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RESUMO

A microcefalia € uma condicdo em que o recém-nascido tem a cabeca menor em relagdo 0s
recém-nascidos da mesma idade e sexo, 0S mesmo correm O risco de atraso no
desenvolvimento e incapacidade intelectual podendo também desenvolver convulsbes e
incapacidades fisicas. E imprescindivel o envolvimento e a adaptacdo dos cuidadores para o
estimulo precoce, cuidado e desenvolvimento da crianca. O objetivo do presente estudo foi
conhecer a vivéncia das maes de criancas com microcefalia. Trata-se de um estudo descritivo
com abordagem qualitativa, realizado em Juazeiro do Norte, Ceara. A coleta de dados foi
realizada em agosto de 2017, por meio de entrevistas domiciliares, utilizando instrumento
semiestruturado. Os dados foram submetidos a técnica andlise de contetdo de Bardin,
utilizando como referencial teérico o Modelo de Adaptacdo de Sister Callista Roy. Os
Resultados estdo organizados em quatro categorias: Assisténcia em salde e qualidade;
Adaptacdo das familias; Terapias complementares e Assisténcia governamental. A vivéncia
das mdes frente a microcefalia mostrou que os servicos de salde qualificados sdo
indispensaveis para 0 bem estar das familias. Cabe ao enfermeiro avaliar e potencializar os
recursos das familias, no sentido de melhorar a reposta adaptativa.
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INTRODUCAO

A microcefalia € uma condicdo em que o recém-nascido tem a cabeca menor em
relacdo os recém-nascidos da mesma idade e sexo, 0S mesmo ocorrem 0 risco de atraso no
desenvolvimento e incapacidade intelectual podendo também desenvolver convulsGes e
incapacidades fisicas, incluindo dificuldades auditivas e visuais (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2016).

Embora haja consenso mundial em definir como microcefalia a circunferéncia cefalica
abaixo de dois desvios padrdes abaixo da média para a idade e sexo do individuo, de acordo
com padr@es de referéncia, o defeito basico pode ocorrer porque o cérebro da crianca ndo se
desenvolveu adequadamente durante a gestacdo ou parou de crescer apds o parto, 0 que
resulta na menor circunferéncia cefalica, sdo varios os fatores em potenciais para o seu
acontecimento, mas as causas ainda permanecem desconhecidas e uma delas é a sindrome
congénita do virus Zika que € uma doenca viral causada pela picada do mosquito Aedes, a
doenca causa complicacfes neuroldgica principalmente em recém-nascidos de méaes que
tiveram a doenca durante a gravidez (BRASIL (b), 2016).

Foram confirmados no Brasil casos localmente de virus Zika em 556 municipios,
localizados em 25 unidades da federacdo e no Distrito Federal, devido as condic¢des climaticas
adequados, desencadeou uma epidemia do virus, com isso tem sido relatado um aumento
precipitado de lactentes nascido com microcefalia no Ceard, as notificacbes dos casos de
sindrome congénita associada & infeccao tiveram inicio no més de outubro de 2015 (CEARA;
BRASIL (b), 2017).

O Cuidado a saude da crianga, por meio do acompanhamento do desenvolvimento
infantil nos primeiros anos de vida é tarefa essencial para a promogdo a salde, prevencao de
agravos e a identificacdo de atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor. Um cuidado
integral e articulado entre os servicos da atencdo basica e especializada na Rede de Atencéo a
Saude (RAS) do Sistema Unico de Saude (SUS) possibilitara a conquista de uma maior
funcionalidade das criancas que apresentem alguma deficiéncia, possibilitando um futuro com
mais autonomia e incluséo social (BRASIL (c), 2016).

Os pais esperam que suas criangas crescam saudaveis e se transformem em adultos
felizes e financeiramente independentes. Mas, o que fazer para que estas criangas micro
encefalicas alcancem esse objetivo, ndo é uma solucdo simples, pois elas necessitaram de
estimulagdo precoce, terapias e tratamentos médicos especializados. E para que tudo isso
aconteca seus pais, irmaos e familiares vdo necessitar da empatia da populacdo para que nao
sejam estigmatizados pela condicdo de suas criancas e possam ir a busca de melhores
condicdes de vida para eles. Até as escolas terdo que se preparar para receber estas criancas
em alguns anos; o curriculo provavelmente deve ser modificado, ja que as professoras
precisaram ser treinadas para ensinar criangas com estilos de aprendizado que podem desafiar
0 status quo (a situacdo em se encontra atualmente). (SCHRAM, 2016).

