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RESUMO

A ocorréncia de casos confirmados de microcefalia aumentou consideravelmente no ultimo
ano, devido a relacdo com o Zika virus, causando grande repercussdao nas familias
brasileiras. A partir deste cenario, foi proposto um estudo descritivo, transversal e
qualitativo com o objetivo de descrever as experiéncias de mées de criangcas com
microcefalia e suas expectativas sobre o desenvolvimento dos filhos. Participaram 11 mées
de criancas com diagndstico de microcefalia, que nasceram a partir do segundo semestre de
2015, residentes no estado da Paraiba e acompanhadas na Fundagdo Centro Integrado de
Apoio a Pessoa com Deficiéncia. A coleta de dados foi realizada com as maes, que
responderam uma ficha de caracterizacdo das mdes e criancas e uma entrevista
semiestruturada, orientada por um roteiro com foco tanto nas experiéncias apresentadas
pelas mées, quanto nas expectativas das maes sobre seus filhos, com base no engajamento
das criancas nas ocupacdes mais significativas da infancia. Realizou-se analise descritiva
dos dados da ficha de caracterizagdo e analise de conteido na modalidade tematica dos
dados das entrevistas. Como principais resultados, em geral, foi identificado o impacto
causado nas maes e familias decorrente da descoberta do diagndstico de microcefalia,
relacionado em parte ao despreparo dos profissionais quanto as implicacGes da microcefalia
na crianca e a falta de informacdes repassadas as maes. Ha uma notavel satisfacdo das maes
quanto aos servi¢os prestados as criancas no local em que foi desenvolvida a pesquisa. No
entanto, as mées estdo descobertas de assisténcia oferecida pela rede, uma vez que o estudo
aponta que somente duas méaes recebem assisténcia de saude dentro e fora da instituicéo.
Diversos modos de enfrentamentos sdo empregados pelas maes, para lidar com as situagdes
adversas que vivenciam diariamente, sendo provavel que estes modos influenciem nas
expectativas das mées quanto ao desenvolvimento dos filhos. As mées apresentam altas
expectativas quanto a independéncia das criangas no engajamento das ocupacdes infantis,
acreditando que seus filhos serdo capazes de alcancar autonomia. Acredita-se que 0S
resultados encontrados possam direcionar praticas e estratégias de intervencdo a serem
propostas por profissionais de salde, educacdo e/ou assisténcia, como os da Terapia
Ocupacional, para a saude materna e a da crianga com microcefalia. Considera-se
importante que tais profissionais envolvidos estejam preparados para lidar com as
necessidades e expectativas maternas e familiares, propondo ac¢les para a promocdo da
qualidade de vida dessa populacao.

Palavras-Chave: MICROCEFALIA. DESENVOLVIMENTO INFANTIL. MAES.
TERAPIA OCUPACIONAL



RESUMEN

La ocurrencia de casos confirmados de microcefalia han crecido considerablemente en el
Gltimo afio, debido a la relacion con el zika virus, causa de gran repercusion en las familias
brasilefias. A partir del escenario, se propuso un estudio descriptivo, transversal y
cualitativo con el objetivo de describir las experiencias de madres de nifios con microcefalia
y sus expectativas cuanto al desarrollo de sus hijos. Participaron 11 madres de nifios con el
diagndstico de microcefalia, que nascieron desde el segundo semestre de 2015, residentes
en el estado de la Paraiba y acompariadas en la Fundacion Centro Integrado de Apoyo a la
Persona con Deficiencia. La coleta de dados de la pesquisa se realizé con las madres, que
contestaron una encuesta de caracterizacion de las madres y nifios, y una entrevista
semiestructurada, orientada por cuestiones enfocadas en las experiencias presentadas por las
madres, y las expectativas de las madres sobre sus hijos, con base en el desarrollo de los
nifios en las ocupaciones mas significativas de la nifiez. Se realizd una analisis descriptiva
de los dados de la encuesta de caracterizacion y la andlisis del contenido en la modalidad
tematica de los dados de la entrevista. Como principales resultados, en general se identificd
el impacto causado en las madres y sus familias debido al descubrimiento del diagnostico
de microcefalia, relacionado en partes con la falta de preparaciéon de los profesionales en
relacion a las implicaciones de la microcefalia en el nifio y la falta de informaciones dadas
para las madres. Hay una notable satisfaccion de las madres cuanto a los servicios prestados
a los nifios en la institucion de la pesquisa. Sin embargo, las madres estan descubiertas de la
asistencia ofrecida por la red, una vez que el estudio demuestra que solamente dos madres
reciben asistencia de salud adentro y afuera de la institucion. Diversos tipos de
enfrentamiento son empleados por las madres, para lidiar con las situaciones que pasan
diariamente, siendo probable que estos tipos tengan influencia en las expectativas de las
madres en relacion al desarrollo de sus hijos. Las madres tienen grandes expectativas
cuanto la independencia de los nifios en su desarrollo en las ocupaciones de la nifiez,
creyendo que sus hijos serdn capaces de alcanzar su autonomia. Se cree que a través de los
resultados encontrados, los mismos puedan direccionar practicas y estrategias de
intervencion que puedan ser propuestas por profesionales de la salud, educacion e
asistencia, como los de Terapia Ocupacional para la salud materna y de los nifios con
microcefalia. Se considera importante que tales profesionales estén preparados para lidiar
con las necesidades y expectativas maternas y familiares, proponiendo acciones para la
promocion de la calidad de vida de esa poblacion.

Palabras-Claves: MICROCEFALIA; DESARROLLO INFANTIL; MADRES;
TERAPIA OCUPACIONAL
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1. INTRODUCAO

Guiada pelo interesse na area da infancia, como aluna, fui instigada a
interessar-me pelas vivéncias familiares, principalmente em relagdo as familias de
criangas com deficiéncia. Fui nutrida com vérias oportunidades de aprendizado nos
estagios, podendo compreender melhor na pratica o desenvolvimento das criancas de
acordo com suas especificidades, me apaixonar por elas e principalmente, observar cada
pai e mée, assimilando suas experiéncias e inquietudes no cotidiano. Aprendi e cresci
muito, juntamente com meu desejo de aprofundar meus estudos e futuramente intervir

como profissional qualificada.

Para a realizacdo do trabalho de conclusdo de curso, fui encorajada a pesquisar
sobre as vivéncias das mdes de criancas diagnosticadas com microcefalia, devido ao
carater emergencial de ocorréncia de casos espalhados pelo pais e por muitas familias
estarem sendo afetadas, com destaque para a grande incidéncia da microcefalia

associada aos casos de Zika Virus no nordeste do pais, incluindo o estado da Paraiba.

A busca pela tematica também esteve relacionada com o entendimento da
importancia da funcdo materna no processo de desenvolvimento infantil, e do
conhecimento das suas experiéncias, necessidades e expectativas a partir da percep¢édo

das proprias mées.

Em decorréncia da recente epidemia dos casos de microcefalia no cenério
brasileiro, entendeu-se como necessario e urgente conhecer as experiéncias dessas maes,
numa tentativa de saber como elas tém lidado com as possiveis limitacdes presentes nos
casos de microcefalia, provavelmente associados a infeccdo materna pelo virus da Zika,
bem como suas expectativas quanto o desenvolvimento do filho, vislumbrando a

participacao da crianga nas suas ocupacdes infantis.

Desta forma, este estudo propds descrever as experiéncias de mées de criancas
com microcefalia e suas expectativas sobre o desenvolvimento dos filhos, com a
expectativa de que este conhecimento possa auxiliar profissionais da salde, educacéo
e/ou assisténcia, como os da Terapia Ocupacional, a direcionar estratégias de atencéo as

estas maes e a seus filhos, com foco nas necessidades maternas vivenciadas em sua rotina
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diéria junto a crianga com microcefalia e nas perspectivas sobre o futuro da mesma,
propondo assim, um olhar concomitante a salde materna e a da crianga com

microcefalia.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 A Microcefalia e Rela¢do com o Zika Virus

A microcefalia corresponde a uma condicdo neuroldgica em que criangas
nascem com o tamanho da cabeca abaixo da média, quando comparada a criangas da
mesma idade e do mesmo sexo (SA, 2013). O recém-nascido ja nasce com o perimetro
cefalico igual ou inferior a 32 c¢cm, avaliado por ultrassonografia apds o nascimento,
onde o cérebro ndo se desenvolve de maneira adequada. Caso a ultrassonografia
obstétrica da gestante mostre um feto com circunferéncia craniana aferida menor que
dois desvios padrdes abaixo da média para a idade gestacional, ou com alteracdo no
sistema nervoso central sugestiva de infeccdo congénita, este pode ser considerado um

caso suspeito de microcefalia (BRASIL, 2015a).

O Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC) define a
microcefalia como um perimetro cefalico > 3 desvios-padrdo abaixo da média para a
idade e sexo. Mais especificamente, a microcefalia tem sido caracterizada em bebés
nascidos com 37 semanas de gestacdo, ou mais, preferivelmente apds as primeiras 24
horas do nascimento ou até a primeira semana de vida. Para meninas a medida é igual ou
inferior a 31,5 centimetros e para meninos, igual ou inferior a 31,9 centimetros (BRASIL,
2016b).

No que se refere a sua etiologia, a microcefalia é subdividida em dois grupos
principais: a microcefalia priméria e a microcefalia secundaria. A microcefalia primaria
esta presente no nascimento, com a identificagdo do baixo perimetro cefalico do bebé,
como consequéncia de uma diminuicdo na espessura do cortex cerebral, ndo se

observando dismorfias, malformagdes ou outras alteracBes neurolégicas significativas
(BARAITSER, 1997). Ja a microcefalia secundaria, esta relacionada a causas

secundarias, variando a gravidade da malformacdo, as funcGes cerebrais sdo pouco
desenvolvidas devido a um grande numero de agentes nocivos que atingem o feto no

utero ou o lactente durante os periodos de rapido crescimento cerebral (SA, 2013).
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De acordo com Almeida (2016), as diferentes causas da microcefalia podem
estar relacionadas a fatores genéticos e congénitos como: infec¢bes durante a gravidez,
rubéola, citomegalovirus, toxoplasmose e Zika virus. Ou ainda, consumo de drogas e
alcool, exposicao a radiagdo e anomalias genéticas, dentre outros. Demais fatores podem

estar relacionados a infecges intra-craniais e traumas.

As sequelas decorrentes da microcefalia que acarretam prejuizos no
desenvolvimento neuropsicomotor dependem do acometimento do cérebro e do grau do
comprometimento do tecido cerebral. Segundo Merritt (1977) na perspectiva pds-natal, a
microcefalia ndo € propriamente uma deficiéncia, mas pode acarretar no surgimento de
uma deficiéncia fisica como consequéncia da agressdo ao cerebro; as alteragdes podem
ocorrer porque o cérebro precisa de espaco para se desenvolver, mas o cranio restringe.
Funcdes relacionadas ao desenvolvimento tipico da crianca ficam comprometidas,
podendo apresentar alteracGes fisicas, alteracfes neuroldgicas e atraso intelectual, como
por exemplo, dificuldade para andar, problemas de fala, hiperatividade e crises

convulsivas.

Tal condicdo pode ser isolada ou estar associada a outras alteragcdes no sistema
nervoso central e ser considerada uma sindrome. Em ambos 0s casos, pode repercutir
negativamente no desenvolvimento da crianca, promovendo atrasos, desvios e
minimizando sua qualidade de vida, interferindo ndo apenas na estrutura e funcdo do
corpo, mas na atividade e participacdo do individuo, de acordo com a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS, 2011).

Desde 2015 um aumento crescente no numero de notificagdes de casos de
microcefalia (recém-nascido, natimorto, abortamento ou feto) junto ao Ministério da
Salde tem sido observado no Brasil. A Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) do
Ministério da Saude notificou desde novembro de 2015 até o dia 23 de julho de 2016,
8.703 casos de microcefalia, cobrindo todos os municipios do pais. Tais casos

concentram-se especialmente na regido nordeste do Brasil (BRASIL, 2016c).

De acordo com o boletim da semana epidemiolégica do Ministério da Saude,
publicado pelo Centro de OperacBes de Emergéncias em Saude Puablica sobre
Microcefalias (COES), de 27 de julho de 2016, 6.235 casos de microcefalia foram
notificados na regido nordeste (aproximadamente 72% dos casos notificados no Brasil).
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Sendo que destes, a maior incidéncia tem sido registrada no estado de Pernambuco
(2.074), seguido dos estados da Bahia (1218), Paraiba (898), Ceara (548), Rio Grande do
Norte (449), Maranhdo (289), Alagoas (251), Sergipe (250) e Piaui (178) (BRASIL,
2016c¢).

O Ministério da Saude constatou o numero de casos confirmados em todo o
Brasil, sendo 1.749 criancas com diagnostico de microcefalia. Destes, 155 foram
identificados no estado da Paraiba, assumindo o terceiro maior nimero de casos de
criancas confirmadas com microcefalia no pais (BRASIL, 2016c). Estudos apontam que
tal aumento estd relacionado a infeccdo pelo virus da Zika (ZIKV) no periodo
gestacional, especialmente até a 12° semana de vida intrauterina, visto que foi detectada
presenca do RNA viral do ZIKV em amostras de liquido amnidtico materno e fetal em
lactentes nascidos com microcefalia e cujas mées apresentaram sintomas de infeccédo por
ZIKV (TETRO, 2016).

A microcefalia relacionada ao virus Zika é uma indicacdo nova, sendo descrita
pela primeira vez na historia com base no surto que vem ocorrendo no Brasil. Sabe-se
que ela se caracteriza pela ocorréncia de microcefalia com ou sem outras alteragdes no
Sistema Nervoso Central (SNC) em criancas cuja mée tenha historico de infeccdo pelo
ZIKV durante a gestacdo (BRASIL, 2015b).

Ainda sdo escassos 0s estudos sobre a evolucdo natural da infec¢do do Zika virus
e a relacdo com a microcefalia, apesar de apresentarem fortes evidéncias. Entretanto, para
esclarecer os casos associados ao Zika virus, os principais acometimentos nos bebés estéo
sendo observados com o intuito de comprovar sua evolugdo natural. Dentre 0s
acometimentos, destacam-se choro e irritabilidade continua, disturbio de degluticéo,
hipertonia global, além de respostas visuais e auditivas comprometidas (EICKMAN et
al., 2016).

Diante deste cenario, a saude publica brasileira tem sido acionada para orientar a
sociedade quanto as praticas preventivas e para proporcionar assisténcia as familias de
criangas com microcefalia. O Ministério da Satde declarou emergéncia sanitaria nacional
em novembro de 2015 e como estratégias de minimizacdo de riscos/efeitos tém
promovido campanhas de: prevencdo e combate ao mosquito Aedes aegypti, responsavel

pela transmissdo do virus da Zika; orientacdo de protecdo as gestantes, como uso de
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roupas de mangas longas e calgas compridas, uso continuo de repelentes e de telas de
protecdo e redes mosqueteiras em seus domicilios; qualificacdo da assisténcia aos
lactentes e familias acometidas (BRASIL, 2015a).

Destaca-se também que dentre as estratégias do Governo Federal, 0 mesmo
lancou, em dezembro de 2015, o ‘Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia’ para
prevencao e combate a0 mosquito, melhoria na assisténcia as gestantes e seus bebés. Para
garantir informagdes sobre os cuidados com os bebés com microcefalia o Ministério da
Saude elaborou o ‘Protocolo de Vigilancia e Resposta a Ocorréncia a Microcefalia
Relacionada a Infecgdo pelo Virus Zika’. E por ultimo, foi lancado também pelo
Ministério da Salde as ‘Diretrizes de Estimulagdo Precoce - Criancgas de zero a trés anos
com Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor Decorrente da Microcefalia’, para
capacitar os profissionais a observarem as capacidades de cada crianca e estimula-las de
acordo com suas potencialidades (GUIA MICROCEFALIA, 2016).

