
1314   saúdecoletiva  •  2019; (09) N.48

Cruz, G.V.S.F.; Moreira, A.A.N.; Giraldo, T.M.; Rodrigues, F.M.C.; Barsaglini, R.;
A experiência da microcefalia relacionada ao Zika Vírus: redes de relações sociais

artigo

RESUMO
 Em outubro de 2015, propagou-se por todo país um aumento de casos notificados de recém-nascidos apresentando mi-
crocefalia associada ao Zika Vírus, ocasionando uma emergência em saúde pública. Essa condição crônica infantil repercute 
nos aspectos emocionais, físicos e financeiros. Este estudo teve como objetivo compreender as redes de relações sociais 
tecidas na experiência de uma família de criança com microcefalia causada pelo Zika Vírus. Trata-se de uma pesquisa qua-
litativa realizada no serviço de referência, utilizando entrevistas semiestruturadas e analise de conteúdo. Os resultados 
encontrados permitiram conhecer as redes de apoio e sustentação de uma família que vivencia tal experiência ainda pouco 
visibilizada e que possui grande vulnerabilidade social.
DESCRITORES: Microcefalia; Zika Vírus; Relações Familiares.

ABSTRACT
In October 2015, an increase in reported cases of newborns with microcephaly related to the Zika virus spread throughout 
the world, leading to an emergency in public health. This chronic syndrome can have an impact on emotional, physical, and 
financial patients. This study had as problem the networks of social classes. We seek a qualitative research carried out 
without reference, using semi-released interviews and analyzed content. The results obtained allow us to know how the 
networks of support and support of a family that experience the experience still not very visible and that have great social 
vulnerability.
DESCRIPTORS: Microcephaly; Zika Virus; Family Relations.

RESUMEN
En octubre de 2015 se propagó por todo el país un aumento de casos notificados de recién nacidos presentando microce-
falia asociada al Zika Virus, ocasionando una emergencia en salud pública. Esta condición crónica infantil repercute en los 
aspectos emocionales, físicos y financieros. Este estudio tuvo como objetivo comprender las redes de relaciones sociales 
tejidas en la experiencia de una familia de niños con microcefalia causada por Zika Virus. Se trata de una investigación cuali-
tativa realizada en el servicio de referencia, utilizando entrevistas semiestructuradas y análisis de contenido. Los resultados 
encontrados permitieron conocer las redes de apoyo  y sustentación de una familia que vive tal experiencia todavía poco 
visibilizada y que posee gran vulnerabilidad social.
DESCRIPTORES: Microcefalia; Virus Zika; Relaciones Familiares.

A experiência da microcefalia relacionada ao 
Zika Vírus: redes de relações sociais

Gênesis Vivianne Soares Ferreira Cruz
Mestre em Enfermagem, Docente da Faculdade de Enfermagem da Universida-
de Federal de Mato Grosso.

Amanda Aparecida Neres Moreira
Enfermeira Preceptora do Curso de Enfermagem da Universidade de Cuiabá.

Thuany Meira Giraldo
Enfermeira do Hospital Municipal São Benedito-MT. 

Francielem Mara Cardoso Rodrigues
Especialista em Pediatria e Cuidados Intensivos Neonatais, Enfermeira da Unidade 
de Terapia Intensiva Neonatal e Pediatria do Hospital Santa Casa de Mogi Guaçu-SP.

Reni Barsaglini
Doutora em Saúde Coletiva, docente do Instituto de Saúde Coletiva da Universi-
dade Federal de Mato Grosso. 

Introdução

Nos últimos anos, a mídia tem divul-
gado diversas informações sobre 
a microcefalia e a infecção pelo 

Zika Vírus (ZIKV). Essa associação foi 
verificada devido ao grande aumento de 
casos notificados de crianças com altera-
ções do Perímetro Cefálico (PC) e/ ou 
outras malformações congênitas(1). A mi-
crocefalia é uma das manifestações clini-
cas da Síndrome Congênita do Zika Ví-
rus (SCZV) e se apresenta por um sinal 
de destruição ou déficit do crescimento 
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cerebral identificada pelo PC menor que 
dois desvios-padrão da média para idade 
e sexo dos recém nascidos(2).