E imprescindivel o envolvimento dos pais e familiares no programa, considerando que
0 ambiente social € o mais rico em estimulos para a crianga. A atencdo psicossocial para
gestantes, puérperas e familias que vivenciam problemas associados ao virus Zika constitui
um aspecto essencial do cuidado integral nesse contexto. Se a chegada de um bebé
normalmente interfere na dinamica, na estrutura e no cotidiano familiar, provocando
ansiedade, angustia, inseguranca e medo, esses sentimentos podem se intensificar quando essa
crianga tem alguma deficiéncia ou problema de saldde. Diante disso, 0 apoio psicossocial
constitui peca chave no cuidado a essas familias com problemas emocionais e relacionais



decorrentes da vivéncia de ter um filho com deficiéncia ou problema de saide grave
(BRASIL (c), 2016).

Vivéncia caracteriza algum fato ou situacdo pelos quais se passou e dos quais resultou
em experiéncia (MICHAELIS, 2017). A presenca das consequéncias da microcefalia na vida
das criangas age como estimulo capaz de gerar mudangas no comportamento das familias,
buscando meios para se adaptar a esta nova realidade. Como forma de compreender este
fendmeno buscou-se subsidios na teoria adaptativa de Sister Callista Roy.

O Modelo Conceitual de Roy, refere-se a pessoa como sendo um sistema
adaptativo, composto de dois subsistemas processadores internos, o Regulador e o
Cognator, utilizados pelo individuo para se adaptar aos estimulos do ambiente. Compete
a esses dispositivos preparar a pessoa para a luta (ataque ou fuga), bem como efetuar
a identificacdo, acumulacdo e relacdo dos estimulos aos quais estd submetida (ROY,
1980).

Os mecanismos referidos sdo ativados quando uma variagdo no ambiente
(externo ou interno) acarreta mudancas no grau de satisfacdo de qualquer necessidade
basica; acionando os comportamentos de luta da pessoa 0s quais se manifestam atraves
de quatro modos adaptativos (0 Fisioldgico, o Auto-conceito, 0 Dominio de funcdo e a
Interdependéncia), conforme origem da necessidade que foi afetada

Neste contexto, a proposta do trabalho cientifico visa responder as seguintes questdes
norteadoras: Quais necessidades de saude das maes, familias e criancas com microcefalia?
Quais préticas de assisténcia estdo colaborando ou poderiam colaborar para uma maior
qualidade vida frente a microcefalia?

Sendo um problema emergente no Brasil a microcefalia se coloca em evidéncia e de
preocupacdo mundial, as areas da saude buscam entender como funciona a dinamica do
processo saude doenca. Para tanto, conhecer as necessidades de salde quanto a vivenciadas
criancas com microcefalia e suas maes ira contribuir para a determinacdo do direcionamento
da assisténcia em salde e para a reorientacdo das praticas adotadas por profissionais em
unidades de saude. O presente trabalho teve por objetivo analisar a vivéncia das méaes de
criangas com microcefalia: a luz do modelo conceitual de Myra Estrin Levine.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa descritiva. Realizada com
mulheres que sdo vinculadas a uma associacdo de mées de crianga com microcefalia,
localizada na cidade de Juazeiro do Norte-CE.

Participaram da pesquisa onze maes, utilizando os seguintes critérios de inclusdo: maes que
tiveram criangas nascidas com microcefalia cadastradas na associa¢do desde outubro de 2015
ateé os dias atuais.

A coleta de dados baseou-se em uma entrevista semi-estruturada realizada e que foram
analisadas mediante a técnica de analise do contetdo de Bardin, seguindo uma organizagéo
dos dados por fases, procurando, a partir dai, conhecer aquilo que esta por tras das palavras.
Bardin propde trés etapas para melhor direcionar a analise (BARDIN, 2011).

