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RESUMO

Objetivo: descrever sentimentos e percepcoes de pais de criancas com microcefalia por Zika virus. Método:
trata-se de estudo qualitativo, descritivo realizado com pais de filhos microcefalicos. Obtiveram-se os dados
por meio de entrevista semiestruturada, analisando-os por meio da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo.
Resultados: emergiram-se, por meio da analise dos dados, quatro discursos do sujeito coletivo, a saber:
Sentimentos frente ao diagnodstico de microcefalia; Estratégia de enfrentamento frente a malformacao
congénita do filho; Conhecimento frente as limitacées do filho; Entendimento acerca do acompanhamento
psicossocial. Conclusdo: concluiu-se, com base nos discursos, que os sentimentos, frente ao diagnostico de
microcefalia de um filho, provocam um intenso estado de desorientacao, fragilidade e preocupacao referente
a sobrecarga de cuidados que os pais terdao com os filhos. Observou-se que a religiosidade era a principal
estratégia de enfrentamento adotada pelos pais, e, com relacdao ao conhecimento frente as limitacdes dos
filhos, o discurso revelou que os pais possuiam alguma informacéao sobre a deficiéncia e as limitacdes advindas
da microcefalia. Percebeu-se, quanto ao entendimento acerca do acompanhamento psicossocial, por meio do
discurso, a importancia do suporte emocional. Descritores: Paternidade; Microcefalia; Zika Virus; Aedes
Aegypti; Infeccdes por Arbovirus; Sentimentos.

ABSTRACT

Objective: to describe the feelings and perceptions of parents of children with microcephaly by Zika virus.
Method: this is a qualitative, descriptive study performed with parents of microcephalic children. The data
were obtained through a semi-structured interview, analyzing them through the technique of the Discourse of
the Collective Subject. Results: four discourses of the collective subject emerged through the analysis of the
data, namely: Feelings before the diagnosis of microcephaly; A coping strategy for congenital malformation of
the child; Knowledge regarding the limitations of the child; Understanding about psychosocial monitoring.
Conclusion: it was concluded from the discourses that the feelings, given the diagnosis of a child's
microcephaly, provoke an intense state of disorientation, fragility and concern regarding the overload of care
that parents will have with their children. It was observed that religiosity was the main coping strategy
adopted by the parents and, in relation to the knowledge about the limitations of the children, the discourse
revealed that the parents had some information about the deficiency and limitations of microcephaly. The
importance of emotional support was understood through the discourse about psychosocial accompaniment.
Descriptors: Paternity; Microcephaly; Zika Virus; Aedes Aegypti; Arbovirus Infections; Feelings.

RESUMEN

Objetivo: describir sentimientos y percepciones de padres de nifios con microcefalia por Zika virus. Método:
se trata de un estudio cualitativo, descriptivo realizado con padres de hijos microcefalicos. Se obtuvieron los
datos por medio de entrevista semiestructurada, analizandolos por medio de la técnica del Discurso del Sujeto
Colectivo. Resultados: surgieron, por medio del analisis de los datos, cuatro discursos del sujeto colectivo, a
saber: Sentimientos frente al diagnostico de microcefalia; Estrategia de enfrentamiento frente a la
malformacion congénita del hijo; Conocimiento frente a las limitaciones del hijo; Entendimiento sobre el
acompafnamiento psicosocial. Conclusion: se concluyo, con base en los discursos, que los sentimientos, frente
al diagnostico de microcefalia de un hijo, provocan un intenso estado de desorientacion, fragilidad y
preocupacion referente a la sobrecarga de cuidados que los padres tendran con los hijos. Se observo que la
religiosidad era la principal estrategia de enfrentamiento adoptada por los padres, y, con relacion al
conocimiento frente a las limitaciones de los hijos, el discurso revelé que los padres poseian alguna
informacion sobre la deficiencia y las limitaciones provenientes de la microcefalia. Se percibio, en cuanto al
entendimiento acerca del acompanamiento psicosocial, por medio del discurso, la importancia del soporte
emocional. Descriptores: Paternidad; Microcefalia; Virus Zika; Aedes, Infecciones por Arbovirus; Emociones.
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INTRODUCAO

Vém-se notando, na atualidade,
modificacées nos papéis da mae e do pai, e o
modelo familiar tradicional vem sendo
substituido por novos arranjos familiares.
Percebe-se que, na sociedade contemporanea,
nao se encontra um padrao familiar Gnico em
relacao ao desenvolvimento da educacao dos
filhos.'?