Em virtude do crescimento inusitado e consideravel de casos de microcefalia em
recém-nascidos no Brasil, principalmente a partir do segundo semestre de 2015, e 0
carater emergencial do possivel aumento da mortalidade infantil junto aos
comprometimentos no neurodesenvolvimento da crianga, grande repercussdo tem sido
ocasionada na qualidade de vida de muitas familias espalhadas pelo Brasil (BRASIL,
2015a), tanto pelo desconhecimento acerca dos acometimentos em que o0s casos de Zika
congénita — ou seja, casos em que a transmissdo do virus Zika ocorre da gestante
infectada para o bebé, antes do nascimento — podem acarretar em suas criancas, sendo a
microcefalia a principal malformacdo do sistema nervoso que até entdo tem se
apresentado; quanto pelo impacto que comumente se gera na familia ao ter uma crianca
com deficiéncia. Tudo isso acentuado pela exposi¢édo e divulgacdo da epidemia de Zika e

da ocorréncia do numero de casos de microcefalia na midia.

2.2 A Microcefalia e 0 Desempenho Ocupacional

O desenvolvimento infantil ocorre em diversas etapas de maneira cronoldgica,

com a aquisicdo de habilidades da crianga, de acordo com suas capacidades e interacéo
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com o0 meio ambiente. Tal processo, pode ser influenciado por diversos fatores,
prejudicando os padrGes normais e influenciando diretamente no desempenho
ocupacional das criangas, como acontece com as criancas com deficiéncia (HALLAL, et
al., 2008).

Como previsto, a condicdo da microcefalia repercute negativamente no
desenvolvimento da crianga, a evolugdo neuropsicomotora da mesma costuma ser lenta, o
comprometimento intelectual na maioria dos casos € severo, e 0 comportamento dessas
criangas costuma ser atipico, podendo evidenciar a presenca de choro e irritabilidade
continua, entre outros acometimentos (PERREIRA, 2011). As dificuldades e limitagdes
da crianga com deficiéncia e/ou atraso do desenvolvimento neuropsicomotor podem
apresentar relagdo com seu desempenho ocupacional. E necessario compreender os
acometimentos e limitacGes de cada crianga com microcefalia, e trabalhar junto as suas
potencialidades e competéncias, na perspectiva de promover o maior ganho de

habilidades possiveis para ajuda-la a ser capaz de desempenhar suas ocupacoes.

Compreende-se como desempenho ocupacional, a capacidade de realizar as
atividades de maneira satisfatoria e conveniente para o estagio de desenvolvimento do
individuo (PEDRETTY; EARLY, 2005). A Terapia Ocupacional considera as
atividades e participacdo dos individuos como ocupac¢des, fundamentais para a vida
humana (AOTA, 2014). A ocupacdo humana é o fazer que sucede a partir de um
contexto fisico e cultural, caracterizando a vida humana, onde as pessoas a partir do que
que fazem, tomam um lugar para si mesmo, dentro do mundo social (KIELHOFNER,
2009).

De acordo com a "Estrutura da Préatica da Terapia Ocupacional: Dominio e
Processo", documento oficial da Associacdo Americana de Terapia Ocupacional
(AOTA, 2014), o qual descreve as condutas que definem e guiam a préatica da Terapia
Ocupacional, baseando-se no significado e importancia das ocupag¢fes humanas, as
mesmas ocorrem ao longo do tempo e todas carregam um propoésito, utilidade e
significado ao individuo, podendo ser classificadas como atividades de vida diaria
(AVD), atividades instrumentais de vida diaria (AIVD), descanso e sono, educacéo,
trabalho, brincar, lazer e participagédo social.
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Nelson (2004) aponta que ao lidar com criangas, as ocupacdes infantis
compreendem, principalmente as areas do brincar, escolar e das atividades de vida
diaria, e na presente pesquisa, considerou-se necessario incluir a participacdo social das

criangas, uma vez que estas devem ser inseridas em diferentes contextos da sociedade.

Sobre as referidas ocupacdes significativas, as atividades de vida diaria estdo
relacionadas ao cuidado com o seu préprio corpo, sendo fundamentais para
sobrevivéncia béasica e 0 bem estar da pessoa (CHRISTIANSEN; HAMMECKER,
2001). O brincar é tido como qualquer atividade de ordem espontanea e de maneira
organizada, oferecendo a crianca satisfacdo, diversdo e alegria (PARHAM; FAZIO,
1997). Na educacéo, as atividades estdo relacionadas a aprendizagem e participacdo no
ambiente educacional (AOTA, 2014), e a participagdo social compreende-se como as
interrelacGes nas atividades comunitarias e familiares, e que envolvem também pares e
amigos (GILLEN; BOYT SCHELL, 2014) e até mesmo o meio social.

Ao lidarmos com a crianca com microcefalia, entende-se como importante
compreender as implicagdes no desempenho ocupacional dessas criancas, refletidos em
seu cotidiano, bem como o papel da familia no processo de acolhimento e assisténcia a
essas criangas, destacando-se a importancia da funcdo materna e da sua percepg¢do
quanto as necessidades relacionadas ao processo de ter uma crianca com microcefalia e

quanto as expectativas sobre o desenvolvimento de seus filhos.

2.3 Familia de Criancas com Deficiéncia

A familia tem papel fundamental no processo de desenvolvimento do ser
humano, garantindo a sobrevivéncia fisica, mas também aprendizagens basicas,
necessarias para a independéncia na sociedade (SILVA, 2010). Ela é compreendida como
uma das influéncias do ambiente social, como cenario primario do desenvolvimento
humano (CARTER; MCGOLDRICK, 2001). E o primeiro e talvez o principal grupo
social em que estabelecemos relagdes, sendo que ela nos possibilita o aprendizado de
conquista da individualidade e independéncia (FALKENBACH; DREXSLER;
WERLER, 2008).
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S4 e Rabinovich (2006) apontam que a familia é o principal agente da
socializacdo primaria e onde se produzem relacfes de cuidado entre 0s seus membros
atraves da protecdo, do acolhimento, respeito a individualidade e potencializacdo do
outro. Em cada familia, existem valores transmitidos de geragdo em geragdo, envolvendo

afeto e identidade.

No ambiente familiar, onde as relagcdes entre os membros influenciam um ao
outro, com divisdes de papéis e funcbes, € o lugar onde a crianga se desenvolve, tendo o0s
pais como principais atores e como fundamentais para a manutencdo da satde de todos os
membros que constituem essa familia (BUSCAGLIA, 1997).

Ter um filho € um dos acontecimentos mais importantes e significativos para o
ser humano, e por essa razdo, a deficiéncia ndo esta inclusa nestes planos, estd fora de
todo e qualquer planejamento. O diagndstico de uma doenca gera uma crise, um mal-estar
na familia, tudo aquilo que estava planejado e idealizado pode ndo ser concretizado. A
familia ndo esta preparada para as mudancas fisicas, psicologicas, sociais e
principalmente para as possiveis alteracdes diarias que terd de enfrentar
(VENDRUSCULO, 2014).

A presenga de uma crianca com deficiéncia na familia faz com que todos os
membros vivenciem choque e medo em relagéo a esse fato, assim como dor e ansiedade
ao imaginar quais serdo as implicacdes futuras (BARBOSA et al., 2004). O impacto
causado pelo diagnéstico da crianca com deficiéncia na familia se caracteriza pela
mistura de sentimentos extremos, como amor e 6dio, alegria e sofrimento, aceitacdo e
rejeicdo, euforia e depressdo, além de sentimentos de angustia, como o medo, a culpa e
vergonha (AMARAL, 1995). Sa e Rabinovich (2006) apontam as seguintes reacdes
como algumas das vivenciadas pelos pais logo ap6s o diagndstico: regressao, medo,

negacao, resignacdo, revolta e retraimento.

Os autores Klaus e Kennell (1992) discutem que entre esses estagios vivenciados
apos o diagnostico, existe um estagio de equilibrio, onde a ansiedade diminui e a familia
acaba se reorganizando para criar confianca para cuidar do bebé, esforcando-se para
incluir a mesma no ambiente familiar e responder de forma natural as suas necessidades.

Algumas das estratégias mais utilizadas por essas familias estdo relacionadas a procura de
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informacdes sobre a deficiéncia e suas implica¢fes no seu filho, e acercados aspectos do
desenvolvimento da crianca (SILVA; DENSSEN, 2001).

Em relacdo & demanda de duvidas sobre os cuidados com a crianca e
expectativas sobre o futuro da mesma, existem experiéncias comuns as familias,
independente da condicdo de salde ou do tipo de deficiéncia da crianga, como a
necessidade de orientagdes, informacGes e servicos, e outras que parecem ser especificas
e relacionadas as dificuldades das criancas e a etapa do desenvolvimento infantil que se
encontram (HIRATURA, 2009; MATSUKURA,; SIME, 2008).

Estudos voltados para a satde das familias de criangcas com deficiéncia, apontam
que ha uma maior frequéncia pela busca da compreensdo do papel dos cuidadores, a
repercussdo do impacto da doenca e dos cuidados ofertados as criangas, assim como,
sobre os processos de adaptacdo familiar e diferentes varidveis que poderiam estar
influenciando nas respostas pelos cuidadores (MATSUKURA et al., 2008).

A construgdo de estratégias de processos de adaptacdo e enfrentamento variam
para cada familia de acordos com suas respectivas demandas. Yunes e Szymanski (2001)
interpretam que esse processo de enfrentamento da situacdo de ter um filho com
deficiéncia envolve diferentes respostas e reacfes para lidar com as dificuldades, e que
atribui, amenizar os aspectos negativos das situacOes de estresse e risco. Ferreira (2007)
ao estudar os diversos aspectos que influenciam as reaces das familias quanto as
experiéncias e tipos de enfrentamento, destaca o apoio social, emocional ou préatico de
pessoas da familia, amigos ou conhecidos, em relacdo a informacdes, assisténcia e afeto
recebidos.

A familia contribui para o desenvolvimento e seguranca de seus membros de
varias formas, seja satisfazendo as suas necessidades mais elementares, facilitando um
desenvolvimento coerente e estavel; seja favorecendo um clima de pertencimento
(MILBRATH et al., 2008), alem de ter um papel decisivo no processo de reabilitacéo
infantil, nos casos em que se possui uma crianga com deficiéncia ou com necessidades
especiais na familia (FORMIGA et al., 2004).

Os pais sao os responsaveis pelos cuidados a satde da crianca e o enfrentamento
dos grandes desafios que defrontam diariamente (NEVES; CABRAL, 2008). O pai e a

mée dessa crianga serdo ambos afetados, porém de maneiras distintas, assim como
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também reagirdo a isso de forma diferente (FERLAND, 2009). As reacfes apresentadas
podem ser bem diferentes para cada membro da familia. Além de que, os pais que tem
criancas com deficiéncia passam por muitas mudancas em sua vida, podendo citar as
alteragOes na vida profissional; a reducdo do tempo livre, a sobrecarga de cuidados e
atencdo exclusiva com a crianga, 0 que torna o dia-a-dia muito exaustivo; aléem de vérias
reacOes emocionais e sentimentos envolvidos, que alteram a dinamica familiar e a de
cada um dos seus membros (VIEIRA et. al., 2008; PETEAN; MURATA, 2000).

Gaiva, Neves e Siqueira (2009) apontam que, entre os cuidadores familiares, a
mée € o principal agente do cuidado a crianca com deficiéncia ou com necessidades
especiais, assumindo papel importante e de total responsabilidade na condugdo do
processo de cuidar. Esta socioculturalmente determinado que a mulher € a provedora dos
cuidados as criancgas, idosos e doentes. O legado da dedicacdo implica a preferéncia da
mulher para o desenvolvimento do papel de cuidadora de criangas, em particular daquelas

com necessidades especiais (NEVES et al., 2008).

Assim, torna-se a personagem fundamental na atencdo e manutencdo do bem-
estar da crianca que, a depender do grau de dependéncia para as atividades diarias, exige
atencdo redobrada e supervisionada. De maneira geral, as maes sentem-se
sobrecarregadas ao cuidar da crianca com necessidades especiais, seja pelo excesso de
responsabilidades, tempo dedicado ou falta de apoio social (GAIVA; NEVES;
SIQUEIRA, 2009).

Dar atencéo especial ao papel de mae e as outras fungdes que ela desempenha,
Ou seja, seus papéis ocupacionais, faz com que compreendamos melhor suas expectativas
e comportamentos que sdao acompanhados pela posicdo que ela toma e quais sdo suas
contribuicdes no processo de desenvolvimento da sua crianca (HEARD?, 1977 apud
BARRETT; KIELHOFNER, 2002).

As primeiras relacdes humanas, sdo a da mae e do bebé, fundamentais para o

processo de construcao de relacionamentos futuros para a crianga. A relacdo mae e bebé

' HEARD, C. Occupational Role Acquisition: a perspective on the chronically disabled. American

Journal of Occupational Therapy, v. 31, n. 4, p. 243-247, 1977.
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se inicia no periodo gestacional e se intensifica no nascimento até os primeiros anos de
vida (BALLAO et al., 2008). A condicio dessa relacdo inicial é considerada importante
no que se refere a eventos perinatais e no desenvolvimento da criangca, como a
comunicagdo, cognicdo e socializacdo. Teorias e pesquisas sobre tal relagdo sé&o
interpretadas de diferentes perspectivas tedrico-conceituais (ZAMBERLAN, 2002).

Estudos da psicandlise afirmam que ao evidenciarem a relacdo mae-bebé como
determinante no processo de desenvolvimento infantil, destaca-se a influéncia do papel
materno (MOURA; ARAUJO, 2004). Osofsky e Connors (1979) em uma analise,
verificaram uma seérie de demandas materno-infantil, como experiéncias, reacdes e
expectativas da mae, e caracteristicas e condi¢des das criangas, que desempenham um
papel fundamental em suas relagdes. Zamberlan (2002) aponta que durante 0s primeiros
anos de vida da crianca, ocorrem mudancas significativas para ambos, tanto nas
condicdes do infante como nas da mée, afetando-se, mutuamente, dentro de um padréo

interacional singular.

Entretanto, nem todas as relacbes podem ocorrer de modo satisfatorio para
ambos. As vezes a expectativa gerada pela mde sobre o seu beb&, pode ndo ser
correspondida, gerando uma série de sentimentos e reacOes, dificultando seu
relacionamento. Ou, a mae ndo consegue cumprir satisfatoriamente com todas as suas
responsabilidades e atribuigcdes e ndo dispde de tempo para interagir com seu filho. Ou
até mesmo, por falta de orientacGes, a méde nédo se relaciona afetuosamente com o bebé
(BALLAO et al., 2008).

A literatura aponta o processo de relacdo da méde e do bebé com
desenvolvimento tipico. Porém, quando tratamos de abranger a deficiéncia, envolvendo
criancas com desenvolvimento atipico, indagacfes surgem quanto aos aspectos que
estdo relacionados a reacgdes, sentimentos, comportamentos, demandas e expectativas da
mée, acerca do seu bebé. Quando se trata do nascimento de uma crianca com
deficiéncia, a intensidade da situacdo envolve uma série de fatores que causam
repercussao complexa e imprevisivel no contexto das familias afetadas
(FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008).
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Descrever as experiéncias de maes de criangas com microcefalia e suas

expectativas sobre o desenvolvimento dos filhos.

