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Resumo

A Microcefalia é uma condi¢do neuroldgica, na qual, o portador possui o perimetro da cabega abaixo dos parametros
para sua faixa etaria preestabelecida pelo ministério da saude. A idade gestacional e a etiologia da doenga interferem
altamente nas sequelas da microcefalia, podendo gerar comprometimentos graves no sistema nervoso central, como
paralisia cerebral, epilepsia, deficiéncia intelectual, anomalias no sistema auditivo e visual, que resultam em diversos
distirbios comportamentais em seus portadores. Em contra partida a essas necessidades o ministério da saude
desenvolveu programas de acompanhamento e suporte multidisciplinar para os portadores estendendo-se a familia.
Pesquisa desenvolvida com o intuito de verificar se todos os programas propostos pelo governo as criangas e seus
cuidadores, desde o inicio do surto em Pernambuco, foram prestados, bem como, identificar as principais dificuldades
enfrentadas pelos cuidadores dessas criangas desde o ano de 2015 até o presente. Apds a realizagdo do levantamento de
dados juntamente com os reesposaveis observasse que sao necessarios ajustes a fim de melhorar o atendimento e
tratamento das criancas e que ha uma certa decadéncia relacionada a informagao sobre a microcefalia. Entende-se que
¢ importante a criagdo de novos projetos governamentais que asseguram seus direitos a uma boa qualidade de vida para
esses portadores e seus respectivos familiares. E de extrema necessidade mais investimento na area de pesquisa e
divulgacdo de informagao para a populagdo sobre o tema abordado.

Palavras-chave: Surto; Programa social; Anomalias neurologicas.

Abstract

Microcephaly is a neurological condition, in which the bearer has the head circumference below the parameters for his
age group pre-established by the Ministry of Health. Gestational age and the etiology of the disease highly interfere in
the sequelae of microcephaly, which can generate serious impairments in the central nervous system, such as cerebral
palsy, epilepsy, intellectual disability, anomalies in the auditory and visual system, which result in several behavioral
disorders in its carriers. In contrast to these needs, the Ministry of Health has developed programs for monitoring and
multidisciplinary support for patients, extending to the family. Research developed in order to verify if all programs
proposed by the government to children and their caregivers, since the beginning of the outbreak in Pernambuco, were
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provided, as well as to identify the main difficulties faced by caregivers of these children from 2015 to the end of 2015.
gift. After carrying out the data collection together with the spouses, it was observed that adjustments are needed in
order to improve the care and treatment of children and that there is a certain decline related to information about
microcephaly. It is understood that it is important to create new government projects that ensure their rights to a good
quality of life for these patients and their relatives. There is an extreme need for more investment in the area of research
and dissemination of information to the population on the topic addressed.

Keywords: Outbreak; Social program; Neurological anomalies.

Resumen

La microcefalia es una condicién neurolégica, en la cual el portador tiene el perimetro cefalico por debajo de los
parametros para su grupo de edad preestablecidos por el Ministerio de Salud. La edad gestacional y la etiologia de la
enfermedad interfieren en gran medida en las secuelas de la microcefalia, que puede generar graves afectaciones en el
sistema nervioso central, como paralisis cerebral, epilepsia, discapacidad intelectual, anomalias en el sistema auditivo
y visual, que resultan en diversas alteraciones conductuales. trastornos en sus portadores. Frente a estas necesidades, el
Ministerio de Salud ha desarrollado programas de seguimiento y apoyo multidisciplinario a los pacientes, extendiéndose
a la familia. Investigacién desarrollada para verificar si todos los programas propuestos por el gobierno para los nifios
y sus cuidadores, desde el inicio del brote en Pernambuco, fueron proporcionados, asi como para identificar las
principales dificultades enfrentadas por los cuidadores de estos nifios desde 2015 hasta el final. de 2015. regalo. Después
de realizar la recoleccion de datos junto con los conyuges, se observo que se necesitan ajustes para mejorar el cuidado
y trato de los nifios y que hay cierta disminucion relacionada con la informacién sobre microcefalia. Se entiende que es
importante crear nuevos proyectos de gobierno que aseguren sus derechos a una buena calidad de vida para estos
pacientes y sus familiares. Existe una extrema necesidad de mayor inversién en el &rea de investigacién y difusion de
informacion a la poblacion sobre el tema abordado.

