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Objetivo: conhecer os recursos familiares e as estratégias de enfrentamento utilizadas na situação de cuidar de uma 
criança com Síndrome Congênita do Zika vírus. Método: pesquisa qualitativa e interpretativa realizada com mulhe-
res acometidas pelo Zika vírus na gestação e filhos com diagnóstico da Síndrome Congênita do Zika vírus, mediante 
análise temática de conteúdo embasada no modelo de resiliência, estresse, ajustamento e adaptação familiar. Coleta 
de dados realizada por meio de entrevistas semiestruturadas e construção de genogramas e ecomapas das famílias 
como suporte. Resultados: contribuíram como recursos para o enfrentamento das mulheres e famílias a própria 
família, amigos, vizinhos, grupos, pessoas da comunidade, profissionais de saúde, fontes de informação e a fé em 
Deus. Considerações finais: as estratégias utilizadas pelas mulheres e seus familiares para cuidar de criança com 
Síndrome Congênita do Zika vírus procuraram encontrar um caminho singular, em busca do equilíbrio no processo 
de adaptação, conforme cada realidade e necessidade.

Descritores: Microcefalia. Zika vírus. Ajustamento Social. Saúde das Mulheres. Relações Familiares.

Objective: to know the family resources and coping strategies used in the situation of caring for a child with 
Congenital Zika virus Syndrome. Method: qualitative and interpretative research conducted with women affected 
by Zika virus during pregnancy and children diagnosed with Congenital Zika virus Syndrome, through thematic 
analysis of content based on the model of resilience, stress, adjustment and family adaptation. Data collection was 
performed through semi-structured interviews and the construction of genograms and ecomaps of families as support. 
Results: the families, their families, their own friends, neighbors, groups, community people, health professionals, 
sources of information and faith in God, contributed as resources to the women and families. Final considerations:  
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the strategies used by women and their families to care for children with Congenital Zika virus syndrome sought to 
find a singular path, seeking balance in the adaptation process, according to each reality and need.

Descriptors: Microcephaly. Zika virus. Family adaptation. Women’s Health. Family Relations.

Objetivo: conocer los recursos familiares y las estrategias de afrontamiento utilizadas en la situación de cuidado 
de un niño con Síndrome Congénito del virus del Zika. Método: investigación cualitativa e interpretativa realizada 
con mujeres afectadas por el virus Zika durante el embarazo y niños diagnosticados con Síndrome Congénito del 
virus Zika, a través del análisis temático de contenido basado en el modelo de resiliencia, estrés, adaptación y 
adaptación familiar. La recolección de datos se realizó a través de entrevistas semiestructuradas y la construcción de 
genogramas y ecomapas de familias como soporte. Resultados: las familias, sus familias, sus propios amigos, vecinos, 
grupos, personas de la comunidad, profesionales de la salud, fuentes de información y fe en Dios, contribuyeron 
como recursos a las mujeres y las familias. Consideraciones finales: las estrategias utilizadas por las mujeres y sus 
familias para cuidar a los niños con Síndrome Congénito del virus del Zika buscaron encontrar un camino singular, 
buscando el equilibrio en el proceso de adaptación, de acuerdo a cada realidad y necesidad.

Descriptores: Microcefalia. Virus Zika. Adaptación familiar. La salud de la mujer. Relaciones Familiares.

Introdução

Mães de crianças nascidas com a Síndrome 

Congênita do Zika vírus (SCZ) têm mostrado 

uma vivência marcada por expressões de sofri-

mento e dor, determinação no enfrentamento 

das dificuldades, alta capacidade de se adap-

tarem à situação e encontrarem novas formas de 

abordar a maternidade e a vida(1).

Apesar da relação entre a microcefalia e a 

transmissão pelo Zika vírus (ZIKV) ser confir-

mada e a repercussão amplamente debatida, 

grande parte das pesquisas é realizada com o 

objetivo de investigar e conhecer o ZIKV e suas 

causas e/ou o acompanhamento e desenvolvi-

mento das crianças acometidas, restringindo-se 

aos processos biológicos sobre a infecção, trans-

missão e alterações no desenvolvimento neuro-

lógico da criança que apresenta a microcefalia 

relacionada ao vírus(2). Outros estudos buscam 

compreender como ocorre a transmissão, o pe-

ríodo gestacional de maior vulnerabilidade de 

transmissão e quais outras malformações podem 

ser ocasionadas no feto(1). 

As crianças com a SCZ possuem necessidades 

de saúde particulares, que repercutem nas suas 

famílias e na sociedade. Os desafios advindos de 

criar uma criança com malformações, deficiência 

e/ou necessidades especiais exigem muito es-

forço e dão origem a preocupações que podem 

gerar elevados níveis de estresse. É importante 

ressaltar que, após o período do diagnóstico  

e/ou nascimento, o foco do cuidado torna-se a 

criança. Assim, entende-se que o caminho de um 

bom cuidado deve ser direcionado para todos 

os envolvidos, sendo necessário dar visibilidade 

também às demandas dessas famílias.