Assim, seguindo os passos abaixo, a partir da leitura flutuante, os documentos foram
organizados para constituicdo do corpus da pesquisa que se constituiu de onze entrevistas
realizada com as mées da associagéo.



Apo6s a construgdo do corpus, foram operacionalizadas as codificagBes, sendo
identificadas as unidades de registro e, posteriormente, as unidades de contexto. Estas foram
encontradas nas falas, por meio das palavras, que foram se agrupando, segundo suas
semelhancas e significados identificados.

A teoria da conservacdo ou Holistica é a teoria proposta por Levine, a mesma diz que
a adaptacdo € o processo pelo qual a conservacao é adquirida, e a finalidade da conservacao é
a integridade (GEORGE, 2000).

O estudo buscou atender aos requisitos e normas cumprindo as exigéncias formais
dispostas na resolugdo 466/12 e sua complementar 510/16, do Conselho Nacional/Ministério
da Saude, que dispde sobre pesquisas envolvendo seres humanos. Sendo aprovado no Comité
de Etica e Pesquisa (CEP) com CAAE: 74759317.7.0000.5624.

Figura 1. Fluxograma da pré-analise de Bardin. Juazeiro do Norte, CE, Brasil, 2017.
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Posteriormente a esta etapa, seguem-se 0s demais passos da analise de Bardin, que sdo
exemplificadas na figura 2:

Figura 2. Fluxograma de exploracdo do material e tratamento dos resultados segundo Bardin.
Juazeiro do Norte, CE, Brasil, 2017.
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Seguindo os fluxogramas descritos, abaixo segue as unidades de registro, unidades de
contexto e categorias analiticas desenvolvidas no estudo.

Quadro 1: Unidades de registro, unidades de contexto e categorias analiticas segundo técnica
de Bardin. Juazeiro do Norte, CE, Brasil, 2017.

Unidade de Registro Unidade de contexto Categorias analiticas

O apoio familiar e o tratamento

) em salde resultam em uma o )
Qualidade; tratamento; qualidade na assisténcia, Assisténcia em saude e

assisténcia; apoio. qualidade.

A dificuldade na adaptagdo das
familias depende da quantidade
de informagdo  sobre a
microcefalia, pois muitas vezes
existe situacdo de preconceito
entre os familiares e nas Adaptacdo das familias.
unidades de servigos de saude.

Preconceito; adaptacéo;
informacéo; dificuldade.

As terapias estimulam o
desenvolvimento das criancgas
com microcefalia, seria
interessante  que todos  0sS
Servicos como: terapia
Estimulo; terapias;servicos de | ocupacional, fisioterapia,
salde. fonoaudiodlogo, hidroterapia e
Padovan, fossem Terapias complementares
disponibilizadas em uma mesma
unidade de servico de saude.

Para ter uma assisténcia
governamental ainda hd uma
barreira burocrética que dificulta
a agilidade nos servigcos para
aquelas mées que se utilizam do
Beneficio; SUS SUS para o atendimento de Assisténcia governamental
salde, como para aquelas que
buscam o INSS para obter o
beneficio que ajudara a manter o
cuidado do filho.




RESULTADOS

Fizeram parte deste estudo 11 mées, 7 delas residem em Juazeiro do Norte e as outras
4 em cidades vizinhas, na faixa etaria de 18 a 40 anos, todas elas adoeceram no primeiro

trimestre a gestacdo sendo que 9 delas de Zika virus.

Tomando como referéncia as categorias do estudo, buscaram-se evidéncias expressas

nas falas e nos registros dos momentos de observacao.

O quadro a seguir apresenta as Categorias e Evidéncias que orientaram o0 processo de
organizacao desta fase do estudo, de acordo com os fluxogramas de exploragdo do material e

tratamento dos resultados propostos por Bardin.

Quadro 2: Descricdo das categorias e das evidéncias do estudo. Juazeiro do Norte, CE,

Brasil, 2017.

