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RESUMO

Objetivo: Conhecer as dificuldades que mées cuidadoras de criangas com microcefalia
vivenciaram desde a descoberta até experimentarem as praticas de cuidado. Método:
Estudo qualitativo, descritivo e exploratério, realizado com maes de criangas com
microcefalia nas cidades de Campo Formoso e Senhor do Bonfim-Ba, cujas analises se
deram por método de analise de contetdo. Resultados: O contetido analisado foi
agrupado nas seguintes categorias: Vivenciando o medo; Assumindo responsabilidades:
é hora de cuidar; As especificidades do cuidado; O desafio do acesso ao servico de satude
e Deslocamento: problema que gera problema. Considerag¢des Finais: O estudo permitiu
perceber que os familiares enfrentam diversos tipos de dificuldades, estas surgem no
momento da revelagdo da microcefalia e se estendem no cotidiano familiar, entretanto,
mesmo diante das adversidades existentes, as maes cuidadoras se empenham para
ofertar o melhor cuidado possivel a sua crianga.

Descritores: Microcefalia; Crianga; Cuidado Materno.

ABSTRACT

Objective: To know the difficulties that mothers who care for children with
microcephaly experienced since the discovery until they tried the care practices.
Method: Qualitative, descriptive and exploratory study, conducted with mothers of
children with microcephaly in the cities of Campo Formoso and Senhor do Bonfim-Ba,
whose analyzes were carried out by content analysis method. Results: The analyzed
content was grouped into the following categories: Experiencing fear; Taking
responsibility: it's time to take care; The specifics of care; The challenge of access to
health services and displacement: a problem that creates a problem. Final
Considerations: The study made it possible to perceive that the family members face
several types of difficulties, these arise at the moment of the disclosure of microcephaly
and extend into the family routine, however, even in the face of existing adversities, the
caregiving mothers strive to offer the best possible care to your child.

Descriptors: Microcephaly; Child; Family.

ORIGINAL

RESUMEN

Objetivo: Conocer las dificultades que experimentaron las madres que cuidan a nifios
con microcefalia desde el descubrimiento hasta que probaron las précticas de cuidado.
Meétodo: Estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio, realizado con madres de nifios
con microcefalia en las ciudades de Campo Formoso y Senhor do Bonfim-Ba, cuyos
analisis se realizaron mediante el método de andlisis de contenido. Resultados y
discusion: El contenido analizado se agrupé en las siguientes categorias: Experimentar
miedo; Asumir la responsabilidad: es hora de cuidarnos; Los detalles de la atencion; El
desafio del acceso a los servicios de salud y el desplazamiento: un problema que genera
un problema Consideraciones finales: el estudio nos permitié darnos cuenta de que los
miembros de la familia enfrentan diferentes tipos de dificultades, que surgen en el
momento de la divulgaciéon de la microcefalia y se extienden a la rutina familiar, sin
embargo, incluso Ante las adversidades existentes, las madres que se preocupan se
esfuerzan por brindar la mejor atencion posible a sus hijos.

Descriptores: Microcefalia; Nifio; Cuidado Materno.

ISSN Online: 2179-0981 REVISA.2020 Jul-Set; 9(3): 394-404 394



Silva VL, Oliveira VM, Ferreira CSB, Marques TCS, Silva CS, Silva CM
Introducao

Microcefalia é uma malformacdo congénita rara, definida pelo perimetro
cefalico (PC) abaixo de dois desvios padrao, em bebés nascidos com 37 semanas
ou mais de gestacdo, sendo que a medida para meninos serd igual ou inferior a
31,9 cm e para meninas igual ou inferior a 31,5 cm.!

Mesmo sendo um evento considerado raro, em outubro de 2015, a
Secretaria Estadual de Satde de Pernambuco, notificou 26 novos casos do
agravo, e solicitou apoio para complementar as investigagdes. Posteriormente
outros estados, principalmente da regido nordeste, passaram a notificar novos
casos, tratava-se de um importante evento para a satde ptublica. 2

As criancas com o PC abaixo da média podem ser cognitivamente
normais, entretanto, na maioria dos casos a microcefalia é acompanhada de
alteracdes motoras, cognitivas e sensitivas, que variam de acordo com o grau do
acometimento cerebral. Em geral, o comprometimento cognitivo ocorre em 90%
dos casos. 3

Dessa forma, essas criancas necessitam estar inteiramente ligadas a
servigos de satde para sessOes de estimulacdo precoce, acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento, consultas com especialistas, entre outros,
tornando-as dependentes desses servigos e de cuidados integrais.

