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Experiéncias de pais de criancas nascidas com
microcefalia, no contexto da epidemia de
Zika, a partir da comunicacao do diagnéstico

Experiences of parents of children born with
microcephaly during the Zika epidemic following
disclosure of the diagnosis

Experiencias de padres de nifios nacidos con
microcefalia en el contexto de la epidemia de
Zika a partir de la comunicacién del diagndstico

Resumo

Este artigo tem como objetivo compreender como os pais de criancas com mi-
crocefalia receberam a comunicacdo do diagndstico. Trata-se de um estudo
qualitativo, realizado no Centro de Referéncia Estadual em Neurodesenvol-
vimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criancas (NINAR), em Sao Luis, Ma-
ranhdo, Brasil, no periodo de abril de 2017 a fevereiro de 2018. Participaram
do estudo os responsdveis de crian¢as com microcefalia. As técnicas de coleta
de dados foram entrevistas estruturadas e semiestruturadas com 3 casais, 16
mades e 1 bisavd, totalizando 20 entrevistas. A amostra foi definida pelo crité-
rio de saturacao, e foi realizada andlise de conteiido na modalidade temdtica.
Para 18 entrevistados, a forma da comunicacado foi considerada inadequada e
traumdtica, algumas vezes atrelada ao sentido de “fim da vida” e dissociada de
orientacoes sobre as formas de enfrentar a situacdo e cuidar do filho. Em 15
dos 20 casos, o diagnéstico de microcefalia foi dado por médicos e, em 3 casos,
por enfermeira, por sogra (que soube pelo médico) e por uma funciondria da
Secretaria de Saiide. Os dois outros ndo receberam diagndstico: um casal sou-
be da microcefalia pela Declaracao de Nascido Vivo e outro associou o proble-
ma do filho a informacaes veiculadas na midia. Foram trés os eixos temdticos
analisados: omissao do diagndstico, processo de comunicacdo do diagndstico
e antecipacdo de progndstico. As formas de comunicac¢do do diagndstico da
microcefalia aos familiares influenciaram nos modos de aceitacao e enfrenta-
mento da situacao.

Comunicagao; Familia; Pais; Microcefalia; Zika Virus

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca
® Creative Commons Attribution, que permite uso, distribui¢ao e reprodu-
¢ao em qualquer meio, sem restri¢oes, desde que o trabalho original seja

BY corretamente citado.

ARTIGO
ARTICLE

Poliana Soares de Oliveira 1

Zeni Carvalho Lamy 1

Carolina Nivea Moreira Guimardes !
Camila Brito Rodrigues 1

Antonio Augusto Moura da Silva 1
Vanda Maria Ferreira Simaoes 1

Patricia da Silva Sousa 2

doi: 10.1590/0102-311X00226618

Correspondéncia

P. S. Oliveira

Rua Raimundo Correia 376, Sao Luis,
MA 65031-510, Brasil.
poliana_soaresoliveira@hotmail.com

1 Universidade Federal do Maranhdo, Sao Luis, Brasil.

2 Centro de Referéncia Estadual em Neurodesenvolvimento,
Assisténcia e Reabilitacao de Criangas, Sao Luis, Brasil.

Cad. Saude Publica 2019; 35(12):e00226618



2 OliveiraPSetal.

Introdugéao

Em 2015, a epidemia do Zika virus causou um cenario de emergéncia sanitaria no Brasil 1, quando
ocorreu um crescimento consideravel na quantidade de criangas nascidas com microcefalia, em
alguns casos revelada ainda na vida intrauterina 2. Observou-se que os afetados apresentavam altera-
¢oes radioldgicas peculiares e achados que iam além da microcefalia, tendo-se descartado as princi-
pais causas de infeccdo congénita, bem como as causas genéticas e ambientais 3.

As investigacoes clinicas desse surto evidenciaram a associacdo com a infec¢do pelo Zika virus
que, ao acometer mulheres durante a gestacdo, causa, nas criancas, a sindrome congénita pelo Zika
virus (SCZ) 2.

A sindrome congénita associada a infeccdo pelo Zika virus compreende um conjunto de sinais
e sintomas que variam de alteracdes fisicas a desordens neuroldgicas, incluindo alterac¢oes ocula-
res, auditivas, desproporcdo craniofacial, deformidades articulares e de membros, irritabilidade e
convulsdes, entre outras consequéncias, destacando-se a microcefalia 2, definida como perimetro
cefalico abaixo de dois desvios padrdes para idade e sexo, de acordo com a curva de referéncia
Intergrowth-21 4.

A microcefalia estd associada a atrasos no desenvolvimento motor, cognitivo e também de outras
funcdes do organismo, nos mais variados graus de comprometimento do sistema nervoso central,
implicando baixa qualidade e expectativa de vida 56.

No Brasil, a microcefalia ja era endémica, por fazer parte do quadro clinico de varias infeccoes
conggénitas e alteragdes genéticas conhecidas mas, com a ocorréncia dos casos de infec¢io pelo Zika
virus, ganhou status de epidemia e passou a ter grande visibilidade nos noticiarios brasileiros 27.

