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OBIJETIVO: Identificar os desafios no cuidado de enfermagem a crianga hospitalizada com sindrome congénita
associada ao virus Zika frente as suas vulnerabilidades.

METODOS: Estudo qualitativo realizado mediante entrevistas com sete profissionais de enfermagem na cidade
do Rio de Janeiro, captados pela técnica de amostragem bola de neve. Para o processamento dos dados utilizou-
se a analise tematica categorial.

RESULTADOS: Emergiram trés categorias: Desafios de (re)aprender acerca da Sindrome do Zika Virus;
Desafios no cuidar de criangas com Sindrome do Zika virus; Desafios no lidar com o sofrimento da familia
diante da Sindrome do Zika virus.

CONCLUSAO: As informagdes midiaticas a época da epidemia e o cendrio institucional implicaram em
desafios para a aprendizagem do manejo dessas criangas por parte dos profissionais de enfermagem. Na pratica
assistencial eles reconheceram vulnerabilidades sociais e clinicas, sendo o sofrimento da familia o desafio mais
destacado no cuidado a crianca com sindrome do Zika virus.

Cuidados de Enfermagem, Virus Zika, Criancas com Deficiéncia, Familia, Microcefalia.
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No final do ano de 2015 até meados de 2017 ocorreu um surto de microcefalia no Brasil, em
locais com circulagdo do Zika Virus, com acometimento principalmente na regido do Nordeste. Devido
a esta epidemia, em novembro de 2015 o Ministério da Satde publicou a Portaria n°1.813, declarando
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) pela alteragdo do padrao de
ocorréncia de microcefalias no Brasil e disponibilizou o RESP-Microcefalia, um formulério eletronico
para registro de casos de microcefalia, enquanto que a Organiza¢gdo Mundial da Saude (OMS) em
fevereiro de 2016 declarou Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII)
(BRASIL, 2023; BRASIL, 2022).

De acordo com o Boletim Epidemiologico da Secretaria de Vigilancia em Satde, no periodo
de 2015-2019 foram notificados ¢ confirmados 3.474 casos de recém-nascidos e criangas com
alteracdes no crescimento e desenvolvimento relacionadas a infecgdo pelo virus Zika (BRASIL, 2019).
Os Estados brasileiros mais afetados foram Pernambuco (16,2%), Bahia (14,9%) e Paraiba (6,6%) na
regido Nordeste, seguidos de Sao Paulo (10,3%), Rio de Janeiro (6,6%) e Minas Gerais (6,4%) na
regido sudeste (BRASIL,2019). A microcefalia ¢ um achado clinico que pode decorrer de anomalias
congénitas em que o Perimetro Cefalico (PC) apresenta medida menor que dois ou mais desvios-
padrdes (DP) abaixo da média especifica de referéncia para o sexo e idade gestacional. Pode estar
associada a sindromes genéticas ou a uma série de fatores de diferentes origens, através da exposicao
fetal a substancias quimicas, agentes biologicos infecciosos, como bactérias, virus ou ainda radiagao.

No caso especifico do surto de microcefalias no Brasil em 2015-2016, foi descrita pela primeira
vez na historia a relacdo entre a ocorréncia da microcefalia, associada ou nao a alteragdes do sistema
nervoso central, e a infeccdo pelo virus Zika na gestagcdo. O perfil de gravidade das complicagdes
depende de um conjunto de fatores envolvendo o estdgio do desenvolvimento do concepto, relagdo
dose-resposta, genotipo materno-fetal e mecanismo patogénico (BRASIL, 2015).

Entretanto, embora a microcefalia tenha ganhado destaque como caracteristica predominante
nesses recém-nascidos, a infec¢do congénita pelo virus Zika envolve uma sindrome com gravidade
variavel e sintomatologia diversa, denominada como Sindrome Congénita associada a infecc¢ao pelo
virus Zika (SCZ). Entre o amplo espectro de anormalidades pode-se destacar artrogripose,
malformagdo da coluna vertebral, ventriculomegalia, microcalcificacdes no tecido neurologico
cerebral, hipotrofia cortical e malformag¢des oculares (BRASIL, 2018).

Nao ha um tratamento especifico para a microcefalia, pois € um sinal clinico e ndo uma
patologia, mas sim ac¢des de suporte, estimulo e reabilitacdo que podem auxiliar no desenvolvimento
e acompanhamento para as fungdes que ficarem comprometidas, como neuroldgicas, respiratorias e
motoras inserindo todas as criangas acometidas no Programa de Estimula¢do Precoce do Sistema

Unico de Saude, fornecido em Centro Especializados de Reabilitagio (CER) ¢ Ambulatorios de
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Seguimento de Recém-Nascidos e nos atendimentos ofertados pelas equipes do Nucleo de Apoio a
Satude da Familia (NASF) (BRASIL, 2019).

Frente ao cendrio epidemioldgico e as demandas de politicas, o Ministério da Saude reconhece
em sua Agenda de prioridades para a pesquisa a importancia de estudos relacionados ao enfrentamento
emergencial que analisem impactos sobre mulheres, familias e individuos afetados pela infec¢ao, bem
como avaliacdo do cuidado as criangas com a sindrome congénita associada ao virus Zika.