Palabras clave: Brote; Programa social; Anomalias neuroldgicas.

1. Introducéo

A Microcefalia (do grego mikrds, pequeno + kephalé, cabeca) é uma condicdo neuroldgica na qual o portador possui 0
perimetro da cabeca abaixo dos parametros para sua faixa etaria preestabelecida pelo ministério da satde. O principal método
de diagnostico eficiente é a medicdo do cranio e cérebro cujas medidas precisam ser inferiores aos valores predeterminados pela
organizacao mundial de satide (OMS). De acordo com a OMS esses valores sdo 31,5 cm para 0s recém-nascidos do sexo feminino
e 31,9 cm para os do sexo masculino (Brasil, 2017).

Segundo Freitas (2018), a idade gestacional e a etiologia da doenga interferem altamente nas sequelas da microcefalia,
causando graves comprometimentos no sistema nervoso central como paralisia cerebral, epilepsia, deficiéncia intelectual,
anomalias no sistema auditivo e visual, que resultam em diversos distdrbios comportamentais em seus portadores.

Os individuos acometidos mostram clinicamente distdrbios em sua motricidade como altera¢cdes de movimentos, na sua
postura, e no equilibrio, da coordenacdo, apresenta também uma variacdo de movimentos involuntéarios. O tratamento dessas
criangas é feito com uma esquipe multidisciplinar e com a presenca dos fisioterapeutas onde seu foco serd aplicado na reabilitacdo
motora e em suas habilidades funcionais, com o objetivo de trazer melhorias no ténus muscular e manter a for¢ca muscular nos
movimentos de flexibilidade e amplitude nas articulagdes, € indispensavel que faca a prevencdo e até a corregdo de membros
inferiores e superiores (Almeida et al., 2016).

Dessa forma, ficou comprovado que o periodo gestacional é marcado por varios tipos de infecgdes e doengas que
prejudiqguem o embrido/feto, entre essas doengas, destaca-se a microcefalia causada pela infeccdo do zika virus, o qual é
transmitido pelo Aedes aegypti (Canossa et al., 2017).

A grade proliferacdo do vetor Aedes aegypti foi um dos fatores para 0 aumento dos nimeros de casos de microcefalia
no pais o que acarretou em grandes problemas envolvendo ndo apenas o portador mais toda a sociedade, afetando a economia
do pais, como por exemplo, custos como saneamento basico, que é fundamental para o combate do mosquito e novas politicas
publicas com o intuito de melhorar as condi¢des de vida da populacéo.

De acordo com Canossa et al (2017), o apice de notificagdes de microcefalia em Pernambuco ocorreu em 2015, quando
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foram registrados 2.975 novos casos. Freitas (2018) relatou que em 2015 foram registrados surtos de zika virus no Nordeste
pernambucano, e, a parti disso, iniciaram-se as pesquisas para comprovar a relacdo da infeccdo de gestantes pelo zika virus com
os altos indices de microcefalia para filhos de mées que foram infectadas nos trés primeiros meses de gestacéo.

No inicio dos surtos em Pernambuco, no ano de 2015, o governo federal fez divulgacdo de estratégias para o
enfrentamento da microcefalia, dividindo nos eixos; combate ao mosquito vetor, atendimento as pessoas infectadas e
desenvolvimento de pesquisas. Também foi anunciado que as maes com criangas diagnosticadas com microcefalia com renda
familiar inferior a R$ 220,00 teriam um beneficio com um valor de salario minimo (Henriques et al 2016).

Em fevereiro de 2016 ja se tinham registrados 5.640 novos casos de suspeita de microcefalia, no pais, e 583 ja tinham
sido confirmados. Com a gravidade da epidemia de microcefalia chamou-se a atencdo para a necessidade urgente de grandes
investimentos objetivando-se melhorar a qualidade de vida da populacdo urbana no brasil. A partir disso, a vigilancia e a atencédo
adequada as criangas com microcefalia continuaram sendo prioridade (Canossa et al., 2017).