Essa superexposicdo midiatica da microcefalia evidenciou o quanto, até entdo, o assunto era
silenciado e trouxe a tona a situacao de outras criancas com deficiéncias. Entretanto, a necessidade de
resposta e priorizacdo das acdes governamentais, em carater emergencial, para as criancas afetadas
pelo Zika virus, reforcou, em outros momentos, a invisibilidade dessas outras condi¢des cronicas,
para as quais nao existiam programas especificos de atendimento 1.89.

As frequentes noticias em todas as midias comoveram a populac¢io, angustiaram casais que aguar-
davam o nascimento de seus filhos e mesmo aqueles que ainda planejavam uma gestacdo, tendo em
vista que esse cenario modificava o imaginério das pessoas com relacdo as expectativas para o nasci-
mento de uma crianca 27,10,

O nascimento de um filho com alguma condicdo cronica de saide leva os pais a enfrentarem a
crise da perda do filho perfeito e a necessidade de se ajustarem as novas demandas de cuidado 11.

Durante a gestacdo e, por vezes, muito antes, o casal constrdi uma imagem do filho que esta por vir.
Essa imagem do bebé ideal é proveniente de suas proprias identificacdes, aspiracoes e experiéncias 12.
Com a chegada do bebé real, exacerba-se a distancia entre o filho imaginado e o que havia sido proje-
tado para ele, o que modifica expectativas e planos, que precisam ser refeitos a luz da nova realidade 13.

No caso do filho que nasce com a SCZ, além de todas essas questdes ja conhecidas, sobrepdem-se
a intensa exposi¢do midiatica e as incertezas, por se tratar de uma doenca nova para a qual ainda nao
ha muitas respostas.

Esse processo de adaptacio e aceitacao do filho real pode ter inicio no momento da comunica¢io
do diagndstico. A forma como ¢é transmitida a noticia da deficiéncia do filho pode ter influéncia deci-
siva nas rea¢des dos pais 14.

Transmitir noticias dificeis é um processo complexo em qualquer situa¢do, sendo ainda mais
dificil quando envolve expectativas relacionadas a gestacdo, parto e nascimento de uma crianca 15.

Uma comunicacdo do diagndstico realizada de forma inadequada pode deixar o casal confuso, o
que influencia negativamente no processo de aceitacao do filho 16. Ao contrario, a comunicacao eficaz
com esclarecimento de duvidas, orientacdes e apoio psicoldgico ajuda na compreensio, aceitagio e
adaptac¢do a nova situagdo. A partir da comunicacdo do diagndstico para a familia é que o bebé vai
sendo construido no imaginario dos pais 17.18.

Em geral, as equipes de satide nio sdo preparadas para a comunica¢ao de noticias dificeis, ndo
conhecem os protocolos disponiveis que podem oferecer ferramentas para uma abordagem ade-
quada 14 e, especialmente, no inicio dessa nova epidemia, ndo contavam com todas as informacdes
necessarias para ofertar apoio e seguranca as familias.
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Portanto, no contexto da epidemia do Zika virus, a comunicacdo do diagnéstico de microcefalia a
familia representou um momento de grande impacto. Essa pesquisa teve como objetivo compreender
como os pais de criancas com microcefalia receberam a comunicacdo do diagndstico.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa exploratdria de abordagem qualitativa, parte do estudo Sindrome Congénita
pelo Zika Virus, Soroprevaléncia e Andlise Espacial e Temporal de Zika Virus e Chikungunya no Maranhdo.
O estudo foi realizado no periodo de abril de 2017 a fevereiro de 2018, na cidade de Sao Luis (Mara-
nhio), no Centro de Referéncia Estadual em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de
Criancas (NINAR).

Foram incluidos familiares responsaveis por criancas com microcefalia presumivel pelo Zika
virus, com altera¢cdes na tomografia cerebral e fendtipo caracteristicos da doenca e em acompanha-
mento no local da pesquisa.

Na ocasido, estavam cadastradas 146 criancas. Para escolha dos entrevistados, foram utilizadas
duas estratégias: realizacdo de um quadro com caracteristicas dos familiares e criancas e consulta
a um informante-chave. Buscou-se contemplar a diversidade das situa¢des encontradas, a partir da
gravidade do quadro clinico da crianca, da situacdo conjugal, da idade dos pais, do numero de filhos,
da escolaridade, da renda e do local de residéncia. Foram entrevistadas vinte familias. A definicao do
numero de entrevistas se deu no campo, de acordo com o critério de saturacao.