CATEGORIAS DO
ESTUDO

EVIDENCIAS

Assisténcia em saulde e
qualidade.

Para as mées 0 apoio familiar e os tratamentos
em saude ajudam com 0 manejo das criangas.

Adaptacéao das familias.

As familias passam por situagGes de preconceito
com suas criangas, até mesmo pelos proprios
familiares pela falta de informagdes sobre a
microcefalia, at¢ mesmo os profissionais da
salide ndo sabem como cuidar dessas criangas.

Terapias complementares.

Se todos os tratamentos fossem disponibilizados
em uma sO0 unidade de servico de salde
facilitaria o dia a dia das mées e das criancas.

Ac0es governamentais.

Nem todas as criancas recebem o beneficio e a
maioria recebe atendimento pelos profissionais
que sdo disponibilizados pelo SUS.




Figura 3: Categorias empiricas e depoimentos dos participantes. Juazeiro do Norte, CE,

Brasil, 2017

Categorias empiricas e
depoimentos das
participantes

Assisténcia em saude e qualidade

“[...] Sdo as terapias: fono. fisio. é...hidroterapia, todas as
terapias que ela pode fazer no momento e, séo oferecidas
aqui, é isso que a gente busca manter pra que ela tenha
uma qualidade de vida boa” (Mae 1).

“[...] Pra manter a saide do meu filho tenho que
acompanbhar ele diretamente, tem que fazer tudo
direitinho as vacinas, a organizacéo é a base [...]” (Mée
4).

“O a gente precisa assisténcia é em primeiro lugar,
assisténcia, é de transporte pra gente se deslocar|...]”
(Mée 7).

Adaptacdo das familias

“A principal dificuldade € o acesso a informagéo, é.. E
outras dificuldades como a garantia dos direitos,
beneficios, locomocgéo, acesso aos servicos de saddeJ...]”
(Mée 1).

“[...] Ainda tem profissional que tem receio de examinar,
de cuidar, alguns ndo, mas alguns ainda tém, ndo
conhecem e tem receio e ndo buscam informacdo” (Mae
2)

“[...] O preconceito, h& muito, até na familia mesmo
voceé vé aquela de comparar as criangas uma porque
tem... é especial e a outra ndo é, as vezes compara a
pessoa compara, as Vezes sem querer mas compara, so
que a mae sente” (Mae 4).

Terapias complementares

“Aqui no Crato ndo tem nada]...Ja gente chega atrasada
nas fisioterapias sempre é assim, e se botassem pra ca
era bem melhor, nds vamos pra Juazeiro, pra Barbalha s6
la que tem[...]” (Mae 6).

“[...]Tem coisas que faz pelo SUS, tem coisas que eu
tenho que procurar pra ela fora que ndo tem aqui, como
por exemplo: o exame do BERA][...]”

“[...] Pra ela era bom tipo assim, uma clinica que fizesse
tudo, é exame, € consulta, fisioterapial...] (Mae 11).

Assisténcia governamental
“[...] Ele tem é o auxilio que ele recebe do governol...]Eu
sei que ele tem direito a muita coisa e eu corro atras e




tudo, mas nao é facil[...] (Mae 8).

“[...] Alimento tem o beneficio dele a gente compra,
agora a medicacdo, mesmo com o beneficio é muito,
muito cara][...] (Mée 6).

“[...] A gente ja tentou o beneficio cinco vezes e ja veio
negado, ja entramos na justica também, e ja veio negado,
a ajuda que ela tem, a gente faz bingo, a gente faz festa,
a gente corre pra ver ela bem” (Mae 11).

DISCUSSAO

As categorias empiricas serdo associadas com a teoria da holistica de Myra Estrin
Levine.

Assisténcia em saude e qualidade

No processo de crescer e se desenvolver, o ser humano necessita de interagdes
positivas e de intervengbes adequadas desempenhadas por pessoas comprometidas com sua
salde e bem-estar, que minimizem sua vulnerabilidade a potenciais efeitos nocivos do
ambiente. As relacdes socio afetivas positivas sdo fundamentais para a constituicdo das
diferentes dimensdes das funcdes e habilidades que tém seu alicerce no periodo da primeira
infancia. Diante disso, conclui-se que as criancas precisam ter suas necessidades relativas ao
processo de desenvolvimento atendido e, para tanto, o cuidado cotidiano requer atengéo e
protecdo (MELLO et al., 2017).