As mudanças provocadas nos padrões de 

funcionamento da família, para lidar com as 

demandas criadas por uma doença, especial-

mente em condição crônica, exigem alternativas 

de reorganização e recursos de enfrentamento 

ao problema, podendo levar a uma situação de 

crise familiar(3).

As estratégias utilizadas pelas mães para 

lidar com as situações difíceis serão responsá-

veis pelas transformações de adaptação à nova 

situação(1). Acredita-se que, conhecendo os 

recursos e as estratégias de enfrentamentos uti-

lizados pelas mães e familiares de crianças com 

a SCZ, os profissionais de saúde, especialmente 

os enfermeiros, poderão proporcionar uma 

atenção mais qualificada no pré-natal, por oca-

sião da informação do diagnóstico, e também 

no acolhimento, assistência e apoio emocional 

a essas famílias.

Dessa forma, o objetivo deste trabalho foi 

conhecer os recursos e as estratégias de enfren-

tamento utilizados pelas mães e familiares para 

lidar com a Síndrome Congênita do Zika vírus.
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Método

Trata-se de estudo qualitativo, do tipo inter-

pretativo, cujo método utilizado foi a análise  

temática de conteúdo, embasado no modelo de 

resiliência, estresse, ajustamento e adaptação fa-

miliar de McCubbin e McCubbin, desenvolvido 

de acordo com os critérios preconizados pelo 

Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 

Studies (COREQ).

O modelo proposto ajuda os profissionais de 

saúde a avaliarem o funcionamento da família e 

intervirem no sistema para facilitar o ajustamento 

e, na maioria das situações de doença, a adap-

tação familiar, bem como desenvolverem estraté-

gias de intervenção baseadas em um diagnóstico 

sistemático e avaliação frente ao estresse, não 

se detendo apenas nas reações frente à doença, 

sem uma estimativa cuidadosa e completa da 

reação do sistema familiar(3).

Ao buscar mães de crianças com a SCZ, o 

cenário de investigação da pesquisa escolhido 

foi o Centro Especializado em Reabilitação (CER) 

de Campina Grande (PB), por ser referência para 

todo o estado. A coleta de dados ocorreu entre 

os meses de junho e novembro de 2017.

Os critérios de inclusão estabelecidos para 

definir os participantes da pesquisa foram: 

mulheres acima de 18 anos acometidas pelo 

ZIKV na gestação (confirmado por exame la-

boratorial) e filhos com diagnóstico da SCZ.  

Foram excluídas as mulheres cujos filhos apre-

sentassem microcefalia associada a outras 

causas, mulheres com algum tipo de incapa-

cidade cognitiva para participar da pesquisa, 

que não residissem no estado da Paraíba e não 

fossem cadastradas e atendidas no Centro Espe-

cializado em Reabilitação, bem como mães de 

crianças acompanhadas por outros familiares 

no atendimento.

A coleta de dados foi realizada por uma das 

pesquisadoras, por meio de entrevistas semiestru-

turadas e construção de genogramas e ecomapas 

das famílias como suporte. A entrevista continha 

os seguintes questionamentos: “Na sua opinião, 

quais os recursos da sua família ou as estraté-

gias utilizadas por vocês foram importantes para 

enfrentar a informação do diagnóstico? Sobre os 

primeiros anos após o nascimento: Conte-me 

como foi para você e sua família a vida do seu 

filho, do nascimento até o momento atual. Quais 

foram as coisas mais úteis para você inicialmente? 

Na sua opinião, quais são os recursos/estratégias 

necessárias atualmente na sua família para lidar 

com o fato de ter uma criança com a Síndrome 

Congênita do Zika vírus?”

Para finalização da coleta de dados, consi-

derou-se a saturação teórica dos dados. Dessa 

forma, as participantes da pesquisa foram  

40 mães de crianças com a SCZ, residentes no 

estado da Paraíba. 

As entrevistas foram gravadas em aparelho 

digital e transcritas na íntegra por uma das pes-

quisadoras, para análise e interpretação dos 

discursos. A duração média das entrevistas 

foi de 20 minutos e 47 segundos, totalizando  

819 minutos e 11 segundos. A mais longa durou 

1 hora, 9 minutos e 29 segundos e a de menor 

duração foi de 9 minutos e 22 segundos.

As especificidades que se expressam na reali-

dade e as observações foram registradas em um 

diário de campo.