A técnica utilizada para a coleta de dados foi entrevista semiestruturada. Para isso, foram elabo-
rados dois instrumentos. O primeiro, um questionario estruturado com dados de identifica¢do da
crianca, caracteristicas socioecondmicas e demograficas, antecedentes maternos e paternos, dados
relacionados a gestacdo, parto e nascimento, sintomas e diagnéstico de problemas ap6s o nascimen-
to, fenétipo e outras alteracdes no exame fisico. Esse primeiro instrumento foi utilizado para maior
compreensio das falas dos entrevistados. O segundo foi um roteiro de entrevista semiestruturada, que
destacava questdes relacionadas a gravidez, parto, nascimento e informagoes sobre o diagndstico da
microcefalia. Os dados foram coletados com o uso de gravador, com autorizag¢io prévia dos entrevis-
tados e, posteriormente, foram transcritos.

A abordagem inicial aconteceu na sala de espera, no dia da consulta. Nessa ocasido, eram apre-
sentados os objetivos da pesquisa e era realizado o convite para participa¢do. A data e o local das
entrevistas foram definidos de acordo com a conveniéncia dos participantes.

Foi utilizada analise de conteido, na modalidade tematica. Os passos utilizados foram a pré-a-
nalise, com leitura flutuante das transcri¢des; a categorizacdo do material, classificando os dados em
busca das unidades tematicas; e a identificacdo dos nucleos de sentido — unidades de compreensdo do
texto 19,20, A inferéncia e a interpretacao dos resultados foram feitas a partir de contribuicoes tedricas
sobre comunicacado de noticias dificeis que envolvem habilidades verbais e nao verbais 21.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Uni-
versitario da Universidade Federal do Maranhao (HUUFMA), sob o parecer ne 2.111.125, obedecen-
do a Resolucdo ne 466/2012, do Conselho Nacional de Satide. Os nomes dos participantes foram subs-
tituidos por nomes iniciados com a letra M para as maes, letra P para os pais e letra B para a bisavd.

Resultados e discussao

Foram realizadas vinte entrevistas, sendo trés com o casal (pai e mae), 16 com maes e uma com a
bisavé, envolvendo 23 entrevistados.

As maes foram as principais cuidadoras das criangas. Culturalmente, tem cabido as mulheres o
cuidado dos filhos, em particular dos que apresentam adoecimento ou alguma deficiéncia 22. Diniz 23
afirma que essa situacdo exige das mulheres quase uma exclusividade e, por conseguinte, uma abdi-
cacdo de outros compromissos da vida social, visto que a priorizacdo é dada ao papel de ser mae. Por
outro lado, elas tém assumido também um perfil ativista ou militante, na luta pelos direitos de seus
filhos. Essa identidade ativista parece constituir-se, em certo sentido, como libertadora.
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Em relacdo as caracteristicas sociodemogrificas, as mulheres tinham de 15 a 42 anos de idade, a
maijoria era casada, com Ensino Médio e Fundamental completos. Tinham como ocupagio as ativida-
des do lar, e havia grande variacdo quanto ao numero de filhos (de 1 a 9). Quanto aos trés pais, a idade
variou de 26 a 29 anos. Dois eram casados e um vivia em uniio consensual. Dois tinham Ensino Médio
completo e um cursou Fundamental completo. Apenas um deles estava desempregado, ao passo que
os outros trabalhavam em empregos formais. A bisavé entrevistada tinha 72 anos, era aposentada e
tinha Ensino Fundamental incompleto. Em relacdo aos municipios de residéncia, 12 entrevistados
moravam no interior do estado.

Quanto as criancas, 12 eram do sexo feminino e oito do masculino, a idade variou de 11 meses a
2 anos e 2 meses, todas tinham fendtipo caracteristico, predominando a desproporc¢io craniofacial e
a depressao biparietal. As comorbidades mais associadas a microcefalia foram epilepsia e visdo sub-
normal. Quanto ao local de nascimento, trés nasceram em maternidades da rede privada e 17 na rede
publica. Foram 11 casos no Municipio de Sao Luis e o restante no interior do estado.

A noticia de que os filhos tinham microcefalia foi inesperada para 14 entrevistados. Os outros seis
haviam ouvido falar sobre a epidemia na midia e ja conviviam com o medo da doenca. Os respon-
sdveis pelas criancas percorreram uma dificil jornada, desde o momento de suspeita até a definicdo
do diagnéstico, marcada por omissdes, noticias controversas, incompletas, erradas e/ou tardias, que
serdo discutidas abaixo.

Apesar de o pré-natal ter sido realizado em todos os casos e de apenas uma gestante nio ter feito
ultrassonografia gestacional (USG) — as demais realizaram de dois a oito exames —, apenas cinco casos
de microcefalia foram confirmados durante a gravidez. Das 19 que fizeram USG, em seis casos houve
relato de alguma alteracdo no exame: suspeita de microcefalia (dois casos), alteracdes nio especifica-
das (dois casos), diagndstico de trissomia do 18 (um caso) e hidrocefalia (um caso). Os outros oito casos
receberam resultado de USG normal. Todos esses casos foram confirmados com microcefalia apés o
nascimento das criancas, alguns tardiamente.

Quanto ao momento do diagndstico, além dos cinco que receberam a noticia durante o periodo
gestacional, por meio da USG obstétrica, seis casos tomaram conhecimento da microcefalia ao nascer,
um caso durante o trabalho de parto ap6s realizaciao de USG de emergéncia e os outros oito casos apds
0 nascimento, variando de 11 dias a 9 meses.

