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RESUMO
Objetivos: evidenciar e analisar as necessidades de saúde de mães de crianças com Síndrome 
Congênita pelo vírus Zika. Métodos: foram incluídos 44 artigos publicados, entre outubro/2015 
e março/2021, na PubMed, LILACS, Scopus, Web of Science e Science Direct. Foram aplicados 
o RTI bank e escore CASP, para classificar a qualidade metodológica dos estudos. A análise 
de conteúdo reflexiva e a taxonomia de Cecílio e Matsumoto foram utilizadas para análise, 
e o mapa visual, enquanto técnica de apresentação dos resultados. Resultados: as mães 
necessitam de acesso à proteção social, acompanhamento multiprofissional empático 
centrado na família, cultivo de vínculo e afeto por parte dos profissionais, compartilhamento 
de cuidados entre serviços da rede de saúde, fortalecimento da rede de apoio social e fomento 
de grupos de convivência entre elas. Considerações Finais: devem ser implementadas 
iniciativas intersetoriais para melhores condições de moradia, enfrentamento do estigma, 
responsabilização do genitor e retomada do projeto de vida. 
Descritores: Saúde Materno-Infantil; Anormalidades Congênitas; Cuidadores; Infecção por 
Zika Vírus; Necessidades e Demandas de Serviços de Saúde.

ABSTRACT
Objectives: to evidence and analyze the health needs of mothers of children with Congenital 
Zika Syndrome. Methods: a total of 44 articles published between October/2015 and 
March/2021 on PubMed, LILACS, Scopus, Web of Science and Science Direct were included. 
The RTI bank and CASP score were applied to classify the methodological quality of the 
studies. Reflective content analysis and Cecílio and Matsumoto’s taxonomy were used for 
analysis. Visual map was used as a technique for presenting the results. Results: mothers 
need access to social protection, family-centered, multi-professional empathetic monitoring, 
cultivating bonds and affection by professionals, sharing of care between health network 
services, strengthening the social support network and fostering coexistence groups between 
them. Final Considerations: intersectoral initiatives must be implemented for better housing 
conditions, fighting stigma, holding parents accountable and resuming life project. 
Descriptors: Maternal and Child Health; Congenital Abnormalities; Caregivers; Zika Virus 
Infection; Health Service Needs and Demand.

RESUMEN
Objetivos: demostrar y analizar las necesidades de salud de las madres de niños con Síndrome 
Congénito causado por el virus del Zika. Métodos: se incluyeron 44 artículos publicados entre 
octubre/2015 y marzo/2021 en PubMed, LILACS, Scopus, Web of Science y Science Direct. Se 
aplicó el puntaje RTI bank y CASP para clasificar la calidad metodológica de los estudios. Para 
el análisis se utilizó el análisis de contenido reflexivo y la taxonomía de Cecílio y Matsumoto, 
y se utilizó el mapa visual como técnica para presentar los resultados. Resultados: las madres 
necesitan acceso a protección social, centrado en la familia, multidisciplinar, seguimiento 
empático, cultivar vínculos y afectos por parte de los profesionales, compartir la atención 
entre los servicios de la red de salud, fortalecer la red de apoyo social y fomentar grupos 
de convivencia entre ellas. Consideraciones Finales: se deben implementar iniciativas 
intersectoriales para mejorar las condiciones de vivienda, combatir el estigma, responsabilizar 
al padre y retomar el proyecto de vida.
Descriptores: Salud Materno-Infantil; Anomalías Congénitas; Cuidadores; Infección por el 
Virus Zika; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud.
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INTRODUÇÃO

O registro da Síndrome Congênita do vírus Zika (SCZ) em mais 
de 20 países do território das Américas, como o Brasil, além de 
maior prevalência no curso da epidemia, notificou casos recentes, 
indicando continuidade do fenômeno enquanto ameaça à saúde 
da população materna e infantil(1). Entre 2015 e 2020, o país somou 
3.577 crianças com SCZ confirmadas, dentre as quais 35 foram 
recentemente notificadas em 2020(2), indicando a necessidade de 
se assegurar a continuidade das ações de vigilância à saúde e moni-
toramento de novos casos. Não há conhecimentos que respondam 
adequadamente às necessidades de mães e crianças e ao impacto 
dessa síndrome no cotidiano de famílias brasileiras, assim como 
a existência de ações de comunicação em saúde e programas de 
qualificação de profissionais para assistir esses grupos específicos(3).

