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Desafios enfrentados por famílias no contexto da 
síndrome congênita associada à infecção pelo vírus zika

RESUMO
Objetivo: relatar os principais desafios vivenciados pelas famílias de crianças com Síndrome Congênita Associada à Infecção pelo 
Vírus Zika (SCZ). Método: trata-se de um relato de experiência construído a partir da vivência de enfermeiras, durante pesquisa re-
alizada em Mossoró-RN, de 2017 a 2018, junto às crianças com SCZ e suas famílias. Resultados: as categorias encontradas foram: 
“A SCZ e as dificuldades no contexto familiar após o nascimento da criança” e “Lacunas existentes entre o diagnóstico da SCZ e a 
assistência integral”. Conclusão: as famílias das crianças com a SCZ experimentam desafios para a criação e promoção da saúde 
das mesmas. Foi identificada a necessidade de que órgãos gestores e profissionais da assistência no município se comprometam 
com a organização da Rede de Atenção à Saúde voltada a essas crianças e seus familiares. 
DESCRITORES:  Infecção por Zika vírus; Família; Serviços de Saúde da Criança.

ABSTRACT
Objective: to report the main challenges experienced by families of children with congenital Zika virus syndrome (CZS). Method: this 
is an experience report created from the experience of nurses during research carried out in Mossoró, RN, from 2017 to 2018, with 
children with CZS and their families. Results: the categories found were: "CZS and difficulties in the family context after the child's 
birth" and "Gaps between the diagnosis of CZS and integral assistance". Conclusion: the families of children with CZS experience 
challenges in creating and promoting their health. The need was identified for management agencies and health care professionals 
in the municipality to commit to the organization of the Health Care Network aimed at these children and their families.
DESCRIPTORS: Zika Virus Infection; Family; Child Health Services.

RESUMEN 
Objetivo: relatar los principales desafíos vividos por las familias de niños con Síndrome Congénita Asociada a la Infección por el Vi-
rus Zika (SCZ). Método: se trata de un relato de experiencia construido a partir de la experiencia de enfermeras, durante una inves-
tigación realizada en Mossoró-RN, de 2017 a 2018, junto a los niños con SCZ y sus familias. Resultados: las categorías encontradas 
fueron: “El SCZ y las dificultades en el contexto familiar después del nacimiento del niño” y “Lagunas existentes entre el diagnóstico 
del SCZ y la asistencia integral”. Conclusión: las familias de los niños con SCZ experimentan desafíos para la creación y promoción 
de la salud de las mismas. Se identificó la necesidad de que los órganos de gestión y profesionales de la asistencia en el municipio 
se comprometan con la organización de la Red de Atención a la Salud dirigida a los niños con SCZ y sus familiares.
DESCRIPTORES:  Infección por el Virus Zika; Familia; Servicios de Salud del Niño.
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INTRODUÇÃO

A partir de 2015, após o início do 
surto pelo Zika vírus (ZIKV) e o 
aumento incomum de recém-nasci-

dos suspeitos de microcefalia relacionados 
com essa arbovirose, o Governo Federal 
intensificou as estratégias para diagnós-
tico e atendimento dessas crianças pelo 
Sistema Único de Saúde (SUS) e o enca-
minhamento das famílias para a obtenção 
dos benefícios e o apoio do Sistema Único 
de Assistência Social1.

Em dezembro de 2016, o Brasil regis-
trava 2.205 casos de bebês apresentando 
malformação decorrente da infecção ma-
terna pelo ZIKV. O Nordeste liderava esse 
quadro com 77,2% dos casos registrados. 
Pernambuco foi o primeiro estado a notifi-
car ao Ministério da Saúde, a ocorrência de 
bebês com perímetro cefálico menor que o 
esperado para a idade2.