O diagnéstico de microcefalia foi dado por médicos em 15 dos 20 casos. Nos outros trés casos, a
informacao foi dada por uma enfermeira, pela sogra (que soube pelo médico) e por uma funcionaria
da Secretaria de Satide. Os dois outros ndo receberam diagndstico: um casal soube da microcefalia
pela Declaracao de Nascido Vivo (DNV) e outro associou o problema do filho a informagoes veicu-
ladas na midia.

As falas foram organizadas em trés eixos tematicos que desvelam a forma como os entrevistados
foram informados ou descobriram a doenca do filho: omissdo do diagndstico, processo de comunica-
¢ao do diagnéstico e antecipagio de prognostico.

Omissao do diagndstico

Para oito entrevistados, houve omissdo do diagnéstico durante o pré-natal (sete casos) e mesmo apds
o nascimento (um caso). O profissional percebia o problema, mas parecia ndo se sentir seguro para
fazer a comunicacio.

“Ele falou que tava tudo normal, de coragao, de tudo... mas da cabeca ele nunca me dava resultado. Nao sei
se ele tinha era medo. (...) Eu disse para o meu esposo: ‘Eu acho que tem alguma coisa errada, porque no primeiro
ultrassom ele jd ndo me entregou ¢ na segunda ele me entregou, mas ndo entregou com a cabecinha dele la”
(Maria).

“O médico nao falou que ele tava com a cabeca menor, ele sé chegou pra mim e falou assim: ‘Quando tu
chegar na tua cidade, procura o teu médico, que td fazendo teu pré-natal, porque teu bebé td com o coracdo muito
acelerado; ele falou assim pra mim né, ele nao quis falar que a cabeca era menor que o normal” (Michele).

Nota-se nos relatos que as mies perceberam que havia algo errado com seus filhos, e era algo que
poderia estar sendo encoberto pelos profissionais. Para essas mulheres, nas duas situa¢des, o médico
nao quis falar.
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Essas experiéncias vividas pelos entrevistados, de omissdao do diagndstico por parte de alguns
profissionais, sdo atitudes que Hennezel & Leloup 24 denominam de “conspiracao do siléncio” e/ou
“mentira piedosa”.

A “conspiracdo do siléncio” pode ser definida como uma tendéncia ou um acordo para manter em
segredo uma situacao incomoda, que se desenvolve na cultura da mentira e/ou da omissdo. A “mentira
piedosa” é o uso de informag¢des com contetido nido verdadeiro, quando se considera a verdade mais
prejudicial que a mentira. Nessa situacdo, a pessoa pode sentir-se desinformada, incompreendida e
enganada 24.

Esse padrao de comunicacdo pode estar associado a uma tradi¢ao da ética médica e ao paradigma
hipocratico de ndo produzir ou evitar todo tipo de dor fisica ou moral ao paciente. O medo de que
o conhecimento da doenga leve ao agravamento do estado fisico e emocional das pessoas contribui
para que a comunicac¢do do diagndstico nao seja realizada de forma esclarecedora. Leva, entdo, a uma
comunicacdo caracterizada por omissdes 25.

Em um sentido mais amplo, o siléncio pode revelar as dificuldades do homem frente a dor e a pos-
sibilidade de morte, presentes na transmissdao de uma noticia dificil. Esse é um processo quase sempre
estressante, tanto para quem recebe quanto para quem emite a noticia 26.

O profissional, antes de realizar a comunicacéo, pode sentir medo, ansiedade e incerteza das rea-
¢oes das pessoas que irdo receber a noticia. Desta forma, para ndo ter de enfrentar possiveis reacdes
ou mesmo suas préprias emogdes, muitos acabam omitindo a informagio, anunciando-a de forma
negligente ou transferindo a responsabilidade para outros 14, a exemplo do que foi relatado por trés
entrevistados.

“Quando eu cheguei no quarto, cheguei perguntando por ela. Nao queriam me dizer... e ai foi que elas vieram
[mae e sogra] e me falaram que ela tinha nascido assim. Nao recebi diagnéstico de médico” (Melissa).

“Ai,na ambulancia, indo pra Sdo Luis, foi que a secretaria de saiide de ld, disse que a minha filha era especial”
(Mércia).

“Depois de trés semanas, a enfermeira foi ld em casa, pegou o nascido vivo dele e colocou microcefalia, s6
colocou o nome e saiu” (Patricio).

Nas trés situacdes acima, havia acontecido contato anterior com os médicos. Para essas duas
maes e para esse pai, a comunicacdo do diagndstico é atribui¢ao desse profissional, que deveria ter
dito o que ja sabia ou desconfiava na ocasido. Em um desses casos, nio houve comunicacio, apenas
o registro do diagnéstico de microcefalia na DNV, trés semanas depois do nascimento da crianga,
sem qualquer explicacdo.