Entende-se a SCZ como o conjunto de alterações neurológicas 
causadas pelo vírus Zika por via de transmissão congênita(4). O 
adoecimento da criança por SCZ instala uma ruptura ou transfor-
mação dos projetos de vida da mãe, que direciona seu cotidiano 
para o cuidado da criança e coloca em segundo plano os desejos 
pessoais, lazer e cuidado consigo(5). 

A rotina das mães de crianças com SCZ é constituída, predo-
minantemente, por itinerários terapêuticos complexos com a 
criança(6), quase sempre acessando espaços de reabilitação ou 
outros estabelecimentos de saúde, além de cuidar da criança em 
casa, de outras crianças sem SCZ e do próprio ambiente domés-
tico(7). Limpar a casa, cozinhar, lavar roupas e pratos são ações 
desempenhadas por boa parte das mães de crianças com SCZ, 
para o cultivo de boas relações entre os familiares(8). As crianças 
com SCZ são ninadas, higienizadas, brincam com elas, alimenta-
das e estimuladas, além de gerenciarem os momentos de rigidez 
muscular, agitação, choro intenso, sialorreia, obstrução de vias 
aéreas, regurgitação e convulsão(8), que são situações prováveis 
de acontecer no cotidiano da criança com SCZ.

A partir das repercussões vivenciadas pela mãe da criança com 
SCZ, adota-se neste estudo a concepção de determinação social 
do processo saúde-doença a partir da historicidade e organização 
social. Portanto, consideramos as condições socioeconômicas, 
culturais, ambientais, laborais, de relações sociais e comunitárias, 
impostas historicamente, como determinantes do processo saú-
de-doença(9), que justificam as necessidades de saúde das mães. 

Neste contexto, compreendem-se necessidades de saúde 
como carências do ser humano que precisam ser supridas para 
continuar existindo enquanto ser, a exemplo da alimentação, 
que mantém e dignifica as pessoas como ser sócio-histórico. Por 
conseguinte, a intervenção para sanar a carência, também deve ser 
considerada necessidade de saúde(9). As necessidades de saúde são 
constituídas a partir da interação social e histórica realizada pelas 
pessoas, caracterizando-as como específicas de um indivíduo ou 
de determinado coletivo de pessoas(10). Compõem as necessidades 
os desejos, vontades e expectativas de cada indivíduo.

Desse modo, é possível apontar alguns estudos(7,11–12) que in-
vestigaram a experiência das mães com as crianças com SCZ, mas 
não há evidências sobre as necessidades de saúde destas mulheres 
a partir de uma análise teórica que sistematize seus problemas, 
desejos, vontades e expectativas. Em consulta ao repositório de 
registro de revisões sistemáticas PROSPERO, realizada em setembro 

de 2021, utilizando os termos “mothers of children with congenital 
Zika virus syndrome” e “congenital zika virus syndrome”, foram 
identificadas apenas duas revisões em andamento, uma sobre 
sintomas depressivos, e outra, sobre os aspectos emocionais das 
mães, caracterizando, portanto, uma lacuna do conhecimento 
científico sobre as necessidades de saúde das mães. 

OBJETIVOS

Evidenciar e analisar as necessidades de saúde de mães de 
crianças com Síndrome Congênita pelo vírus Zika.