Neste contexto, as criangas acometidas pela Sindrome Congénita associada ao Virus Zika
demandam cuidados continuos que podem ser de natureza temporaria ou permanente, € que dependem
de servicos de saude e sociais para além dos requeridos por outras criangas, sendo, portanto,
consideradas Criangas com Necessidades Especiais de Satde (CRIANES). Suas demandas geralmente
envolvem cuidados de desenvolvimento, tecnoldgicos, medicamentosos, habituais modificados, ou
ainda uma combinacdo de uma ou mais dessas demandas e até mesmo o manejo de tecnologias de
suporte de vida, caracterizando-se como demanda de cuidados clinicamente complexos (GOES, 2017).

Entretanto, as CRIANES no contexto brasileiro, incluindo as com a Sindrome Congénita
Associada ao Virus Zika, possuem vulnerabilidade individual, social e programatica. Nessa
perspectiva, a vulnerabilidade individual se apresenta nas distintas demandas de cuidados que
traduzem sua fragilidade clinica, dado o grave impacto no desenvolvimento infantil frente ao retardo
motor e cognitivo, bem como ao maior risco de internagdes prolongadas e reinternagdes. Ademais, a
estas sdo acrescidas as vulnerabilidades de ordem social e programatica, relacionadas ao contexto de
exposicdo social ao estigma pela presenca de deformidades, ao estresse e sobrecarga do cuidador
principal (geralmente a mae), a falta de rede de apoio, as dificuldades financeiras frente as demandas
de cuidado da crianca, condicoes de habitacao, a escassez de recursos, além da dificuldade de acesso
aos servicos de saude e a inexisténcia de politicas publicas especificas.

Os profissionais de enfermagem da 4area pediatrica e neonatal compdem a linha de cuidado
direto, especialmente em cendrio hospitalar, sendo personagens importantes para o apoio e educacao
das familias em seu processo de adaptagdo as necessidades especiais dessas criangas e o enfrentamento
das situagdes de vulnerabilidade. Neste aspecto, observam-se lacunas na literatura uma vez que os
estudos brasileiros de enfermagem tém sido mais desenvolvidos na 4rea da atengao obstétrica, voltados
para a preven¢do e educacdo de gestantes, carecendo-se ainda de estudos que se debrucem nas
vivéncias dos profissionais de enfermagem diante do cuidado as criangas com sindrome congénita

associada ao virus Zika e suas familias.

Identificar os desafios no cuidado de enfermagem a crianga hospitalizada com sindrome

congeénita associada ao virus Zika frente as suas vulnerabilidades.
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Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, de natureza exploratoria, do tipo
investigagdo narrativa. A abordagem qualitativa tem natureza subjetiva, intuitiva e exploratoria.
Apresenta uma realidade que nao pode ser quantificada, sendo o ambiente atribuido de significados e
interpretado continuamente pelos humanos de acordo com suas acdes e relagdes. A compreensao dos
fendomenos se da através da objetivacdo de opinides, crengas, valores e representacdes do objeto
estudado que podera ser individual, grupal ou organizacional dentro do seu contexto social (MINAYO,
2001).

A investigacdo narrativa ¢ um tipo de estudo utilizado no ambito da pesquisa social em satde,
especialmente no que se refere ao fendmeno do adoecimento. Ela proporciona a evidéncia dos sentidos
e dos esquemas interpretativos do cotidiano das pessoas, possibilitando uma reconstru¢do da
experiéncia articulando o passado, o presente ¢ o futuro (LIRA, 2003).

Os participantes foram sete profissionais de enfermagem, incluindo enfermeiros e técnicos de
enfermagem em nivel hospitalar de satide, sendo os critérios de inclusao: profissionais de enfermagem
com experiéncia de cuidar de criangas com microcefalia que sofreram exposicao vertical ao virus Zika
e suas familias e que atuem no ambito do municipio do Rio de Janeiro. Foram excluidos do estudo
profissionais de enfermagem afastados do trabalho por qualquer motivo no periodo de coleta de dados;
em atividades estritamente administrativas; com menos de um ano de formacdo e cuja experiéncia
profissional seja recente (menor que seis meses).

A captacdo dos profissionais foi mediante a técnica de bola de neve, a partir da indicagdo do
Nicleo de Pesquisa, Experimentagio e Estudos em Enfermagem na Area da Mulher e da Crianga —
NuPEEMC, mediante anuéncia do coordenador. A amostragem em bola de neve na pesquisa qualitativa
¢ descrita como uma amostra nao probabilistica e que utiliza cadeias de referéncia (VINUTO, 2014).
E benéfico para estudar grupos de dificil acesso ou questdes delicadas e por nio ser um método
autonomo, nao ¢ possivel determinar a quantidade de participantes na pesquisa. Portanto, essa
amostragem ¢ um processo permanente de coleta de informagdes.