E esperado que a noticia seja anunciada pelo médico, que tem a responsabilidade legal acerca do
diagnédstico e do tratamento da doenca, embora a comunicacdo em satde envolva diferentes 4reas
disciplinares. O trabalho interdisciplinar pode, inclusive, favorecer o apoio técnico e emocional de
que as pessoas envolvidas precisam 27.

Nesta pesquisa, uma questdo importante pode estar relacionada a falta de dominio sobre o uni-
verso da SCZ que, por ser um fendmeno recente e sobre o qual os proprios profissionais nao tinham
conhecimento, pode ter representado um desafio, levando a ddvidas sobre o que e quando comunicar
e, a0 mesmo tempo, sobre como reportar a incerteza 8.

Os relatos dos entrevistados sobre as informagdes recebidas fazem parecer que, na época, os
profissionais ainda sabiam pouco sobre o que ocorria com as criancas. Basicamente, quando comu-
nicavam a noticia, diziam apenas que algo parecia estar diferente. Esses resultados também foram
encontrados por Carneiro & Fleisher 28.

As dificuldades dos profissionais em identificar, confirmar e comunicar o diagnéstico de micro-
cefalia, especialmente na gestacdo, podem estar na génese do diagndstico tardio que ocorreu em
oito casos.

Em quatro situagoes, as proprias mulheres, com o passar do tempo, perceberam que havia algo
diferente com seus filhos. E o que ocorre nas falas a seguir.

“Quando ele viu o perimetro cefdlico que era 29, ele nao fechou o diagndstico de microcefalia: ‘Mae, a
gente vai passar sete meses medindo a cabecinha dele pra ver se td desenvolvendo’ Eu disse que eu queria uma
tomografia, que eu queria logo saber. Ai ele disse: ‘Nao, ele td muito pequeno, eu ndo vou expor ele a radiacdo”™
(Marisa).
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“A neuro, depois de 15 dias, me falou que ndo tinha como ser microcefalia porque ele tava com 33cm de
perimetro cefdlico. Ai eu também fiquei despreocupada, eu relaxei e descartei a possibilidade. Eu so tive certeza
quando ele jd tava com sete meses, que eu vi que o meu filho ndo evoluia, ndo sentava, ndo engatinhava como
outras criancas do mesmo periodo dele” (Mila).

Essas falas sugerem que havia duvidas em relacdo as medidas do perimetro cefélico para o diag-
nostico de microcefalia, ou por desconhecimento ou por falta de parametros bem definidos. Sabe-se
que os parametros reconhecidos pelo Ministério da Satide para o diagndstico sofreram mais de uma
alteracdo desde o inicio da epidemia 2. Isso pode ter dificultado o diagndstico precoce e pode ter leva-
do ao atraso do inicio das investigagdes em muitos casos.

A triagem ultrassonografica e as sorologias maternas no pré-natal deveriam detectar a maioria das
malformacgdes. Porém, ainda ha um nimero relativamente grande de criancas que sdao diagnosticadas
como portadoras de anomalias cerebrais apenas apds o nascimento 24.

Nos casos de microcefalia fetal, mesmo com muitos estudos definindo o tamanho da cabeca como
critério diagndstico, ainda néo se sabe qual a idade gestacional ideal para o diagndstico. Também nao
se sabe quando e quais critérios podem ser aplicados para excluir definitivamente a microcefalia,
principalmente em casos decorrentes de infeccdes congénitas 25.

Assim, o diagndstico de microcefalia fetal frequentemente é feito apenas no terceiro trimestre e,
na suspeita ultrassonografica, sugere-se complementacao com ressonancia magnética do feto para se
certificar da malformacao e de possiveis alteracdes associadas. Entretanto, nem sempre os servigos de
saude dispdoem desse exame, que tem um acesso limitado 25.

Apds o nascimento, o diagndstico de microcefalia deve ser definido pela medida do perimetro
cefalico, menor que dois desvios padrdes abaixo da média para sexo e idade gestacional 26.

Apesar desses padroes definidos, é importante considerar que as anomalias decorrentes das
STORCH (sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes) e Zika tém caracteristica progres-
siva, e as lesdes podem surgir em qualquer momento da gravidez e, inclusive, de forma tardia, apds o
nascimento da crianca, o que dificulta também o diagndstico ao nascer 4.

Em um caso, durante a gestacdo, os pais receberam o diagnéstico de trissomia do 18, de forma
equivocada, apds realizacio de USG. Apds o nascimento, foi constatado que era microcefalia e foi
excluida a trissomia.

A dificuldade de defini¢cao do diagndstico e o consequente atraso da comunicac¢io da noticia, por
um lado, e as frequentes informag¢oes da midia, por outro, em alguns casos, a exemplo de Marcela,
fizeram com que a microcefalia fosse percebida pelo casal e sua familia, por meio de noticiérios: “a
gente passou a descobrir que ele tinha microcefalia a partir dos jornais. A gente ficava naquela expectativa:
‘Serd se 0 nosso tem microcefalia?’ Entdo, enfim, assim a gente viu que o surto tava grande em Pernambuco e
nos jornais, tudo que falava mais era do surto de microcefalia, ai que a gente caiu na real” (Marcela).