A microcefalia pode decorrer de anoma-
lias congênitas ou ter origem após o parto3. 
Segundo Abuelo4, a microcefalia genética 
se expressa por múltiplas causas, sendo uma 
delas, por alterações cromossômicas. Por 
sua vez, a adquirida surge por infecções, 
toxinas ou estados de privação, como hipo-
tireoidismo e desnutrição materna. A mi-
crocefalia relacionada ao Zika vírus é uma 
infecção congênita adquirida.

Hoje, existe um consenso de que o Zika 
vírus está associado não apenas à microcefa-
lia, como também a alterações na estrutura 
e nas funções do corpo, ocasionadas pelo 
não desenvolvimento do cérebro de maneira 
adequada, sugerindo a Síndrome Congênita 
associada à infecção pelo vírus Zika (SCZ)5.

De acordo com Brasil5, as crianças que 
nasceram com a SCZ possuem atraso 

do Desenvolvimento Neuropsicomotor 
(DNPM) logo após o parto ou durante o 
seu desenvolvimento. 

Ressalta-se que apesar do reconheci-
mento do impacto da SCZ, dos avanços clí-
nicos e da proposição de ações assistenciais 
a serem desenvolvidas junto às crianças e às 
suas famílias, a realidade vivenciada pelas 
mesmas tem sido caracterizada por inúme-
ras dificuldades, no contexto familiar e na 
obtenção de assistência integral pelo SUS. 

Durante o desenvolvimento da pesquisa 
acadêmica em Mossoró-RN para o acom-
panhamento do Crescimento e Desenvolvi-
mento (CeD) das crianças com SCZ, foram 
verificadas dificuldades socioeconômicas e 
assistenciais no dia a dia das famílias.

O presente trabalho tem como objetivo, 
relatar os principais desafios vivenciados 
pelas famílias de crianças com SCZ. 

MÉTODOS

Trata-se de um relato de experiência, 
construído a partir da vivência de dis-
centes da graduação em Enfermagem da 
Universidade do Estado do Rio Grande 
do Norte (UERN) durante a realização da 
pesquisa: Síndrome Congênita associada 
à infecção pelo vírus Zika: consequências 
e fatores determinantes sobre o crescimen-
to e desenvolvimento de crianças nos pri-
meiros anos de vida.

A pesquisa com nº. 
56679416.5.0000.5294, no Certifica-
do de Apresentação de Apreciação Ética 
(CAAE), foi aprovada pelo Comitê de Éti-
ca da UERN, com o parecer nº. 1.748.285 
de 27 de setembro de 2016. 

Foram incluídas na pesquisa, 12 crianças 
com SCZ, domiciliadas na zona urbana de 

Mossoró, Rio Grande do Norte, e nascidas 
entre os anos de 2015 e 2016. Os critérios 
de exclusão foram crianças cujos pais ou 
responsáveis legais apresentassem qualquer 
transtorno mental que interferisse sobre a 
compreensão acerca do instrumento de co-
leta de dados e que recusassem a participa-
ção da criança na pesquisa; crianças que se 
mudassem ou cujas famílias tivessem inten-
ção de se mudar de Mossoró nos 12 meses 
de acompanhamento do CeD.

As crianças participantes foram encon-
tradas a partir das fichas de notificação da 
Central de Processamento de Dados da 
Secretaria de Saúde do município ou me-
diante informação dos pais das primeiras 
crianças visitadas. 

A coleta dos dados ocorreu entre no-
vembro de 2017 e novembro de 2018, nas 
residências das crianças, tendo sido feitos 
dois a três acompanhamentos com interva-
los de 5 meses entre eles, para cada criança, a 
fim de identificar possíveis limitações e/ou 
potencialidades do CeD. 

Foram verificados os cartões de saúde 
da gestante e da criança, exames de ima-
gem e de Triagem Neonatal, assim como, 
foi aplicado junto aos pais, o “Questionário 
Sociodemográfico e sobre o Crescimento e 
Desenvolvimento da Criança”.

O questionário contém 162 questões 
que versam sobre aspectos sociais e econô-
micos, concepção, gestação, nascimento, 
crescimento, desenvolvimento, socialização 
e reflexos primitivos da criança com SCZ. 