A técnica para coleta de dados foi entrevista narrativa realizada individualmente com os
profissionais de enfermagem, seguindo os passos propostos por Jovchelovitch e Bauer, a saber:
preparagdo, iniciacdo, narragdo central, fase de perguntas e fala conclusiva (BAUER, 2002). A
entrevista foi gravada em aparelho eletronico apos prévia autorizagdo do entrevistado, mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, previamente assinado pela pesquisadora.
Cabe ressaltar que a gravagao foi efetuada em local com privacidade ou em locais de preferéncia do
profissional e previamente agendado com o mesmo, respeitando sua disponibilidade.

O roteiro da entrevista foi dividido em dois blocos tematicos, sendo o primeiro a caracterizagao

dos participantes (idade, sexo, tempo de formacdo e de experiéncia profissional, se possui
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especializacdo, cargo/funcgdo, escala, se obteve algum curso/treinamento para o cuidado de criangas
com microcefalia e unidade de atuacdo) e o segundo bloco contendo perguntas abertas, permitindo ao
profissional liberdade na resposta, sendo estas: “Como comegou sua vivéncia no cuidado a criangas
com microcefalia por Zika e suas familias?”’/ “Que acontecimentos foram significativos para vocé no
cuidado a criangas com microcefalia por Zika e suas familias?”’/ “Que acontecimentos de sua pratica
vocé julga terem sido importantes para o desenvolvimento nessas criancas e suas familias?” / “Vocé
gostaria de falar algo mais sobre esse tema?”. A duragdo das entrevistas variou de trés a 12 minutos.

Em relagdo aos aspectos éticos, este projeto foi aprovado em 30 de Abril de 2018 no Comité
de Etica da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO), sob o niimero do parecer
2.629.080 e do CAAE 85089418.9.0000.5285, respeitando-se os principios e diretrizes da Resolugao
466/12 do Conselho Nacional de Pesquisa em Saude que envolve seres humanos.

O tratamento analitico dos dados obtidos seguiu as etapas da Andlise de Contetido Tematico-
Categorial proposta por Oliveira (2008): pré-andlise, a exploracdo do material e o tratamento dos
resultados. Na fase de pré-andlise ocorre a organizagdo do material a ser analisado neste momento as
entrevistas foram transcritas e seus textos passaram por todas as fases da pré-analise, sendo estas:
leitura flutuante, defini¢do do corpus da andlise, formulacdo de hipoteses e estabelecimento de
indicadores para analise ap6s leitura inicial. A escolha dos dados a serem analisados seguiu os critérios
de uma boa categoria: homogeneidade, exaustividade, exclusividade, objetividade e pertinéncia.

Na fase da exploracao do material, foi realizada a codificacao do texto a partir dos recortes do
mesmo em unidades de registro, identificando-se as palavras-chave que posteriormente foram
agregadas em categorias tematicas ; estas permitiram a criagao das inferéncias do material. Na fase de
tratamento dos dados, se procede inferéncia e interpretagdo, ocorreu a captagao dos dados, que
sofreram uma analise comparativa, com segregacao dos conteudos vistos como semelhantes e dos que

diferenciavam-se, sendo todos estabelecidos em quadros de resultados.

Participaram do presente estudo sete profissionais de enfermagem, sendo estes quatro
enfermeiras e trés técnicas de enfermagem. Em seu total pertencente ao sexo feminino, sendo a faixa
etaria distribuida entre 26 a41 anos de idade com média de 11 anos de formagao na area da enfermagem
e com média de 9,15 anos de experiéncia em Pediatria e/ou Unidade de Terapia Intensiva em
Neonatologia com atuacdo em nivel tercidrio de atengdo hospitalar. Das entrevistadas, quatro sao
enfermeiras com especialidade em Neonatologia, sendo uma com especializagdao em Pediatria e CTI
Adulto e outras duas com mestrado. Em relagdo a escala de trabalho, uma profissional ¢ diarista chefe

(enfermeira) e as outras seis sdo plantonistas.

Impactos da dengue zika e chikungunya: uma analise multidisciplinar
Desafios no cuidado de enfermagem a crianga hospitalizada com sindrome congénita associada ao virus Zika



Os resultados sdao apresentados nas seguintes categorias tematicas: Desafios de (re)aprender
acerca da Sindrome do Zika Virus; Desafios no cuidar de criangas com Sindrome do Zika virus;

Desafios no lidar com o sofrimento da familia diante da Sindrome do Zika virus.

Apesar do Zika virus ser previamente conhecido pelas profissionais de enfermagem por meio
de estudos da literatura e, também, por suas formacdes académicas, apds a epidemia no Brasil, a
maioria delas teve a percep¢ao de estar acontecendo “algo novo” por nunca terem tido contato com

criangas com microcefalia decorrente do Zika virus.

Quando comegou a admitir crianca que teve essa historia de Zika na familia, foi tudo muito
novo, foi uma coisa muito nova [...] (E1).

Quando eu cheguei aqui para a residéncia em 2016 estava meio que no ‘boom’ de chegarem e
internarem as criangas com microcefalia pela Zika, entdo tinham muitas criancas!(E3).

[...] entrou uma médica na UTI falando: comegaram os casos de Zika aqui e vai internar uma
crianca com microcefalia. [...] Foi a primeira crianga que me marcou (E4).