O ZIKV é transmitido pelo mosquito 
de gênero Aedes, encontrado predomi-
nantemente nas regiões tropicais(1). Além 
da transmissão pelo mosquito, tem sido 
comprovada a transmissão sexual e por 
transfusão sanguínea(3). No Brasil, os 
primeiros casos de ZIKV ocorreram em 
maio de 2015, inicialmente na Região 
Nordeste. A partir de então, houve uma 
rápida propagação para outras regiões 
brasileiras, seguido pelo aumento signifi-
cativo de notificações de recém-nascidos 
com microcefalia(4). Em 2016, a Organi-
zação Pan-Americana da Saúde (OPAS) 
informou por meio de nota uma atualiza-
ção epidemiológica da circulação do vírus 
em 18 países e territórios. No mesmo ano, 
a Organização Mundial da Saúde (OMS) 
convocou o Comitê Internacional de Re-
gulação de Emergências em Saúde por 
se tratar de uma situação de urgência em 
saúde pública(5,6).

Diante desse cenário, estudos(7-9) têm 
se debruçado sobre como esse agravo tem 
afetado as famílias, bem como compreen-
dendo seu impacto no planejamento fa-
miliar, pois o nascimento de uma criança 
com uma condição crônica traz uma nova 
realidade para a família, com a necessida-
de de se reorganizar para as demandas que 
implicam em vários aspectos da vida(1,10). 
Porém, a extensão e a profundidade do 
impacto desses nascimentos são indeter-
minadas, depende da dinâmica interna 
de cada família e do significado que este 
evento tem para cada um. Geralmente, a 
família procura meios de se adaptar à nova 
realidade(11). Frente às vivências singulares 
há a necessidade de um olhar mais sensível 
e qualificado por parte dos profissionais de 
saúde para promover um cuidado à saúde 
integralizado, abarcando os aspectos psi-
cológicos e sociais. Nesse caso, a família é a 
unidade do cuidado e suas diversas neces-
sidades precisam ser consideradas(2-12).

Pelo exposto, surgiram as seguintes 
perguntas de pesquisa: Quais as redes de 
relações sociais para o suporte e apoio de 
uma família com criança diagnosticada 

com microcefalia associada ao ZIKV? O 
presente estudo teve por objetivo compre-
ender as redes de relações sociais tecidas 
na experiência de uma família que viven-
cia os desafios da condição crônica de uma 
criança diagnosticada com microcefalia 
causada pelo ZIKV.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, 
de natureza descritiva. Para Minayo(13), na 
pesquisa qualitativa almeja-se compreen-
der um problema da perspectiva dos su-
jeitos que o vivenciam, afirmando que essa 
abordagem de pesquisa se aplica ao estudo 
das relações e das percepções, produtos 
das interpretações que os humanos fazem 
a respeito de como vivem, constroem seus 
artefatos, sentem e pensam.

Foi realizado convite pessoal aos pais 
que acompanhavam as crianças em con-
sulta médica no serviço de referência 
para o tratamento de crianças diagnos-
ticadas com microcefalia do Estado de 
Mato Grosso e, dos que voluntariamente 
aceitaram participar dessa pesquisa, foi 
selecionada uma participante, maior de 
18 anos, para realização de estudo de caso, 
por critério de inclusão da pesquisa, a qual 
assinou o Termo de Consentimento Livre 
Esclarecido (TCLE).

Para a produção dos dados, foi utili-
zada entrevista semiestruturada acerca da 
vivência do participante frente à condição 
crônica infantil. Houve no total três en-
contros no mês de fevereiro de 2017, com 
duração média de 45 minutos. Para a análi-
se dos dados foi utilizada a técnica da aná-
lise de conteúdo na modalidade de análise 
temática, segundo Minayo(13). Esse estudo 
possui aprovação do Comitê de Ética em 
Pesquisa com Seres Humanos do Hos-
pital Universitário Júlio Muller (CEP/
HUJM), sob parecer n.º 1.447.852/2016. 
Optou-se pela garantia do anonimato o 
utilizando letras iniciais do nome da parti-
cipante e de seus familiares, atendendo às 
exigências da Resolução n.° 466/2012(14).