MÉTODOS

Revisão integrativa, realizada em cinco etapas: identificação 
do problema, busca na literatura, análise da qualidade e risco de 
viés dos dados, extração dos dados e apresentação da síntese(13). 
Esse tipo de estudo busca ampliar a questão de pesquisa, a fim 
de aprofundar o conhecimento sobre determinada temática(13). A 
escrita final desta revisão atendeu às recomendações do checklist 
PRISMA 2020 (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews 
and Meta-Analyses) e do checklist PRISMA 2020 para resumo(14). 

Foi utilizado o acrônimo PICo (População, Interesse, Contexto)
(15) para elaboração da seguinte questão de pesquisa: quais as 
necessidades de saúde das mães de crianças com SCZ? Desta 
forma, esta revisão incluiu estudos que tratavam da população 
de mães de crianças com SCZ, cujo fenômeno de interesse são 
as necessidades de saúde no contexto da SCZ.

Os descritores foram cruzados com operadores booleanos 
e geraram as estratégias de busca que, adaptadas para cada 
base de dados, estão descritas no Quadro 1. Em todas as bases 
de dados, foram utilizados os filtros por ano e tipo de publica-
ção, selecionando os anos de 2016 a 2021 e artigos primários, 
respectivamente.

Foram acessadas cinco bases de dados por meio da comunidade 
acadêmica federada no Portal de Periódicos da Coordenação de 
Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), sendo 
elas: PubMed (NLM/NCBI), Literatura Latino-Americana e do 
Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), Scopus, Web of Science 
Core Collection e Science Direct.

A estratégia de busca foi realizada em 22 de março de 2021 
por três examinadores, de forma independente, encontrando a 
mesma quantidade de publicações em cada base de dados. As 
publicações encontradas foram armazenadas e organizadas no 
gerenciador de bibliografia Endnote Web (https://access.clarivate.
com/login?app=endnote), para identificação e exclusão de du-
plicatas. A seguir, os artigos encontrados foram importados para 
o Rayyan Web (http://rayyan.qcri.org), onde ocorreu a segunda 
etapa de exclusão das duplicatas e decisão de permanência das 
publicações pelos autores às cegas. A organização das citações 
e lista de referências desta revisão foram gerenciadas pelo 
software gerenciador de referências Mendeley (https://www.
mendeley.com/).

Foram incluídas publicações do tipo artigo primário, publica-
das entre o ano de 2016 e 21 de março de 2021, período entre o 
início da epidemia e a realização da estratégia de busca. Consi-
deraram-se publicações disponíveis em qualquer idioma, com 

http://rayyan.qcri.org
http://rayyan.qcri.org
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abordagem qualitativa, quantitativa ou mista. Devido ao caráter 
emergente e pouco estudado do fenômeno SCZ, que tendia a 
restringir a amostragem de publicações, a equipe de pesquisa 
optou por não aplicar critérios de exclusão, evitando aumentar 
a seletividade e redução do corpus de análise(16).

que não estavam na seleção inicial nas bases de dados e que 
abordavam a população, interesse e contexto foram identificados, 
acessados e lidos seus títulos e resumos, seguidos por leitura na 
íntegra, pelos mesmos autores. Assim, aquelas publicações que 
atenderam aos critérios de inclusão foram somadas aos artigos 
incluídos na fase anterior. 

Os estudos incluídos foram organizados em planilha do 
software Excel, versão 2016 para a fase de extração dos dados, 
que foi realizada pelo primeiro e segundo autor mediante o 
preenchimento dos seguintes dados: primeiro autor; data de 
publicação; link DOI; título; objetivo; desenho do estudo; local 
da coleta de dados; técnica e análise de dados utilizadas; número 
de participantes; e principais resultados.

Após a extração dos dados, procedeu-se à avaliação da qualida-
de metodológica e risco de viés. As publicações com abordagem 
quantitativa foram avaliadas para risco de viés, conforme a escala 
Research Triangle Institute Item Bank (RTI-Item Bank)(17), enquanto 
o Critical Appraisal Skills Programme (CASP)(18) foi o instrumento 
utilizado para avaliação da qualidade metodológica dos estudos 
com abordagem qualitativa. 