As informagdes iniciais que as enfermeiras obtiveram sobre a microcefalia relacionada ao Zika
virus aconteceram a medida que apareciam novos casos no Brasil, através da divulgacdo da midia e
notas que o Ministério da Satide publicava em seu sife. Netto (2020) relata que acerca de epidemias,
os quadros interpretativos utilizados pelas midias de comunicagao sdo capazes de influenciar a opinido
publica a respeito das patologias abordadas. Tratando-se especificamente da epidemia pelo virus da
zika no Brasil, estudos sobre as informac¢des divulgadas pela midia e o seu impacto na orientagdo de
acoes, promocao de politicas publicas e construgdo a curto, médio e longo prazo do imagético popular
sobre a sindrome causada pelo virus zika ainda sdo escassos (NETTO, 2020).

Dessa forma, ndo so a sociedade como também os profissionais de saide pareciam confusos
em receber as criangas com microcefalia relacionada ao Zika virus, pois ainda ndo tinham muitas

informagdes a respeito e menos ainda, como cuidar delas.

[...] e as informagdes estavam vindo todas pela midia junto com o Ministério. O Ministério
estava sempre langando aquelas notas (E1).

Nesse momento, a redu¢do do Perimetro Cefalico (PC) foi muito evidenciada pela midia,
transmitindo a possibilidade dessa questdo ser mais importante que outras demandas de maiores
necessidades por essas criangas. A enfermeira abaixo relata da primeira crianga com microcefalia
relacionada ao Zika virus que cuidou e expressa o quanto foi significativo para ela, pois além da
circunferéncia cefélica, havia também o comprometimento dsseo e renal. Esse acontecimento a fez
perceber que o diametro cefalico ndo era o uUnico assunto, dado que simultaneamente existiam

circunstancias mais complexas:
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[...] a midia levou como parametro de microcefalia uma coisa tnica e exclusiva e que parece
que o visual ¢é s6 a reduc@o da cabeca, mas ¢ muito além disso [...] ele meio que marcou assim
porque naquele momento a gente ainda ndo tinha nogdo das outras malformagdes que podiam
estar associadas. E ai eu me lembro de ter sido um dos primeiros que falei assim: Nossa! ndo
¢ s6 a microcefalia, tem muito mais [...] (E2).

Em relacdo a alteragdo do Perimetro Cefalico anunciado pelo Ministério da Satde houve

questionamentos por nao entender o motivo da mudanga da circunferéncia naquele momento.

[...] quando o Manual do Ministério da Satde chegou a reduzir o valor de Perimetro Cefalico
para avaliag@o, aquilo me deixou extremamente indignada porque eu pensava assim: Caramba!
entdo ¢ como se vai dando errado, dai vocé reduz o perimetro para tentar entrar numa, sei la,
relativa normalidade. [...] Vai reduzir quanto para dizer que a gente esta ou ndo dentro de uma
faixa de normalidade? (E2).

Devido as mudangas da circunferéncia do Perimetro Cefalico que o Ministério da Saude

declarava, ocasionou duvidas para a enfermagem de qual norma seguir:

[...] a gente pegou toda aquela mudanga do perimetro encefalico, ora era considerado X ¢ em
outro momento foi considerado Y, até chegarem a uma concluséo (E1).

A epidemia trouxe discussdes para dentro das equipes de saude e instituicdes sobre 0s novos
casos que estavam surgindo no Brasil, através desses debates tornou-se possivel compreender melhor
as particularidades das criangas internadas e as fragilidades do sistema. As criangas internadas com a
SCZ demandam maior atencdo e cuidados especializados por parte da equipe de enfermagem, além de
exigir da familia aproximagdo durante a hospitalizagdo, em preparo para a alta hospitalar (NOVAES,
2021):

A Instituicdo ja vinha discutindo isso por conta do aumento do numero da Dengue antes. E ai,
isso era uma discussdo ja geral dentro da instituicdo (E2).

[...] acho que a gente aprendeu junto com as criangas, com tudo que a gente foi descobrindo e
eu acho que ainda esta aprendendo, entdo muita gente continua estudando sobre esse assunto
[...] (E3).

[...] Hoje a assisténcia materno-infantil ¢ muito voltada para a mae e o produto dessa mée, que
¢ o concepto, ele ¢ relativizado. Entdo, focar mais na educagdo da Zika também para os
profissionais direcionados ao RN é uma debilidade, uma fragilidade que o sistema tem (E4).

A microcefalia por Zika tornou-se reconhecida para a saude como a sindrome do Zika virus e,
também, deixou de ser entendida como uma condi¢ao aguda devido ao inesperado surto para se tornar

uma condic¢ao cronica nas criangas acometidas.

Eu acho que a maior diferenga foi ndo pela microcefalia, mas pela microcefalia causada pela
Zika né, que acabou que ¢ uma sindrome agora, a gente chama Sindrome do Zika Virus (E3).
[...] o manejo dessa familia acaba sendo um tanto mais complicado porque ¢ uma condicao
que ela ndo ¢ aguda, ¢ uma condig@o cronica que essa familia vai precisar de suporte para essa
crianga por resto da vida [...] (E2).
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A maioria das entrevistadas relatou dificuldades na capacitagdo do assunto e/ou falta de
treinamento pela institui¢do. Posto isso, uma enfermeira relata da extrema importancia de estender esse

tema na academia para melhorar a capacitagdo de futuros profissionais.