Esta pesquisa foi desenvolvida com o intuito de verificar se todos os programas propostos pelo governo as criangas e
seus cuidadores, desde o inicio do surto em Pernambuco, estdo sendo prestado, bem como, identificar as principais dificuldades

enfrentadas pelos cuidadores dessas criangas desde o ano de 2015 até o presente.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratdria, com abordagem quantitativa. Segundo Fernandes (2003) a pesquisa
descritiva tem como seu principal objetivo a descricdo de determinada populacéo ou fendmeno, estabelecendo correlacGes entre
variaveis, classificacdo e interpretacdo de eventos. Por sua vez, a pesquisa exploratdria, é importante para analisar situacdes,
buscar possibilidades ou esclarecer ideias, esses processos sdo guiados ao longo de um periodo inicial durante o processo de um
estudo mais amplo (Prodanov, 2013).

De acordo com Mozzato (2011), no que diz respeito a abordagem do estudo, a pesquisa quantitativa busca validar as
hipdteses por meio de dados estruturados e estatisticos.

A pesquisa foi desenvolvida no Hospital Mestre Vitalino, que mediante aos casos confirmados de microcefalia o
governo estadual classificou o hospital como referéncia para o atendimento de criangas, que tenham suspeita da enfermidade. O
Mestre Vitalino esta localizado no Agreste de Pernambuco, na cidade de Caruaru e foi inaugurado em 14 de junho de 2014.
Desde entdo, a unidade tem se destacado de forma expressiva no atendimento de pacientes da Il Macrorregional de Saude, que
abrange 53 municipios. Ao longo dos cinco anos de funcionamento ja somou 134.646 mil atendimentos de urgéncia e
emergéncia, no ambulatorio os nimeros ja totalizam quase 110 mil atendimentos médicos.

A amostra foi composta por mées, maiores de 18 anos, de criangas com microcefalia. Incluiram-se, como critérios de
exclusdo, mulheres com idade igual ou superior a 18 anos, que tenham filho diagnosticados com microcefalia. Foram excluidas
mulheres que possuiam algum tipo de deficiéncia cognitiva que comprometia a utilizacdo de suas informagdes.

A coleta de dados s6 teve inicio apds aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro Universitario
UNIFAVIP/WYDEN com parecer N° 3.785.391 A pesquisa foi realizada através de um questionario semiestruturado composto
por 20 questdes.

Apos coleta dos dados, triplamente digitados para minimizacao de erros e/ou omissoes, as informagdes foram tabuladas

no programa Microsoft Excel 2013.

3. Resultados e Discussao

A microcefalia congénita é causada quando fatores agressivos externos atuam durante o desenvolvimento do cérebro
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intrauterino, como as infeccdes que a mée é exposta (toxoplasmose, HIV e Zika Virus), (NUNES, 2016; ARROYO, 2018). Para
Medeiros et al (2018), quanto mais precoce for infeccdo, as anomalias do sistema nervoso central (SNC), serdo mais graves,
resultando em diversas alteragdes.

O ministério da salde, divulgou no segundo bimestre do ano de 2018, que foram notificados 16.345 casos de
microcefalia, entre esses cerca de 9.643 na regido do nordeste (Brasil, 2018).

A pesquisa foi realizada no Hospital Mestre Vitalino, onde foram entrevistadas 19 maes cujo seus filhos séo portadores
da sindrome congénita do zika virus. Foi observado que mais de 50% das criangas tem 4 anos ou mais, conforme apresentado

na Tabela 1.

Tabela 1 - Classificacdo por idade e quantidade dos pacientes da pesquisa.

Idade Quantidade
4 Meses 1
1 Ano 1
2 Anos 1
3 Anos 3
Acima de 4 anos 13

Fonte: Prdprios Autores.