3.2 Objetivos Especificos

Como objetivos especificos, pretendeu-se:

e Descrever as experiéncias de mdes de criancas com microcefalia relativas a
descoberta do diagndstico; ao acolhimento, suporte e orientacdo que tem recebido;
a assisténcia profissional direcionada a mae e a crianca; e a rotina diaria da mée e

da crianca com microcefalia;

e ldentificar expectativas de maes de criancas com microcefalia sobre seus filhos
com base no engajamento das criangas nas ocupacdes mais significativas da

infancia: atividades de vida diaria; brincar; educacdo e participacao social.
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4. METODOLOGIA

A presente pesquisa caracteriza-se como um estudo descritivo, de carater

transversal, utilizando-se de uma abordagem qualitativa.

4.1 Local de Estudo

A pesquisa foi realizada na instituicdo de vinculo das participantes, ou seja, no
servigco de salde em que as criangas com microcefalia sdo acompanhadas na Fundacao
Centro Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (FUNAD). A escolha do local de
estudo se deu por este ser um dos centros de reabilitacdo na assisténcia a satde da crianga
com microcefalia, referenciado pela Secretaria Municipal de Saude de Jodo Pessoa.

4.2 Participantes

Participaram do estudo 11 mées de criancas com microcefalia, que atenderam
aos seguintes critérios de inclusdo: ser mae de crianca com diagndstico de microcefalia,
nascida a partir do segundo semestre de 2015, residente no estado da Paraiba e

acompanhada na FUNAD.

Os critérios de exclusdo da amostra foram: ser mae de crianca apenas notificada
com suspeita de microcefalia, nascida antes do segundo semestre de 2015, residente fora

do estado da Paraiba e que ndo realize acompanhamento na FUNAD.

Buscou-se compor uma amostra de participantes de forma intencional, sendo
identificada com objetivo e por conveniéncia (PAGANO; GAUVREAU, 2004).

4.3 ldentificacdo das Participantes
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A partir da investigagdo na Secretaria Municipal de Saide de Jodo Pessoa foram
identificadas as instituicbes que ofereciam servi¢cos de acompanhamento as criancas
com microcefalia e suas familias, sendo selecionada a Fundacdo Centro Integrado de
Apoio a Pessoa com Deficiéncia (FUNAD), devido ao maior nimero de criangas
assistidas no servi¢co. A Coordenadoria de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia Fisica
(CODAFI) - setor de assisténcia as criancas dentro da FUNAD ofereceu todo suporte as
pesquisadoras para a realizacdo da pesquisa, no entanto, conforme solicitacdo das
proprias maes, ndo estava autorizada a ceder o contato telefonico e endereco destas

familias para o levantamento de possiveis participantes.

As maes de criangas com microcefalia fizeram esta solicitagdo ao servigo por
estarem cansadas com a procura por entrevistas e pesquisas com seus bebés, diante do
cenario de saude relacionado a epidemia dos casos de microcefalia no pais. A
solicitacdo foi respeitada e ressalta-se a dificuldade obtida pelas pesquisadoras para a
identificacdo das participantes, uma vez que, foi fornecido apenas os nomes das maes e
dos seus filhos, com os respectivos dias e horérios de atendimento das criangas nos

servigcos em que sdo acompanhadas dentro da instituicdo.

Para a selecdo das participantes, realizou-se um levantamento prévio na FUNAD
guanto ao numero de maes das criancas que sdo assistidas na instituicdo e que poderiam
participar da pesquisa, sendo informado um namero igual a 30 mées de criangas com

microcefalia.

Foram vérias as tentativas de localizacdo das maes, aguardando-as nos dias e
horarios que estavam previstos 0s atendimentos de suas criangas na instituicdo.
Houveram mées que ndo foram localizadas, outras que ndo atendiam algum dos critérios
de inclusdo da amostra e outras que resistiram em participar do estudo, por razdes
diversas, de maneira que o nimero de participantes previsto inicialmente foi reduzido,
com alcance de 11 mées que atenderam aos critérios de incluséo e aceitaram participar do
estudo. Ao serem localizadas no servico, as mdes foram convidadas a participarem da
pesquisa para a aplicagéo dos instrumentos de coleta por meio de contato pessoal na sala

de espera da recepcdo da instituicéo.
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4.4 Instrumentagéo

4.4.1 Materiais

Gravador de audio, notebook, bloco de notas e canetas.

4.4.2 Instrumentos

4.4.2.1 Ficha de Caracterizacdo das Mées e Criancas

Elaborado pelas pesquisadoras (APENDICE A) e respondido pelas maes com o
objetivo de caracterizar a amostra. Contém dados pessoais de identificacdo das maes
como idade, sexo, estado civil, escolaridade, ocupagdo e renda, entre outros. Quanto as
informagdes da crianca, foram abordados aspectos relativos a condicdo de saude,
antecedentes do diagndstico, etiologia da microcefalia, principais acometimentos e 0s

tratamentos que realizavam.

4.4.2.2 Roteiro de Entrevista Semiestruturada para as Méaes

Também elaborado pelas pesquisadoras (APENDICE B), buscou descrever as
experiéncias maternas e as expectativas das maes em relacdo a sua crianca com
microcefalia. O roteiro de entrevista foi preparado com base na Estrutura da Pratica da
Terapia Ocupacional: Dominio e Processo, documento oficial da Associacdo Americana
de Terapia Ocupacional (AOTA, 2014), baseado no significado e importancia das
ocupacdes humanas, e no caso da presente pesquisa, sendo selecionadas as ocupagdes
significativas para as criangas. O roteiro engloba questdes gerais e especificas com foco
tanto nas experiéncias apresentadas pelas maes relativas: a) a descoberta do diagnoéstico;
b) ao acolhimento, suporte e orientacdo que tem recebido; c) a assisténcia profissional
direcionada a mae e a crianga e d) a rotina diaria da mae e da crianga com microcefalia,

quanto nas expectativas das mdaes sobre seus filhos com base no engajamento das criancas
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nas ocupacdes mais significativas da infancia: a) as atividades de vida diaria; b) brincar;

¢) educacéo e d) participacao social.

4.5 Procedimentos

4.5.1 Aspectos Eticos

O projeto da pesquisa foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW)
(parecer de nimero 1.765.072), seguindo as diretrizes da Resolugdo 466/2012 do CONEP

e a coleta de dados foi realizada ap6s a emissdo do parecer favoravel do CEP/HULW.

O projeto foi realizado em concordancia com a instituicdo de satde de vinculo
dos participantes para a aplicacdo dos instrumentos de coleta com as maes em suas

dependéncias.

As maes foram esclarecidas quanto a pesquisa, Sseus objetivos, riscos e
beneficios, além de informadas sobre a preservacdo do sigilo e da confidencialidade da
coleta dos seus dados e as que aceitaram participar assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C). Ressalta-se que por envolver entrevista
com gravacao em 4udio, as mées também foram esclarecidas sobre o tempo de guarda e o

descarte do material coletado em audio.

As pesquisadoras se comprometeram a realizar devolutiva a instituicdo e/ou
familias participantes sobre os principais resultados obtidos com a pesquisa, se assim

desejarem, ap6s o término do estudo.

4.5.2 Adequacéo dos Instrumentos

4.5.2.1 Apreciagdo por Juizes
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Os instrumentos elaborados pelas pesquisadoras foram avaliados por juizes, ou
seja, profissionais com experiéncia na producdo de instrumentos de pesquisa e
entrevistas, e que apresentam relacdo com a tematica exposta. As juizas participantes sao
terapeutas ocupacionais, pesquisadoras e docentes do Curso de Terapia Ocupacional da
UFPB com experiéncia nas areas de desenvolvimento infantil, desempenho funcional de
criancas tipicas e atipicas, e em saude materno-infantil. Uma é mestre em Ciéncias da
Saude e Doutora em Saude Publica; e a outra, mestre e doutoranda em Ciéncias da
Reabilitacdo.

Ao avaliarem os instrumentos, as juizas julgaram a coeréncia dos mesmos e se
estdo em concordancia com os objetivos de estudo, a fim de refina-los e aumentar a
confiabilidade dos dados. Foram sugeridas modificacfes em alguns topicos da ficha de
caracterizacdo das maes e criancas, para melhor identificacdo dos dados caracteristicos da
populacdo estudada e a influéncia ou ndo desses fatores nas experiéncias e expectativas
das maes, como ter ou ndo a presenca de um companheiro, a renda mensal familiar e a

atividade laboral desempenhada pela mae fora de casa.

Acerca do roteiro de entrevista semiestruturada, as sugestdes das juizas foram
relacionadas a linguagem empregada, para melhor compreensdo das perguntas
direcionadas as maes e também na subdivisdo das perguntas para serem melhor
compreendidas pelas participantes. As sugestdes foram aceitas e contempladas na versao

final do instrumento.

4.5.2.2 AplicagOes-Teste

Apols a apreciacdo pelas juizas, os instrumentos foram aplicados em uma
populacédo independente, isto €, que ndo atendem ao conjunto dos critérios de incluséo
das participantes. Duas maes foram convidadas a participarem do teste, sendo 1 mée de
crianga com desenvolvimento tipico e 1 mae de crianga com microcefalia de 2 anos de
idade, ambas com idade entre 23 a 27 anos, de nivel de escolaridade do ensino médio

completo e ensino superior incompleto, com a renda familiar variando de 2 a 3 salarios
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minimo. As aplicacOes-teste foram fundamentais para testar a eficacia, a praticidade, a
duracdo e a dinamica de aplicacdo dos instrumentos, objetivando aprimora-los,
anteriormente a coleta de dados, de maneira que se observou a necessidade de algumas

adaptacoes.

As adaptacOes estavam relacionadas a falta de algumas perguntas relevantes na
ficha de caracterizagdo, a saber: questbes sobre os principais acometimentos da
microcefalia na crianca (alteracdo do ténus e déficit visual) ja que uma das maes forneceu
essas informacdes durante a aplicacdo-teste, sem que houvessem perguntas para
contemplar tais dados, considerados importantes. Também se percebeu a necessidade de
caracterizar quais servicos de acompanhamento as mées e criancas recebem, em quais

lugares e com que frequéncia.

No roteiro de entrevista percebeu-se a necessidade de substituir uma pergunta
quanto ao que faltava para que a mée se sinta bem consigo mesma, quando, na verdade,
ndo ha necessidade de afirmar tal hipotese, e sim, perguntar se falta algo para sentir-se
bem consigo mesma. Sendo assim, as devidas adaptagdes foram realizadas e adequadas

para a aplicacdo dos instrumentos com a amostra.

4.5.3 Equipe de Pesquisa

Uma auxiliar de pesquisa foi convidada a colaborar com a identificagdo das
participantes, com a coleta de dados no servico e com a transcricdo das entrevistas. A
auxiliar era estudante do 6° periodo de Terapia Ocupacional da UFPB e apresentou
interesse na area materno-infantil. Para a capacitacdo da mesma, o projeto foi apresentado
e discutido em encontros com a orientadora. Duvidas decorrentes foram solucionadas e a
colaboradora estudou todo o material relacionado a pesquisa. A mesma realizou uma das
aplicacgbes-teste como forma de preparacdo para a coleta de dados e toda equipe recebeu

uma capacitacdo para transcricao de dados.
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45.4 Coleta de Dados

A equipe de pesquisa se dirigiu ao servico de acordo com os dias e horérios de
atendimento para as criancas com microcefalia previamente fornecidos pela CODAFI. As
mées foram contatadas na sala de recep¢cdo da FUNAD e convidadas a participarem da
pesquisa, sendo a coleta dos dados realizada em uma sala de atendimento reservada e sem

interferir na rotina dos servigos.

Muitas mées ndo aceitaram participar da pesquisa, por diferentes motivos,

alegando a gravacao da entrevista em audio, o tempo gasto com a pesquisa, o desconforto
ou constrangimento ao responder as questdes da entrevista, o fornecimento de dados

pessoais e principalmente, a saturacdo da participagdo em outras pesquisas e estudos.

Toda a coleta de dados foi realizada com as mées receptivas e que demonstraram
interesse pela pesquisa, respondendo primeiramente a ficha de caracterizacdo das maes e
criancas e, em seguida, a entrevista semiestruturada, orientada por um roteiro com
questdes que contemplam as experiéncias maternas e as expectativas em relacdo a sua
crianga com microcefalia. Ressalta-se que as entrevistas foram gravadas em audio para

posterior transcricdao na integra, sendo em seguida o material em audio descartado.

Com o intuito de garantir o anonimato das participantes da amostra, as mesmas
foram identificadas pelo titulo Méae, seguidas do nimero que conduziu a sequéncia das

entrevistas realizadas.

Na aplicacdo dos instrumentos, a duracdo de cada coleta variou de acordo com
as experiéncias levantadas pelas mées, durando em média de 25 a 50 minutos. Devido as
dificuldades encontradas por parte da rejeicdo de algumas maes no servi¢o e omisséo dos
contatos, o nimero de participantes previsto foi reduzido e o periodo de coleta de dados

foi prolongado por 1 més e 3 semanas.
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4.6 Anélise de Dados

Realizou-se analise descritiva dos dados resultantes da ficha de caracterizacao
das maes e criancas, e analise de contetdo na modalidade tematica (MORAES, 1999) dos
dados das entrevistas. Na primeira etapa de analise de contetdo foi realizada a leitura
detalhada e repetida das transcri¢cOes, para apreensdo das ideias centrais. Na segunda
etapa, leitura transversal de cada questdo foi feita, para identificar os dados mais

relevantes que construiram os eixos tematicos.

Além disso, o0s eixos tematicos para analise foram definidos com auxilio das
questdes que nortearam a construcdo do roteiro de entrevista, de acordo com as
experiéncias das méaes quanto ao desenvolvimento do seu filho, ou seja: a) a descoberta
do diagnostico; b) o acolhimento, suporte e orientacdo que tem recebido; c) a assisténcia
profissional direcionada a mée e a crianca e d) a rotina diaria da mée e da crianga com
microcefalia, além das expectativas das maes sobre seus filhos com base no

engajamento das criangas nas ocupac¢des mais significativas da infancia.
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A seguir, serdo apresentados os resultados obtidos através dos instrumentos de

coleta analisados sistematicamente. A discussdo dos principais resultados dar-se-a a partir

da andlise dos dados da ficha de caracterizagdo das maes e criancas, bem como dos eixos

tematicos abordados e delineados através das entrevistas semiestruturadas com as maes.

5.1 Caracterizagdo das Maes e Criangas

As principais informagdes referentes a ficha de caracterizagdo das mées

participantes e suas criancas, serdo detalhadas e sintetizadas nos quadros a seguir.