Outra coisa que eu acredito que seja muito importante ¢ trazer o tema para a formagao dos
enfermeiros, trabalhar isso na pos-graduagdo, trabalhar isso na graduacdo para que o aluno, o
futuro enfermeiro possa discutir isso dentro dos servi¢os aonde ele venha trabalhar (E4).

Para a maioria das entrevistadas, a maior dificuldade em cuidar dessas criangas esta associada
as outras malformagdes que elas possuem. A medida que, quatro delas relataram que assistir uma
crian¢a com sindrome do Zika virus equivale ao mesmo cuidado com outras que possuem alteragdes

semelhantes.

[...] ndo era somente a microcefalia, tinham outras alteragdes, alteragdes Osseas ¢ que aquilo
comegou a ficar mais gritante, ndo era a microcefalia isolada (E2).

Eu acho que foi mais a novidade do Zika em si, do quanto isso estava impactando nas criangas,
que depois a gente comegou a perceber que ndo foi s a microcefalia... tinha alteragdes
visuais... entdo, era todo uma série de caracteristicas que ndo estavam sé relacionadas a
microcefalia, tinham outras também que foram sendo descobertas (E3).

Os cuidados basicamente sdo os mesmos com todas as criangas que a gente recebe, mas com
excecdo que a gente tinha que ver a questio do perimetro encefalico (E1).

[...] quando existia somente a questdo da microcefalia a gente acabava “tendo um manejo um
pouco mais facilitado” porque a gente ja tem a pratica de ser uma crian¢a mais irritada, um
choro mais diferenciado. [...] Agora quando tinha as outras malformagdes associadas,
principalmente, 6ssea porque dificulta uma simples troca de fralda, a gente precisou... uma
adaptag@o [...](E2).

A gente esta acostumado, na verdade assim sdo... clinicas que a gente esta acostumado.[...] A
diferencga nelas para as outras criangas normais ¢ o estimulo, ¢ questdo do estimulo (T1).

Segundo Severo et al. (2023), a internagdo hospitalar da crianca ¢ um evento estressante para
a familia, repleto de temor, sofrimento e ansiedade. As profissionais do estudo acreditam que o
incentivo da amamentagdo e o aumento da proximidade dos pais com os seus filhos, minimizam a
sensagdo de medo e incompeténcia sentida por eles. Para Silva et al. (2020), a participacdo da familia
durante a hospitalizacdo ¢ importante, pois a mesma representa o elo entre a equipe de salide e a
crianca. Os profissionais também acreditam que ¢ importante incluir a familia nos cuidados ao
paciente, que almeja participar das decisdes terapéuticas (SILVA, et al, 2020).

No entendimento de que a equipe de enfermagem proporciona cuidado beira-leito e de maneira
integral a saude da sua clientela, nos setores pediatricos o profissional da enfermagem deve ter um
olhar diferenciado ndo s6 ao paciente, mas também a sua familia, ultrapassando o conhecimento
técnico-cientifico na assisténcia prestada, priorizando a humanizagdo do cuidado, com énfase no
aspecto psicologico e emocional (SEVERO, et al, 2023).

Para outros profissionais da satde, a imagem dessas criangas pode ser uma barreira que

interfere na qualidade da assisténcia e, consequentemente,contribui ainda mais na ndo aceitagdo dessa
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crianga para os familiares, principalmente para a mae que se questiona no que pode ter feito de “errado”
durante a gestacdo. Portanto, investigar a historia pregressa da gestante prepara nao s essas maes para

esse momento, como também, a enfermagem para melhor auxilid-las.

[...] a visita dos avos que vém lotados de perguntas, principalmente: tem como corrigir? Nao
tem? E de fato vinculado ao Zika ou ndo?. E isso acabou sendo uma realidade mais frequente
da gente naquele momento (E2).

Tém algumas maes que rejeitam, algumas familias rejeitam e outras quando bem orientadas
aceitam porque o que falta pra essa familia € s6 orientag@o, s6 o que falta pra elas € isso (T1).
Uma crianga que tinha uma deformidade na area do rosto associado, entdo para mim a questao
do posicionamento da méie perante a incubadora, as falas dos profissionais em rela¢do a essa
crianga, ndo foram falas acolhedoras em alguns momentos, a culpabilidade da mie, a mae se
culpava demais por ter aquela crianga com Zika (E4).

[...] a historia pregressa dessa mae, se ela tinha ou ndo uma confirmagao de ter tido Zika na
gestagdo também acabou sendo mais associada, prestando mais atencao nisso (E2).