Estudo de Caso

L.M.C, 32 anos, reside numa cidade a 
400 km da capital, casada há 10 anos com 
P.M., 50 anos, que trabalha como cami-
nhoneiro. L.M.C. tem duas filhas: Y.V.M., 
16 anos, do seu primeiro casamento e 
C.M.M., 3 meses, diagnosticada com Sín-
drome Congênita do Zika Vírus. L.M.C. 
trabalhava como doméstica e encontra-se 
atualmente desempregada devido ao nas-
cimento de C.M.M., que demanda muitos 
cuidados e a necessidade de acompanha-
mento em constantes consultas no serviço 
de saúde da capital. É a cuidadora prin-
cipal da criança demostrando um forte 
laço afetivo entre ambas. Y.V.M. também 
auxilia nos cuidados com a irmã. A única 
fonte de renda da família é do pai. A mãe 
mora com a sogra, o esposo e as duas filhas, 
todas as vezes que vai para as consultas 
na capital fica hospedada na casa de uma 
prima, que a ajuda no seu deslocamento. 
Y.V.M., quando pode, acompanha a mãe, 
auxiliando nos cuidados com a crian-
ça. L.M.C. teve 04 gestações, sendo dois 
abortos espontâneos, que culminaram  no 
tratamento  de três meses  e planejamento  
da gestação: 

 
“(...)  A C.M.M. foi muito espera-
da! Por mim pelo pai, pela família, 
nossa! Muito esperada (...)”.

Durante a gestação, L.M.C. realizou 10 
consultas de pré-natal, bem como todos os 
exames solicitados, inclusive ultrassono-
grafias, sendo estes considerados sem alte-
ração. No segundo trimestre de gestação, 
ela sentiu fortes dores no corpo e perda 
sanguínea, procurando atendimento mé-
dico na própria cidade. Chegou ao final 
da gestação com 38 semanas, parto cesá-
reo em um hospital particular do interior 
sem intercorrências. No momento após 
o parto, a equipe médica constatou que 
o perímetro cefálico era menor do que o 
preconizado. L.M.C. foi comunicada que 
sua filha iria passar por uma investigação: 

“(...) me chamaram, explicaram: 
óh sua bebê nasceu com a cabe-
ça, 1 cm a menos, então o normal 
era pra ter nascido com 32 cm, ela 
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nasceu com 31, a gente vai entrar 
com a investigação de microcefalia 
(...)”.

A criança foi encaminhada a um hospi-
tal de referência de grande porte na capi-
tal, onde foi iniciada a investigação clínica 
e laboratorial, confirmando diagnóstico 
de microcefalia associada ao ZIKV. A mãe 
informou que está recebendo apoio psico-
lógico e social no serviço de saúde da sua 
cidade. O ambiente da entrevista propor-
cionou um diálogo cheio de trocas, pois 
boa parte do conhecimento é adquirido 
através da experiência, de algum evento, 
de algum fato esporádico ou cotidiano(15).

“As redes de relações sociais, de re-
conhecimento mútuo e de entreajuda 
baseadas em laços de parentesco e de vi-
zinhança, postas como relações onde se 
trocam bens e serviços numa base não 
mercantil” são fontes importantes para o 
processo de enfrentamento, promovendo 
um maior vínculo entre os membros desse 
grupo(16:408). Contudo, existe uma dife-
renciação qualitativa dessas redes de rela-
ções sociais, definidas por Mufato(17:25), a 
saber: rede de apoio - “considerada aquela 
constituída por relações de menor densi-
dade afetiva, com pessoas que colaboram 
em momentos específicos e mais pontuais 
da experiência de adoecimento”; e rede de 
sustentação - “considerada aquela cons-
tituída por relações mais próximas e ínti-
mas, construídas com base na afetividade e 
vinculada à família de forma mais constan-
te”, que vem a ser o caso estudado.