A condicdo cronica na infancia também acarreta implicagdes no contexto
familiar, podendo trazer diversas dificuldades na rotina vivenciada pela
familia. Nestas condicdes a dindmica familiar é modificada, sendo impostas
novas condicOes frente ao cuidado a crianga. Sendo assim, geralmente a mae
toma a responsabilidade para si, como a tnica capaz de ter o cuidado diario e
direto a essas criangas e acabam modificando seus habitos por defenderem a
ideia de que sdo as tnicas aptas a cuidar de seus filhos/as.5

Nesse contexto, este estudo objetivou conhecer quais as dificuldades que
maes cuidadoras de criancas com microcefalia vivenciam no seu cotidiano.

Método

Trata-se de um estudo de caréater qualitativo, descritivo e exploratoério,
realizado em duas cidades do interior da Bahia.

As participantes da pesquisa foram localizadas a partir de um
rastreamento prévio das familias nas Secretarias Municipais de Satide nas quais
as criancas portadoras de microcefalia estdo cadastradas. Foram fornecidos
endereco e telefone dos responsaveis. Posteriormente houve o contato inicial
com a participante, e agendamento da visita para realizagdo da pesquisa.

Participaram deste estudo maes que atuam ativamente no cuidado a
crianca com microcefalia. Foram incluidas genitoras maiores de 18 anos,
residentes na mesma casa que a crianga e componente ativa no cuidado. Foram
excluidas maes com déficit cognitivo.

Foram identificadas seis criancas com microcefalia, trés em cada cidade.
Aceitaram participar do estudo quatro maes. As participantes tém entre 18 e 34
anos; trés sio casadas ou vivem em unido estavel, somente uma é solteira.
Quanto a escolaridade, duas possuem ensino médio completo, as outras duas
ainda ndo concluiram.
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A coleta de dados se deu através de uma entrevista semiestruturada,
gravada com um gravador de dudio e serdo arquivadas pela pesquisadora por
um periodo de cinco anos.

Os dados foram analisados pelo método de andlise de contetidos
proposto por Bardin. Esse método é tido como um conjunto de técnicas de
analise das comunicacbes que visam obter, através de procedimentos
sistematicos e objetivos de descri¢cdes do contetido das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam interferir conhecimentos relativos as
condicdes de produgao/recepcdo (varidveis inferidas) dessas mensagens.®

Esta pesquisa foi submetida e apreciada por ambas as Secretarias
Municipais de Satde e pelo Comité de Etica da Universidade do Estado da
Bahia, aprovada em 28 de marco de 2017, sob CAAE n. 64627717.5.0000.0057 e
Parecer Consubstanciado n® 2.244.143.

Atendendo o disposto na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Satde (CNS)’, foram esclarecidos os objetivos do estudo, sua importancia e
demais duividas das entrevistadas, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) fornecido pelo pesquisador, era entdo lido e assinado
individualmente, antes da entrevista, garantindo o anonimato do sujeito e a
utilizagdo dos dados apenas para os fins de desenvolvimento do estudo.

Resultados e discussao

Apo6s a andlise criteriosa dos dados, emergiram quatro categorias:
“Vivenciando o medo”, “Assumindo responsabilidades: é hora de cuidar”, com
a subcategoria “As especificidades do cuidado”, “O desafio do acesso ao
servigo de saude”, seguida da subcategoria “Deslocamento: problema que gera

problema”, que estdo apresentadas a seguir.
Vivenciando o medo

A maioria das mulheres ao vivenciarem a maternidade criam
expectativas sobre o filho que esta sendo formado, o idealiza sendo saudavel,
sem nenhum defeito, realizando atividades psiquicas e habituais a uma crianca
normal.8

Quando o diagnéstico é dado, os planos mudam e comecam a surgir os
sentimentos de medo, ansiedade e angustia, recaindo sobre a familia e
principalmente sobre a mae, que idealizou o seu filho perfeito. A partir desse
momento ela comeca a ter uma vontade de protecdo e uma responsabilizacdo
pelo cuidado desta crianga.’

Assim, de momento fiquei abalada, por que é uma situagio nova,
um caso novo, né, ai eu fiquei assim preocupada, como ia lidar
com a situagdo, mas com o tempo fui me acostumando. Veio
mais amor, carinho e mais responsabilidade (E4).