Todas as profissionais entrevistadas consideraram como contribuicao principal da enfermagem
o aconselhamento, o acompanhamento, as orientagdes e a sensibilidade para reconhecer demandas
dessas criancas e familias. Algumas destacam a observa¢do do desenvolvimento, especialmente no que
se refere ao neuroldgico-motor, envolvendo alimentagdo e a parte motora. Duas enfermeiras
consideraram como um aspecto positivo reencontrar as criancas que estavam internadas e perceber um

desenvolvimento que elas nao esperavam.

[...] s@o bebés que tém uma certa dificuldade em relacdo a sucg@o, mas sdo bebés que tém
condi¢do também de amamentar e isso para a mae eu acho que ¢ muito importante porque além
de toda a questio de saude para o beb€, ¢ uma questdo econdmica para ela também porque ela
ja vai ter uma série de gastos (E3).

[...] foi o fato de eu reencontrar uma dessas criangas na rua e ver que era uma crianga que
estava sendo bem cuidada e que estava tendo um desenvolvimento motor melhor do que eu
achei que ela tivesse, entdo isso foi um aspecto positivo (E4).

Entdo, como profissional a gente comega a observar para ver quais sdo 0s movimentos, como
¢ que esta o desenvolvimento dela, se ela esta acompanhando o crescimento, tudo, de acordo
com a idade, com o tempo dela [...Je se a gente ver que tem alguma anormalidade a gente
sinaliza para outras profissionais poderem tratar da melhor maneira.[...] Mas normalmente,
essas criangas com microcefalia, se estimuladas, elas desenvolvem bem como qualquer crianca
(T1).

A gente como enfermeiro, por ser da enfermagem, ¢ o aconselhamento, o acompanhamento.
[...]JE a gente acaba dando mais orientagdes acerca de questdes de alimentagao, de cuidados. A
gente sempre vai introduzindo aquela coisa de enfermeiro(E1).

Neste estudo foi considerado que o enfermeiro participa de todo o processo de atengdo a satde
dessa crianga, sendo extremamente importante o acompanhamento extra-hospitalar pela enfermagem,
no nivel primario de atengdo. Favaro et al. (2020) entende que a assisténcia ¢ para além dos muros
hospitalares, devendo-se expandi-la para o meio ambulatorial, para o acompanhamento do crescimento
e desenvolvimento dessas criangas, realizando também o cuidado domiciliar. Para essas criancas €
necessario uma rede de assisténcia a satide composta por pontos de atencdo nos diferentes niveis

assistenciais e com equipe multidisciplinar (FAVARO, et al, 2020).
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Nesse aspecto depois que saem do hospital, tem dois aspectos diferentes que eu consigo
enxergar numa crianga com microcefalia, que a enfermagem efetivamente pode contribuir: na
Estratégia da Saude da Familia, onde esse enfermeiro faz a descricdo dessa familia, acolhe
essa familia dentro da sua unidade e direciona os atendimentos que essa crianga vem a
necessitar ¢ acompanha o crescimento dela pela puericultura [...] eu acho que ele acaba sendo
um dinamizador da assisténcia da crianca nesse momento em que ela sai do hospital e vai para
casa (E4).

Eu acho que o enfermeiro tem um papel importante no pré-natal, do quanto essa mulher pode
evitar uma exposi¢ao... [...] € o enfermeiro que esta possivelmente no Alojamento Conjunto ou
na Unidade de Tratamento Intensivo também, para orientar essa familia, que essa € uma crianga
que precisa de um acompanhamento. [...] Eu acho que o enfermeiro ¢ o participante dessas
etapas todas, que ele pode participar tanto da prevengdo quanto o pos, da aceitacdo dessa
crianga, vincular ele a sociedade de uma forma melhor(E2).

Esta categoria foi a mais expressiva dentre os dados. Aqui, a equipe de enfermagem assume
um despreparo em relagcdo a comunicagao para lidar com a familia da crianga por nao saber em como
reconfortar algumas situagdes ou explicar certas perguntas formuladas por eles. Por este motivo, a
funcdo da psicologa é considerada fundamental como mediadora para trabalhar a reagdo dos pais.

O despreparo que a equipe de enfermagem possui em comunicar com a familia sobre os
acontecimentos das criancas internadas, se explica em Silva et al (2020) pela formacdo dos
profissionais da satude, sendo esta com foco na parte tecnicista, o que acarreta um despreparo para lidar
com a subjetividade das relagdes humanas, especialmente no que tange ao sofrimento das familias dos
pacientes pediatrico. Ademais, as autoras realgam a falta de clareza nas informagdes cedidas pelos
profissionais aos familiares devido ao uso de termos técnicos, ocorrendo uma comunicagdo cheia de
entraves e empecilhos, sendo estas barreiras no relacionamento equipe-familia (SILVA, ef al, 2020).
Porém, no atual estudo, verificamos que a afligdo dos profissionais pelo impacto dos problemas
neurolégicos na crianca e a dificuldade em lidar com o desconhecimento dos familiares sdo
dificuldades para comunicar noticias dificeis.