A abordagem da condição crônica na 
infância como experiência tem ganha-
do centralidade em parte substantiva da 
produção às ciências sociais em saúde. 
Assume-se que tal experiência não se re-
sume à patologia definida pela perspectiva 
biomédica, mas a todo conjunto que tan-
ge os aspectos da vida desse sujeito - seu 
cotidiano, sua história, suas expectativas, 
suas vivências, seu modo de viver, de pen-
sar, de agir(18). Crianças que apresentam 
condições crônicas e seus pais acumulam 
e mobilizam o conhecimento pela sua 
experiência com o sistema de cuidados 
e a necessidade de gerenciamento contí-

nuo, além disso, nota-se que as variáveis 
sociodemográficas devem ser incluídas 
nessa consideração, pois influenciam a 
percepção do estado de saúde e proporcio-
nam qualidade de vida(19). Nesse sentido, 
privilegiam-se os aspectos subjetivos dos 
sujeitos para compreender questões que 
tangenciam a experiência e o cotidiano de 
vida. A seguir, para melhor discussão dos 
dados, elencaram-se as categorias temáti-
cas: redes de apoio e redes de sustentação 
da família.

DISCUSSÃO

Redes de Apoio – busca pelo cuidado, 
relações entre os serviços e as neces-
sidades da família

As relações sociais, num contexto de 
condição crônica, podem se dar pela in-
teração entre a família, os profissionais 
de saúde, a sociedade em geral, os dispo-
sitivos sociais e governamentais, por meio 
de ações sócio assistenciais, atuando para 
sua proteção integral. Em termos de legis-
lação, dispositivos legais como a Consti-
tuição Federal, o Estatuto da Criança e do 
Adolescente (ECA) e a Política Nacional 
de Assistência Social (PNAS) priorizam 
a criança e a instituição familiar. Conse-
quentemente, o Estado passou a apresen-
tar maior responsabilidade e deveres com 
relação à provisão do bem-estar e da assis-
tência à crianças, adolescentes e suas fa-
mílias, compondo uma importante parte 
numa complexa rede de apoio(20-23).

Segundo as PNAS(21), a família vem 
adquirindo na sociedade um espaço pri-
vilegiado e insubstituível, de proteção e 
socialização primárias, e provedora de 
cuidados aos seus membros, mas que tam-
bém precisa ser cuidada e protegida. Con-
sidera-se importante a posição social da 
família nas políticas públicas ampliando 
a rede de apoio, que se faz necessária no 
contexto da condição crônica infantil de-
vido a limitação da função ou atividade, 
pela dependência de medicamentos, de 
dieta especial, de tecnologias de saúde, de 
aparelhos específicos, de assistência pesso-
al e ainda de cuidados multiprofissionais e 

multidisciplinares, uma vez que pode ser 
submetida a constantes internações hospi-
talares(11,20).

Na rede de apoio da família, encontra-
mos a rede de serviços de saúde e os profis-
sionais de saúde que fazem o acompanha-
mento regular e ambulatorial, que acabam 
sendo comparados a outras realidades 
mais estruturadas, mesmo que sejam ba-
seadas apenas pelas trocas de informações 
entre os usuários: 

“Porque só Brasília tem mais es-
pecialidades, mais equipamentos, 
mais tudo, entendeu? (...) falta 
muitos equipamentos, muita coisa 
ainda (...)”.

Nesse sentido, vimos que a crítica feita 
por L.M.C. ao serviço pode ser compreen-
dida pelo movimento que vem acontecen-
do ao longo dos anos: a família como su-
jeito político, uma instituição importante 
que deve ter centralidade nas políticas 
públicas de atenção à criança e ao adoles-
cente(20). Pois a família que vivencia uma 
condição crônica com criança ocupa uma 
posição social que pode fazer crítica, refle-
xão e reivindicação de direitos, em busca 
por melhorias e qualidade de atendimen-
to. De modo que, a posição ocupada por 
enfermeiros, médicos, assistentes sociais, 
fisioterapeutas dentre outros profissionais 
que atuam na assistência à saúde podem 
favorecer e/ou dificultar essa interação no 
interior dos serviços(24).

Para Bellato(25), o cuidado a ser presta-
do deve ser considerado em suas múltiplas 
dimensões e sempre de acordo com cada 
situação, contando com serviços dos dife-
rentes profissionais de saúde que ocupam 
um papel de apoiar a rede de esforços para 
o cuidado contínuo e integral. No caso da 
família estudada, estes contam com os cui-
dados multiprofissionais: pediatria, infec-
tologia, fisioterapia, enfermagem, serviço 
social e psicologia, garantindo uma assis-
tência de maior qualidade.