Ficou evidente que um dos desafios para os profissionais de saude foi a dificuldade em estabelecer
o diagnéstico de forma precoce, com seguranga, precisio e detalhamento. Sabe-se que quanto mais
precoce for o diagnéstico, maior sera o tempo que o casal terd para se preparar para o nascimento,
como também para iniciar o tratamento e minimizar o impacto das alteracdes nas habilidades cogni-
tivas e motoras 18.

Diagnésticos tardios podem levar a maior dificuldade na aceitacdo do filho e a atraso do tratamen-
to, inclusive podendo produzir impactos negativos no acompanhamento da crianca.

Nesses casos de diagndstico tardio, em geral, foram as maes que perceberam a doenca. A partir do
momento em que identificavam desenvolvimento diferente do esperado ou aumento da intensidade
de sintomas, antes pouco expressivos, partiam em busca de ajuda e respostas.

Processo de comunicacdo do diagnéstico

Para 18 entrevistados, a comunicacdo do diagndstico ndo atendeu as suas expectativas, ou porque niao
trouxe os esclarecimentos necessarios para conscientizac¢do a respeito da realidade do estado de saude
de seu filho nem o direcionamento relativo ao que estava sendo anunciado, ou por falta de uma atitude
mais empatica, conforme observado nas falas a seguir.
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“O médico sé disse que ela tinha nascido com uma deficiéncia, sé vi o médico nesse momento, depois eu ndo
vi mais. No outro dia, j@ me mandaram pra casa, sem me dar nenhuma instrucdo e eu que tinha que me virar
em tudo do comeco ao fim” (Moana).

“Ela [médica] nem explicou direito, sé disse: “Tem microcefalia, acabou e pronto” (Mila).

“Ele [médico] ndo explicou. Foi muito ignorante, ndo teve aquela paciéncia comigo. Eu ndo sabia nem o que
era microcefalia, era algo novo” (Marcela).

Além de Marcela, outros entrevistados desconheciam até mesmo o significado da palavra micro-
cefalia e, ap6s o diagnéstico, relataram sensacao de desamparo, destacando a pouca consisténcia das
informacoes recebidas em relac¢do ao diagndstico do filho e, portanto, ndo souberam nortear suas
atitudes.

A inexisténcia de informagoes, orientacoes e possiveis encaminhamentos faz com que a familia
permaneca com duvidas quanto a real condi¢ao de saide do filho, e fica insegura por ndo saber a quem
recorrer 22. Ser informado do diagnédstico e das condutas necessarias para o cuidado com a crianca
torna-se imprescindivel para os pais 29.

Vale dizer que comunicar uma noticia ndo é simplesmente informar e retirar-se. Trata-se de um
longo processo, desenvolvido em varias etapas, pois algumas informacoes terdo de ser repetidas em
outros momentos, considerando que as pessoas sob grave impacto emocional geralmente nao assimi-
lam bem o que é comunicado 30.

O diagndstico de malformacdo congénita pode trazer consequéncias para o casal ao longo da
gestacio e repercutir depois do nascimento da crianca. E considerado um fator de risco para a satide
mental, principalmente da mulher. Nesse sentido, a comunicacdo do diagnéstico e a forma como é
percebido e compreendido possuem papel central na ressignificacdo da experiéncia de gestar ou cui-
dar de um bebé malformado 13.

Na comunicac¢do do diagnéstico, cabe ao profissional de satide dialogar de forma segura, ofere-
cendo-se a escuta das ddvidas, e informar sobre o impacto que a nova condi¢io acarretara na vida da
crianca e da familia 22,

Diante da desinformacdo gerada pela inadequada comunicacdo do diagndstico e da expressiva
repercussdo midiatica dos casos de microcefalia pelo Zika virus, no Brasil, a Internet foi uma fonte de
informacdes encontrada na busca para conhecer mais sobre a microcefalia.

“A gente ndo sabia o que era. Ai foi que eu comecei a pesquisar no Google... comecou a dizer que o surto era
pela questao do Zika” (Mércia).

“Ai corri atrds! Fui na Internet. Vi que ela precisava de fisioterapia, terapia ocupacional essas coisas...”
(Mel).

Se, por um lado, esses recursos de tecnologia da informagao podem fazer com que as pessoas ja nao
se sintam tao desprovidas de recursos para se apropriarem de explicacdes e terminologias médicas,
por outro, é preciso cuidado com informacoes duvidosas e potencialmente enganosas que podem ser
veiculadas na midia 31,32, como, por exemplo, a correla¢iao da microcefalia com vacinas vencidas, sem
qualquer fundamento, que ganhou a Internet e as redes sociais 8.

As noticias dificeis ndo precisam estar associadas a desesperanca. Em duas situacdes, os profissio-
nais demonstraram habilidade no processo de comunicacio, segundo o relato a seguir.