O RTI-Item Bank é composto por 29 itens, que podem ser 
elegíveis para melhor adequabilidade à natureza dos estudos 
analisados(17). Portanto, considerando a diversidade metodológica(17) 
dos estudos incluídos nesta revisão, foram excluídos os itens que 
não eram aplicáveis a todos estes, como questões relacionadas 
à seleção de grupo controle ou viés de memória em desenhos 
retrospectivos/prospectivos. Por isso, foram elegíveis e aplicados 
os seguintes itens: critérios de inclusão/exclusão claramente 
definidos; critérios de inclusão/exclusão: medidas válidas e con-
fiáveis; critérios de inclusão/exclusão: aplicados uniformemente; 
precisão: tamanho de amostra suficiente; resultados principais 
pré-especificados; exposições avaliadas usando medida válida 
e confiável; resultados avaliados usando medidas válidas e con-
fiáveis; se houver alta perda no acompanhamento: o impacto 
avaliado; quaisquer resultados pré-especificados estão ausentes 
nos resultados; resultados são confiáveis.

O CASP busca analisar o rigor, a validade e o impacto dos 
resultados para a ciência, com dez questões organizadas em 
três seções: “validade dos resultados”, “descrição fidedigna dos 
resultados” e “impacto dos resultados para a sociedade”. A cada 
questão, o pesquisador elege uma entre as três opções, “sim”, 
“não revela”, “não”(18). Estudos com baixo rigor metodológico 
foram os que receberam entre zero e quatro respostas positivas, 
moderado rigor, entre cinco e oito, e alto, com nove ou dez itens.

Esta etapa foi realizada independentemente e às cegas pelo 
primeiro autor e segunda autora e os casos divergentes foram 
decididos pela sexta autora.

A análise dos dados, do tipo dedutiva, foi fundamentada 
no constructo teórico pensado Cecílio e Matsumoto(19) e or-
ganizado em quatro dimensões de necessidades de saúde: 
necessidades de boas condições de vida, que contém fatores 
externos determinantes do modo de vida, como acesso à água 
potável, condições de moradia e hábitos pessoais; de acesso 
a tecnologia de saúde capaz de melhorar e prolongar a vida, 
constituída por necessidades de consumo de tecnologias, sejam 
duras, leve-duras ou leve; de criação de vínculos (a)efetivos en-
tre cada usuário e uma equipe e/ou um profissional, enquanto 

Quadro 1 - Estratégias de busca inseridas em cada base de dados e quan-
tidade das publicações encontradas

Base de dados Estratégia de Busca Quantidade

PubMed

((((((((mother[All Fields]) OR 
(mother[MeSH Terms])) OR (family[All 
Fields])) OR (family[MeSH Terms])) 
OR (parents[MeSH Terms])) OR 
(parents[All Fields])) OR (caregiver 
family[All Fields])) OR (caregiver, 
family[MeSH Terms])) AND ((((needs 
assessment[MeSH Terms]) OR 
(Determination of Health Care 
Needs[All Fields])) OR (Assessment 
of Healthcare Needs[All Fields])) 
OR (health needs[All Fields])) AND 
(((((((microcephaly[MeSH Terms]) 
OR (Microcephaly [All Fields])) OR 
(Severe Congenital Microcephaly[All 
Fields])) OR (Microcephaly, Severe 
Congenital[All Fields])) OR (congenital 
zika syndrome[All Fields])) OR (Zika 
virus infection [MeSH Terms])) OR (Zika 
[All Fields]))

17

LILACS

mother OR family OR parents OR 
caregiver AND “needs assessment” OR 
“determination of health care needs” 
OR “assessment of healthcare needs” 
OR “health needs” AND microcephaly 
OR “severe congenital microcephaly” 
OR “congenital zika syndrome” OR “zika 
virus infection” OR zika