Apesar de ser uma rotina cuidar de criangas com condi¢des complexas, a enfermagem ainda
sente pesar pelo impacto dos problemas neuroldgicos causados nessas criangas e, consequentemente,
seus reflexos nos familiares. No estudo feito por Silva et al (2020), todos os discursos referiram a
dificuldade em lidar com o responsavel pela crianga, mesmo reconhecendo sua presenga como benéfica
para a crianga hospitalizada; assim como nos resultados deste estudo. Autores apontam como
justificativas da equipe de saude a organizagao e a dinamica da terapia intensiva como limitadoras para
a proximidade entre equipe de satude e as familias, a rejeicao da enfermagem em ser empatica para nao
deparar-se com o0s seus proprios sentimentos € o ndo preparo relativo a dimensao emocional durante a
formagao académica (FASSARELLA, et al, 2022).

Neste estudo observou-se que para a equipe ha dificuldades em lidar com o desconhecimento

dos familiares sobre a sindrome que acomete seus filhos.

Impactos da dengue zika e chikungunya: uma analise multidisciplinar
Desafios no cuidado de enfermagem a crianga hospitalizada com sindrome congénita associada ao virus Zika



[...] A dificuldade as vezes era lidar com os familiares, o familiar ndo tinha no¢do do que estava
acontecendo ali com aquela crianca (E1).

A partir da inserc¢do dentro do CTI, da psicologa, € que teve um melhor trabalho com issol...]A
gente nao estd muito preparado para lidar com certas situacdes. A gente ndo aprende isso, € SO
com o dia a dia (E1).

Acredita-se que a estimula¢do do contato das criangas com os pais, principalmente, para as

maes, aumenta nao s6 o senso de seguranga, como também promove o desenvolvimento do bebé.

[...] incentivar essa proximidade da mae e o bebé. Até pra ela aprender também a ndo ter medo.
Muitas tém medo né, até pra ndo ter medo de manipular o bebé dela, de cuidar do seu bebé
(T3).

O contato, o proprio contato com os pais ¢ algo assim, primordial para o desenvolvimento [...]
quando o bebé esta sendo gerado, ele tem toda aquela questdo da proximidade com a mée, da
voz, do toque... entdo, ¢ primordial que ele tenha isso fora do ambiente uterino (T3).

Como geralmente a mae ¢ o membro da familia que mais participa da internagdo da crianga,

outros integrantes, até mesmo o pai, acabam ficando esquecidos pela equipe.

[...] as vezes a gente fala “a mde, a mie, a mde”, mas acaba esquecendo a figura do pai porque
acham que o pai ndo tem, teoricamente ndo tem, muita fun¢do, mas ele tem a funcdo dele que
¢ ajudar a mée. O pai ¢ o suporte da mée. Ele ndo pode amamentar, mas ele pode ajudar a mae
que amamenta (T3).

Na atualidade, ainda € notavel a existéncia do estigma social para essas criangas e, por muitas

vezes, sao iniciadas pelos proprios familiares:

[...] acabou que um dos irmdos efetivamente se afastou durante um tempo e isso foi a
dificuldade da familia, integrar o irm&o mais velho com a irma mais nova que tinha esse
problema porque ele ndo conseguia ver a irma por conta dessa questdo da cabecinha pequena
(E4).

E muito recorrente a equipe de enfermagem experienciar a negacdo e/ou culpa dos pais por

falta de entendimento sobre a condigdo que seus filhos nasceram, com um clima de medo e angustia.

Mas quando sdo pessoas que ndo tém uma instrucdo eficiente, entdo ai vem aquela coisa da
ignorancia, de recusar, de achar que é apenas um defeito, de que a culpa ¢ dela ou de que a
culpa ¢ do pai... (T1).

Nem todos estdo psicologicamente, emocionalmente preparados para receber um bebé assim
[...] ¢ mais dificil lidar com os pais e isso a gente tem que ter um preparo até pedagogico, para
poder as vezes lidar com a situagdo dos pais, essa recusa, essa ndo aceitagdo até mesmo dos
pais, acaba que influencia até na propria recuperagao da crianga (T3).

O pesar dos pais e o sentimento de culpabiliza¢ao que carregam por seus filhos nascerem com
microcefalia também foi evidenciado no estudo de Netto (2020), onde afirma-se que a midia possui
local privilegiado e poder de atuar na organizagdo da influéncia social sobre as concepgdes publicas

acerca de patologias e epidemias. Tendo em vista que os fatores determinantes de satde (moradia,
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saneamento bdasico, alimentagdo e outros) sao os denominadores comuns da disseminacao do Zika
virus além do seu vetor (Aedes Aegypti) e que a populagdo que estd inserida nessas condigdes € uma
parcela negligenciada e que possui menores taxas de escolaridade, a midia (especialmente as redes
sociais) € a principal manipuladora dos entendimentos e opinides desse publico a respeito da epidemia
pelo virus Zika em 2015 (NETTO, 2020). A autora traz também, falas comuns dos pais com o presente
estudo, como: “a sensagdo de ter deixado de fazer algo” ou “fez alguma coisa errada” durante a
gestacdo para o filho nascido com necessidades especiais (NETTO, 2020).