Quadro 1 - Distribuicéo das informagdes caracteristicas das mées participantes

. Trabalha Renda . Diagnostico
Mée Idad? ek Grau de Instrugéo M com Fora de Mensal Quan'gldade do Zika
Mae Companheiro . de Filhos z
Casa Familiar Virus
1° Grau ou
Mae 1 20 Fundamental Sim Nao R$ 600 2 Filhas Sim
Incompleto
" —
Mae 2 23 2° Grau ou Médio sim N0 R$ 880 2 Filhas sim
Completo
" _—
Mée 3 35 2° Grau ou Médio sim N0 R$ 880 3 Filhos sim
Completo
" "
Mae 4 22 2° Grau ou Médio sim N0 R$ 880 1 Filha N0
Completo
" _—
Mae 5 22 2° Grau ou Médio N0 Nio R$1.760,00 | 2 Filhas sim
Completo
Mée 6 38 1°Grau ou sim N0 R$150,00 | 3 Filhos sim
Fundamental Completo '
~ 1° Grau ou . ~ . .
Mae 7 23 Fundamental Completo Sim Néo R$ 1.700,00 2 Filhos Sim
. 1° Grau ou . ~ . ~
Mée 8 25 Fundamental Completo Sim Nao R$ 1.000,00 3 Filhos Nao
. 1° Grau ou . ~ . ~
Mée 9 29 Fundamental Completo Sim Nao R$ 1.700,00 2 Filhas Nao
" _
Mae 10 34 2° Grau ou Médio sim N0 R$1.500,00 | 2 Filhos sim
Incompleto
0
Mae 11 25 1° Grau ou Sim Néo R$ 400,00 1 Filho Sim

Fundamental Completo
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Nota-se a partir do quadro 1 que as mées participantes tinham idade entre 20 e
38 anos, escolaridade variando entre ensino fundamental incompleto e ensino médio
completo, a maioria vive com companheiro (n=10), nenhuma trabalha fora de casa,
dedicando praticamente todo o tempo aos cuidados dos filhos, e vivem com uma renda
mensal familiar que varia de menos que um salario a trés salarios minimos, sendo o
salario minimo vigente no valor de R$ 880, 00. Oito mées foram diagnosticadas com o
Zika virus durante a gravidez. As outras trés mées nao foram diagnosticadas com o Zika

virus e ndo receberam informac6es sobre a causa da microcefalia nos seus filhos.

Quadro 2 - Distribuicéo das informagdes caracteristicas das criangas das mées participantes

. ~ Sexo da Idade da Dt_atecgéo d.a Qqandc’) rgcebeu Ség?siggé%e Perimetro | Tipo de

CHERZE Ea 1 Crianga Crianca Mlcrocgfaha dlagnostmo .de que o bebé | Cefélico Parto
no periodo Microcefalia hasceu

Crianca da Mée 1 M 9 meses Intrauterino 9 meses 39 Semanas | 29 cm Normal
Crianca da Mée 2 F 8 meses Intrauterino 9 meses 40 Semanas | 28cm Cesareo
Crianca da Mée 3 F 9 meses Intrauterino 9 meses 39 Semanas | 29,5cm | Normal
Crianca da Mée 4 F 8 meses Intrauterino 9 meses 38 Semanas | 32cm Normal
Crianca da Mée 5 F 8 meses Intrauterino 9 meses 40 Semanas | 29 cm Cesareo
Crianca da Mée 6 F 9 meses Pés-Parto 3 meses de vida | 39 Semanas | 315cm | Cesareo
Crianca da Mée 7 F 7 meses Intrauterino 8 meses 40 Semanas | 32cm Cesareo
Crianca da Mée 8 F 11 meses Pés-Parto 1°diadevida | 39Semanas | 28cm Normal
Crianca da Mée 9 F 9 meses Intrauterino 7 meses 39 semanas 26 cm Normal
Crianca da Mée 10 M 6 meses Intrauterino 5 meses 34 semanas | 29.cm Cesareo
Crianca da Mée 11 M 9 meses Pés-parto 1°diadevida | 39 semanas 29 cm Normal

A partir do quadro 2, observa-se que entre as criancgas, 3 sdo do sexo masculino
e 8 do sexo feminino, com idade variando de 6 a 11 meses, todas nascidas em hospitais
publicos, por parto normal ou cesareo, diagnosticadas com microcefalia, em sua maioria
(n=5), no ultimo més de gestacdo. Tais criangas nasceram com 0 perimetro cefalico
inferior ou igual a 32 cm. Apenas 1 das crian¢as nasceu prematura, com 34 semanas

gestacionais.
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Quadro 3 - Distribuicdo das informacgdes quanto aos principais acometimentos nas criangas,

segundo as maes

Acometimentos

Criangas

Atraso cognitivo-intelectual

6

Comprometimento das fungdes sensitivas

Dificuldade de coordenagdo motora e equilibrio

Déficit na comunicagdo social

Tonus Muscular Flutuante

Hipertonia/Rigidez

Hipotonia/Flacidez

Choro e irritabilidade continua

Crises Convulsivas

Déficit Visual

Outros

oO|loo|RP|[|O(MNW| O |N|OOG

Total

N
(6]

* Variavel de Mdltipla Resposta

O quadro 3 aponta sobre os principais acometimentos presentes nas criancas

com microcefalia, que foram informados pelas mées a partir de esclarecimentos das

pesquisadoras do que se considera em cada tipo de comprometimento.

Destaca-se que de acordo com as respostas das maes, tem sido frequente nestas

criangas a dificuldade de coordenacdo motora e equilibrio (n=9) e o choro e

irritabilidade continua (n=8), sequidos do atraso cognitivo-intelectual (n=6), o ténus

flutuante (n=6) e o déficit visual (n=6). Supde-se sobre estes dados, que é provavel que

o nivel de gravidade do comprometimento das criancas com microcefalia, inferido aqui

pelos tipos de acometimentos nas criangas, possa estar relacionado as experiéncias na

rotina diaria das familias e nas expectativas das maes sobre o desenvolvimento dos seus

filhos.
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Quadro 4 - Distribuicdo das informagdes quanto aos servigos de acompanhamento para as mées

e criancas
Servicos para Criangas e Maes .Acompanhamento
Criangas Maes
Neuropediatria 11 0
Fisioterapia 11 0
Terapia Ocupacional 6 0
Fonoaudiologia 11 0
Psicologia 0 2
Assistente Social 0 1
Outro: Estimulagdo Visual 7 0

Sobre os tipos de servicos de acompanhamento atuais que as maes e criangas
realizam, os achados ressaltam que as criangas recebem mais de 1 tipo de tratamento,
entre Neuropediatria, Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia, sendo que
destes, apenas 0 acompanhamento com a neuropediatra acontece em outra instituicao.
Ressalta-se ainda que destes, a Terapia Ocupacional € o servigo ofertado a um menor

namero de criangas (n=6) entre as participantes.

Somente 2 maes das criancas com microcefalia recebem acompanhamento,
sendo da Psicologia ou do Servico Social. Vale ressaltar a importancia do olhar
profissional para essas maes descobertas de assisténcia oferecida pela rede, quando é
necessario que este tipo de acompanhamento seja destinado ndo apenas as criangas. E
fundamental que também cuidadores/familiares envolvidos no cuidar da crianca
recebam suporte profissional de acordo com suas demandas. Nesta direcdo, o estudo de
Matsukura e Fernandes (2006), com familias de criangas com necessidades especiais,
apontam para a contribuicdo das acdes e intervengdes de suporte dos profissionais em
equipe multidisciplinar como um recurso importante e favoravel ao enfrentamento da

situacdo pelo familiar.
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5.2 Eixos Tematicos da Entrevista Semiestruturada com as Maes

a) A Descoberta do Diagnéstico

As respostas obtidas nas entrevistas demonstram a profundidade do impacto
ocasionado nas maes devido a descoberta do diagnostico de microcefalia de seus filhos
e a repercussdo da nova realidade que a familia vivencia, a partir da desconstrucdo do
que 0s mesmos esperavam para seu filho, passando por Vvarios estagios para o
ajustamento da situacdo, como pode ser percebido na fala abaixo descrita por uma mae
participante.

Ah... meu chdo caiu né? Eu senti muita tristeza, assim,
porque a gente tem que aceitar porque é nosso filho,
mas assim, eu ndo queria que ela nascesse assim, com a
deficiéncia. Eu pensava em quando ela 'tivesse mais

'maiorzinha’ em trabalhar, ser independente, cuidar dela,
mas ndo com a deficiéncia. (Mée 2)

O periodo do diagndstico traz varios sentimentos a familia, no momento em
que tomam consciéncia da deficiéncia da crian¢a, muito da realidade e das expectativas
sd0 questionadas e contrariadas, causando tal impacto nas familias. Isto pode
comprometer o estabelecimento dos vinculos familiares, a aceitacdo do filho e também
influenciar no desequilibrio da estrutura familiar quanto suas projecbes de vida.
Podendo até mesmo comprometer a compreensdo de informagdes transmitidas pelos

profissionais e o desinteresse do familiar pela crianga (PETEAN et al., 2000).

A partir da andlise das falas maternas, foi possivel observar as diferentes
reacOes acompanhadas do impacto da noticia do diagndstico dos seus filhos. De acordo
com Coll et. al (2004)? apud Bogo et. al (2014) ha um longo caminho a percorrer, 0
qual os pais passam por varias fases desde a constatacdo da deficiéncia até a sua

aceitacéo, tais como o choque, a negacdo, a reacdo e adaptacdo para aceitagéo.

> COLL, C.; et al. Desenvolvimento Psicolégico e Educacdo: Transtornos de desenvolvimento e

necessidades educativas especiais. 2 ed. Porto Alegre: Atmed, 2004.
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Em geral, a familia passa por um processo de superacdo até aceitar a crianca
com deficiéncia (SILVA; DESSEN, 2001).

A principio eu tive um choque porque eu ndo estava
esperando. A gravidez toda a doutora ndo detectou e na
Gltima assim, veio detectar. E assim, a maneira como o
médico me falou foi muito dificil, mas peguei na mdo
de Deus e estou "aqui 6". Deus sabe o que faz né?
Agora, assim, o hoje estou vivendo ‘assim’, sabendo de
que ela era pra ser minha mesmo. Porque da maneira
que ele me disse, ele descreveu um bicho. S6 que depois
que ela nasceu eu vi que ndo era. Ela ¢ uma princesa,
coisa mais linda do mundo. (Méae 3)

Quando ela estava na barriga, eu ficava: - Ai meu Deus
do céu, eu ndo mereco isso ndo. Eu ficava doidinha. Eu
fazia de tudo, eu ndo estava ligando mais nem a
televisdo pra ndo ver nada nada! Nada, Nada! Ai minha
avo chegava 14 em casa dizendo coisas, eu dizia que ndo
queria nem saber, nem ver. Ai minha vontade era s6 ver
ela, pra saber como ela era, e pensava que iria ama-la do
mesmo jeito. Independente do que for. Ai peguei e 'bati’
uma ultrassom em 3D pra saber se ela tinha alguma méa
formacdo. E o médico disse que ndo, que minha filha
era perfeita. Al me aliviou. E até hoje, eu tenho fé em
Deus que minha filha vai poder andar, ter uma vida
normal. (Mée 4)

Eu tive uma crise de choro né? 'Num' consegui nem
assinar 14 que tinha que assinar 14 e eu 'num' consegui!
Tive uma crise de choro, entrei em desespero. Fiquei na
frente da clinica 14 quase uma hora chorando!
Clamando a Deus pra que fosse mentira, mas l4 no
fundo eu ja sabia que era verdade né, porque 0 exame
foi bem claro né... No momento pra mim foi doloroso
demais. Hoje eu j& entendo assim muita coisa, agradeco
a Deus por tudo, mas no inicio foi bem dificil. Muito
complicado. (Mée 10)

Ah, eu fiquei muito triste, depressiva. SO chorava,
direto. Me afastei até do trabalho, porque eu 'num' tinha
forga pra trabalhar. Porque num é fécil né? Vocé num
sabe como € que “ta”, la dentro, os médicos s6 dizendo:
pode nascer como “num” pode nascer. J& com tudo
comprado, esperando sO a chegada! Porque sete meses
ja “ta” tudo formado né? Pra mim foi muito dificil.
(Mé&e 9)

Entrei em choque, ndo queria acreditar, ndo queria
aceitar, porque pra eu mesma num queria aceitar. Eu
perguntei “Senhor, que foi que eu fiz pra merecer isso?”
Porque eu mesma num queria aceitar ndo. Ai foi que
minha cunhada foi conversando comigo, ligou pra o pai
dele pra dar a noticia também, ligou pra familia, ai foi
como a familia foi me dando mais apoio, ai foi que eu
fui aceitando devagarzinho, mas eu num queria aceitar
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ndo. Eu num vou mentir. Ele é meu filho, agora eu amo
ele, mas logo no comeco eu ndo quis aceitar. (Mée 11)

Para as todas as maes, a experiéncia do recebimento do diagndstico dos seus
filhos ndo foi algo fécil. Na maioria dos casos, segundo relato de 8 mées, os
profissionais de salde envolvidos ndo demonstraram sensibilidade quanto aos seus
sentimentos e reacdes nesse momento da descoberta do diagnostico pelas familias,
tampouco demonstram receptividade para esclarecer duvidas decorrentes sobre o
desenvolvimento dos seus filhos ou até mesmo sobre o que é a microcefalia. A falta de
preparacdo e conhecimento por parte dos medicos foram acusados pelas mées nos seus

discursos, devido as divergéncias conceituais e fatores causais da microcefalia.

Porque, assim "né, pra ele, como ele é médico, ja era pra
ele saber mais ou menos como era pra me explicar de
uma forma mais tranquila. Porque nenhuma mae quer
isso, porque do jeito que ele me respondeu, ninguém
quer isso pra vocé. (Mée 1)

Foi quando eu fiz a morfoldgica, tava com 21 semanas
dai 0 médico falou que a cabecinha dele ndo tava no
padrdo e que j& era considerado microcefalia. Pra mim
foi a pior das piores noticias que eu recebi na minha
vida né? Até porque é uma doenga que nem 0s médicos
'tdo’ sabendo assim, dar um diagnéstico completo.
Entendeu? Ainda tdo em estudo. Pra mim foi uma das
piores noticias. Acabou comigo né? Sem sombra de
divida. (Mée 11)

Na resposta da Mée 1, observa-se sua rea¢do quanto a forma de recebimento do
diagndstico de microcefalia dado pelo médico aos 9 meses de gestacdo, sendo
importante destacar que 0 mesmo orientou a mae a abortar a criancga, justificando que

ela ndo sobreviveria.

Quanto a importancia da humanizacdo profissional para o diagndstico de
deficiéncias ou outros comprometimentos de salde, autores ressaltam que a relacdo
entre profissionais, pacientes e familiares é de tamanha importancia, sendo necessario
que se estabeleca desde o momento da descoberta e que permaneca ao longo do
tratamento. O relacionamento € construido através do vinculo, que possibilitard a
clareza e o despertar da sensibilidade profissional (BAZON; CAMPANELLLI;
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BLASCOVI-ASSIS, 2004). No discurso de uma das maes, notamos a falta dessa

humanizacao e de sensibilidade do profissional presente no momento do diagnaostico.

Com certeza, ele foi bem grosseiro mesmo, assim, na
maneira de chegar pra mim e dizer ‘assim’, que ele tinha
microcefalia. N8o teve o jeito de falar pra mim,
entendeu? Porque as vezes a maneira que vocé fala
conta muito. Ele 'num' teve um jeito de dizer assim:
Olhe mae, se prepare, seu filho tem algum probleminha,
é microcefalia, mas tem tratamento... ndo, ele foi logo
dizendo: oh a cabeca do seu filho é muito pequena! No
futuro ele vai ter varios problemas e seu filho tem
microcefalia! (Mé&e 10)

Como toda mulher gravida, as maes participantes da pesquisa, idealizavam
seus filhos sem nenhuma anormalidade, e ao se depararem com a noticia da
microcefalia, vivenciaram o choque, 0 medo e também a ansiedade das limitacOes
futuras de seus filhos, como refere Vash (1988). Tais mées apontam que poderia ter sido
diferente a maneira e 0 momento como receberam o diagnostico, de forma que seus

depoimentos demonstram que ndo estavam preparadas para a noticia.