Quanto ao Estado, fica a responsabi-
lidade em desenvolver meios de apoio, 
na assistência às famílias, embora ainda 
seja apontado pelos profissionais e pe-
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las famílias grande ausência e omissão 
e, por vezes, não proporcionando boas 
condições de assistência às famílias que 
vivenciam a condição crônica na infân-
cia, contribuindo para o agravamento 
de sua vulnerabilidade social e à sobre-
carrega do trabalho Judiciário, devido a 
judicialização em saúde(20).

Assim, ampliar o circuito das redes de 
apoio em saúde é contribuir para a cor-
responsabilidade, a autonomia e o prota-
gonismo de todos os sujeitos envolvidos, 
a fim de que não sejam apenas recursos 
a serem acessados, mas, acima de tudo, 
meios para a ampliação dos cuidados na 
trajetória das crianças, dos familiares e dos 
profissionais(24). 

“(...) eu acho que depende muito 
deles [dos governantes] né, fazer 
melhorias para os profissionais 
exercer a profissão e passar um tra-
tamento melhor pra essas crianças 
(...)”.

A busca pelos serviços de saúde, pelo 
atendimento especializado e cuidado ade-
quado é capaz de produzir trajetórias sin-
gulares e coletivas que provocam a reflexão 
e a crítica necessária para questionar e rei-
vindicar melhores condições de assistên-
cia, seja no próprio serviço de saúde, seja 
por parte da gestão pública: 

“Pra gente poder também ir atrás 
do direito deles [das crianças], pe-
dir (...) ter a quem recorrer, pra 
gente ir atrás e lutar pra falar: 
Não! Eu quero melhoria pro meu 
filho! (...) muito verdadeiramente 
a gente precisa muito do olhar de-
les, do poderosos, de quem está no 
comando. E eles, assim, deixam a 
desejar (...)”.

Para a família que vive a experiência da 
condição crônica na infância se faz neces-
sário extrema dedicação nos cuidados des-
sa criança, o que exige, além de tempo dis-
ponível integralmente, o aprendizado de 
novos conhecimentos, a mudança na roti-
na e dinâmica familiar, que, consequente-

mente, produzem alterações significativas 
que podem afetar o trabalho, as fontes de 
renda e as necessidades econômicas: 

“Porque é muito os gastos, tipo, 
com 06 meses a minha bebê vai 
ter que fazer uma ressonância (...) 
como ela é bebê, tem que dar uma 
sedação. Só a ressonância e a seda-
ção: mil [reais]! Não dá! (...) então 
pra gente que é pobre é muito di-
fícil, é muito difícil porque é caro 
(...)”.

Segundo Silva(11), famílias como a de 
L.M.C., que dependem de recursos para o 
deslocamento e para realizar acompanha-
mento de saúde, exigem, sobretudo, ajus-
te financeiro, provocando mudanças no 
orçamento e na rotina familiar, tendo em 
vista que a cidade em que a família reside 
não oferece recursos para o tratamento(11). 

“O acompanhamento vai ter que 
ser aqui em Cuiabá, então pra gen-
te está muito difícil, se adaptar por 
que tem vir de lá pra cá, na saúde 
[Secretaria de Saúde] eles disponi-
bilizam sempre um micro ônibus, 
só que só pode vir eu, minha filha 
não pode vir junto (...) Então está 
sempre tendo gasto porque tem que 
pagar outra passagem (...)”. 

Esses custos poderiam ser minimiza-
dos se a família estivesse recebendo um 
auxílio socioassistencial - o Benefício 
de Prestação Continuada (BPC), no 
valor de um salário mínimo, destinado 
às famílias de crianças nascidas com mi-
crocefalia em decorrência de sequelas 
neurológicas causada pela doença trans-
mitida pelo Aedes Aegypti, mediante 
comprovação de laudo médico e baixa 
renda. Trata-se de uma política social 
nacional de transferência de renda men-
sal individual, cujo objetivo, a princípio, 
é promover a proteção social e reduzir a 
vulnerabilidade social(26). 

L.M.C. informou ter dado entrada no 
pedido de auxílio e que o mesmo aguarda 
resposta.

As condições crônicas na infância, 
muitas vezes, também potencializam as 
redes sociais de apoio às famílias e aos usu-
ários, o que leva a reflexão sobre os proces-
sos de associação e interesses que movem 
os indivíduos e as coletividades(24). 