Para análise do material foi utilizada a téc-

nica de Análise de Conteúdo, do tipo temática, 

que se processa por meio de três etapas. A pri-

meira etapa, denominada de pré-análise, tra-

ta-se da fase inicial de organização das ideias 

e preparação para a análise, com a escolha dos 

documentos disponíveis, no qual há elaboração 

de hipóteses e intuições. A segunda etapa re-

fere-se à exploração do material, realizada de 

forma mais criteriosa e sistematizada a leitura 

e organização das falas dos entrevistados; essa 

etapa é considerada a mais longa e exaustiva. 

Por fim, a terceira etapa consiste no tratamento 

dos resultados obtidos e sua interpretação, per-

mitindo estabelecer quadros de resultados, divi-

didos em categorias temáticas, de acordo com as 

falas analisadas(4). As categorias foram definidas 

de forma direta de acordo com o referencial teó-

rico: recursos familiares e suporte social.

Para garantia de anonimato, as participantes 

foram identificadas de maneira alfanumérica, 

de acordo com a primeira letra da categoria a 

que pertenciam: M para as mulheres e C para 

as crianças. Os nomes de médicos citados nos 
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discursos foram substituídos pelas letras X e Y, 

na sequência em que apareceram, assim como 

os hospitais, nominados por X, Y e Z.

O trabalho de campo teve início após apro-

vação do Comitê de Ética e Pesquisa da Uni-

versidade Federal de Campina Grande sob o 

Parecer nº 2.118.518, de 13 de junho de 2017, 

e Certificado de Apresentação de Apreciação 

Ética (CAAE) 68246017.5.0000.5182, atendendo 

às exigências da Resolução nº 466/2012, do 

Conselho Nacional de Saúde, que regulamenta 

as diretrizes e normas de pesquisa envolvendo  

seres humanos(5).

Resultados

A população do estudo foram 40 mães de 

crianças com a SCZ de diferentes cidades do es-

tado da Paraíba, com idade compreendida entre 

18 e 39 anos. No que diz respeito à cor declarada, 

a maioria (27 mães) referiu ser parda, cinco dis-

seram ser brancas, quatro, negras, três, amarelas 

e uma não especificou. Em relação à situação 

conjugal, 29 tinham companheiro fixo, sendo ca-

sadas ou com união estável, cinco eram solteiras, 

três, separadas, duas, divorciadas e uma viúva. 

Os filhos tinham idade entre um ano (12 meses) 

e dois anos e dois meses (26 meses), com idade 

média de 19,4 meses.

Com base nos depoimentos e com o objetivo 

de conhecer os recursos familiares e as estraté-

gias de enfrentamento utilizadas frente à situação 

de cuidar de uma criança com SCZ, emergiram 

duas categorias temáticas: recursos familiares e 

suporte social.

Recursos familiares

Neste estudo, os recursos familiares foram 

representados pelas mães, companheiro, filhos 

e membros da família.

Nesse contexto, as mulheres relataram espon-

taneamente a importância da ajuda de suas mães 

no cuidado com a criança com a SCZ.

 Aí assim, de vez em quando, mainha chega lá e me aju-
da com ela e com as coisas de casa, porque ela não me 
deixa fazer nada. (M12).

Quem me ajudou muito no início, eu vou te falar uma 
coisa, minha mãe sempre foi meu braço direito. Ela me 
ajudou muito, na parte assim, da família. (M34).

Outras enfatizaram o apoio recebido do com-

panheiro na assistência à criança, mesmo que 

não fosse no cuidado direto.

Graças a Deus, ele entende, ele sabe que é para o bem 
dela. Se for para passar a semana todinha aqui em 
Campina eu passo, e ele não reclama. (M12).

Assim, quando eu disse que ele ia nascer com microcefa-
lia, ele perguntou: “Mas o que é isso?” Aí expliquei tudi-
nho [...] aí ele disse: “Tá com vida é o que importa, vamos 
lutar, né?” Eu disse: “É” Aí, graças a Deus, eu tenho o 
apoio dele [...] (M18).

Ele foi supercalmo [...] sabia bem mais do que eu o assun-
to. Ele basicamente que me explicou mais sobre a micro-
cefalia [...] as informações eram mais vindas dele... Isso 
aí foi essencial, o apoio dele. (M23).

A princípio ele também chorou, mas ele me apoiou muito 
[...] ele ficou dos meus 4 meses até a data que ela nasceu... 
Eu fiquei na casa da minha mãe [...] e ele foi compreen-
sivo nessa parte. (M29).

Depois que C42 nasceu, ele veio embora. Ele viu que 
eu tava muito preocupada e disse: “Não, não tem pro-
blema, é o nosso filho, a gente vai cuidar, eu vou  
te ajudar.” (M39).

Algumas mães reportaram-se aos filhos, 

quando questionadas quanto às pessoas que as 

ajudaram no processo do enfrentamento.