“Quando cheguei ld na doutora... eu costumo dizer que ela foi um anjo na nossa vida. Ela me disse quase
tudo que a outra médica falou, s6 que ela me disse de uma maneira diferente: ‘Olha, eu vou te explicar o que o
seu filho tem; com aquela voz maciazinha, né? Que parece que ela canta ao invés de falar. Ela: ‘Olha, mae, o seu
filho tem microcefalia. O que é microcefalia?’ Ela foi me explicar, mas ela me disse uma coisa, que me animou
muito. Ela disse assim: ‘Mae, pra todo mundo que vocé falar o que seu filho tem, diga que ele pode ir além, que
ele tem muita capacidade’ Entdo, eu costumo dizer que a microcefalia fechou todas as janelas e essa doutora...
ela abriu, escancarou uma porta pra mim” (Marisa).

Fica evidente que os familiares reconhecem quando a mensagem emitida tem clareza e oferece
suporte emocional. Pinheiro et al. 33 afirmam que uma das caracteristicas mais apreciadas pelos fami-
liares, além das explicacdes sobre a doenga, é que o profissional demonstre preocupacio e interesse.
Os familiares, na ocasido da comunicacdo da noticia, desejam sentir-se apoiados, por meio de palavras
de consolo e demonstracdo de afeto.
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Antecipacgdo de prognéstico

Outra questdo encontrada foi a antecipacdo de progndstico desfavoravel. Em geral, os profissionais
ndo apontaram caminhos e nio ofereceram alternativas como, por exemplo, estimula¢io precoce ou
outras formas de tratamento e acompanhamento.

“Quando ele nasceu, eu queria ligar logo, né? Ele [médico] falou que nao era pra mim ligar, que ele ia viver
s0 trés meses. Ele disse que ele ndo ia viver” (Maria).

“Ai ela jogou minha filha em cima da maca e disse: ‘tai oh, nao vai andar, ndo vai falar, ndo vai estudar, o
cérebro dela estd destruido, a parte responsdvel por olhar, se mover, estd destruida, se talvez ela andar vai chegar
aqui caxingando da perna, e ainda perguntou se eu tava de luto: vocé td de luto né?” (Monica).

“Ela disse: ‘Seu filho tem microcefalia, tem atrofiamento de membros e tem paralisia cerebral, pode te con-
formar porque ele vai ter vdrias crises de convulsoes, ele ndo vai fazer nada que uma crianca normal vai fazer”
(Marisa).

O modo como se comunica o diagndstico também é importante e afeta a maneira como as pessoas
reagirdo a noticia 29. Os profissionais de saide ndo podem esquecer que o nascimento de uma crianca
com deficiéncia provoca, nos pais, sentimentos de medo e incertezas 34. Nesse momento, devem ser
evitadas tanto falsas esperancas, como postura excessivamente realista ou pessimista quanto ao prog-
nostico da crianca, enfatizando os aspectos limitantes da deficiéncia 35.36.

No momento da noticia, com uma escuta cuidadosa, é possivel mostrar as possibilidades de
desenvolvimento, as possiveis formas de superacdo das dificuldades, os locais de orientacdo familiar,
os recursos de estimulagdo precoce e os centros de referéncia para atendimento as criancas com
deficiéncia, a partir da necessidade de cada familia 37. A familia, quando bem esclarecida, terd mais
oportunidades de compreender a importancia de sua acdo para amenizar e melhorar o prognédstico de
seu filho 35. Isso pode contribuir para que pacientes e familiares possam melhor enfrentar os desafios
do turbulento periodo de adaptacdo a doenga 24,38,

A falta de apoio, acolhimento e orientacdes na comunica¢do da microcefalia fez com que emergis-
sem das falas dos familiares expectativas com relacdo a maneira como eles gostariam de ter recebido
o diagndstico.

“Nao era pra ela ter dito isso. Como uma profissional da drea, uma neuropediatra, sabendo o que isso poderia
causar, ela ndo teria que jd chegar assim de frente com a gente. Teria que trazer um psicélogo pra conversar,
preparar a gente pra ela poder dar esse diagnostico. E acho, também, que ainda nao seja nem o caso ainda de falar
isso pra gente... como a gente jd tava abalado no interior sem ter nenhum suporte, pela parte dos profissionais
de ld, que foram muito incompetentes com a gente, ai chega aqui e ela faz a mesma coisa que o de ld” (Patricio).

“Entdo, ndo tinha aquela coisa de dizer: ‘Nao, mae, fique aqui, vamos conversar, preparar a gente primeiro”
(Paulo).

Alguns pais revelaram, em suas falas, insatisfa¢do pela forma como foram abordados, apontando
a necessidade de uma pratica profissional que possibilite a escuta de suas demandas, emogdes e que
tenha empatia. Além disso, é importante também avaliar se o familiar est4 pronto para ouvir a noticia,
o quanto deseja saber, respeitando e acompanhando-lhe o ritmo.