Eu fiquei chorando, fiquei muito triste. Porque a méae
faz tudo certinho na gravidez. E antes ndo tinha
nenhuma informacédo ou prevencédo pra doenca. (Mée 5)

Cabe ressaltar que a maioria das maes entrevistadas receberam o diagnéstico
tardio dos seus filhos apds o Gltimo ultrassom (n=6), sendo que 3 delas receberam a
confirmacdo da microcefalia apenas no pds-parto, o que justifica ser um fator agravante
e possivel para impactar mais negativamente a descoberta e enfrentamento do

diagnostico das maes e demais familiares.

b) Acolhimento, Suporte e Orientacdo Recebida

Um importante aspecto a ser considerado, estd relacionado ao suporte e

acolhimento que a familia recebe para enfrentar o processo de adaptacdo frente as
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necessidades da crianca com deficiéncia. Ao serem questionadas sobre as orientacfes
que receberam para compreender as necessidades dos seus filhos e se recebem até hoje,
todas as maes afirmam que estdo muito satisfeitas com o servigo de reabilitacdo do qual
seus filhos séo assistidos, recebendo as orientacbes que precisam desde quando

chegaram ao servico para iniciar os tratamentos.

Para praticamente todas as mades participantes (n=10), os profissionais de
reabilitacdo que assistem seus filhos estdo dispostos a fornecer informagdes de acordo
com as necessidades de cada crianca. E importante mencionar ainda que 2 méaes
apontam que apesar de terem recebido pouca ou quase nenhuma orientacdo por parte
dos médicos, tém recebido a assisténcia que desejam no servigo de reabilitacdo que
seus filhos estdo inseridos atualmente, e que estdo sendo esclarecidas muitas de suas
duvidas. As mées também trocam informacdes sobre seus filhos entre elas e ajudam
umas as outras. Ao serem questionadas se sentem falta de alguma informacéo, todas as

mées relatam ndo sentirem falta, como pode ser notado nas falas maternas.

Né&o, porque aqui a gente tem tudo. Se tiver uma duvida,
pergunta ao orientador, a assistente social e ela responde
tudo. Tudo o que a gente precisa aqui tem. (Mae 2)

Depois que 'eu t6' na FUNAD tudo me foi dito, todas as
informagdes, o necessario foi dado. Gragas a Deus tem
tudo. (Mae 3)

Né&o, agora ‘t0’ bem informada. (Mae 7)

Este resultado é positivo e faz referéncia, segundo a literatura (REGEN, et al.,
1993) da importancia que os profissionais envolvidos com familias de pessoas com
deficiéncia compreendam a dinamica familiar, para que possam ofertar maiores

informacdes possiveis e esclarecer duvidas dos familiares sobre a condigdo da crianga.

Vale ressaltar a importancia dos profissionais orientarem as familias. Nessa
direcdo, Hiratura (2009) defende a orientacdo como parte integrante do tratamento
infantil, atendendo as novas demandas da familia que surgem nas fases de
desenvolvimento da crianca, baseando-se nas duavidas, preocupagfes e dificuldades
relacionadas ao cuidado da crianca, que se alterna de acordo com o desenvolvimento da

mesma.
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Em relacdo ao suporte que as maes recebem e/ou percebem, é provavel que o
discurso em comum das maes esteja relacionado ao suporte que recebem de membros
da familia, que se tornam presentes para ajuda-las no enfrentamento do dia-a-dia. Das
entrevistadas, 10 vivem com seus companheiros e sdo eles as principais fontes de apoio,
seja do tipo emocional ou financeiro, como se pode perceber nas falas maternas, quando

0s companheiros sdo citados, ao serem questionadas se alguém as auxilia em sua rotina.

Assim, eu preciso de ajuda por causa do
acompanhamento dela. Ela precisa de "vim" duas vezes
na semana. Gasta passagem de Onibus. Ai eu preciso
muito dessa ajuda, porque também tem o gasto dela de
remédios, que ela sempre toma, por mais leve que seja,
'mais’ tem que ter o medicamento. Também a fralda, o
leite, as comidinhas dela, gasta muito. O aluguel
também, é muito coisa. E s6 um salario minimo, a gente
tem que dividir tudinho, de pouquinho em pouquinho.
S0 0 pai mesmo! (Mae 4)

Tem sim, 0 meu marido. Ele sempre me acompanha pra
vir pra cd. Mas hoje ele teve que trabalhar. Eu nunca
fico s6. (Mée 8)

O pai, é presente gracas a Deus. Ele que faz fisioterapia
nela. Enquanto ele “td” fazendo eu t6 cuidando de
outras coisas. (Mae 9)

Além dos companheiros, a familia e amigos também sdo citadas nas falas das
mdes participantes, ainda que com menor frequéncia. As diferentes fontes de apoio
social sdo meios muito valiosos para ajudar as mées no enfrentamento das diversas
situacOes do cotidiano (BARBOSA, et al.; 2009).

Em relacdo a demanda do tipo financeiro, encontra-se em vigor a Lei n°® 13.301
de 27 de Junho de 2016, onde Governo Federal anunciou que as maes de criangas
diagnosticadas com microcefalia pela presenca do mosquito transmissor do virus da
dengue, do virus chikungunya e do virus da zika, receberdo com prioridade o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC) no valor de 1salario minimo, podendo recebé-lo quem
possui renda per capita familiar inferior a R$220,00 (duzentos e vinte reais) (BRASIL,
2016d), no entanto, € percebido na fala das maes que muitas delas ndo tém conseguido a
ajuda prometida.
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Importante ressaltar que apenas 4 mées entrevistadas recebem esse beneficio,
enquanto as outras relatam as dificuldades financeiras que vivenciam devido aos
cuidados que suas criancas demandam, por nao receberem o beneficio, uma vez que a
renda per capita familiar é superior ao valor estipulado, ou que estdo na fila esperando
dar entrada com o processo no INSS. Ao serem questionadas se sentem falta de receber
algum tipo de ajuda e como poderiam beneficiar-se, as maes participantes mencionam

suas necessidades.

Com certeza! Poderia ser mais facil né gente? Porque
assim, a gente ndo pede e ela ndo pede 'pra nossos filhos
nascerem com deficiéncia'. Porque: - Nossa que mae
preguicosa, ela ndo vai trabalhar. A gente ndo vai
trabalhar, porque tem que cuidar dos bebés, porque
ninguém tem paciéncia com esses bebés. Ela tem muita
irritabilidade, tem muitos que tem convulsdo, tem
muitos que tem remédio controlado. E NINGUEM fica,
s0 a mae que fica. S6 a mée. E infelizmente é isso ne?
Porque deveria ser mais facil, porque estou sofrendo
com isso. Tem muitas mées aqui que ainda ndo recebem
0 beneficio. O INSS 't4' negando, por causa do salario
do Pai. (Mée 2)

Eu fui atras desse beneficio, eu fiz a pericia no INSS,
ele foi diagnosticado com microcefalia e outros
problemas, mas ele ndo teve direito por causa do salario
do pai dele, porque pra 4 pessoas tem que ser um salario
minimo, meu marido recebe um pouco mais do que isso
ai ele ndo teve direito. Principalmente porque as
medicacOes dele sdo todas muito caras! Ele toma
remédio pra refluxo, pra célica, todos muito caros,
remédio pra dor, sdo todos muito caros! Entdo o salério
dele pra botar gasolina, me levar em um canto, em outro
canto, num é sO aqui, sdo muitos! O leite é especial,
tudo é diferente! Entdo é uma imbecilidade do governo
achar que com 800,00 reais vocé vai manter uma casa,
dois filhos, uma mulher, um aluguel e comida!!! E uma
imbecilidade vocé pagar energia, 4gua, luz, alimentag&o,
comprar medicagao pra crianga que sd, assim, o remédio
de refluxo dele é muito caro, o de célica é muito caro,
sdo oito dias cada um passa, entdo, se vocé for somar na
ponta da caneta gasta 250,00/300,00 reais de medicacao
e o0 resto? E alimentacdo? E leite? E fralda? E
combustivel? E 6nibus? O que for necessario pra vocé
se deslocar... entdo é imbecilidade da parte do governo,
porque eu acho que ele faz isso porque num tem
nenhum filho com esse problema, nem um sobrinho,
nem um neto, mas se chegasse até ele esses problema,
nascesse um filho dele, um neto, um irmdo com
microcefalia ele ia cair a ficha, entender que 800,00
num € dinheiro pra uma pessoa sobreviver, imagina pra
4? E pagando aluguel! Num tem I6gica!! Infelizmente, a
gente vive num pais sem lei, as pessoas se acostumam
com tudo, se acomodam com tudo, quando vai
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reivindicar, reivindica coisas sem necessidade... e quem
sofre é o pobre... fazer o que né? Infelizmente é assim.
(Mée 10)

Tais falas revelam que o critério determinado pelo Governo Federal tem feito
com que muitas familias ndo sejam beneficiadas e expdem o carater critico e
emergencial da situacdo para estas mées. Das entrevistadas, 3 mées vivem com a renda
familiar inferior a um salario minimo e ainda estdo na fila de espera de avaliagdo do
INSS para a autorizacdo do beneficio. A realidade é que estas familias demandam
gastos com a alimentacdo, roupas, transporte para atendimento, remédios, entre tantos
outros custos que sdo apontados nas falas, necessarios para a sobrevivéncia da unidade
familiar, mas que apesar das necessidades, ha familias que ndo sdo atendidas, gerando

uma reflexao para as necessidades das familias das criangas com microcefalia.

c) Assisténcia Profissional

Conforme o art. 2°, paragrafo Unico, da Lei Federal n.° 7.853/89; artigos 17, 18,
21 e 22 do Decreto Federal 3.298/99 e artigo 89 da Lei Federal n.° 8.213 de 8 de
dezembro de 1991, o poder publico esta obrigado a fornecer uma rede de servigos
especializados em habilitacdo e reabilitacdo, bem como garantir 0 acesso nos

estabelecimentos de satde publico e privado (BRASIL, 1999).

A Fundacédo Centro Integrado de Apoio ao Portador de Deficiéncia — FUNAD
¢ um orgdo do governo do estado da Paraiba, vinculada a Secretaria Estadual de
Educacao, sendo referéncia nos servicos multidisciplinares de habilitacdo e reabilitacdo
do estado. A instituicdo foi indicada por neuropediatras de diferentes estabelecimentos
no estado, que assistiram em algum momento as maes participantes das entrevistas,

sendo estas encaminhadas, para que buscassem assisténcia para seus filhos na FUNAD.

"Os médicos pra vim pra FUNAD", me encaminhou pra
FUNAD, e eu “t0” aqui com ela. Gragas a Deus tem
todos os médicos aqui, especialistas, sdo 6timos, me
atendem muito bem. (Mae 9)
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Identificou-se com o0 estudo que para as criangas com microcefalia, 0s
profissionais de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Psicologia,
Assisténcia Social e de Estimulacdo Visual fazem parte da equipe multidisciplinar de
reabilitacdo no acompanhamento das criancas e mées, enquanto 0 acompanhamento

com o neuropediatra acontece em outros servicos.

Segundo Sunelaitis et al. (2007), o apoio e a mediacdo de profissionais podem
minimizar o impacto do recebimento do diagndstico, mostrando as possibilidades
positivas, € ndo somente 0s aspectos negativos, configurando-se em importante papel
junto a essas familias. Observa-se que apesar das mdes serem muito ativas e
comprometidas nos atendimentos dos seus filhos semanalmente, a maioria delas (n=9)
ndo recebem nenhum tipo de acompanhamento dentro e fora da instituigdo, somente 2
mées recebem assisténcia psicoldgica e na fala de uma delas, a mesma aponta que a
necessidade de ser acompanhada pela Psicologia esta relacionada ao impacto causado

pela maneira indiferente em que o médico a informou sobre o diagnéstico da sua filha.

Ai depois, com o acompanhamento psicoldgico, ai eu
abri a mente e hoje estou aqui, com fé em Deus. Ajudo a
outras maes que chegam aqui, 0 que eu sei que € pouco,
passo pra elas e uma ajuda a outra. (Mé&e 3)

Os autores Costenaro e Lacerda (2002) defendem a idéia de que para ser
assumida a posicdo de cuidador, no caso dessas maes, é indispensavel o bem-estar e o
autocuidado, que sejam realizados por si mesmo, ou pela ajuda e atencdo dos que
convivem com tais. Assim, merece reflexdo a situacdo dessas mdes, se as mesmas
apresentam demandas de assisténcia profissional de acordo com suas préprias

necessidades.

Ressalta-se que com o estudo, tais maes tiveram uma oportunidade de serem
ouvidas e compreendidas, vistas como principais mediadoras do processo de
desenvolvimento das criangas, mas que também necessitam de cuidados e atencao.
Sobre isso, ao serem questionadas como se sentiam enquanto mdes, a maioria (n=10)

apresenta um discurso que se sente bem, feliz e realizada, apesar de todas as
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dificuldades relacionadas a salde da sua crianga, sendo que 1 mde descreve sua

condi¢do com tristeza.

Ah eu me sinto realizada, Deus me deu ela de presente.
Ela € minha princesa. Ele deve ter... deve ndo... Ele
escolheu a dedo ela pra eu ser mée dela, ndo escolheu
ela pra ser minha filha, e sim, EU pra ser mde dela.
(Mae 3)

Eu me sinto feliz. Eu me sinto mais mae agora, depois
que eu tive ela. Porque a outra nem tanto, ela ndo exigia
tantos cuidados. (Mée 5)

E 6timo, apesar de que eu tenho ela assim, mas eu
recebo muita forga pra tudo. Eu estou aqui na luta. (Mae
8)

Eu me sinto bem! Eu me sinto feliz, apesar de tudo,
apesar dos sofrimentos, ele ja ter sofrido muito,
entubado 30 dias. Internado por um més. (Mée 10)

Assim, como mae eu me sinto, assim, um pouco triste
porque nunca aconteceu isso comigo né. E diferente
né... 0s outros nasceram assim... tudo normal... ela
nasceu diferente ai assim tem que ter mais tempo pra
ela. (Mée 6)

Entende-se que como pessoas, estas maes tém a necessidade de serem

compreendidas quanto as suas necessidades e preocupacgdes, mas isto nem sempre

acontece, como se pdde notar no relato de 4 maes que disseram somente algumas vezes

serem compreendidas e de 2 que expuseram ndo serem compreendidas. Alguns

exemplos referem esta insatisfagéo.

Mulher, tem hora que eu sinto 'visse'? Tem hora
também que eu penso: - Meu Jesus Amado que
desespero, eu ndo merego isso ndo. Tanto ‘aperreio’
desse jeito. (Mée 3)

N&o, muitas pessoas ficam julgando a gente. Muita
gente me chamo de irresponsavel por engravidar e
minha filha nascer com microcefalia. E como é que eu
ia saber o0 que era isso? Agora, as gravidas de agora elas
sabem o que pode acontecer, mas eu ndo sabia. (Mée 4)

Por algumas pessoas sim, outras ndo. Assim, nem todo
mundo entende... porque s6 quem realmente é mae, que
tem um bebé com microcefalia ou qualquer outro
problema é que entende, sabe? As vezes a pessoa que ta
de fora num entende, acha que “ah isso ¢ cuidado
demais, num € assim ndo...libera mais um pouco, num
faz isso, num faz aquilo...” mas vocé como mie que ta
acompanhando 24 horas, vocé sabe que vocé tem que
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ter aquele cuidado! E necessério. As vezes a pessoa que
ta de fora num entende. Mas eu num ligo muito néo!
(Mée 10)

Da mesma forma, parte das maes (n=4) apontaram que falta algo para se
sentirem bem consigo mesma, relatando diferentes necessidades que devem ser

consideradas pelos profissionais que assistem estas criancas e suas familias.