Depois que eu ganhei C11, meus meninos diziam: “Mãe, 
porque ele tá chorando?” Aí eu contei tudinho a eles,  
aí M [o irmão] entendeu e disse que eu não ficasse assim, 
não. Ele sempre me apoiou muito [...] Geralmente quem 
cuida é eu e meu menino de 10 anos. (M9).

O irmão acorda logo cedo, de 6 horas já está acordando. 
Primeira coisa que ele faz e ir no quarto beijar ele. Aí dá 
bom dia e vai assistir depois. (M15).

O apoio de outros membros da família 

também aparece como recurso importante para 

enfrentar todo o contexto da adaptação da SCZ, 

envolvendo principalmente os familiares mais 

próximos, porém com pouco destaque.

Minha família abraçou de uma maneira que eu pensava 
que não ia abraçar. Eu pensava que iam descartar meu 
filho... Mas não, hoje é tudo doido por ele. Qualquer coi-
sa tem que ser C4. Se acontecer alguma coisa, corre pro 
hospital por conta de C4. (M3).

Uma pessoa da minha família que me ajudava, levando 
ela para casa dela de 7 até 11 horas, para que eu pudesse 
dormir. (M4).

Minha família. Minha família está presente o tempo todi-
nho, né? A sogra, as tias, avó. (M37).



Rev baiana enferm (2022); 36:e45388

5
Alexciana Santos da Silva, Graziela Brito Neves Zboralski Hamad, Kleyde Ventura de Souza

Suporte social

As estratégias identificadas no contexto do 

suporte social estão relacionadas às pessoas 

presentes no cotidiano das mães que foram im-

portantes no processo de adaptação, o uso de 

aplicativos, a Internet e a “fé em Deus” para o 

enfrentamento.

Nesse sentido, M9 contou que a prefeita da 

sua cidade foi escolhida para ser madrinha do 

seu filho, pois ajuda no que for preciso e não 

deixa faltar itens básicos, como o leite e as me-

dicações. M14 destacou a cuidadora da creche; 

M16 lembrou da pastora da sua igreja; M18 

considerou sua Agente Comunitária em Saúde 

(ACS); já M26 tinha muita consideração pela vi-

zinha, que a apoiou quando foi expulsa da casa 

dos pais; e M36 pagava uma pessoa para ficar 

com a criança enquanto estava no trabalho, du-

rante o turno da manhã.

Destaca-se também o apoio dos profissionais 

envolvidos no contexto do nascimento e pri-

meiros cuidados, tanto na assistência pré-natal 

e hospitalar quanto no acompanhamento pela 

Atenção Básica. Foi observado que as falas das 

mulheres enaltecem o SUS.

Todos os profissionais de saúde perto da minha casa [...] 
quando souberam que ele tinha microcefalia, me recebe-
ram de mãos abertas [...] nunca maltrataram meu filho 
[...] sempre gostavam dele. Assim, quando eu fiquei de 
resguardo, sempre iam lá em casa visitar, perguntar se 
ele tava bem [...] todo mundo gostou. (M3).

Quando cheguei no hospital X, foi Dra. X primeiro, aí 
ela explicou pra mim, ela disse que não sabia de onde 
tinha vindo a microcefalia dele [...] que eu fosse passar 
pela equipe toda disciplinar. As meninas da fisioterapia 
ajudam a gente muito, a psicóloga também... porque a 
gente não tem só terapia e casa, terapia e casa... (M6).

Os profissionais do hospital X foram muito importantes 
[...] se não fosse os profissionais, a gente não teria tanta 
força para vir [...] Muitas vezes eu chegava em casa e 
chorava muito [...] mas aí tinha o psicólogo e a gente 
conversava muito com ela. (M15).

[...] foi o médico lá na minha cidade, doutor Y, ele é pe-
diatra [...] quando eu fazia o pré-natal, aí eu já passava 
com ele, e ele falava para mim: “M34, qualquer coisa 
no meu telefone, me ligue, alguma coisa.” Ele sempre se 
preocupou comigo [...] nunca fiquei desamparada por 
nenhuma equipe médica, daqui da Paraíba, principal-
mente aqui de Campina Grande [...] já me ajudaram 
muito nessa luta, né? (M34).

No período da coleta de dados, algumas 

mães começaram a ser atendidas também por 

uma instituição filantrópica, e demonstraram sa-

tisfação pela assistência recebida.

Dra. X foi um refúgio que Deus colocou na vida da gente. 
Ela apoia muito a gente [...] Porque lá a gente não é só 
conhecida; a gente se tornou uma família que uma pode 
contar com a outra. (M29).

Porque estou com doutora X desde o começo... Lá todo 
mundo conhece as mães; lá toma café, fica à vontade, 
tem almoço. Se você quiser dormir para o outro dia fazer 
alguma coisa aqui. (M33).

Eu digo a todo mundo que eu tenho duas famílias. Eu te-
nho a família das mães da microcefalia, tanto do centro 
especializado em reabilitação quanto do instituto filan-
trópico, e a minha família de casa. Quando eu estou em 
casa eu sinto falta daqui. (M34).