“(...) o grupo [no qual a mãe par-
ticipa] é daqui, das mãezinhas 
daqui de Cuiabá, e elas estão pla-
nejando em fazer camisetas, fazer 
uma página e divulgar, ir atrás e se 
for possível ir pra TV (...)”.

Portanto, as redes de apoio se desta-
cam por apresentar grande potencial no 
campo de cuidado a crianças de condicio-
namento crônico, onde se reconhecem os 
sujeitos e suas necessidades, e, por meio 
deste, produz subjetividades que nasçam 
de interações mais dialogadas entre pro-
fissionais e usuários. Também se apresenta 
como um fator preocupante para usuários 
e gestores as fragilidades da rede, seja na 
pouca interlocução entre as instituições 
hospitalares, seja pela escassez de serviços 
e ações de apoio, seja pela dificuldade de 
acessá-los(24).

Diante dos fatos, da realidade vivida 
por muitas famílias, cabe ao poder públi-
co promover o funcionamento efetivo de 
uma rede socioassistencial, romper com as 
práticas de ajudas parciais, mínimas e frag-
mentadas e assegurar os direitos de forma 
integral e qualificada, conforme é preco-
nizado. Isto é, a efetivação da proposta de 
proteção integral às famílias exige uma 
transformação social para uma vida de me-
lhor qualidade de pessoas com condição 
crônica(20).

Rede de sustentação – laços de soli-
dariedade, afeto e trocas de experi-
ência

Trajetórias de busca pelo cuidado se 
entrecruzam, agregam pessoas e valores, 
promovem a mútua ajuda e podem produ-
zir laços de solidariedade, afeto e trocas de 
experiências, tecendo verdadeiras ‘redes de 
sustentação’(7,24). O contato com a família 
permitiu perceber quão fortes são vínculos 
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afetivos que a mesma possui. No momento 
da entrevista, a irmã mais velha estava em 
todo tempo oferecendo suporte para que 
a L.M.C. tivesse condições de participar, 
oferecendo colo e acalentando a criança.

Percebeu-se que a busca pelo cuidado 
da criança em condição crônica produz 
importantes mudanças nos relaciona-
mentos entre os membros da própria fa-
mília, fortalecendo os vínculos. L.M.C. 
fala muito sobre o marido e a filha mais 
velha, como principais fontes na sua rede 
de sustentação. 

“(...) ela [a filha mais velha] tem 
um cuidado com essa irmã que, na 
vida dela a prioridade agora é a 
irmã. (...) é um gesto de amor né, 
muito bonito (...) eu e meu esposo, e 
minha filha que somos os que mais 
convive [com a criança] (...)”.

Porém, não deixa de citar o apoio fami-
liar que recebe ao tratamento da criança. 

 “(...) a gente não está em casa de 
apoio, por que eu tenho uma prima 
que mora aqui [em Cuiabá]”. 

Considerando que o tratamento da 
doença crônica requer internações perió-
dicas e acompanhamento contínuo, o seu 
enfrentamento exige da família mais do 
que disponibilidade de tempo, pois exige 
dedicação, reorientação das finanças, re-
organização de tarefas e todo o empenho 
dispensado a um de seus membros na ten-
tativa de reorganizar a vida, a partir dessa 
nova circunstância.

As famílias podem não suportar por 
muito tempo o enfrentamento das con-
dições impostas pela doença e seu trata-
mento. As dificuldades enfrentadas tor-
nam a experiência de vivenciar a doença 
crônica na infância ainda mais dolorosa e 
o sofrimento de um se torna o sofrimento 
de todos(11). 

“Nós estamos muito sobrecarrega-
das e olha que ainda estamos em 
duas, mas eu ainda canso bastante 
(...) Então eu choro (...) todo mun-

do chora, a família inteira chora 
junto (...)”.

Diz-se 'famílias' porque no atual con-
texto de cuidados à criança e ao adolescen-
te, se faz necessária a presença de um res-
ponsável adulto, assumida em sua grande 
maioria pelos pais e/ou familiares diretos, 
sendo comum a presença de uma mãe, avó, 
mulher, uma presença feminina, capaz de 
suportar os longos períodos de internação, 
reinternações e terapias restritivas(27). Esse 
apoio familiar ocorre notadamente no 
sentido vertical descendente, no qual os 
pais, essencialmente as mães, são os ‘nós’ 
mais ativos na prestação de cuidados(28) 
nessa rede de apoio.