Os dados coletados foram transcritos 
para o microcomputador, utilizando-se 
para organização do banco de dados e re-
alização da análise estatística, o software 
estatístico Statistical Package for the Social 
Sciences (SPSS) 20.0 para Windows. 
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O processo para a análise dos dados da 
pesquisa, seguiu passos específicos6: estabe-
lecimento de categorias; codificação, tabu-
lação simples e/ou cruzada e análise estatís-
tica dos dados.

A partir da vivência das acadêmicas du-
rante aplicação do questionário da pesquisa 
supracitada, surgiram duas categorias que 
serão apresentadas no presente relato: “A 
SCZ e as dificuldades no contexto familiar 
após o nascimento da criança” e “Lacunas 
existentes entre o diagnóstico da SCZ e a 
assistência integral”.

RESULTADOS E DISCUSSÕES

A SCZ e as dificuldades no contexto 
familiar após o nascimento da criança

As expectativas pela chegada do filho 
perfeito e sadio são abruptamente desfei-
tas após o nascimento de uma criança com 
malformação. Quando o diagnóstico é in-
formado, os planos mudam e começam a 
surgir sentimentos de medo, ansiedade e 
angústia, principalmente, na mãe, que ide-
alizou o seu filho perfeito 7,8.

Começa então, uma luta entre se confor-
mar com a situação inesperada de um filho 
com deficiência e a preparação para lidar 
com a mesma7.

Trata-se de uma das dificuldades vividas 
também pelas famílias de crianças com a 
SCZ em Mossoró. As mães relataram, so-
bretudo, carecerem de apoio, orientação e 
acompanhamento psicológico para lidar 
com o medo e com as dificuldades finan-
ceiras. Apesar da existência do Benefício de 
Prestação Continuada (BPC) para as crian-
ças com SCZ, os gastos das famílias com me-
dicamentos, consultas e viagens para aten-
dimento profissional, ultrapassam o valor 
que recebem. O BPC equivale à um salário 
mínimo e foi instituído pela Lei Orgânica da 
Assistência Social (LOAS) nº 8.742/9319.

Além do valor ser insuficiente mediante 
os gastos que as crianças acometidas pela 
SCZ demandam, estudos realizados no 
contexto da microcefalia, no nordeste bra-
sileiro, mostram ainda, dificuldades para o 
acesso ao BPC por parte das famílias: en-
traves burocráticos e validação do benefício 
apenas para famílias em extrema pobreza9.

Assim, o nascimento de uma criança 
com deficiência e com uma maior demanda 
de cuidados, torna seus genitores frágeis ao 
estresse, depressão, cansaço, mormente, da 
mãe, privando-a de atividades sociais e cui-
dados pessoais, como também, pode causar 
impactos nas relações do casal7.

Numa das primeiras visitas domiciliares, 
uma mãe relatou que a criança não havia 
sido planejada, o que motivou seu antigo 
companheiro à recusa de levar a gestação 
adiante. Após 8 meses do nascimento do 
bebê, quando foi diagnosticada a microce-
falia, o pai rompeu os laços afetivos, não se 
conformando com a deficiência, fato que 
deixou a mãe abalada emocionalmente. 

Lacunas existentes entre o diagnósti-
co da SCZ e a assistência integral 

Com intuito de prover orientações téc-
nicas e diretrizes aos profissionais de saúde, 
para a vigilância em saúde e atendimento 
às gestantes infectadas pelo Zika vírus e às 
crianças com a SCZ, o Ministério da Saúde 
disponibilizou protocolos10,5.

Em se tratando da Atenção Primária à 

Saúde (APS), não obstante uma das suas 
atribuições, ser o acompanhamento do de-
senvolvimento das crianças e a identificação 
precoce de situações que necessitam ser 
assistidas de forma regular e sistemática5, o 
descobrimento da SCZ ocorreu de tardia-
mente, segundo algumas mães da pesquisa. 