A atuação dos profissionais de saúde é fun-

damental e transformadora para o alicerce fami-

liar de crianças com a SCZ, tanto na questão do 

apoio e amparo no recebimento do diagnóstico 

quanto pelo poder que exercem durante o pro-

cesso de adaptação.

Dentre os profissionais mencionados, a psi-

cóloga de um hospital foi muito elogiada. Tanto 

em relação ao seu apoio, quanto à falta que fez 

quando foi desvinculada da instituição:

Depois que ela começou o tratamento lá no hospital X, a 
gente teve a psicóloga [...] foi ela que foi essencial. Tinha 
um grupo de mães, no começo, aí, infelizmente, acabou 
o grupo. (M23).

Como a gente já vem, a gente já aproveita, porque estava 
sendo assim, estava no mesmo horário de atendimento 
de C31. Aí, enquanto estava no atendimento, eu estava 
nela, ela faz muita falta para mim. (M29).

Não, eu já fui no hospital X, aprendi muito com a psicólo-
ga, mas agora eu estou sem, às vezes eu me pego nervosa 
e digo: “Eu preciso de um psicólogo urgente!” [...] estou 
voltando a ficar nervosa de novo. Ela era boa demais! 
Agora eu estou me sentindo como se você fosse uma psi-
cóloga... (M34).

O uso de aplicativos por meio de celulares 

e/ou Internet/redes sociais também apareceu 

como um recurso forte em todo o processo de 

enfrentamento.

Agora eu tô desparecendo um pouco com o celular, que 
agora eu comprei, tem uns 5 meses. Aí, quando eu vou 
tentar ficar mais leve, tirar mais as coisas da minha ca-
beça, conversando com a minha cunhada. (M6).

A gente tem uma amizade grande, a gente tem um grupo 
no WhatsApp que tem cento e não sei quantas mães [...] 
o grupo é formado em Campina, mas tem gente de vários 
lugares [...] (M13).
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Eu criei uma página e, no começo dessa página, vinha 
algumas mães falar que estavam grávidas, que tinham 
tido a Zika, e estavam com medo de ter o filho... Eu só 
explico que é difícil, mas é uma coisa que ajuda a nos 
fortalecer mais [...] mas, depois dela, eu sinto que eu te-
nho mais força... Quem diria que eu ia passar vários dias 
sozinha num hospital com uma criança doente [...] eu 
sempre precisava da ajuda de alguém, e hoje em dia não. 
Eu corro atrás de qualquer coisa por eles. (M32).

A pesquisa na Internet, apesar de muitas 

vezes fornecer informações negativas, foi refe-

rida como um instrumento válido, por também 

proporcionar conhecimento e desmistificar in-

formações erradas.

Menina, a mídia era o que mais falava [...] minha mãe 
gosta muito de assistir jornal; ela sempre falava sobre a 
microcefalia [...] Primeiro porque a gente não sabia nem 
como lidar, porque é tudo novo, né? [...] a gente tem que 
aprender todos os dias o que era, o que poderia acontecer 
[...] A gente tem que trabalhar, os profissionais, psicóloga 
principalmente, pra conscientizar [...] porque, se a gente 
não sabe exatamente o que nossa criança tem, como va-
mos conseguir lidar com ela? [...] saber o que é a micro-
cefalia associada ao Zika para poder tratar [...] quando 
você tem um conhecimento a mais, fica mais fácil de 
lidar com a situação para poder cuidar dela... (M23).

Assim, eu fiquei aliviada, porque, quando eu coloquei 
calcificação cerebral no maldito “Google”, apareceu 
crianças que realmente vegetam, aí eu fiquei arrasada! 
Mas aí, quando ele falou que elas tinham microcefalia, 
porque tem um amigo do meu pai que tem microcefalia, 
e faz tudo. É, aí eu não fiquei tão arrasada, não. (M31).

Quando eu coloquei lá “ventrículo aumentado”, que 
no caso dela ficou alterado, aumentaram um, eu 
botei justamente o resultado da tomografia, aí eu 
via aquelas cabeçonas enorme, eu só sabia chorar,  
chorar, chorar... (M36).

A busca de informações sobre a doença con-

tribuiu para uma apreciação negativa em relação 

ao evento estressor. Entretanto, o conhecimento 

sobre a SCZ significou oportunidades no sentido 

de facilitar o enfrentamento e favorecer o pro-

cesso de adaptação.

A fé em Deus, independente da religião, 

também apareceu como recurso que auxiliou no 

enfrentamento das mães frente à SCZ.

O que ajuda é a fé em Deus, que é a primeira coisa que 
a gente ter e esperar dias melhores... (M4).