No curso do desenvolvimento infantil, & medida que a crianca internaliza
gradativamente as suas experiéncias com o mundo e as pessoas ocorre uma transformacao no
seu comportamento. Tudo ao redor possui uma funcdo mediadora e interfere no seu
desenvolvimento: as pessoas com quem ela se relaciona o ambiente em que vive 0s
equipamentos representados por instrumentos e alguns signos cujo significado ela passa a
compreender (SANTOS et al., 2017).

A teoria da conservacdo ou Holistica é a teoria proposta por Levine, a mesma diz que
a adaptacdo € o processo pelo qual a conservacao é adquirida, e a finalidade da conservacao é
a integridade. E define a conservagdo como um conceito universal, uma lei natural, que trata
da defesa da totalidade e da integridade do sistema, descreve ainda como 0s sistemas
complexos continuam a funcionar enfrentando desafios severos; ela proporciona ndo apenas a
sobrevivéncia atual, mas também a vitalidade futura através do enfrentamento dos desafios da
forma mais econdmica possivel (GEORGE, 2000).

Adaptacéo das familias
Quando um bebé com comprometimentos graves nasce, ocorre um impacto

significativo na vida dos pais, que esperavam uma crianga diferente daquela que nasceu. Por
consequéncia, as figuras parentais e outros familiares préximos acabam por enfrentar



angustias e uma gama de sentimentos ambiguos. H& preocupac¢des em relacdo a sobrevivéncia
e ao futuro da crianca, ha desconhecimento sobre como cuidar; coisas que podem acarretar
sentimento de culpa, de impoténcia e dependéncia de terceiros. Tal contexto tem potencial
para gerar angustia, ansiedade e estresse aos cuidadores principais, nem sempre centradas nas
representagdes maternas e paternas originais, aquelas sobre o filho imaginado e desejado
(BRASIL (a), 2016).

Por ocasido da chegada de uma crianga com problemas na familia, esta ja tera sentido
0 impacto de um acontecimento estranho e misterioso: um de seus membros é deficiente.
[...]sendo a familia um sistema, qualquer mudanca em um de seus integrantes afeta todos os
outros. A familia de uma crianca com deficiéncia tem seus problemas intensificados pelos
muitos pré-requisitos, necessidades e atitudes que lhe sdo impostos devido a deficiéncia
(LOPES et al., 2002).

O preconceito é a forma mais conhecida e presente na vida das pessoas com
“deficiéncia”, e esta incutido no intimo dos individuos que compde as sociedades, e o efeito
deste sentimento, é a exclusao, presente na vida dessas pessoas, como reflexo de atitudes da
sociedade as quais pertenceram e pertencem, a inclusdo requer esfor¢cos maiores que,
simplesmente colocar essas pessoas em contato com a sociedade,[...] 0 problema aumenta
quando esta vitimizacéo esta enraizada no seio da familia — e indo mais longe — podendo
ser considerado um preconceito internalizado, implicito, no interior das pessoas. Um
preconceito que vem de um processo histérico tdo longo quanto a existéncia da humanidade,
construido no imaginario social, e constituindo um dos grandes percalgos para as pessoas com
deficiéncia, um obstaculo gigantesco a ser rompido (SILVA, 2009).

O conceito da teoria holistica para ver o homem como um todo se faz necessaria na
humanizacgdo. Quando o organismo responde, ele utiliza os recursos da pessoa; todo individuo
reflete-se em cada aspecto do ser, na satde e na doenca (AGUIAR, 2014).