E inevitdvel que as maes e a familia demonstrem inquietacdes ao
receberem o diagnostico, visto que essa é uma situacdo que ndo estava em seus
planos, assim como o medo do desconhecido, mas logo, o sentimento de amor
pelo seu filho comeca agir, como mostra a fala acima e as coisas comegam a se
organizar na mente, ocorrendo a desconstru¢do da maternidade idealizada,
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para o filho real.

Frente a esta situacdo imprevisivel, a familia se vé diante de uma nova
adversidade, onde ao invés de receberem uma crianga idealizada depara-se com
a chegada da crianga com caracteristicas incomuns.1?

A made necessita de uma abordagem mais particular e profissional neste
momento, visto que essa é uma experiéncia embaracosa e dificil, atinge
rigorosamente seu projeto pessoal de maternidade. Sendo o profissional de
saude o responsdvel em transmitir essa noticia para a familia, com muita

sensibilidade, cuidado e cautela.l?

Foi um susto grande quando fiz o primeiro ultrassom, o médico
me assustou e assustou minha familia [...] disse que isso ndo era
uma crianga, ndo sabia o que era [...]. Eu falei: Meu Deus, se
meu filho ndo é gente, o que sera? A gente ficou no chio (E2).

Diante do relato acima se percebe que a familia ficou abalada ao receber
o diagnostico, é natural que isso aconteca, entretanto, a forma na qual o
profissional de satide a deu pode contribuir para que o medo tenha aumentado.
E notério que alguns profissionais de satide nao estao preparados para mediar
tais noticias, transmitem o diagnéstico de forma indelicada, sem pensar em
como a familia ird comportar-se frente ao fato. Nesse contexto, o profissional de
satde deve servir de apoio a familia, acalmando-a e desvelando caminhos para
um enfrentamento eficaz da doenca.l1-12

A sociedade impde o cuidado aos filhos e do ambiente doméstico as
mulheres e isso impacta ainda mais quando a crianca apresenta algum cuidado
exclusivo, o diagnoéstico representa uma nova fase na vida dessas familias, é
necessaria uma remodelacao das fung¢des de cuidado frente ao novo filho, com
isso vem a inseguranca e o pensamento se ela conseguira assumir essa nova
responsabilidade 11, como mostra a fala abaixo:

Como é que vai ser? [...] Serd que eu vou conseguir cuidar? Serd
que eu vou conseguir fazer tudo por ele? Serd se eu vou entender
alguma coisa dele? (E2).

E comum que durante a gestagdo a mée expresse dtuvidas de como serd o
cuidado ao seu filho, entretanto ao descobrir que a sua crianca apresentara a
limitacOes, essas duvidas aumentam ainda mais, sobretudo por nunca terem
vivenciado uma situacao semelhante.l3

Assumindo responsabilidades: é hora de cuidar

A chegada de uma crianga no ambito familiar traz mudangas em todo
contexto, principalmente na vida das maes. Essa vivéncia pode se tornar ainda
mais dificil, quando a crianca apresenta dependéncia funcional, o que ira
requerer de cuidados integrais. Sao diversas dificuldades vivenciadas por essas
cuidadoras, que ap6s receberem o diagnéstico de microcefalia modificam seus
habitos, abandona seus momentos de lazer, trabalho e principalmente
renunciam do préprio autocuidado, para dedicar-se ao filho/a com
microcefalia.l*
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Em conformidade com a afirmativa dos autores acima, uma participante
do estudo relata que ndo possui ajuda no que diz respeito ao cuidado do filho, a
maioria das atividades sdo realizadas com a presenca dele, por ndo ter ninguém
para auxilia-la.
Sempre sou eu. Se vou a rua tenho que levar ele, para ir ao posto
tem que ser eu, ndo tem com quem deixar. Somos eu e ele
mesmo. Achar uma pessoa para cuidar dele seria dificil. (E2).

Algumas vezes as mades acabam se neutralizando em funcao da vida do
tilho, abdicando do papel de ser mulher e dando prioridade a maternidade.
Simultaneamente, aprendem a lidar com as dificuldades e encontram formas de
enfrentar a situacdo de forma mais branda e prestar o melhor cuidado possivel.?