Uma crianga com microcefalia sofre o estigma social, por sua aparéncia e por todos os riscos
que ela possui da sua condi¢do de satide. A negagao esté relacionada, segundo Nascimento et al (2022)
com o sentimento de quebra da idealizagdo e expectativa construida pela familia para aquele bebé, que
em tese nao teria comorbidades e ndo exigiria hospitalizagdo (NASCIMENTO, et al, 2022).

No caso abaixo, a recusa aconteceu até o momento do 6bito,quando o sentimento se tornou de

aceitagdo por perceberem que era o proprio filho naquela situagao.

[...] E eles ndo aceitaram, principalmente relacionado a microcefalia, eles ndo aceitavam nada
daquela crianca ali. A crianga foi a 6bito e no Ultimo momento que vocé via, ndo sei se isso
seria a palavra correta, “caiu a ficha” de que aquela crianga era filha deles. Até entdo, eles ndo
tinham um carinho (E1).

[...] o pai rejeitou e a mae ficava olhando para a crianga da incubadora atonita nos primeiros
trés dias, s6 depois que a gente incentivou o toque, a ela a conversar com a crianca |[...] e ai
essa mde comegou a aceitar um pouco o bebé, quando veio o obito (E4).

Mesmo existindo situagdes “dificeis” que a equipe de enfermagem compreende pertencer ao
cotidiano, elas perpassam pelo continuo processo em aprender a enfrentar tais situagdes e reconhecem
que o trabalho de uma equipe multiprofissional melhoraria o desenvolvimento da crianga. As maes sao
afetadas por pressdes internas que sdo a preocupacao da hospitalizagdo de seu filho € momentos de
culpa, e as externas, as particularidades do hospital e os aspectos do ambiente. Esses fatores induzem
ao medo, preocupagdo, desanimo, sofrimento, desconfianca, nervosismo, impaciéncia. Para Severo et
al (2023) a fragilidade clinica das criancas somadas a necessidade de internacdo hospitalar sdo fontes
geradoras de sentimentos negativos para os responsaveis, como estresse, medo, sofrimento e culpa por
julgarem-se os responsaveis pelo adoecimento do filho. Em trés dos discursos dessa pesquisa, foi

percebido que a psicologa possui a importante funcao de mediadora entre a equipe € os pais.

A gente observando desde cedo qualquer limitacdo que ela tem, a gente consegue sinalizar
para que o outro profissional... fisioterapeuta, fono, enfim, possam estimular a desenvolver
melhor o que estd em déficit (T1).

Eu acredito que um acompanhamento psicoldgico, principalmente para os pais. E para as
criangas um acompanhamento com terapeuta ocupacional, fisioterapia... (E4).
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No inicio da epidemia, com o surto de casos de microcefalia, os meios de comunicagdo
assumiram o papel de intercessores entre a sociedade e as evidéncias cientificas. A divulgacao
desenfreada de novas informacgdes a cada novo caso registrado fomentava a proliferacao de duvidas,
muitas das quais os especialistas ainda ndo obtinham respostas conclusivas, tornando o futuro dessas
criancas e suas familias incerto, inclusive para os profissionais de enfermagem, que vivenciaram
momentos de apreensdo, receio e mudancas subitas de parametros de avaliagdo que afetaram
diretamente o cuidado desse publico especifico.

Para a enfermagem, a pratica assistencial com a crianga com a condi¢do de microcefalia nao
representou um obstaculo, dada a experiéncia com outras malformagdes na pratica clinica. Porém,
criangas com Sindrome Congénita associada a infec¢do pelo virus Zika (SCZ) apresentam demandas
que necessitam de cuidados especiais em saude, exigindo uma abordagem individualizada e integral.

A relacdo enfermagem-familia foi o ponto mais evidente desta pesquisa. Os profissionais da
enfermagem que estavam na linha de frente no momento da epidemia de microcefalia relacionada ao
Zika ndo possuiam treinamento especifico para as formas de enfrentamento, especialmente no que se
refere as fragilidades dos pais e de sua rede de apoio, que estavam imersos nas informagdes divulgadas
em massa pela midia nacional. A auséncia de orientagdo e informacdo adequadas durante o ciclo
gravidico-puerperal associadas ao medo da patologia, oriundo do imagético social alimentado pela
midia, resultou na dificuldade da aceitagdo do diagnostico e da criacdo de vinculo por parte dos
responsaveis pela crianga.

Acredita-se que este estudo seja relevante para a assisténcia de enfermagem, pois propicia
subsidios para a analise do enfrentamento da epidemia da Sindrome Congénita associada a infec¢ao
pelo virus Zika (SCZ), contribuindo para desdobramentos de acompanhamento dessas familias e
aperfeicoamento das praticas de cuidado de enfermagem junto a essas criangas e familias. Ademais,
contribui para o ensino e a pesquisa na area da saide neonatal e da criancga, proporcionando
conhecimentos tedricos que visam melhorar a formagdo dos graduandos de enfermagem e futuros
profissionais. Nao obstante, pode servir de estimulo para debate académico e busca cientifica a respeito
desta tematica, fornecendo visibilidade para as necessidades de saude das criangas com microcefalia,

visto que ha caréncia de estudos sobre a atuacdo da enfermagem nessa especificidade de cuidado.
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