13

Scopus

mother OR family OR parents OR 
caregiver AND “needs assessment” OR 
“determination of health care needs” 
OR “assessment of healthcare needs” 
OR “health needs” AND microcephaly 
OR “severe congenital microcephaly” 
OR “congenital zika syndrome” OR “zika 
virus infection” OR zika 

62

Web of Science

((TS=(mother) AND TS=(“needs 
assessment”) OR TS=(“health 
needs”) AND TS=(microcephaly) 
OR TS=(“congenital zika syndrome”)))

380

Science Direct
mother AND “health needs” AND 
microcephaly OR “congenital zika 
syndrome”

32

Total - 504

Para análise da adequabilidade das publicações aos critérios 
de inclusão, os artigos foram submetidos às seguintes etapas 
sequenciais: leitura dos títulos -> leitura dos resumos -> leitura 
na íntegra. A triagem dos artigos incluídos na revisão foi realizada 
de modo independente e às cegas, pelo primeiro autor e segun-
da autora e as divergências foram resolvidas pela sexta autora.

Uma vez incluídos os estudos elegíveis, procedeu-se à leitura 
da lista de referências destes, de forma independente e às cegas, 
pelo primeiro e segunda autora. Neste momento, novos estudos 
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encontro de subjetividades, construção de relações de confiança 
e referência, estabelecimento de relações contínua no tempo, 
pessoal e intransferível; e de autonomia no seu modo de andar 
a vida, como possibilidade de reconstruir e ressignificar a vida, 
buscar a satisfação das suas necessidades, para tal, a informação 
e educação em saúde é fundamental.

Definida as dimensões, os autores seguiram seis etapas da 
análise de conteúdo temática reflexiva, a fim de identificar os 
temas principais e relacioná-los às quatro categorias teóricas 
predefinidas. As etapas foram: 1) leitura e releitura dos dados; 2) 
criação de códigos iniciais para temas importantes, resultando em 
26 códigos; 3) agrupamento dos códigos, totalizando 11 códigos 
finais; 4) construção de mapa mental identificando relações entre 
as temáticas; 5) denominação de quatro categorias que melhor 
represente a relação entre as temáticas; 6) produção da síntese da 
análise(20). A síntese dos resultados foi realizada, em consenso, pelo 
primeiro autor, segunda e sexta autora e desenvolvida conforme 
mapa visual da literatura, organizado em estrutura hierárquica(21), 
resultando na Figura 2, apresentada na seção a seguir.

RESULTADOS

Foram incluídos neste estudo 44 artigos de estudos primários. 
A Figura 1 apresenta as etapas de identificação, elegibilidade 
e inclusão, conforme recomendações do fluxograma PRISMA 
2020 (Figura 1).

Quanto aos principais resultados, 28,8% (n=13) abordaram a 
necessidade de as mães participarem de grupos de convivência 

entre elas; 24,4% (n=11) tratam da importância das redes de apoio 
social; a mesma quantidade de 24,4% (n=11) de artigos que se 
ocupa do autocuidado materno e necessidade de construção de 
projetos de felicidade para as mães. Há destaque também para 
estudos que discutem a responsabilização do genitor (20%) (n=9) 
e diminuição da renda familiar (17,7%) (n=8).

Outras características e a análise da qualidade metodológica 
e risco de viés de cada estudo estão detalhados na Tabela 1 
(arquivo suplementar).

A síntese dos resultados desta revisão estão apresentados em 
mapa visual da literatura(21) (Figura 2), organizados nas quatro 
categorias de necessidades das mães de crianças com SCZ eviden-
ciadas neste estudo, a saber: Acesso a direitos de proteção social, 
bens e serviços; Serviços qualificados e cuidado multiprofissional 
empático; Acolhimento, fortalecimento de vínculos e aceitação; 
Compartilhamento das responsabilidades diárias e cuidado de si.