Ap0s o choque do diagndstico muitas dessas maes ja se habituaram, onde foi necessario abrir méo de sua liberdade e
seus sonhos de sua prépria carreira para a realidade de cuidado integral de uma crianga com microcefalia (Reuters, 2018).

Freitas (2018), em um dos seus estudos deixa claro que é preciso que as familias comecem a se organizar e mobilizar
para atender as necessidades que a crianca portadora dessa doenca cronica exige. Diante disso se tem a necessidades dos membros
da familia e a dindmica se adaptar, o que de certo modo, demonstra que o cuidador principal seja sobrecarregado aos cuidados
da crianca. Durante a rotina diaria é observado um movimento continuo em contornar adversidades desses genitores, para que
assim possa cuidar da crianca, e, além disso, os familiares passam por situa¢fes de preconceito que é um desgaste no dmbito
familiar.

Observou-se entre as criangas uma maior prevaléncia nos casos de microcefalia no sexo masculino, conforme mostra
a Tabela 2.

Tabela 2 - Classificagdo de acordo com 0 sexo e quantidade.

Sexo Quantidade
Sexo masculino 12
Sexo feminino 7

Fonte: Préoprios Autores.

Apos a analise do questionamento sobre a localidade de suas moradias, constatou-se que maior parte dessas familias
residem em casas proprias, e cerca de 70% moram na zona urbana. Entre tanto todas sem excegdo necessitam de um meio de
transporte para chegar até o Hospital Mestre Vitalino, para o acompanhamento multidisciplinar dessas criangas. Apenas 30%
relatam fazer uso do transporte publico. Relatam que “O transporte publico, demora muito tempo para voltar para a cidade que

reside, e isso ocasionam desconforto para a crianga, esperar o dia todo para voltar para suas respectivas cidades.” um fato que
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chamou a atencdo durante a entrevista, foi o caso de um pai relatar que a secretéaria de salde ndo disponibiliza transporte para
seu filho ir ao tratamento, mediante a isso, é necessario o0 mesmo deslocar do seu municipio para a cidade vizinha, para conseguir
ir no transporte publico, o que vai em confronto com a constituicdo de 1988, Art. 196. Outros pais relatam que quando é
necessario utilizar desses meios locomotivos, sdo recebidos com “vista grossa” por parte do 6rgdo responsavel. As demais
atividades de reabilitagdo sdo realizadas em seus préprios municipios, ou cidade ciclo vizinha.

Na constituicdo de 1988, Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducéo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as ac0es e servigos
para sua promog&o, protecdo e recuperacdo, o SUS, devem tratar os desiguais com equidade dentro da lei 8080 de 1980, onde
dispdem sobre a promocéo, protecdo e recuperacao da salde, em sua organizacdo e funcionamento dos servicos.

Todos os responsaveis exerciam atividades econémicas proveniente do trabalho rural ou sdo auténomos, no entanto
apos o nascimento dos seus filhos portadores dessa condicdo especial, ndo atuam em nenhuma funcéo devido aos cuidados
destinados aos filhos que necessitam de atencdo integral diariamente. Diante disso destaca a importancia do auxilio
governamental para essas familias. Todos os responsaveis entrevistados relatam que recebem o auxilio.

As assisténcias oferecidas pelo governo sdo de direito das familias em todas as especialidades e ndo apenas no
acompanhamento médico como relatado por um dos responsaveis, outras maes relataram que a garantia por reabilitacdo, acesso
a Oftalmologista, Fonoaudiologista, Neurologista, Gastroenterologista, Fisioterapeuta, Psicdlogo, Terapia Ocupacional s&o
ofertados juntamente com os recursos que serdo oferecidos por toda vida aos filhos.

Para a World Health Organization et al (2016) a assisténcia social € um dos pontos mais importantes prestado as maes
e filhos e a familia de criangas com microcefalia. A equipe de salde que acompanha a familia deve demostrar compreenséo e
fazer o maximo para ajudar as pessoas que estdo passando pelo o sofrimento a se sentirem mais compreendidas, seguras,
respeitadas e cuidadas.