Vocé tem que aprender com ela todos os dias, porque é sempre
um dia diferente. As vezes ela td mais espertinha, outras vezes
mais calminha, entdo tem que saber interagir, eu nao posso
exigir muito dela (E3).

Algumas maes demonstram que possuem conhecimentos sobre as
diversas limitagdes que a crianca apresenta ou ird apresentar ao longo do
decorrer de sua vida, em consequéncia da microcefalia. As mesmas reconhecem
as barreiras que irdo ser enfrentadas por elas e seus filhos. Mas mesmo diante
das incertezas quanto ao futuro, as mdes, em sua maioria, acreditam na sua
recuperagao, mesmo que seja um processo longo e arduo a ser percorrido.121>

Criangas requerem bastante cuidado, e criangas com tal condigdo
demandam ainda mais, devido as especificidades da condicao de vida. As maes
preenchem seu tempo oscilando entre dar atencdo aos seus filhos e realizar as
atividades domésticas, além disso, surge necessidade de readequacao da
estrutura do lar.

Fico tentando brincar com ele, acalmar. Fiz uma cadeirinha pra
ele. Fiz até uma protecio na porta e na janela, botei um
negocinho para ndo entrar as muricocas. Deixo ld dormindo e jd
aproveito e vou fazer outra coisa (E2).

Ela quer muita atengdo. Se vocé tiver dando atengdo pra ela, ela
ndo se preocupa com mais nada (E3).

Nao pode ficar s6 nenhum momento, tem que ti sempre alguém
junto (E4).

Percebe-se que além dos cuidados atribuidos diretamente as criancas, as
maes precisam se desdobrar para realizar as atividades domésticas e promover
um ambiente seguro aos seus filhos.

As especificidades do cuidado

Ainda surpreendida pelo diagnoéstico inesperado, a familia passa a ter
conhecimento das dificuldades que surgirdo em sua nova rotina. A chegada de
uma crianga com microcefalia traz consigo especificidades que serdo notadas no
dia a dia. Neste contexto, a familia precisa encontrar subsidios para enfrentar
tal situacao.
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la ter dificuldade, ndo ia ser uma crianca normal pra comer. O
cuidado dentro de casa também ia ser diferente. (E1).

Nio ia ser os mesmos cuidados de um bebé normal (E2).

Uma crianga especial nio é que nem o cuidado de uma crianga
normal. Todo mundo ia ter que se voltar pra cuidar dela [...] eu
ia ter mais responsabilidade, mais cuidado (E4).

Os profissionais de satide sdo essenciais, pois fornecem informacdes
importantes sobre como sera o cuidado a crianga, estes esclarecimentos servem
de certa forma para lhe prepararem para o que vira pela frente.

A atuagao da equipe multiprofissional é imprescindivel na assisténcia as
maes e seus filhos/as com microcefalia, frente a mudancas no meio materno e
principalmente diante do impacto quanto ao diagndstico. Visando
principalmente estratégias de enfrentamento, como o planejamento,
fortalecimento de apoios as familias e o acolhimento dessas maes.1>

Pais com pouca ou nenhuma orientacdo, ndo conseguem enfrentar esta
situagdo, por isso é importante que os profissionais de satide os instruam, pois a
expectativa da familia é obter um feedback positivo em relagdo ao
desenvolvimento do filho, mesmo que este seja de forma demorada, mas esta
resposta amenizara seu sofrimento e facilita o processo de aceitacdo.!®

Com o passar do tempo, ao adquirir novas informagdes sobre a condigao
de seu filho, o que inicialmente era medo e duavida, pode transformar-se em
adaptacao, permeada por intenso aprendizado. As adaptacdes ocorridas sdo
necessdrias, uma vez que esbocam uma nova forma de cuidar da crianga,
adequando-as a condicao croénica que a mesma apresenta.l”

Na hora de dormir, na hora da alimentagdo, é tudo dificuldade,
porque ele ndo come direito. [...] (ele) Se engasga, entendeu? Ele
chora muito(E1).

Ele se engasga bastante [...] quando ele fica doente, fica muito
agitado, ndo fica quieto, fica s6 chorando (E2).

S6 quando ela chora muito, que ela fica muito irritada (E4).

Essas situagcdes mencionadas acontecem rotineiramente, e possuem certo
grau de complexidade, uma vez que sdo caracteristicas comuns a criangas com
essa condicao de vida, tal qual o engasgo, relatado pelas participantes E1 e E2.