Eu me acostumei com tudo dele. Eu vou contar só comi-
go mesmo e Deus. Eu peço a Deus para ele não adoecer, 
porque não tenho com outra pessoa para contar. (M25).

E pedi a Ele todo dia para me dar força e coragem, para 
eu não abandonar minhas filhas [...] que hoje eu sou 
mãe e pai para as duas. Eu sempre coloco Jesus na frente 
[...] Deus não vai dar um problema a uma pessoa que 
não sabe lutar [...] Jesus me acalmou [...] Com Jesus, eu 
rezo e tenho muita fé e muita devoção a Jesus. (M26).

De Deus, com certeza! Porque, se não fosse Ele, acho que 
nós tudinho estava era louca! Porque é tanta coisa que a 
gente vê, que a gente escuta, que a gente passa... Porque 
lá na minha cidade não só tem elas de especiais, eles não 
têm que só dá atenção a elas, e se não fosse Deus para dar 
forças nós, já estava tudo louca! (M31).

Deus sabe de tudo [...] passei a confiar em Deus, e orar, 
orar e disse: “Seja feita tua vontade.” E até hoje eu digo... 
é um milagre [...] a pessoa vê o estado de outras crianças 
piores [...] a gente que é mãe [...] fica abalada, e fica pe-
dindo a Deus para não passar por aquilo, e até agora [...] 
Deus não tem permitido, entendeu? (M36).

Os recursos familiares e o suporte social 

destacados consistem em recursos da comu-

nidade e inclui familiares, amigos, serviços de 

saúde e instituições que auxiliam a família no 

processo de enfrentamento e adaptação à sín-

drome, sendo uma fonte indispensável de apoio 

informal para a família, assim como todos os de-

mais artifícios usados pelas famílias para manter 

as suas relações.

Discussão

A família apresenta recursos de enfrenta-

mento sociais, familiares e pessoais expandidos, 

pois, além dos recursos que existiam anterior-

mente, reconhece novos recursos adquiridos 

após a crise, que, em conjunto, contribuem para 

o enfrentamento(3).

Nesse momento, são necessárias mudanças 

efetivas no funcionamento familiar, a fim de 

reestabelecer o equilíbrio e a organização, nos 

quais os recursos familiares procuram promover 

suporte nas demandas encontradas, por meio 

de mecanismos como recursos e capacidades 

de que a família dispõe para enfrentar as ad-

versidades. Quanto maior o número de recursos 

familiares e sociais disponíveis para a família, 

maior sua adaptabilidade(3).

Esse apoio social encontrado é importante 

para facilitar o processo de adaptação familiar, 

visto que é considerado um dos principais in-

tercessores no percurso entre o diagnóstico da 

doença, o ajustamento, a vivência da crise e a 

adaptação familiar(3). Além do apoio emocional, 

o apoio social oportuniza à família partilhar  

experiências e o fortalecimento da autoestima(6).

A cumplicidade do companheiro transmite 

segurança à mãe, já que é um momento em que 
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ela sente-se compreendida e percebe a proteção 

e o acolhimento recebido. Além disso, pro-

porciona equilíbrio à relação entre a mãe e a 

criança(7). Estudo demonstrou que muitos casais 

melhoraram a relação conjugal após o diagnós-

tico do filho, remetendo à capacidade humana 

de enfrentamento das adversidades e oportuni-

dade de aprimoramento dos relacionamentos 

frente a uma situação de crise(8). Embora alguns 

companheiros sejam relativamente presentes, na 

maioria dos casos esse apoio não existe(9), si-

tuação também observada neste estudo. Quando 

os pais não colaboram no processo da aceitação, 

pode refletir na vida do casal(1).

O apoio do companheiro no cuidado com 

a criança com deficiência mostrou-se benéfico 

tanto para a mãe como para o filho, tendo em 

vista que a mãe sente-se mais segura e amparada 

para cuidar da criança, além de receber auxílio 

do companheiro para realizar as atividades.

Estudo realizado na Bahia com mães de 

crianças com a SCZ apontou que a deficiência de 

um filho pode possibilitar ajuda mútua entre os 

membros da família, realçando a importância do 

papel do pai e do núcleo familiar no processo(1).

As interações entre irmãos têm aparecido 

como fator positivo, por apresentarem a partici-

pação de outras crianças no cuidado à SCZ, visto 

que a mídia destacou fortemente a figura ma-

terna abnegada e o recorrente abandono pelos 

seus companheiros(10).

A convivência com uma criança com um 

quadro crônico implica em mudanças do fun-

cionamento familiar, refletindo diretamente na 

qualidade de vida(2). A afetividade favorece a au-

toestima da criança, beneficiando a formação de 

vínculos e a estruturação da sua vida(11).