Os casos onde se suspeitava de microcefalia normalmente com os exames pré-natal ja era possivel identificar algumas

anormalidades, entretanto apenas 15% das mées obtiveram o diagnéstico pré-parto, como demonstra a Figura 1 a seguir.

Figura 1 - periodo do diagndstico da microcefalia.

Pos parto 85%

Fonte: Prdprios Autores.

MDentre essas maes que obteve o diagnostico pos-parto, a maioria relata que foi repassado pouca informagéo acerca
do diagnostico, o que levou elas a procurarem informacéo por conta prépria. E no momento ndo tiveram apoio psicolégico
conforme esté prescrito. Nestes casos, as maes relataram que o sentimento inicial foi tristeza, desamparo e frustracdo. Mas que
ultimamente recebem todo o suporte multidisciplinar e acompanhamento.

E esperado que apds o diagndstico o responsavel pela crianga receba uma assisténcia da parte psicoldgica para melhor
entendimento da doenga, para aceitar da forma mais natural possivel aquela situagdo e para receber instrugdes de como lidar com

aquela crianca daquele momento em diante. As mdes relataram a necessidade de acompanhamento psicolégico para os
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responsaveis durante 0 acompanhamento da crianca. Vale ressaltar que de inicio o apoio dos familiares é fundamental para que
haja uma melhor relacdo sobre aceitacdo do diagndstico e todas as familias participantes confirmaram ter recebido esse apoio
(Pedrosa et al.,2020).

No entanto houve relatos sobre a falta de sensibilidade de alguns profissionais, a0 comunicarem o diagndéstico da
microcefalia, principalmente porque a maioria das mées ndo tinham conhecimento suficiente sobre a microcefalia quando
recebeu o diagndstico. Para estas, 0s sentimentos, ao receberem a noticia, de desespero, tristeza e dor. Pedrosa e colaboradores
(2020) estudaram o itinerdrio da criangca com microcefalia na rede de atengdo a salde e também pontuaram resultados
semelhantes. Para os responsaveis entrevistados no estudo desses autores, a forma de abordagem interferiu até na forma de como
responsaveis podem reagiram na presenca da crianga.

Vale descartar que, todas as maes relatam ndo receberem nenhum tipo de atendimento domiciliar, e que todo o
acompanhamento de reabilitacdo de seus filhos, é necessario que haja uma locomocéo de sua residéncia até uma unidade de
salde, ou até mesmo para outros municipios, que é o caso de acompanhamento do neurologista, que é realizando apenas nas
instalagdes no Hospital Mestre Vitalino.

Mediante a essa situagdo observa-se a necessidade de novas politicas publicas de salde para o atendimento a essas
criangas, como previsto na constituicdo de 1988, Art. 196, onde trata da equidade que evidencia no atendimento aos individuos

de acordo com suas necessidades, oferecendo mais a quem mais precisa e menos a quem requer menos cuidados (Brasil, 2018).

4. Concluséo

Diante das questBes socioecondmicas que acercam os casos de microcefalia o estado tem papel fundamental tanto nas
construcdes de novas politicas pablicas quanto no auxilio financeiro e hospitalar para a crianca portadora.

Apos os relatos de seus responsaveis foi visto grandes falhas no sistema de locomocéo de seus municipios de origem
até a unidade que seus filhos fazem o de acompanhamento, o acesso a informagdo antes, durante e apds o diagnostico de
microcefalia, sdo necessarias mais informagdes a cerca dessa condigdo por parte dos profissionais de salde. Grande parte da
populagéo afetada possui baixa renda familiar o que as fazem mais ainda dependente do Sistema Unico de Satde.

E importante que a equipe que acompanha essas criangas e suas familias estejam dispostas a entender e se adaptarem a
cada realidade familiar: entre elas; seu nivel de escolaridade, sua renda, seu percurso até chega ao hospital e assim desenvolver
planos de cuidado a fim de reduzir o desgaste dessas criangas e seus respectivos pais e/ou acompanhantes. Uma opgéo valida é
visitas domiciliar e os cuidados em HOME CARE para cada caso um plano de cuidado especifico visando o bem estar do paciente

e de seu ciclo familiar.
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