Tem-se, com as significativas mudancas
que transcorrem na sociedade, o novo pai do
século XXl uma percepcao singularizada do seu
papel, tendo uma 6tica ampliada sobre as suas
responsabilidades, se  permitindo, por
exemplo, liderar um lar, no que diz respeito
aos cuidados e a educacao dos filhos e
afazeres domésticos.?

Acredita-se que, nesse sentido, nao é
pretensao do pai da atualidade imitar padroes
antigos, tampouco querer ocupar o lugar
materno, mas, sim, poder estabelecer um
maior envolvimento afetivo com seus filhos,
pois a sociedade assim o exige. *

Salienta-se que o nascimento de um filho é
um momento impar, gera varias expectativas
e idealizacbes e, em se tratando de um
diagnostico de malformacao congénita, dentre
elas, a microcefalia, o que foi imaginado e
desejado para o filho passa a ser diferente do
real. Sabe-se que o impacto gerado pela
noticia, de algo que difere do idealizado,
produz, nos pais, duvidas, medos e anseios,
ocasionando preocupacées ao pensar quais
serao as implicagdes futuras  desse
acontecimento e dificultando, assim, a
aceitacao e a formacao de vinculo com o novo
bebé.>

Deparou-se o Brasil, em 2015, com elevado
registro de casos de criancas nascidas com
microcefalia, observando-se, inicialmente, nos
Estados do Nordeste, uma rapida dispersao do
virus para as outras regioes do pais, e seguiu-
se 0 aumento expressivo das notificacoes de
recém-nascidos com microcefalia no Sistema
de Informacao de Nascidos Vivo. Declarou-se o
evento, pelo Ministério da Saude, frente a
esse novo cenario, como de emergéncia em
saude pulblica de interesse nacional,
revelando uma recente e inesperada demanda
de saude.®®

Iniciou-se, para uma maior compreensao
sobre os fatores etioldgicos da microcefalia,
um periodo de intensas pesquisas e, assim,
chegou-se a constatacao da relacao entre a
infeccdo materna pelo virus Zika, no periodo
gestacional, e esta malformacao.®?®

Transmite-se a infeccao pelo virus Zika
pelo mesmo vetor do virus da dengue, o Aedes
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aegypti e, dentre as complicacdes causadas
pela infeccao pelo virus Zika, destaca-se a
microcefalia, que é uma condicdao em que uma
crianca apresenta a medida da cabeca
substancialmente menor, quando comparada
com a de outras criancas do mesmo sexo e
idade. Pode-se a microcefalia ser apenas um
dos sinais do virus Zika na gestacao, existindo
outras complicacoes neurologicas que, em
conjunto, constituem a Sindrome Congénita
do virus Zika (5CZ).°

Acrescenta-se que, nesse sentido, com o
diagnodstico da microcefalia, a realidade da
familia € permeada por sentimentos incertos,
que so6 serao definidos, com mais precisao, por
meio do enfrentamento de cada um em
relacito as  deficiéncias que  serdo
apresentadas pela crianca. Entende-se que
estes sentimentos vivenciados pelos pais
configuram uma espécie de conflito, pois eles
se depararam com uma ocorréncia inesperada
onde perderam a idealizacao do filho sonhado.

Surgiu-se o interesse pela tematica por se
tratar de um assunto até entao pouco
explorado, devido ao aumento de casos
microcefalicos e pelo impacto que estes vém
causando atualmente, assim como é um tema
que precisa ser melhor compreendido pelos
profissionais de salde, para a melhoria da
assisténcia as criancas e familias.