Neste momento, as mdes desenvolvem a consciéncia que seus filhos
serdo diferentes, a rotina ndo serd nada daquilo que imaginaram para o filho
idealizado, o cotidiano serd diferente e especial. Ao irem vivenciando a nova
rotina de cuidados, as genitoras tém a possibilidade de perceber no dia-a-dia as
caracteristicas e as dificuldades que seus filhos apresentam.
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O desafio do acesso ao servico de satde

Todas as formas de assisténcia a crianca com microcefalia sao
preconizadas pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Os estabelecimentos de satide
devem garantir a avaliagdo completa da crianca, acompanhando o
desenvolvimento na Atengdo Basica e Especializada, no ambito pediatrico,
neurolégico, oftalmolégico e auditivo, além de orientar as familias sobre a
importancia da estimulagdo precoce. A estimulacdo precoce traz muitos
beneficios a crianga, uma vez que minimiza suas limita¢cdes funcionais e
favorece seu desenvolvimento neuropsicomotor. 318

Embora o SUS garanta assisténcia integral a crianca, as familias
enfrentam alguns obstaculos para conseguir obté-la, principalmente no que
tange os servigos de alta complexidade, pois os municipios de residéncia dessas
familias nao os possuem.

Aqui na cidade a gente ndo tem recurso pra lidar com isso. Se
tivesse o tratamento aqui na cidade seria bem melhor, seria o
ideal (E4).

A inexisténcia de uma instituicdo especializada em prestar cuidados
especificos configura-se como um obstaculo na assisténcia a crianga, podendo
atingir diretamente o desenvolvimento dela, uma vez que a assisténcia mais
heterogénea é tida nesses estabelecimentos.®

Além de lidarem com a falta de servigos especializados em suas cidades,
os familiares também encaram contratempos no acesso a atencdo primaria de
satde, visto que precisam chegar mais cedo para conseguir atendimento,
sofrem com falta de vagas e profissionais, além do tempo de espera pela
consulta.

Esperar data pra ser atendido, quando vai, demora um tempao.
A ultima vez que ela foi consultada nesse posto fez um ano. Nio
consegui mais consulta. (E3).

Levantar de madrugada para conseguir uma ficha para ela (E4).

A atencgao primaria de satide é tida como porta de entrada dos usuarios
aos outros servicos, nela o paciente deve ser acolhido e ter assisténcia de boa
qualidade, de acordo com suas necessidades individuais e coletivas.
Entretanto, diante das falas é possivel perceber que em alguns lugares ndo
ocorre dessa forma, fazendo com que a assisténcia ndo seja efetivada.

Usudarios da atencdo primaria a satde estdo insatisfeitos com a
organizacdo e funcionamento do servico, sendo necessério sua reorganizacdo. A
atencdo primaria deve ser efetivamente vantajosa para as criancas e suas
familias, levando em consideracdes suas necessidades e realidade de satide.20-2

Dessa forma, algumas familias buscam formas para complementar as
necessidades de assisténcia nos servicos de satide e em domicilio, através da
busca de orientacdes sobre como proceder em determinadas situagdes, como
também por meio da utilizagdo de servigos privados.?!

Eu procuro saber o que td acontecendo, o que vai acontecer.

Doutora se ela gripar eu dou qual remédio? Se ela sentir dor de
barriga? Eu pego logo todos os remédios (E2).
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Aqui ndo tem nenhum meédico especialista nessa drea. Fiz
questdo de pagar, mas ndo tem revisdo. Jd que ndo pode fazer
nada, eu vou dar meus pulos, independentemente de qualquer
coisa, ndo vou deixar de fazer o acompanhamento (E3).

Frente ao contexto apresentado, embora a mde tenha apresentado
sentimentos de negacdo ao receber o diagnostico, ao adaptar-se a condigdo do
seu filho, passa a buscar formas de ofertar um melhor cuidado a crianga,
consequentemente promovendo melhorias no seu desenvolvimento.

Deslocamento: problema que gera problema

Apesar da assisténcia as criangas com microcefalia ser garantida por lei,
as familias enfrentam muitas barreiras para consegui-la, especialmente no que
se refere ao acesso aos servicos especializados. Estes em sua maioria ndo sdo
ofertados nas cidades onde residem, fazendo com que elas se desloquem de
uma cidade a outra, podendo gerar alguns empecilhos.