Terapias complementares

Os primeiros anos de vida tém sido considerados criticos para 0 desenvolvimento das
habilidades motoras, cognitivas e sensoriais. E neste periodo que ocorre o processo de
maturacdo do sistema nervoso central sendo a fase 6tima da plasticidade neuronal. Tanto a
plasticidade quanto a maturagdo dependem da estimulacdo. Ha consenso na literatura
especializada de que o desenvolvimento da crianca ndo depende apenas da maturacdo do
sistema nervoso central (SNC), mas também de varios outros fatores: bioldgicos, relacionais,
afetivos, simbdlicos, contextuais e ambientais. Essa pluralidade de fatores e dimensdes
envolvidas com o desenvolvimento infantil se expressa nas vivéncias e nos comportamentos
dos bebés e das criangas, nos modos como agem, reagem e interagem com objetos, pessoas,
situacdes e ambientes (BRASIL (a), 2016).

A crianca com deficiéncia, para suprir ou amenizar seus déficits, € submetida a
tratamento reabilitador conduzido por uma equipe composta por varios profissionais;][...]
Esses profissionais, na conducdo terapéutica do tratamento reabilitador da crianga, necessitam
manter vinculos com os pais, para que, dentro de suas areas de atuagdo, possam orienta-los
(LOPES, et al., 2002).

Levine entende que o0 "ser humano" deve ser visto holisticamente, o que pressupde a
compreensdo do individuo como um ser complexo que é dependente de sua relagdo com o0s
outros; a dimensdo dessa dependéncia esta ligada com os quatro principios de conservagéo, e



esta dependéncia existe em todas as passagens de sua existéncia, na sobrevivéncia. O
enfermeiro deve estar consciente dessa dependéncia e estar preparado para atuar na
transformacdo que o estresse causado por algum desequilibrio possa alterar o funcionamento
do organismo humano (PICCOLI; GALVAO, 2001).

Acdes governamentais

A articulacdo e integracdo entre o Sistema Unico de Sadde - SUS e o Sistema Unico
de Assisténcia Social - SUAS tém papel fundamental para a promocdo e garantia da
integralidade da atencdo a salde e da protecdo social a essas criancas e suas familias, bem
como a garantia do seu direito de viver com dignidade. Por isso, é fundamental que o Estado
garanta uma adequada atencdo a salde e protecao social para o pleno desenvolvimento dessas
criangas (BRASIL (a), 2016).

As equipes dos CRAS - Centro de Referéncia de Assisténcia Social ird identificar as
barreiras e construir alternativas para superar as situacfes que dificultam o acesso e o
acompanhamento no processo de estimulacdo precoce e outros cuidados de salde dessas
criancas, bem como orientardo as familias quanto aos beneficios assistenciais e sobre a
possibilidade de requerer o Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC, quando atenderem aos
critérios estabelecidos. O BPC é um beneficio da Politica de Assisténcia Social, individual,
ndo vitalicio e intransferivel, que garante a transferéncia mensal de 1 (um) salario minimo a
pessoa com deficiéncia, cuja familia ndo apresente condi¢des de prover a propria manutencao.
Este beneficio pode ser indicado para as criangas com a Sindrome Congénita do pelo Virus
Zika cuja familia se enquadre nos pré-requisitos, ou seja, ficar comprovado que a familia
tenha renda familiar per capita inferior a um quarto de salario minimo (BRASIL (a), 2016).

Levine propbs quatro principios da conservacdo:[...]da integridade social, que envolve
a definicdo do ser que vai além do individuo. A identidade de cada um esta conectada a
familia, a comunidade, a cultura, a etnia, a religido, a vocagdo, a educacdo e a situacdo
socioecondmica (GEORGE, 2000).

CONSIDERACOES FINAIS

A teoria da Conservagdo ou Holistica de Levine foi um instrumento de grande valia
para analisar a vivéncia das méaes de criancas com microcefalia, facilitando a percepcdo em
ver o ser humano como um todo e inserido num contexto biopsicoespiritosocial, sendo que
esse mesmo ser, necessita da ajuda de outras pessoas para ter uma assisténcia que deveria ser
de qualidade e com profissionais qualificados.

Constatou-se nos relatos das maes, que as vivéncias frente a microcefalia refletiram no
desejo de uma assisténcia governamental baseada na assisténcia de saude especializada. As
unidades de saude atualmente sdo descentralizadas, fato este que influencia a adaptacdo das
familias na realizacdo das terapias complementares.
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