Justifica-se a sua realizacdo em face da
constatacao de que, a principio, os genitores
apresentam resisténcia e dificuldades para
aceitar tal diagnostico, levando os pais a
terem pensamentos desencontrados e atitudes
nao condizentes com a real situacao,
ocasionando uma desestruturacao emocional.

OBJETIVO

e Descrever sentimentos e percepcoes de
pais de criancas com microcefalia por Zika
virus.

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, descritivo
realizado com pais de criancas com
microcefalia por Zika virus, atendidos em um
nucleo de apoio especializado, em uma cidade
de médio porte no interior da Bahia. Faz-se o
estudo parte de um projeto de pesquisa maior
intitulado: Repercussoes sociais e estratégias
para o enfretamento das doencas relacionadas
ao mosquito Aedes aegypti.

Consideraram-se ~ como  critérios  de
inclusao: pais com filhos portadores de
microcefalia associada a infeccao pelo virus
Zika, os filhos estarem regulamente
cadastrados no servico especializado e seus
pais aceitarem participar da pesquisa.
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Realizou-se a coleta por meio de entrevista
semiestruturada, utilizando um roteiro com
questoes sociodemograficas e objetivas sobre
o tema. Obtiveram-se os dados entre os meses
de setembro e outubro de 2017.
Entrevistaram-se quatro pais das seis criancas
cadastradas nucleo de atendimento
especializado, sendo que dois se recusaram a
participar da pesquisa. Encontrou-se grande
dificuldade para a realizacao das entrevistas
em funcao da jornada de trabalho dos pais.

Analisaram-se os dados por meio da
aplicacao da técnica do Discurso do Sujeito
Coletivo - DSC, que é um método que
possibilita expressar o pensamento de uma
coletividade, como se esta coletividade fosse
o emissor de um Unico discurso, que
representa a fala do todo, o que permite uma
analise da situacdao vivenciada pelos
entrevistados, expressando uma realidade
coletiva.™

Submeteu-se a pesquisa a Plataforma
Brasil, com 0] n° do CAAE:
67672217.0.0000.5032, aprovando-a sob o
numero de parecer de 2.082.039. Informa-se
que a participacao no estudo foi voluntaria e
efetivada mediante a assinatura do TCLE e,
além disso, os participantes foram informados
quanto aos seus direitos, conforme a
Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude.™
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RESULTADOS

Descreve-se, quanto ao perfil dos
entrevistados que representou a amostra da
pesquisa, que a idade variou entre 35 e 47
anos; com relacdo a escolaridade, estes
possuem entre a 8® série e o 2° grau completo;
no aspecto situacao conjugal, todos
mantinham relacdao estavel; desses, dois
possuem outro filho além da crianca com
malformacao congénita e dois tém apenas um
filho, todos possuem residéncia propria e a
renda familiar mensal é de um a trés salarios
minimos.

Permitiu-se, por meio dos dados coletados,
a construcao de quatro discursos coletivos, a
saber: Sentimentos frente ao diagndstico de
microcefalia; Estratégia de enfrentamento
frente a malformacao congénita do filho;
Conhecimento frente as limitacdes do filho e
Entendimento acerca do acompanhamento
psicossocial.

Apresentam-se, a seguir, as ideias centrais
extraidas das respostas dos participantes e os
respectivos discursos que as representam.

Discurso do Sujeito Coletivo 01 -

Sentimentos frente ao diagnostico de
microcefalia

Paternidade e microcefalia por Zika virus...

Foi um pouquinho complicado, a gente se
sente muito fragilizado, desnorteado, vocé
ndo vai ter uma crianca normal, necessita
de muito mais cuidado, sem chdo, o chdo se
abriu e deu vontade de cair dentro. (Sujeito
01)

Vé-se o pai, nesse sentido, diante do
impacto da malformacdo congénita que pode
trazer sequelas irreversiveis para os bebés,
ameacado pela incerteza, atribuindo-a a nova
condicao na qual seu filho se encontra, o
colocando em uma situacao de preocupacao,
inseguranca, incerteza e impoténcia, fazendo
com que os pais adiem seus planos e sonhos,
pois terdao que dispor de um tempo maior para
atender as necessidades do seu filho.