Pra mim assim, s6 o desenvolvimento dela. Pra eu ser
uma mulher perfeita, o desenvolvimento dela perfeito,
que eu sei que vai ser. (Mae 3)

Eu me sinto bem quando a gente sai. Por exemplo pra
um aniversario. Eu sai do médico com ela, deixei ela
dormindo na casa da minha avo e fui me arrumar. Ai eu
me sinto bem (risos). E penso: - Ai como eu 't6' linda
(risos). Eu me sinto otima. Pronto, eu fico bem assim,
linda e arrumada. (Mée 4)

Mais ajuda, mais apoio, em casa. As vezes eu choro
muito e penso na vida. E ninguém me entende. Mas
depois passa. E muito dificil. (Méae 5)

O cantinho da gente, porque a gente ‘td” morando com
minha sogra, € um pouquinho estranho... muita gente...
(Mée 7)

Destaca-se a importancia dos profissionais na compreensdo e atuacdo na
dindmica familiar, com olhar para as diferentes necessidades maternas vivenciadas em
sua rotina diaria junto a crianca, propondo assim, um programa de acompanhamento e
intervencdo multiprofissional para a promoc¢do da salde materna e a da crianca com

microcefalia.

d) A Rotina Diaria da Mae e da Crianga Com Microcefalia

A familia cria muitas expectativas com a chegada do bebé e esperam ser
correspondidos quanto aos seus ideais desde 0 momento em que foi concebido. No caso
das maes de criangcas com microcefalia, as participantes foram indagadas se houveram

modificagdes na familia e na rotina da casa com o diagndstico e a chegada do bebé e as
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respostas evidenciam o quanto a rotina da mae e, consequentemente da familia mudou,
e passou a ser praticamente em funcédo das necessidades e cuidados da crianca, uma vez
que ndo aparecem nas falas outras atividades que ndo estejam relacionadas ao cuidado

das criangas.

Tudo, porque assim, a expectativa da familia foi uma
crianca e chegou outra. Mas assim, a gente ndo sabia o
que era microcefalia e pelo também o que o médico
explicou do modo dele. Mas foi uma bencdo, é uma
boneca. E até assim, meu marido que foi me visitar no
HU, ele foi com medo pelo diagnéstico que o médico
deu. Quando ele chegou 4 e 'viu ela’, ele chorou muito.
Ela é uma boneca, uma princesa. Ela é perfeita pra mim
independente da microcefalia ou ndo (chorou)! Uma
crianga normal. (Mae 3)

Tudo! Tudo!! Em mim principalmente, porque eu parei
de trabalhar, minha vida hoje é em torno dele, entéo,
assim, minha vida... eu vivo exclusivamente pra ele,
praticamente exclusivamente pra ele!! Porque por ser
uma crianga que tem algumas limitagdes, € fisioterapia,
é estimulo visual, é muita coisa, entdo, sua vida para.
Vocé tem que viver no momento exclusivamente pra
ele. Futuramente eu 'num' sei né? Mas no momento
minha vida parou, assim eu vivo em torno dele!! 'Num'
tenho mais tempo pra nada! E pra ele! Mudou tudo!!
Mas, assim, pra mim num 't§ ruim ndo, sabe? Eu
agradeco a Deus porque foi um presente que Deus me
deu, o melhor presente que Deus podia ter mandado na
minha vida! Teria de novo, mesmo sabendo que ele ia
nascer assim, se tivesse engravidado de novo, teria de
novo... eu sou muito feliz com meu filho, demais!! (Méae
10)

Com a chegada de um bebé com desenvolvimento tipico, a dinamica familiar
passa por modificagdes que podem interferir significativamente na estrutura familiar,
pois traz consigo mudancgas na vida de cada membro, devido aos cuidados que devem
ser prestados a crianca e a necessidade de uma reformulacdo dos papéis e regras
familiares (MARTINS et al., 2008).

Em relacdo ao bebé com desenvolvimento atipico, as familias também passam
por modificaces, e segundo Sa e Rabinovich (2006), as familias de criancas com
deficiéncia tendem a se sentirem diferentes de outras familias, de estarem
impossibilitadas de viver o universo de experiéncias normais. Os autores nos dao a

idéia de que a partir das experiéncias vivenciadas pelas familias e seus sentimentos
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sobre a situacdo, a mesma passa por um processo de desestruturacdo e posterior

reestruturacdo familiar.

Na entrevista foram consideradas mudancas na dinamica familiar e na rotina da
casa, e como as mesmas lidam com a situagdo, considerando seus comportamentos e
atitudes frente a todas as alteracdes. Tais falas apontam a nova rotina dessas maes e/ou

da familia, os cuidados pessoais € até mesmo a percepcao de si mesma.

E correria, pra cima e pra baixo pra os médicos direto.
Mas agradeco a Deus, pedindo forca a Deus todos os
dias, que tudo dé certo! Porque por ela eu fago qualquer
coisa! (Mée 9)

Mudou tudo, porque a atencdo é toda pra ela. Ai eu fago
o servigo depois que ela ‘td’ dormindo... a noite... ela
dorme em cima do pai dela, num fica sé. Ela num
consegue deitar s6. As vezes ‘ta’ trocando fralda, ela
fica toda assustada. Mai o tempo todo é pra ela. (Mae 6)

Mudou tudo! Porque ela ndo quer ficar deitada. Eu ndo
fago nada, porque tenho que ficar com ela nos bragos.
Corro quando ela dorme, dorme bem pouquinho, porque
0 sono € pouco. 'Ave maria' ! L4 vai a correria, tem que
fazer uma coisa, tem que fazer o almogo, ajeitar a
menina pra ir pra escola. E uma correria. Nesse sentido,
a gente sente um pouquinho de falta, porque a gente
sempre quer uma casa bem arrumada e tudo feito. Mas
ai, infelizmente, pra nao deixar ela chorar, eu tenho que
deixar tudo baguncado. (risos) (Mae 2)

Eu também né? Eu s6 vivia me ‘ajeitando’, me
arrumando, agora... (risos) Parei. Ndo sou a mesma de
antes.(risos) Mulher... Sei la.... Sei nem o que dizer. E
dificil né? Pra pessoa se acostumar assim, é dificil. No
inicio, 'ave maria'! eu ndo podia olhar pro espelho que
'botava’ pra chorar, e pensava: - Meu Deus, quem é
essa? "Ndaa".. Ndo sou eu ndo. Ai eu tirava o espelho de
um canto e 'botava' em outro. (risos) N&o era isso 0 que
eu queria ndo. Mas foi Deusque me deu... entdo.... (Mae
4)

Bem, mudou muito a nossa vida. Pra eu mesmo mudou
muito. Porque o meu negocio era mais sair, andar, num
queria fazer nada... s6 que depois que meu filho nasceu
mudou muito. Eu vivo mais em casa agora, presto mais
atencdo nele. Porque 0 meu amor era mais pra 0S
“menino” dos outros. Porque como eu cuido muito de
crianga, eu num podia ver uma crianga no meio da rua...
s6 que meu filho chegou e tudo é pra ele agora, tudo o
que e posso fazer é pra ele. (Méae 11)
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Torna-se evidente, de acordo com as falas, que a chegada da crianga por si s6
modifica a dindmica familiar, no entanto, parecem apontar mudangas com aspectos
positivos ou negativos. Dentre as mudancas que parecem positivas, as méaes apontam
que com a chegada da crianca em casa houve mais unido na familia, sentimentos de

alegria por ter a presenca de mais um bebé em casa, entre outros.

Juntou mais a familia, todos ficaram muito mais felizes
por ele. (Méde 1)

Assim, ja tinha alegria. Porque eu j& tenho 'uma de 4
anos', mas ai, 0 amor é maior, a alegria é maior. Quanto
mais ela se ajunta com a irmé, ela ri. A gente brinca
com ela. A gente vé a diferenca. Ela ndo é uma bebé
diferente, ela é normal igual a outro. E ela sim, vai ter
um atraso de vida, um atraso de fazer alguma coisa, mas
ela vai conseguir fazer. Porque tem muita gente pra
ajudar, e a irmazinha dela ama muito ela, s6 vive
"cheirando" ela, direto, direto. Ela € muito amada, tanto
da minha familia, quanto da familia do meu esposo. E
muito amada, onde ela vai, encontra alguém que gosta
muito dela. (Méae 2)

Quanto as mudangas que podem apresentar aspectos negativos para as maes, de
acordo com seus discursos, estdo relacionadas a deixarem de exercer atividade laboral
fora de casa, a rotina de acompanhamento profissional para a crianca, a atencdo aos

cuidados que a crianca exige e falta de atencao para si mesmas.

Porque antes eu fazia tudo, deixava minha outra menina
com minha mée e ia trabalhar. Agora eu ndo trabalho
mais. E mudou tudo, porque eu saio com ela
praticamente todo dia. (Mae 5)

Mudou tudo também! Porque assim, eu tenho uma
menina de dez anos, que eu levava ela no colégio, ia
buscar... j& num posso mais fazer isso. Eu saia pra
trabalhar, eu fazia alguns picos fora também 'num'
posso... mudou tudo né?! A rotina as vezes eu passava 0
dia em casa na folga, agora tenho que 'td' nos médicos
com ele. Entdo mudou tudo!! Completamente! (Méae 10)

Mulher...mudou porque eu pensei que ao menos ia ter
um tempinho pra poder me ajeitar e a minha casa
também. Como ela chora muito e ela precisa assim... De
atencdo. Na parte da manha tenho que fazer a parte da
fisioterapia, porque eu quero que minha filha saia
correndo. Ai eu tenho que esperar a hora dela dormir.
Ela estando acordada ela ndo me deixa fazer nada. E
reclamando o tempo todo. Entdo pra ela ndo chorar eu
prefiro ficar com ela no colo. E sou eu sozinha, porque
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quando ele chega (se referindo ao marido) ele me ajuda
que s6. (Mée 4)

Barbosa et al. (2004) defende que a rotina da familia e suas relagdes sociais,
em especial da mée, s&o modificados pelo tempo dedicado ao filho deficiente. Em geral,
a mde toma para si, a maior carga de responsabilidade na criacdo do filho. Ocorre,
assim, uma relacdo de dependéncia matua entre mae e filho. Das maes entrevistadas, 6
delas abandonaram seus trabalhos para permanecer em casa e oferecer todos o0s
cuidados e atengdo exclusiva aos seus filhos, e em suas falas ndo apresentam
perspectiva de voltar ativamente a atividade laboral, devido a todas as demandas que

seus filhos com microcefalia exigem.
Eu trabalhava antes dela nascer, eu trabalhei até os oito
meses. Ai pronto, eu recebi o valor em dinheiro, até esse
tempo mesmo. Depois que eu saia, nada. Porque eu era
autdbnoma. Ai pronto, eu tive que sair do trabalho pra

tomar conta dela né? Porque eu ndo posso deixar ela
com ninguém. Ela precisa de mim. (Mée 4)

Assim né, s6 que 'assim’, eu trabalhava antes. Agora
ndo. Ele fica sempre no meu braco. E também que, todo
dia tem atendimento, sdo 4 vezes na semana. Mudou
bastante a rotina de casa. Porque antes eu saia agora nao
mais. (Mée 1)

e) Expectativas Quanto as Ocupaces Significativas na Infancia

Em relacdo as expectativas das maes sobre seus filhos, com base no
engajamento das criancas nas ocupac¢des mais significativas no periodo correspondente
a infancia, foram considerados nas falas de cada mde, seus pensamentos, sentimentos e
expectativas no que esperam futuramente para seus filhos. Importante ressaltar que
foram consideradas as ocupagdes mais significativas da infancia as areas de: atividade

de vida diéria, o brincar, a educacéo e a participacdo social.

A partir das falas das mées, observou-se as expectativas quanto a

independéncia dos seus filhos para realizarem as atividades de uma forma geral.
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Sim, eu quero que ele faca "tudinho". Que ele faca
direitinho. Eu faco de tudo, acompanho ele pra ele fazer
tudo. (Mée 1)

Ah, um futuro brilhante. (risos) Espero né? Com a ajuda
daqui da FUNAD, da gente 'que somos' pais e
familiares, espero que ela cresca saudavel e cresca pra
vida. (Mée 2)

Sim, com fé em Deus ela vai fazer tudo isso! O mais
importante é "ela ser" independente. Se ndo, tudo bem.
Mas eu confio em Deus que ela vai ser. (Méae 3)

Acho importante né? Pra ela ndo ficar s6 dependendo de
mim o tempo todo. Que faca as coisas sozinha. (Mae 5)

Algumas mées (n=6) revelam que esperam e acreditam que o desenvolvimento
dos seus filhos seja como o de uma crianga tipica, comparado as demais criangas que
ndo apresentam limitagdes, 0 que nos possibilita uma reflexdo quanto a aceitacdo do
filho a partir das condicGes da microcefalia e das dificuldades que a acompanham. Este
resultado pode ser compreendido a partir dos dados de Petean (1995), em estudo com
familias de criangas com deficiéncia, que tinha como objetivo de identificar os
processos psicologicos dos pais envolvidos no aconselhamento genético, ao observar
que as familias passam por algumas fases de aceitacdo do diagnostico do filho, e em
uma dessas fases, independentemente das informacbes que possuem quanto ao
diagnéstico do filho, as mesmas esperam que o desenvolvimento dos seus filhos seja

normal ou que venha a melhorar, sendo o desejo de cura constante para essas maes.

Assim, eu quero que ele fale, ande, se desenvolva como
uma crianca normal. (Mé&e 1)

Eu imagino ela correndo, estudando, tudo direitinho,
igual uma crianga normal. Ela é normal. (Mée 3)

Sim, porque acho que a microcefalia num vai impedir
ela de fazer isso ndo, ela é uma crianga normal! (Méae 9)

Por outro lado, talvez estas expectativas das maes revelem um olhar materno
muito mais perceptivel as potencialidades de seu filho e do que ele apresenta de
capacidades funcionais, do que voltado apenas para a doenca e para as limitagdes
relativas a condicdo de saude da crianca. Tal hipotese é compreendida como positiva, na
direcdo do que propde o modelo da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude - CIF, proposto pela Organizacdo Mundial de Saude, ao
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considerar as habilidades do individuo e ndo apenas 0s aspectos da doenca e suas
implicacdes (OMS; OPAS, 2003). Na realidade, vale considerar a funcionalidade da
crianca, com énfase nos aspectos positivos da interacdo dela com seus contextos

pessoais e ambientais.

Tratando das areas de ocupacdo, todas as maes consideram as atividades de
vida didria como muito importantes para o desenvolvimento das criangas. Resultado
este que vai ao encontro do que Figueiras (2005) comenta, sobre ser fundamental dar
atencdo as necessidades basicas de uma crianga e suas conquistas de uma vida
independente, desde os primeiros anos de vida, considerando a independéncia no

cotidiano para o desenvolvimento integral da crianca.

Sendo assim, nas falas das maes, as mesmas esperam que seus filhos possam
realizar tais atividades da melhor forma possivel, de maneira independente e sem
dificuldades, com destaque para o discurso de 2 maes que relatam a inseguranca que
sentem ao pensarem no futuro, caso seus filhos ndo alcancem a autonomia.
Provavelmente, esta inseguranca que sentem ao pensarem no futuro, esta relacionada ao
fato de em algum momento da vida as criancas ndo terem mais a figura materna para
realizarem as atividades por elas, necessitando depender de outras pessoas ou outros

recursos.