De modo geral, os programas de graduacio e pos-graduacdo em satide ndo oferecem treinamento
especifico sobre a comunicacao de noticias dificeis. Muitos profissionais de satide referem nao ter
recebido capacitacdo, bem como poucas oportunidades de adquirir experiéncia pela observa¢ao da
pratica 14.

A comunicacio de noticias dificeis ¢ uma tarefa complexa que requer habilidades, tanto no ato de
comunicar como de saber responder as reacdes emocionais dos familiares, manejar o estresse criado
pelas expectativas, trabalhar com a capacidade de decisdo do casal e a participacdo de outros familia-
res, além de dar esperanca quando a situacdo é sombria. Para executar essa tarefa, é importante que
haja preparo e preocupagao por parte dos profissionais 14.

Consideragoes finais

Este estudo revelou as diferentes formas como os pais de criancas nascidas com microcefalia tomaram
conhecimento da condicédo de seus filhos no pré-natal, no momento do nascimento ou no pds-parto.
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A comunicacdo da noticia ndo atendeu as expectativas dos pais na maioria dos casos, sendo as
vezes omitida ou considerada inadequada e traumatica, com informagdes controversas, erradas,
incompletas e tardias, e nem sempre feita por um profissional de satde.

As formas de comunicac¢do do diagndstico da microcefalia aos pais influenciaram nos modos de

aceitacdo e enfrentamento da situacio.

Por fim, os pais relataram ainda suas expectativas com relacdo a forma como gostariam de ter
recebido a noticia sobre a condicdo de seus filhos, envolvendo acolhimento e, principalmente, orien-
tacOes sobre estratégias e/ou caminhos para cuidar e lidar com a situacao.
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Abstract

This article aims to understand how parents of
children with microcephaly received the diagno-
sis. This qualitative study was conducted at State
Referral Center for Children’s Neurodevelop-
ment, Care, and Rehabilitation (NINAR) in Sao
Luis, Maranhao State, Brazil, from April 2017
to February 2018. Participants in the study in-
cluded parents or guardians of children with mi-
crocephaly. Data collection included structured
and semi-structured interviews with 3 couples,
16 mothers, and 1 great-grandmother, totaling 20
interviews. The sample was defined by the satura-
tion criterion, and content analysis was performed
according to the thematic modality. Eighteen in-
terviewees reported that the diagnosis had been
disclosed to them inappropriately and traumati-
cally, sometimes linked to a sense of “end of life”
and dissociated from orientation on ways to cope
with the situation and care for the child. The di-
agnosis of microcephaly was disclosed by physi-
cians in 15 of the 20 cases. Three other cases were
disclosed as follows: one by a nurse, one by the
mother-in-law (who had learned of the diagnosis
from the physician), and one by a health depart-
ment employee. The other two did not receive the
diagnosis: one couple learned of the microcephaly
from the infant’s Certificate of Life Birth and the
other associated the child’s problem with informa-
tion broadcast on the media. Three thematic lines
were analyzed: omission of the diagnosis; process
of disclosure of the diagnosis; and anticipation of
the prognosis. The ways diagnosis of microcephaly
was disclosed to families influenced how they ac-
cepted and coped with the situation.

Communication; Family; Parents; Microcephaly;
Zika Virus
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Resumen

Este articulo tiene como objetivo comprender co-
mo los padres de nifios con microcefalia recibie-
ron la comunicacion del diagndstico. Se trata de
un estudio cualitativo, realizado en el Centro de
Referencia Estatal en Neurodesarrollo, Asistencia
9 Rehabilitacion de Nifios (NINAR), en Sdo Luis,
Maranhao, Brasil, durante el periodo de abril de
2017 a febrero de 2018. Participaron en el estu-
dio los responsables de nifios con microcefalia. Las
técnicas de recogida de datos fueron entrevistas es-
tructuradas y semiestructuradas con 3 parejas, 16
madres y 1 bisabuela, totalizando 20 entrevistas.
La muestra se definio por el criterio de saturacion
y se realizé un andlisis de contenido de modalidad
temdtica. Para los 18 entrevistados, la forma de la
comunicacion fue considerada inadecuada y trau-
mdtica, algunas veces vinculada al sentido de “fin
de la vida” y disociada de orientaciones sobre las
formas de enfrentar la situacion y cuidar del hijo.
El diagnéstico de microcefalia fue proporcionado
por médicos en 15 de los 20 casos y en tres casos:
por una enfermera, por la suegra (que lo supo por
el médico) y por una funcionaria de la Secretaria
de Salud. Los otros dos no recibieron diagndstico:
una pareja supo que era microcefalia por la de-
claracién de nacido vivo (DNV) y otra asocié el
problema del hijo con la informacion a través de
los medios de comunicacion. Fueron tres los ejes
temdticos analizados: omision del diagndstico;
proceso de comunicacion del diagndstico y antici-
pacion de prondstico. Las formas de comunicacion
del diagnéstico de la microcefalia a los familiares
influenciaron en las formas de aceptacion y de sa-
ber cémo enfrentarse a la situacion.

Comunicacion; Familia; Padres; Microcefalia;
Virus Zika
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