Percebe-se, então, uma importante par-
ticipação das famílias nesse processo: laços 
de solidariedades que persistem, são con-
tínuos e desempenham um papel funda-
mental na provisão das necessidades indi-
viduais e na prestação de diversos cuidados 
ao longo do ciclo de vida. Pois, em geral, 
a família de origem é a principal cuidado-
ra e “seu papel é crucial para as trajetórias 
pessoais e sociais dos indivíduos e na ma-
nutenção da vida cotidiana”(28). As redes 
de relações sociais podem ser entendidas 
como um sistema composto por vários ob-
jetos sociais: pessoas, funções e situações, 
que oferecem apoio emocional às famílias 
em suas diferentes necessidades. O apoio 
emocional refere se à afeição, empatia, 
aceitação e preocupação com o outro, que 
levam a um sentimento de mutualidade de 
um determinado grupo(29).

As relações sociais nas redes de susten-
tação não compreendem apenas a família, 
mas também amigos, vizinhos, pessoas 
relacionadas ao trabalho, que auxiliam 
de alguma forma ou de outra com apoio 
emocional, financeiro, doméstico, entre 
outros, em que se promovam acolhimen-
to e segurança frente à adversidades(29). 
Nas falas de L.M.C. observa-se a tamanha 
importância que ela dá ao grupo de mães 
que ela participa. Nesse grupo são com-
partilhadas as experiências que elas vivem, 
ao mesmo tempo em que são construídos 
laços de afeto, solidariedade e mútua ajuda

“(...) uma mãe falou bem assim 
[no grupo de WhatsApp]: “Gente 
o que vocês fariam no meu lugar?”

Assim, os grupos sociais e a rede de 
vínculos gerados por eles, em geral, fun-
cionam como uma teia de amparo e de 
compartilhamento da experiência do ado-
ecer e do processo de tratamento e reabili-
tação(24), geram o sentimento de pertenci-
mento e segurança.

“(...) eu falo nesse grupo, ajuda 
bastante, troca de experiência, 
uma ajuda a outra”. 

O sentimento de pertencer e compar-
tilhar entre as pessoas pode ser equipa-
rado à ambiência familiar, tornando-se 
acolhedor e configurando um novo status 
de família–vínculo. Estes são/formam os 
componentes essenciais da rede de sus-
tentação da família, engendrando víncu-
los e nós que são tecidos na experiência 
da condição crônica da microcefalia asso-
ciada ao ZIKV.

CONCLUSÃO

Compreender a dinâmica das redes 
de relações sociais da família pode am-
pliar o olhar sobre essa realidade e o al-
cance de potenciais para o cuidado, pois, 
certamente, os quadros crônicos não 
exigem somente dos familiares a capaci-
dade para enfrentamento desses outros/
novos modos de vida, nota-se que aos 
profissionais de saúde se faz necessário 
reinventar as práticas de cuidado e ree-
laborar modos de agir perante ela, dada 
a obviedade de que cada família tem 
seu próprio funcionamento e ritmo no 
processo de enfrentamento dessa con-
dição de vida e não há como enquadrar 
situações que demandam um olhar mais 
minucioso às nuances e aos detalhes que 
são tão íntimos e, ao mesmo tempo, tão 
expostos.

Consideram-se potenciais de cuida-
do tanto aqueles presentes e disponíveis 
concretamente, quanto os que sejam 
mobilizáveis pelo acionamento das redes 
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de sustentação (amigos, vizinhos, pro-
fissionais e outros) e apoio da família; 
a atitude de cuidar, reflete dimensões 
subjetivas que envolvem, diferentemen-
te, cada membro familiar no cuidado, 
evidenciando modos diversos de pronti-

dão e disposição, saberes construídos ao 
longo da experiência e amadurecimento 
emocional.

Existe a clareza de que esse estudo não 
esgota os questionamentos relacionados 
ao tema, pois se trata de uma experiência 

singular e que de nenhum modo pode ser 
generalizado. Almeja-se que sirva como 
base para a compreensão das necessida-
des de um grupo que precisa ser melhor 
visibilizado e que possui grande vulnera-
bilidade social.