Com certeza, 0 que eu espero € isso. Porque, pra
depender sé de mim né? Ela ndo vai me ter pra vida
toda, porque um dia todo mundo morre. Ela ndo vai me
ter pro resto da vida, um dia eu vou morrer, e ela vai
ficar sozinha. Ai eu espero que ela seja independente.
(Mae 4)

Com certeza. Porque primeiramente é bom pra ele,
porque toda vida a pessoa num tem mae. Ai € nisso que
eu penso, Deus o livre, acontece alguma coisa comigo,
ai meu filho vai ficar s6. Porque por enquanto eu num
tenho ninguém, € entre eu, ele e o pai dele. (Mde 11)

Achados do estudo de Brunhara e Petean (1998) com maes de criangas com
sindrome de Down e/ou outras sem diagnostico fechado, com até 1 ano de vida, para
compreender as reagdes, sentimentos e expectativas maternas frente a deficiéncia do
filho, corroboram com esta hipdtese. Os autores justificam os sentimentos de ansiedade

e inseguranga nas maes condicionados a preocupacdo do futuro dos seus filhos
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relativamente dependentes, frente a morte das progenitoras ou pelas mesmas nao

assumirem os cuidados dos filhos devido as suas auséncias.

Das atividades que as mées consideram com importancia, dentro das atividades
de vida diaria, o tomar banho foi 0 mais citado (n=8), seguido da higiene pessoal (n=2)
e da alimentacdo (n=1). Supfe-se de que as elevadas expectativas das maes quanto a
independéncia dos filhos com microcefalia nas atividades de vida diarias se deve ao fato
que essas mdes sdo as que realizam essas atividades pelas criancas, dedicando-se todo
tempo aos cuidados basicos e intimos da mesma, sendo mediadoras de esforcos
continuos para contribuir no desenvolvimento do seu filho. O que indica que estas maes
esperam que se seus filhos alcancem a independéncia nestas atividades também como
uma forma de reduzir a sobrecarga de cuidados/trabalho que elas tém na rotina com suas
criancas. Barbirato (2009) justifica a alta expectativa materna, pelo fato de que as mées
s80 as pessoas mais presentes nas atividades do cotidiano do filho, frente aos cuidados

intensivos da crianca, deixando a si mesma de lado

Em relacdo ao brincar, Figueiredo et al. (2016) apontam que deve estar
presente no cotidiano de todas as criangas, mesmo as que apresentam deficiéncias. Nas
falas das maes os termos "estimulacdo”, "desenvolvimento” e "aprendizado” foram
citados ao apontarem a importancia do brincar como ocupagdo para as criangas. As
respostas das mées foram unanimes ao considerarem a importancia do brincar e todas

compreendem a funcéo dessa ocupacao para promocao do desenvolvimento infantil.

Com certeza, eu acho que toda crianga tem que ter isso,
é fundamental. (Mée 10)

Sim. Porque assim, eu acho que é uma estimulacdo a
brincadeira. Ensina ela a rir, que ela ndo ria antes. Ela
agora ta rindo, a gente brincando com ela. Ela vai
aprendendo com a irmd. Principalmente a andar, se
arrastar. Porque ela vai querer pegar uma coisa e ndo vai
conseguir, mas ela vai tentar. Ali é uma estimulacéo.
(Mae 1)

Destaca-se que esse resultado € positivo e se distancia do que geralmente a
literatura aponta. Em geral, discute-se que mées e familias ndo valorizam o brincar dos
seus filhos e/ou ndo consideram a importancia do brincar para o desenvolvimento
infantil (OLIVEIRA; EMMEL, 2014), o que também é comumente observado na
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prética clinica de terapeutas ocupacionais com criancas e seus familiares. Nunes et al.
(2013) justificam que na cultura brasileira o brincar ndo é uma atividade muito
valorizada, sendo ignorada pelas familias como fator preponderante para o

desenvolvimento de habilidades cognitivas, motoras, sociais e emocionais da crianga.

Pressupbe-se que o resultado neste trabalho acerca das expectativas maternas
em relacdo ao brincar das criangas com microcefalia se distancie do apontado
anteriormente, devido ao fato de que 8 mées participantes possuem mais de 1 filho, e
portanto, mais experiéncia quanto a compreensdo do desenvolvimento da crianca e da
contribuicédo do brincar para os filhos, conseguindo observar e/ou vislumbrar os ganhos
das criancas, mesmo que lentos ou primarios, nessa ocupacgdo significativa, quando

comparado ao seu primeiro filho com desenvolvimento tipico.

E importante lembrar da participacdo dos pais no processo de inserir a crianca
nessa ocupagdo, a partir de um maior envolvimento por parte dos mesmos para
favorecer o engajamento da crianca no brincar. Os cuidadores precisam compreender o
papel deles nesse processo e ajudar suas criancas a brincarem, apesar das dificuldades
que possam estar relacionadas a presenca da microcefalia e dos comprometimentos

fisicos/motores, cognitivos e sensoriais associados.

Fatacholi (2011) considera importante a conscientizacdo dos pais, educadores e
a da sociedade, de que o brincar deve estar sendo vivenciado na infancia, fazendo parte
de uma aprendizagem e ndo somente de lazer, considerando a importancia dessa

atividade nas intervences e prevencdes de problemas de aprendizagem.

Algumas das mées (n=3) consideram que seus filhos ja realizam essa ocupacéo,
mesmo que de forma limitada. Esse numero torna-se significativo ao refletirmos sobre a
percepcdo das maes quanto o brincar dos seus filhos. Provavelmente este dado revela
que apesar das dificuldades inerentes a condicdo de saude da crianga com microcefalia,
estas criangas possuem interesse e atitude ludica para o brincar e, de alguma forma, elas
conseguem desempenhar esta ocupacdo, sendo isto percebido e valorizado pela mée.
Além disso, as expectativas das maes quanto ao brincar dos seus filhos também séo
altas, todas esperam que seus filhos possam realizar todas as atividades do brincar, sem

nenhum impedimento,
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No tocante as atividades escolares, as mées as consideram como essenciais e
apresentam altas expectativas, segundo elas, para o desenvolvimento secular das
criancas. Este resultado corrobora com o que em geral é apontado nas pesquisas em
relacdo a alta expectativa dos pais sobre as atividades escolares e académicas formais.
No estudo de Oliveira e Emmel (2014) sobre a percepcdo das maes sobre a volicdo de
criancas com paralisia cerebral para o engajamento em ocupac6es do cotidiano infantil,
como as atividades escolares, as mées consideraram essa ocupa¢ao muito importante. E
tratando-se do contexto escolar, as maes se veem como importante fonte de apoio e
incentivo para suas criancas, possibilitando o interesse, envolvimento e participacdo dos

seus filhos, conforme apontam Oliveira e Emmel (2014).

Outro destaque é que as mdes consideram relevante a ajuda dos profissionais e
dos colegas de classe para inserir suas criangas na escola e facilitarem o
desenvolvimento das mesmas. Neste sentido, no que se refere a inclusdo educacional de
criancas com necessidades especiais, € fundamental que as escolas garantam a troca de
experiéncias das criangas, de forma saudavel, estimulante e facilitadora de
aprendizagem (SOUZA et al., 2015), com envolvimento de todos os atores/agentes

nesse contexto, seus pares, pais, professores e profissionais da saude e educacao.

Mulher... Eu espero, assim, com a ajuda dos
professores, ela veja que tem capacidade. Entdo com a
ajuda dos professores ela consiga tudo isso. Brincar,
falar, andar, ver. (Mae 4)

Assim, hoje eu sei que o estado ta oferecendo alguns
colégios que tem professores especificos pra algumas
criangas que tem dificuldade. Eu espero que assim, que
eu consiga botar ele num colégio que tenha um
professor capacitado pra cuidar do meu filho,
entendesse? Com essas limita¢oes dele. (Mé&e 10)

Dentre as atividades que sdo desenvolvidas no contexto escolar, a participacdo
da crianca na educacdo fisica € uma das que mais foram apontadas nas expectativas das
médes (n=5), o que pode estar relacionado ao nivel do comprometimento motor e
funcional dessas criancas e a percep¢do das mées sobre até onde as criangas irdo

apresentar condicOes de cumprir atividades como esta, que requer um vasto repertorio
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de habilidades fisicas/motoras, cognitivas e sociais. Contudo, os dados do nosso estudo

ndo permitem tecer maiores consideracdes sobre esta hipdtese.

Destaca-se que entre as mées participantes, as trés que possuem menor renda
familiar (Mées 2, 6 e 11), projetam seu olhar para o futuro educacional das criancgas,

podendo esta expectativa estar relacionada com suas condi¢des financeiras atuais.

Com certeza, ali vai estimular, estimular a mente dela, e
toda made quer um futuro bom pro seu filho, com
deficiéncia ou sem deficiéncia. Mas isso ndo impede ela
de fazer nada ndo. Como eu ja disse, ela vai estudar.
Tenho fé em Deus! Ela vai crescer, com a mentalidade
dela saudéavel e vai estudar. Futuramente vai estar ai
olha, na faculdade. E eu vou estar aqui pra ajudar ela.
(Mée 2)

Sim. Porque da escola que tem o futuro, dali sai o futuro
né... (Méae 6)

Sim. Bem, porque é um futuro que qualquer mae espera
pra o seu filho. (Mae 11)

Quanto a participacdo social, na fala de 2 mées é perceptivel a preocupacéo
quanto a insercdo dos filhos na sociedade, levantando o questionamento sobre o
preconceito ou falta de inclusdo. S& e Rabinovich (2006) apontam que este tipo de
preocupacdo se da a partir do constrangimento vivenciado pelos pais em decorréncia
dos olhares, gestos, atitudes e palavras que sdo direcionadas as criancas com
deficiéncia, o que faz com que eles queiram proteger seus filhos do desprezo e

curiosidade das outras pessoas.

Primeiramente, na cabecinha dela que eu vou trabalhar
isso com ela, que ela entenda que vai ter sim o..... O.....
Fugiu até a palavra.... As pessoas que vdo pro mau
mesmo sabe? Qual é a palavra mesmo? (Preconceito?)
Isso!! Que vai ter o preconceito, mas independente
disso, a familia 'ta' com ela. E s6 isso mesmo que ela
tem que aprender. (Mae 3)

Eu espero que ela consiga, principalmente um
acolhimento na vida, na escola. E peco isso muito a
Deus. (Méae 8)
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As mées compreendem a importéncia do engajamento das criangas quanto a
integracdo com a familia, amigos e comunidade, com destaque para a familia como
grupo social de maior importancia para elas. Autores ressaltam a funcdo da familia,
desempenhando um papel importante na definicdo do comportamento da crianga, no
processo de desenvolvimento da personalidade, no desempenho intelectual e social na
determinacéo da cultura (BARBOSA; PETTENGILL; FARIAS; LEMES, 2009), entre
outros.

Com certeza, isso se torna importante porque ela vai
sentir o carinho e o amor da familia. Que ndo vai
impedir dela fazer nada. Entende? Assim, ela vai ali ver

gue a gente estd perto, que da carinho. Ela ndo vai
'sentir s¢', tenho certeza disso, porque a familia é

amor por ela. Entéo assim, eu acho importante, também
a familia estar junto nesse barco. E que sigam comigo,
porque ndo é facil uma mée seguir s6, com um filho
com deficiéncia. (Mée 2)

Também foi percebido que as expectativas das mées quanto o desenvolvimento
dos seus filhos ndo se da somente a partir do diagnostico isolado da microcefalia, mas
dos diferentes modos de enfrentamento, relacionados a uma serie de fatores pessoais e
ambientais que influenciam na forma como cada pessoa lida com as adversidades em
sua vida. Sabe-se que uma vez diante do problema, a familia desenvolve mecanismos
préprios para enfrenta-lo; estes mecanismos variam de acordo com as crencas
culturalmente instaladas e com a oferta e disponibilidade de recursos (SA;
RABINOVICH, 2006).

Nesta direcdo, no presente estudo, em geral, tanto a forma de enfrentamento
das mées quanto as expectativas para o futuro das criancas parecem estar relacionadas a
fé e a crenca que cada uma tem. Diante dos questionamentos na entrevista, a ajuda
divina foi mencionada varias vezes, demonstrando que a procura pelo apoio espiritual se
tornou fundamental para que as mdaes pudessem lidar com as diversas demandas

existentes ao se ter um filho com microcefalia.

Ai chega da uma dor no corago!! E dificil... Mas fazer
0 que? SO agradecer a Deus e pedir forga! (Méae 9)
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Hoje eu me sinto feliz, muito feliz, agradecida. Tem que
agradecer a Deus né? Num importa o que ela tem! Pra
mim ela num tem nada! Uma crianca normal. (Mé&e 9)

Mulher, assim, é tudo pela fé. Eu tenho muita fé em
Deus, e PONTO FINAL! (Mae 4)

Da melhor maneira, 100%. Eu sou assim mesmo. Eu
acredito nos 100% dela. Desde que eu descobri a
microcefalia dela, eu pensei que Deus sabe o que faz
né? Entdo eu penso nos 100% dela, coloquei isso na
minha cabeca e € isso 0 que vai ser. Independente de
alguém chega pra mim me dizendo o contrario, pra mim
ela vai ser 100%, todos os movimentos. Eu estou
trazendo ela 'pra qui' pra isso. (Mé&e 3)

A fé em Deus, enquanto crenca ideoldgica, tem sido uma das variaveis citadas
pela literatura como recurso pessoal de enfrentamento para lidar com as dificuldades de
ter um filho com necessidades especiais, como apontam Vasconcelos?® e Petean (2009)
apud Patricio (2011), incluindo também a salde fisica, moral, experiéncias prévias de

enfrentamento, inteligéncia e outras caracteristicas pessoais.

O presente estudo expde alguns aspectos positivos quanto ao enfrentamento
dessas maes frente aos possiveis impactos diante da microcefalia. Destaca-se a
resiliéncia como fator relevante. Os autores Franco e Apolonio (2009) entendem como
resiliéncia a capacidade de resistir a uma situacao adversa, progredindo com seu proprio
desenvolvimento e minimizando os sofrimentos, para supera-los. De maneira que,
diversos modos de enfrentamento sdo empregados pelas familias e maes de criancas
com deficiéncia, ressaltando a resiliéncia para superar as dificuldades posicionadas.

A despeito disso, as médes participantes possuem experiéncias e expectativas
similares e outras divergentes, observadas no estudo, que provavelmente estdo
relacionadas as diferentes formas de enfrentamento utilizadas por elas, de acordo com a

singularidade e subjetividade de cada uma.

’ VASCONCELOS, L; PETEAN, E.B.L. O impacto da malformacéo fetal: indicadores afetivos e

estratégias de enfrentamento das gestantes. Psicologia, Saude e Doencas. V.10, p. 69-82. 20009.
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Ao compreender as familias e, mais especificamente as maes, como foco do
nosso estudo, é fundamental valorizarmos a sua capacidade como individuo de enfrentar
as dificuldades e necessidades, relativas ao desenvolvimento dos seus filhos. Ao mesmo
tempo que é necessario acolher estas dificuldades e necessidades, para compreender a
realidade materna, as suas percepcOes e poder propor agdes eficazes de ajuda, suporte e
orientacdo que devem ter como objetivo a salde e 0 bem-estar concomitante da crianca

e de sua mae.