Discurso do Sujeito Coletivo 02 - Estratégia
de enfrentamento frente a malformacao
congénita do filho

A gente se apega muito em Deus; pra Deus,
nada é impossivel, a gente cré no Deus do
impossivel, oracées, me apeguei a orar a
Deus pedindo sabedoria pra eu poder cuidar
dela, pedir forca a Deus. (Sujeito 02)

Demonstrou-se, no discurso coletivo, que a
religiosidade era a principal estratégia de
enfrentamento adotada pelos pais. Percebe-se
a relevancia dessa dimensao no
enfrentamento de crises e transicoes da vida,
pois influencia o modo de pensar do individuo,
isso se reflete nas atitudes e no cuidado.

Discurso do Sujeito Coletivo 03 -

Conhecimento frente as limitacdes do filho

A gente entende o que pode ocorrer, s6 que
a gente cré também que ele vai andar, falar
e que ele vai ser uma crianca normal,
apesar de ter o problema da microcefalia;
estou aprendendo pra cuidar dela do jeito
que ela é, vai melhorar cada vez mais com
fé em Jesus Cristo, porque Deus é pai.
(Sujeito 03)

Sabe-se que o enfrentamento de uma
malformacao congénita sem possibilidade de
cura tem grande impacto na vida do paciente
e de seus familiares. Constata-se, por meio do
discurso coletivo, que os pais compreendem as
possiveis limitacbes em decorréncia da
microcefalia.

Discurso do Sujeito Coletivo 04 -
Entendimento acerca do acompanhamento
psicossocial

No inicio, a gente precisava, sim, porque foi
um baque muito grande, até a gente
entender isso ai foi complicado; acho muito
importante, é bom porque ajuda mais ainda,
é bom conversar com alguém, vai abrindo
mais a mente. (Sujeito 04)

Verificou-se, a partir do discurso coletivo,
a importancia do acompanhamento
psicoldgico no suporte aos pais nessa nova
adaptacao da vida.
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DISCUSSAO

Evidenciou-se que os sentimentos frente ao
diagnostico de microcefalia de um filho
provocam uma avalanche de reacoes e
sentimentos, entre elas: desorientacao,
fragilidade e preocupacao referente a
sobrecarga de cuidados que os mesmos irao
ter com os filhos. Corroborando os achados de
outras pesquisas. 23

Aponta-se que os pais de filhos
microcefalicos, no instante em que recebem o
diagnodstico de que o bebé nascera com
microcefalia a familia, passam por momentos
de anglstia e incertezas. Menciona-se, por
uma autora, que nao é possivel ignorar o
impacto emocional que recai sobre os pais e a
familia com a descoberta da malformacao da
crianca esperada.™

Evidencia-se que a religiosidade tem
atuado como coadjuvante no processo de
enfrentamento de aflicbes consequentes da
patologia, permitindo conforto emocional aos
individuos envolvidos e proporcionando mais
equilibrio para lidar com situacdes adversas,
semelhante ao resultado de outros estudos.'>*®

Revela-se que independentemente da
religido que os pais professam a fé em um
Deus supremo os torna mais capacitados para
lidar com as adversidades que a doenca venha
a ocasionar. Trazem-se, por essa fé em um ser
superior, influéncias benéficas no processo de
adaptacdo a nova situacdo vivida.'®® Serve-se
como apoio, nesse sentido, a estratégia da
religiosidade adotada no enfretamento de
uma  condicdo  estressora, como a
malformacdao congénita, por exemplo,
tornando-os mais esperancosos nos momentos
de angUstia.'®

Percebe-se que os pais entendem que seus
filhos podem ter limitacdes por consequéncia
da microcefalia, mas, apesar de saber das
possiveis limitacoes, ainda cultivam uma fé de
que seus filhos venham a ter condicGes de
crescer nos padroes de normalidade, e esse
resultado vai ao encontro a outro estudo.™
Nota-se, nessa perspectiva cada crianca
desenvolve complicacdes diferentes, entre
elas, respiratorias, neuroldgicas e motoras,
dependendo das funcdées que ficarem
comprometidas, com gravidade variavel dos
casos e sintomatologia diversa.?’