Mesmo com o acompanhamento e a 
realização dos exames necessários no perío-
do gravídico, houve identificação tardia da 
microcefalia por parte dos profissionais de 
saúde. Quatro crianças acompanhadas pela 
presente pesquisa só tiveram o diagnóstico 
após o nascimento, sendo três delas, entre 8 
e 12 meses de idade. 

A experiência do diagnóstico tardio da 
SCZ em Mossoró não destoa da realidade 
de outras localidades. Em pesquisa reali-
zada na Paraíba com 40 mães, apenas 14 
conheceram o diagnóstico no pré-natal, 
durante a realização da ultrassonografia 
obstétrica. Cinco mães só vieram tomar 
conhecimento da SCZ tardiamente, após 
terem percebido atraso no desenvolvimen-
to da criança. Oito conheceram o diagnós-
tico ao nascer, quatro, no momento da alta, 
ainda no hospital, e nove tomaram conhe-
cimento no puerpério, após realização de 
exames complementares11.

Segundo Santos12, com o diagnóstico 
tardio, o cuidado necessário nos primeiros 
anos de vida, fica comprometido. Cuidados 
assistenciais necessários para essas crianças, 
como a Estimulação Precoce, acabam co-
meçando tardiamente também.

Destaca-se em relação às atividades de 
estimulação precoce voltadas às crianças de 
Mossoró, que, inicialmente, as mesmas tive-
ram que se deslocar até Natal, visto que os 
profissionais da APS não tinham recebido 
capacitação para realização dessas ativida-
des. Hoje, as crianças já recebem atendi-
mento para estimulação precoce na cidade 
de Mossoró, no Ambulatório Materno In-
fantil (AMI).

Ademais, a assistência à saúde dessas 
crianças deve ser “realizada por uma equipe 
especializada, multiprofissional, composta 
por neuropediatra e terapeutas da área mo-
tora e de linguagem, entre outros” 13:3299. 

Porém, apesar do SUS ter como um de 
seus princípios, a garantia de uma assis-

Começa então, 
uma luta entre
se conformar
com a situação 
inesperada de 
um filho com 
deficiência e a 
preparação para 
lidar com a mesma
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tência integral, as famílias de crianças com 
SCZ enfrentam alguns obstáculos para 
conseguir obtê-la, principalmente, no que 
se refere aos serviços especializados, pois os 
municípios de residência das famílias não 
possuem tais serviços8.

Deste modo, foi observado durante a 
investigação, que há carência de uma equi-
pe completa que possa prestar assistência às 
crianças. Uma das crianças diagnosticada aos 
8 meses de idade, estava há 1 ano e 4 meses, 
em espera pela consulta do Neuropediatra.

Deste modo, apesar de atualmente, Mos-
soró possuir instituições de apoio a crianças e 

famílias com SCZ, como o Núcleo de Apoio 
Materno Infantil (NAMI) da Faculdade de 
Enfermagem (UERN) e o AMI ligado à 
Prefeitura, ainda carece de profissionais para 
prestar cuidados específicos.  

CONCLUSÃO

As famílias das crianças com SCZ expe-
rimentam vários desafios para a criação e a 
promoção da saúde destas crianças.

A pesquisa para o acompanhamento do 
crescimento e desenvolvimento das crian-
ças com SCZ revelou problemas sociais 

vividos pela família e, portanto, demandas 
urgentes de apoio assistencial. 

Assim, vislumbra-se ser primordial que 
os órgãos gestores e profissionais responsá-
veis pela assistência no município, priori-
zem e se mobilizem para organizar a Rede 
de Atenção à Saúde da criança. Torna-se 
emergente a necessidade de disponibiliza-
ção de serviços estruturados e a contínua 
capacitação dos profissionais da APS e dos 
outros níveis de atenção para uma escuta 
qualificada, compreensão, atendimento das 
necessidades específicas e apoio psicossocial 
das crianças com SCZ e de suas famílias.  
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