Em sintese, enfatiza-se a necessidade da intervencdo multiprofissional e o
desenvolvimento de estratégias que possibilitem acGes no sentido de promover a

qualidade de vida para essas méaes, criancas e suas familias.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

No presente estudo, buscou-se identificar as experiéncias de mées de criancas
com microcefalia e suas expectativas sobre o desenvolvimento dos seus filhos,
possibilitando através das experiéncias compartilhadas pelas maes participantes,
reconhecer quais sdo as necessidades maternas vivenciadas em sua rotina diaria junto a

crianga com microcefalia e suas perspectivas sobre o futuro da mesma.

A partir das falas foi possivel reconhecer a importancia de aspectos relevantes
que indicam necessidades apresentadas por essas maes. E com isso, provocar uma
reflexdo sobre a situacdo que estas maes vivenciam junto as suas criangas. Sobretudo,
pretende-se chamar a atencdo do Estado, dos servicos, dos profissionais e também das
suas respectivas familias, representada na figura de outros membros, como o pai da
crianca, para a co-responsabilidade no processo de cuidados da crianca e como fonte de

apoio social para as maes e suas criancas.

Por meio de uma abordagem qualitativa, os dados encontrados permitiram uma
andlise da realidade dessas maes e suas familias, que representam uma parte dessa
populacdo sensibilizada, revelando diferentes modos de enfrentamento diante da
condicdo de microcefalia de seus filhos e apontam questdes que podem ser exploradas e

discutidas no futuro.

Entende-se como relevante considerar o impacto causado nas maes e familias
decorrente da descoberta do diagnéstico de microcefalia das criancas, relacionado em
parte ao despreparo dos profissionais quanto as implicacdes da microcefalia na crianca e
a falta de informac6es repassadas para os pais. Os resultados encontrados contribuem
para que os profissionais reflitam quanto suas préaticas junto as familias e as criangas com
microcefalia, ressaltando a importancia da humanizagdo profissional no intuito de
facilitar a diminuicdo do impacto causado nas familias e ofertar o suporte necesséario

quanto as necessidades e enfrentamentos dessa populacéo.

Para as criangas diagnosticadas com microcefalia estdo disponiveis as redes de
apoio e servigos de reabilitacdo, para serem acolhidas e acompanhadas precocemente. E

nessa direcdo, ha uma notavel satisfacdo das maes quanto aos servi¢os prestados no local
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de estudo da pesquisa. No entanto, observou-se que as mées estdo descobertas de
assisténcia de saude oferecida pela rede, uma vez que o estudo aponta que somente duas
maes recebem assisténcia e acompanhamento dentro e fora da instituicdo. E necessario
que a assisténcia ndo seja somente destinada as criangas, mas também as maes, visto que,
as mesmas sdo mediadoras de esforcos continuos para cuidarem dos seus filhos, e
precisam estar bem, para exercerem seu papel de cuidadora, dentre outros papéis

ocupacionais que também lhes sejam significativos.

Torna-se evidente as mudancgas na rotina das maes e suas familias com a
chegada de um bebé. No entanto, mdes de criangas com microcefalia passam por
dificuldades na reorganizacdo do processo de adaptacdo, em funcdo dos cuidados
especificos exigidos pela crianca, desempenhando ocupagdes exclusivamente
relacionadas a seus filhos, evidenciando a dependéncia mutua entre mée e filho. Tal
pratica pode dar-se por influéncia de fatores caracteristicos da amostra, como por

exemplo, a gravidade dos acometimentos das criangas

E importante salientar que através das experiéncias, diferentes tipos de
enfrentamentos sé@o empregados pelas maes, para lidar com as situagGes adversas que
vivenciam diariamente. Tais formas de enfrentamento podem influenciar nas expectativas
dessas médes quanto ao desenvolvimento dos seus filhos. Em geral, as mées apresentam
altas expectativas quanto a independéncia das criangas no engajamento das ocupacoes
mais significativas da infancia, acreditando que seus filhos serdo capazes de alcancar
autonomia, comparados a criancas com desenvolvimento tipico. Nota-se que a negagdo

da realidade para as expectativas pode estar também presente na vida dessas maes.

Acredita-se que através dos resultados encontrados e discutidos, 0s mesmos
possam direcionar praticas e estratégias de intervencdo que possam ser propostas por
profissionais de salde, educacdo e/ou assisténcia, para a salde materna e a da crianca
com microcefalia. Considera-se importante que tais profissionais envolvidos estejam
preparados para lidar com as experiéncias e expectativas maternas e familiares, propondo

acoes e intervencdes para a promocgao da qualidade de vida dessa populagéo.

Vale ressaltar que tamanha é a contribuicdo e olhar do profissional de Terapia
Ocupacional nesse contexto, para prover assisténcia e promover o desempenho

ocupacional da mde e da crianca, ser agente facilitador nas necessidades maternas,
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intervindo em suas diversas préaticas e atuar ativamente na participacdo com a familia em

todo o processo de enfrentamento, no contexto e rotina de vida das maes e criangas.

Acrescenta-se que, no presente estudo a atuacdo do profissional terapeuta
ocupacional aparece em menor evidéncia, ndo sendo este o foco da pesquisa, mas sugere-

se a necessidade de estudos futuros que invistam nessa tematica.
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APENDICE A

FICHA DE CARACTERIZACAO DAS MAES E CRIANCAS

Identificacdo da Mae

Nome: Idade:
Data de Nascimento:
Municipio: Bairro:

Grau de Instrugdo/Escolaridade

( ) Analfabeta () 2° Grau Ou Médio Incompleto
( ) 1° Grau ou Fundamental Incompleto () 2° Grau ou Médio Completo
( ) 1° Grau ou Fundamental Completo (') Superior Completo

( ) Superior Incompleto

Vive com Companheiro
() Sim ( ) Néo

Trabalha Fora de Casa
() Sim ( ) Néo

Renda Mensal da Familia: R$

Quem reside na sua casa?

Quantos filhos vocé tem? Qual a idade deles?

Identificacdo da Crianca

Nome:

Sexo:

Data de Nascimento:

Deteccdo da Microcefalia no periodo: () Intrauterino ( ) Pés-Parto

Com guantas semanas de gestacdo ou com quantas semanas de vida do bebé foi detectada a microcefalia?

Diagnostico do Zika Virus na gravidez? () Sim ( ) Néo
Com quantas semanas de gestacao ou com quantas semanas de vida do bebé foi detectado o diagnéstico do Zika Virus
na gravidez?

Com quantas semanas de gestacdo o bebé nasceu?

Perimetro Cefalico ao nascer (centimetros):
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Tipo de Parto: () Normal () Forceps () Ceséreo
Dados do Servico de Saude: () H.Publico () H.Particular
() Domicilio ()Outro:
Presenca de Malformac@es (ao nascimento): ( ) Apr. Circulatério ( ) Apr. Digestivo
() Apr. Respiratdrio () Orgdos Genitais
Especifique: ( ) Apr. Osteomuscular ( ) Outras:

Antecedentes da Mae

Ha algum grau de parentesco com seu companheiro? () Sim ( ) Néo

Possui alguma malformacéo congénita? () Sim ( ) Nao

Ha alguém na sua familia ou na do seu companheiro que nasceu com microcefalia? () Sim ( ) Néo
Vocé fazia uso de algum medicamento de uso continuo? () Sim ( ) Néo

Principais Acometimentos na Crianga

() Atraso cognitivo-intelectual ( ) Crises convulsivas

( ) Comprometimento das funcdes sensitivas ( ) Choro e irritabilidade continua
( ) Dificuldade de coordenagdo motora e equilibrio

( ) Déficit na comunicagao social

( ) Ténus Muscular Flutuante () Hipertonia/Rigidez ou ( ) Hipotonia/Flacidez
( ) Déficit Visual
( ) Outros:

Acompanhamento para Crianca e Familia

( ) Neuropediatra () Fisioterapeuta () Terapeuta Ocupacional
( ) Fonoaudiélogo ( ) Psic6logo ( ) Assistente Social

( ) Outros:

Quando comecou? Onde é acompanhado? Qual a frequéncia?
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA AS MAES

Preambulo: Cara Mé&e, primeiramente muito obrigada por sua valiosa participagdo nessa
pesquisa. Esta entrevista tera questbes relacionadas a vocé e a seu filho. Abordaremos
questdes sobre as experiéncias e expectativas que vocé tem em relacdo a sua crianca,
enfrentamentos e suas perspectivas futuras. Suas respostas serdo gravadas, de acordo com

sua autorizacdo. E qualquer duvida que tenha, sera esclarecida. Podemos comecar?

E importante ainda dizer que as questdes terdo foco tanto nas experiéncias apresentadas
pelas mdes relativas: a) a descoberta do diagndstico; b) ao acolhimento, suporte e
orientacdo que tem recebido; c) a assisténcia profissional direcionada a mée e a crianga e
d) a rotina diaria da mée e da crianga com microcefalia; quanto nas expectativas das maes
sobre seus filhos com base no envolvimento das criangas nas ocupagdes mais significativas

da infancia: a) atividades de vida diéria; b) brincar; c) educacéo e d) participacdo social.

1. Como vocé recebeu o diagndstico de microcefalia do seu filho?
1.1 Vocé acha que poderia ter sido diferente? Como?

2. No momento em que recebeu a noticia do diagndstico de microcefalia do seu filho o que
vocé sentiu?

3. Vocé recebeu alguma orientacdo para compreender as necessidades do seu filho desde o
nascimento dele até hoje?

3.1 Se sim: quem te deu essas orientacdes? Sente falta de alguma informacéo ou
orientacdo? Se ndo: sente falta de alguma informag&o ou orientagdo?

4. Vocé recebeu ou recebe ajuda ou acolhimento de alguma rede de apoio (ex: de pessoas
ou instituicdo/servigo)?

4.1Se sim: como funciona e em que te ajuda? Se ndo: sente falta de alguma ajuda nesse
sentido e como acha que isto poderia te ajudar?

5. O que o diagnostico e a chegada em casa do seu filho modificaram na familia?
5.1 E narotina de casa, 0 que mudou?
5.2 Como vocé lida com essas mudancas?



6. Quais cuidados o seu filho precisa em seu dia-a-dia?

6.1 Tem alguém para Ihe ajudar em relacdo aos cuidados que seu filho precisa? Quem?
6.2 Se sim: VVocé se sente bem receber essa ajuda? Se ndo: VVocé sente falta de receber
ajuda em seu dia-a-dia?

7. Como vocé se sente enquanto mée?

7.1 Sente-se compreendida quanto suas necessidades e preocupagdes?
7.2 E quanto suas esperancas e expectativas?

7.3 Falta algo para que possa sentir-se bem consigo mesma?

7.4 Se sim: O que?

8. Como vocé imagina o futuro do seu filho?
8.1 Como lida com seus pensamentos e expectativas em relacdo a isso?

9. Vocé considera importante que seu filho consiga realizar sozinho as tarefas de
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autocuidado (ex: tomar banho, vestir-se, alimentar-se e realizar higiene pessoal)? Por qué?

9.1 Que atividades do autocuidado vocé considera mais importante que seu filho consiga

realizar?
9.2 E como vocé deseja ou espera que seu filho realize as atividades de autocuidado?

10. Vocé considera importante o brincar para seu filho? Por qué?
10.1 E como vocé deseja ou espera que seu filho brinque?

11. Vocé considera importante que seu filho consiga participar nas atividades escolares?

Por qué?
11.1 Que atividades escolares vocé considera mais importante?
11.2 E como vocé deseja ou espera que seu filho realize atividades escolares?

12. Vocé considera importante que seu filho tenha participacao social (consiga se
relacionar com familiares, amigos e comunidade)?

12.1 Que atividades de participagéo social vocé considera importante?

12.2 E como vocé deseja ou espera que seu filho participe socialmente?
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APENDICE C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA AS MAES

Nome da Pesquisa: MICROCEFALIA: EXPERIENCIAS E EXPECTATIVAS JUNTO A
REALIDADE MATERNA.

) . Nicolli Bertuoli Alyne Kalyane C. Oliveira
Pesquisadoras responsaveis:  pjcoli_pertuoli@hotmail.com alynekoliveira@hotmail.com
(83) 987694153 (83) 99903167

Prezada Senhora,

Vocé estd sendo convidada a participar dessa pesquisa. Trata-se de um estudo com
maes de criancas com diagnostico de microcefalia, nascidas a partir do segundo semestre de
2015, residente no estado da Paraiba e que esteja sendo acompanhada na Fundagdo Centro
Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (FUNAD).

Sua participagdo na pesquisa serd voluntaria e consistira em responder uma ficha de
caracterizagdo com informacGes sobre vocé e seu filho, e questdes de uma entrevista
semiestruturada (guiada por um roteiro e gravado em 4audio) sobre suas experiénciasas e

expectativas quanto ao desenvolvimento do seu filho.

A entrevista abordard as experiéncias maternas relativas: a) a descoberta do
diagndstico; b) ao acolhimento, suporte e orientacdo que tem recebido; c) a assisténcia
profissional direcionada a méde e a crianga e d) a rotina didria da méde e da crianga com
microcefalia. Assim como as expectativas da mée sobre seu filho com base no envolvimento da
crianga nas ocupaces mais significativas da infancia: a) as atividades de vida diaria; b) o

brincar; ¢) a educacéo e d) a participacao social.

Esta entrevista acontecerd na instituicdo onde sua criangca é atendida, em horario
previamente agendado e em nada afetard o atendimento da sua crianga na instituicdo onde é

acompanhada.

O uso de suas informagOes estara submetido as normas éticas destinadas a pesquisa
envolvendo seres humanos, onde sua identidade serd preservada durante todas as etapas. A sua
fala gravada em 4udio durante a entrevista seré transcrita (copiada por escrito) para analise das

pesquisadoras e, em seguida, o0 material em &udio serd descartado.

Informamos que a pesquisa oferece riscos minimos previsiveis. Por se tratar de uma
entrevista, esta poderd Ihe causar desconforto ou constrangimento ao responder as questoes,
devido ao tema abordado. Contudo, cuidados serdo tomados para minimizar essa possibilidade.

Caso decida ndo participar do estudo ou resolver a qualguer momento desistir do mesmo, néo



76

sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo na assisténcia que vocé e sua crianga recebem na

instituicdo.

Como beneficios, entende-se que a sua participacdo na pesquisa podera auxiliar no
direcionamento de estratégias de atencdo a saude materna e da criangca com microcefalia, por
profissionais da satde, educagdo e/ou assisténcia, como os da Terapia Ocupacional, com foco
nas necessidades vivenciadas em sua rotina diaria junto a crianca e em suas perspectivas sobre o
futuro do seu filho.

Vocé receberd uma copia assinada deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
com todas as folhas rubricadas, conforme recomendacdes da Comissio Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP). Nele consta o contato das pesquisadoras, que estardo a sua disposic¢do para
qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa, a qual foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Universitario
Lauro Wanderley (CEP/HULW).

Agradecemos e reconhecemos sua participagéo.
Eu .

RG , abaixo assinada, declaro que li e entendi todas as
informacGes sobre a pesquisa, concordando em participar.

, de de

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora

Impresséo datiloscopica

Contato do Comité de Etica (CEP/HULW)
Endere¢o: Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW - 2° andar.
Campus | - Cidade Universitéria - Bairro Castelo Branco CEP: 58059-900 - Jodo Pessoa-PB
Horario do Expediente: 8:00 as 12:00 hs e 13:00 as 17:00 hs
Telefones: (83) 3216-7964 / 3216-7955
E-mail: comitedeetica@hulw.ufpb.br