Nesse contexto, as participantes do estudo referem que deslocar-se de
uma cidade para outra é tido como desagradédvel, uma vez que veem sua rotina
modificada para suprir as necessidades de satde de seus filhos, além dos
obstaculos enfrentados durante o itinerario.

O dia que eu acho dificultoso é o dia de viajar, ter que sair daqui
com ele. (E1).

Viaja bastante, de 15 em 15 dias eu jd viajo para Salvador. E
horrivel demais, vocé sai daqui de madrugada. Saio na terca de
madrugada, para estar ld na quarta (E2).

Hoje eu fago consulta com ela ld em Salvador. Para ir de carro
ndo tem como. De onibus fica muito complicado pra gente estd
rodando para ld, principalmente com ela. (E3).

A gente tem que estd se deslocando da nossa cidade pra ir pra
outro lugar. Se fosse na cidade, seria muito mais facil (E4).

Deslocar-se de uma cidade a outra é um dos maiores problemas, além do
cansaco e empecilhos gerados, a familia tem como consequéncia o adoecimento
de sua crianca.

Sempre que nds vamos, ela adoece. Nunca teve um dia para ela
chegar e ndo adoecer. Adoeceu essa semana, pegou uma gripe
(E3).

Além de lidar com os entraves proporcionados pela viagem, em alguns
casos as familias ndo possuem apoio de instituicdes publicas para ajuda-las
nessa jornada, como consequéncia, a familia deixa de levar a crianga ao
tratamento por ndo haver condigdes para o mesmo.
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Eles nao querem mais liberar o carro. Ndo estou podendo ir para
ld por que é muito complicado, principalmente na chuva, por que
eu tenho que pegar tixi, dependo de taxi de novo para voltar,
ndo tem um carro para me levar ld, ndo tem. Nem sempre tem
como ir, porque € longe, tudo é longe (E3).

As familias muitas vezes nao possuem condi¢des financeiras para suprir
as condicdes de tratamento, dessa forma, faz-se necessdrio o apoio fornecido
por institui¢des, no que diz respeito a todos os recursos necessarios para o
tratamento adequado.?!

Consideracoes finais

Este estudo possibilitou conhecer algumas dificuldades que maes de
criangas com microcefalia enfrentam cotidianamente. Essas dificuldades vao
além dos empecilhos causados pela condicdo que as criangas apresentam,
relacionam-se também as cargas fisicas e emocionais que a cuidadora possui.

A descoberta de uma gestacao significa algo especial para uma familia, a
qual passa a idealizar da melhor maneira possivel o bebé que ird chegar.
Entretanto, os resultados mostraram que a descoberta de uma malformacédo
congénita desconstréi todo esse imaginario e da lugar a medos, angustias,
davidas e inquietudes sobre o futuro incerto que trata novas adequacdes
familiares.

A forma na qual o diagndstico é dado contribui para que os sentimentos
ruins se intensifiquem. Dessa forma, é necessario que os profissionais de satide
possuam atitudes mais humanizadas ao mediar tais noticias, além de estreitar
as relagdes com as cuidadoras, através de apoio, vinculo e a¢gdes que promovam
a melhoria da assisténcia.

Ao conformar-se com a nova condicdo, a familia passa a adaptar a rotina
de acordo com a circunstancia que a crianga apresenta, percebem as limitagdes e
dificuldades, e organizam o processo de cuidado.

O cuidado é organizado de acordo com a disposicdo de cada membro,
entretanto, a made é tida como cuidadora principal e ocupa seu tempo
alternando entre os cuidados com a crianca e os afazeres do lar, causando-a
uma sobrecarga fisica e emocional.

As maes encontram muitas dificuldades na busca pelo cuidado ao filho,
principalmente no que tange a acesso aos servigos de satde, devido a distancia
da residéncia a servicos especializados de alta complexidade, obrigando-as a
deslocar-se até a capital, para conseguir esse tipo de servico.

Outro entrave refere-se a atencdo primdria de satde, a qual deveria
oferecer acolhimento a essas familias, porém tem atendido as demandas de
maneira insatisfatoria, refletindo na nao assisténcia a crianca e sua familia.

Contudo, mesmo que a assisténcia a uma crianga com microcefalia nao
seja facil, a familia procura formas de lidar com a situacdo e prestar um cuidado
de exceléncia ao seu filho, vé-lo bem é sua maior satisfacao.
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