A carência de diálogo ou discussões em um 

momento de reestruturação do cotidiano para o 

tratamento do filho e a necessidade de apoio 

mostram um cenário de dificuldades não supor-

táveis(12). O apoio socioemocional é considerado 

um fator importante de promoção de saúde 

mental familiar, auxiliando também no desen-

volvimento de estratégias de enfrentamento para 

as dificuldades encontradas na nova rotina.

Em estudo com mãe de um bebê com mi-

crocefalia de Pernambuco foi observado que a 

rede familiar de apoio é predominantemente 

feminina, constituída por mães, irmãs, sogras, 

primas(8), coincidindo com os achados neste es-

tudo. Um estudo com cuidadores de crianças 

com paralisia cerebral no Rio Grande do Sul 

também apontou semelhanças, destacando a fa-

mília como uma das principais redes de apoio e 

de fortalecimento(13).

Os atendimentos às crianças com a SCZ no 

Brasil ainda são insuficientes. Para suprir essa 

demanda, as poucas organizações não governa-

mentais que existem são, em sua maioria, man-

tidas por doações(14).

Nos ecomapas construídos, os profissionais e 

serviços especializados em saúde voltados para 

as crianças com SCZ representaram a principal 

rede de apoio e suporte social estabelecida com 

as famílias, principalmente com as mães, que 

estão maior tempo com as crianças. A troca de 

informações, experiências e vivências nas intera-

ções sociais e com profissionais de saúde podem 

contribuir para o partilhar das experiências de 

cuidado(11). Em estudo com mães de crianças 

com microcefalia associada ao ZIKV, todas men-

cionaram contentamento com a assistência dos 

profissionais dos serviços especializados durante 

a realização do tratamento, manifestando segu-

rança, gratidão e reconhecimento(15).

Com as emoções e os sentimentos que surgem 

após a confirmação do diagnóstico, acentua-se a 

necessidade de atenção e apoio emocional. Essa 

informação pode desequilibrar psicologicamente 

a mulher e a família, que passarão a necessitar 

de reorganização, ressaltando a importância de 

os profissionais de saúde assumirem interação 

em todos os momentos da assistência(1).

Durante a gestação e o puerpério, as mu-

lheres tendem a ficar mais vulneráveis ao apare-

cimento de sofrimento psíquico. Torna-se impor-

tante o estabelecimento de uma parceria entre os 

serviços de saúde e os familiares, com o objetivo 

de oferecer e proporcionar uma escuta e aco-

lhida cuidadosas, levando à formação de um cui-

dado compartilhado(16). Nesse contexto, as mães 

tornam-se mais vulneráveis quando existem 

poucas redes de apoio disponíveis, dificultando 

a criação de estratégias que proporcionem 

um bom acolhimento e suporte psicológico(17).  
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Dessa forma, torna-se importante instituir pro-

gramas e redes de apoio com profissionais da 

saúde que proporcionem atenção integral tanto 

para as mães quanto para as crianças.

A análise dos ecomapas e genogramas per-

mitiu identificar também grupos formados pelas 

mães de crianças que são acompanhadas no ser-

viço de referência, como também em uma ins-

tituição filantrópica do município, ambos con-

sideradas importantes não apenas na questão 

assistencial, mas principalmente como apoia-

dores. O genograma revelou a composição 

familiar e as relações estabelecidas entre seus 

entes e os núcleos de cuidado, potencializando 

o cuidado continuado e prolongado exigido 

pelas crianças com a SCZ. O ecomapa mostrou 

a atuação das redes de apoio, dinâmica dos ser-

viços, acesso à assistência em saúde, medica-

mentos e transporte, tendo sido importante para 

a construção das demandas de vulnerabilidades 

encontradas.

Esse apoio não encontrado na família con-

sanguínea mostra-se em vínculos construídos 

com outras mães e cuidadoras em reuniões de 

organizações não governamentais, em atendi-

mentos ou outros eventos voltados para crianças 

com a SCZ(18). Nesses espaços, estabelece-se uma 

rede de apoio emocional, proteção, troca de sa-

beres e informações, assim como compartilha-

mento de vivências, sendo de muita importância  

para elas(6,19).

O encontro e as informações adquiridas com 

outras mães que atravessam a mesma expe-

riência torna-se um elemento de fortalecimento 

individual e coletivo(20). O suporte social é essen-

cial nas partilhas das relações interpessoais que 

fornecem suporte emocional entre os membros 

da família e sustentáculo de rede(3,21).

Em estudo com mães de crianças com mal-

formação, além da presença da rede familiar e 

de profissionais de saúde, outros fatores que se 

mostraram importantes no processo de aceitação 

de pais de crianças portadoras de malformação 

congênitas foram o apoio de amigos e de grupos 

em redes sociais nos quais as mães participam(7), 

o que também foi observado neste estudo. Infe-

re-se que a troca de experiências possíveis nas 

redes sociais funciona como um suporte emo-

cional, modificando a apreciação e encorajando 

a enfrentar o evento estressor.