Aponta-se que a compreensao e a aceitacao
dos pais, em relacao ao novo filho, serao mais
bem acolhidas, quanto menos os profissionais
responsaveis em transmitir o diagnostico
enfocarem as dificuldades, mas se aterem
mais as suas potencialidades.’ Ressalta-se
como necessario que os pais recebam o
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diagnostico de um profissional de forma
compreensivel, com palavras de conforto,
explicacao da maneira mais simples, sem uso
de terminologias dificeis, de modo que facilite
a sua compreensao, ou seja, utilize
ferramentas adequadas para transmitir, aos
pais, esse diagndstico.

Constatou-se que a assisténcia psicoldgica é
de fundamental importancia para os pais
nessa nova fase da vida, e estudo
desenvolvido na cidade do Rio de Janeiro
corrobora os achados deste trabalho.'

Complementa-se que: “A psicologia tem a
funcao de ajudar a ressignificar o trauma da
perda do filho ideal e se permitir ser feliz a
partir de outras possibilidades, ainda que
estas sejam contrarias ao que esta colocado
como modelo a ser seguido pela
sociedade”'®'%; sendo assim, o apoio e a
postura do psicologo diante da familia
contribuiram para uma ideia mais positiva e

realista da deficiéncia.?'

Menciona-se que os homens sao suscetiveis
ao sofrimento tanto quanto as mulheres,
diante do diagndstico da malformacao
congénita de um filho, por isso, a equipe de
salde deve também focar a atencao e o
cuidado ao pai, lhe proporcionando uma
atencao integral, pois, desse modo, o
processo de aceitacao sera  melhor
otimizado.

CONCLUSAO

Conclui-se que os sentimentos, frente ao
diagndstico de microcefalia de um filho,
provocam um intenso estado de
desorientacao, fragilidade e preocupacao
referente a sobrecarga de cuidados que os
mesmos irao ter com os filhos. Observou-se
que a religiosidade era a principal estratégia
de enfrentamento adotada pelos pais.

Revelou-se, com relacao ao conhecimento
frente as limitacdes dos filhos, o discurso de
que os pais possuiam alguma informacao sobre
a deficiéncia e as limitacbes advindas da
microcefalia, e percebeu-se, quanto ao
entendimento acerca do acompanhamento
psicossocial, por meio do discurso, a
importancia do suporte emocional.

Tornam-se de grande importancia a
compreensao dos sentimentos e a percepcao
dos pais de criancas diagnosticadas com
microcefalia para a equipe de salude, sendo
necessario que ela esteja preparada e
capacitada para atendé-los. Acredita-se serem
relevantes uma rede de apoio estruturada e a
equipe multiprofissional que ajudem nao s6 o
pai, mas a familia, no geral, para essa nova
adaptacao de vida, visto que, com o

Portugués/Inglés
Rev enferm UFPE on line., Recife, 13(4):1040-5, abr., 2019

1043


https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i04a236892p1040-1039-2019

ISSN: 1981-8963

Dias DSL, Silva FN, Santana GJ et al.

diagnostico de microcefalia, a familia
enfrentara dificuldades com a chegada dessa
nova crianca. Ressalta-se, também, que é de
suma importancia o cuidado, pela equipe de
saude, aos pais, considerando suas
necessidades e particularidades, com a
criacdo de estratégias de enfrentamento mais
resolutivas e adaptativas de modo a apoiar
suas demandas, em especial, as psiquicas.
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