A Internet e outros instrumentos de comu-

nicação são ferramentas que podem facilitar o 

acesso à informação, porém devem ser utili-

zados com cautela devido a algumas influências 

sobre as práticas de saúde. O acesso à infor-

mação de confiança deve ser criterioso, elimi-

nando notícias equivocadas que circulam nas 

redes sociais(22).

Ao passar por momentos difíceis, muitas pes-

soas apegam-se à espiritualidade e à fé como 

forma de enfrentamento frente à situação viven-

ciada. O estudo demonstrou que, no contexto 

de cuidar de uma criança com a SCZ não é dife-

rente, já que as mães sentiam-se mais seguras e 

confiantes ao se apoiarem na força da fé.

Nesse processo de cuidado a criança com 

deficiência, acreditar em algo superior é im-

portante, pois ajuda a família a enfrentar as si-

tuações adversas e superar os sentimentos ne-

gativos que surgem(11). A fé surge como fonte 

de força, conforto e esperança na luta contra a 

doença, na tentativa de entender o motivo de 

estar passando por aquela situação(23).

A fé também serviu como uma proteção para 

mães frente à possibilidade da existência de mal-

formações fetais para o filho que estavam espe-

rando, assim como força para superar as dificul-

dades(22), buscando, muitas vezes, nesse apoio, o 

conforto dos momentos difíceis(1).

Além das estratégias, procurou-se registrar 

no diário de campo, as singularidades identifi-

cadas em cada experiência, em meio a silêncios, 

choros, angústia, medo, desconhecimento, resig-

nação, mas, também, a força expressada pelas 

participantes por meio de suas dores. A quietude 

de algumas e o desabafo e abraços fortes de ou-

tras trouxeram emoção.

Assim, com base nos discursos de mães, foi 

possível conhecer que os recursos familiares e o 

apoio social são importantes no processo de en-

frentamento das mães e de familiares da criança 

com a SCZ. Dentre eles, a fé foi um dos recursos 

mais presentes, sendo uma forma de fortaleci-

mento utilizada por elas no enfrentamento das 
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vulnerabilidades, encontrando conforto e espe-

rança na luta pela superação.

Esta pesquisa apresentou como limitação a 

dificuldade em encontrar mães e familiares para 

participarem da pesquisa, podendo ser conside-

rado um viés, por ter entrevistado apenas mu-

lheres. Mesmo estando em um serviço especia-

lizado, em muitos momentos, a aproximação foi 

dificultada ainda pela restrição de tempo, devido 

aos horários estabelecidos de transporte para re-

torno às suas residências, muitas vezes locali-

zadas em outros municípios.

A expectativa é de que, com a realização deste 

estudo, a equipe de saúde procure estar capaci-

tada para o acolhimento e o reconhecimento de 

sinais de problemas emocionais, psicológicos e 

sociais das mães e familiares de crianças com SCZ.

Considerações Finais

Durante as entrevistas, foi importante ouvir 

como a rede e os conhecimentos estiveram pre-

sentes entre as mães de crianças com SCZ, muitas 

vezes reportando ao não dito. Os recursos fa-

miliares apareceram enfraquecidos e o suporte 

social foi importante para que elas encontrassem 

forças para vivenciar essa nova fase de vida. En-

tretanto, verificou-se a inexistência de uma rede 

articulada de cuidado com essas mulheres, assim 

como a ausência de redes de lazer, confirmando 

situação de exclusão e vulnerabilidade social. 

Isso pode dificultar a aceitação e o enfrenta-

mento familiar.

São muitas as possibilidades e cada mulher 

procurou buscar um caminho singular, de acordo 

com a sua realidade e necessidade em busca do 

equilíbrio. O uso do modelo de resiliência, es-

tresse, ajustamento e acomodação familiar favo-

receu a compreensão sobre o processo no qual 

algumas mães adaptaram-se mais, outras menos. 

Observou-se que as vidas dessas mulheres, pela 

complexidade e dinâmica individual, a cada mo-

mento requeriam novas adaptações.

De forma geral, entendendo a resiliência 

como um processo adaptativo e dinâmico exis-

tente após um período de crise, neste caso deter-

minado pela SCZ, observou-se que as estratégias 

utilizadas pelas mulheres e seus familiares, 

mesmo num contexto social de fragilidades, per-

mitiram-lhes reorganizar-se e adaptar-se à nova 

situação.

Durante o processo de adaptação, é impor-

tante que os profissionais de saúde envolvidos 

observem o momento vivenciado e propor-

cionem suporte social, englobando as relações 

interpessoais dentro e fora do âmbito familiar. 

Tendo em vista as causas psicológicas envol-

vidas, poderão ser criados espaços terapêuticos 

de escuta e troca de experiências com outras 

mães.
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