 
DISCUSSÃO

Acesso a direitos de proteção social, bens e serviços 

As mães vivem em extrema vulnerabilidade socioeconômi-
ca(31), baixa escolaridade(22), com piores índices de condição de 
vida quando essas são negras(23). Mais da metade delas reside em 
áreas periféricas sob condições precárias, como casas de madeiras 
localizadas em regiões de encosta com risco de desabamento, 
ausência de coleta de lixo e esgotamento sanitário, com presença 
constante de mosquitos(24-25).

Estudo apontou que a maioria das 
mães se deslocava de ônibus coletivo 
(82,93%) e morava de aluguel (68%). 
Anterior ao diagnostico de SCZ, grande 
parte atuava na área de prestação de 
serviços como donas de casa (36%) e 
outras ocupações (64%)(25).

Outra evidência indica que os papéis 
ocupacionais das mães foram alterados 
a partir da chegada da criança com SCZ: 
a maioria abandonou os estudos regu-
lares (77,8%); perdeu vínculo de traba-
lhadora remunerada (76,5%); e, em sua 
totalidade, passou a buscar ajuda em 
organizações não governamentais(32).

A chegada de uma criança com SCZ 
amplia os gastos financeiros da famí-
lia(22,45), que convivem com dificuldades 
de pagar as despesas(24,27,38), já que cerca 
de 72,1% não conseguem atender às 
necessidades básicas da família(28). Para 
agravar a situação, 75% das mães que 
possuíam vínculo empregatício foram 
demitidas(25) ou coagidas a pedirem 
demissão após o diagnóstico da criança 
com SCZ(10,24,38,45). Tal situação de desem-
prego está associada ao surgimento 
de transtornos mentais comuns nas 
mães(32).
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35 publicações 
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41 duplicados 
removidos

428 não incluídas por:
- Não responde a questão 
de pesquisa (n=353);
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(n=47);
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(n=28).

6 não incluídas por:
- Não responder a questão 
de pesquisa (n=2);
- Não ser estudo primário 
(n=4).

37 publicações 
identificadas na 

lista de
referências

Leitura do título 
e resumo

20 não incluídas por:
- Não responder a 
questão de pesquisa
(n=10);
- Não ser estudo
primário (n=10)

2 não incluídas por:
- Não abordar a 
população de 
interesse (n=1);
- Não ser estudo
primário (n=1)

Figura 1 - Fluxograma do processo de seleção dos estudos incluídos na revisão integrativa
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Estudo que envolveu 25 participantes evidenciou que ape-
nas 48% delas acessaram o Benefício de Prestação Continuada 
(BPC), destinado aos seus filhos(25). No entanto, o valor recebido 
foi insuficiente para atender às despesas com a criança, o que 
requereu que as mães acessassem ajuda principalmente para 
obter alimentos e medicamentos(40). As avós aposentadas ou 
pensionistas colaboram financeiramente para comprar medica-
mentos e fraldas, custearam o aluguel da casa, além dos estudos 
de outros netos(8). 

Para as mães residentes em cidades interioranas, uma das 
maiores dificuldades é o translado entre sua residência e o 
serviço de reabilitação localizado, frequentemente, em regiões 

metropolitanas(24,40). Para 
que o transporte aconte-
ça com êxito, é necessário 
aguardar pactuação do 
município de residência 
com aquele que oferece 
o serviço, reservar o veí-
culo junto à secretaria de 
saúde, agendar horário e 
acordar por volta de qua-
tro horas da manhã para 
realizar a viagem, o que, 
consequentemente, dimi-
nui a quantidade de horas 
de sono das mães e das 
crianças(5,24,26,30-31).

Dos diversos desafios 
enfrentados pelas mães 
para acessar os serviços, 
fazer uso do transporte pú-
blico é um dos momentos 
mais desgastante(6), devido 
ao longo percurso diário e 
apresentação da criança 
em espaço público, que 
gera comentários discri-
minatórios e olhares de 
curiosidade e repulsa(7).

Além da pensão vitalí-
cia que parte das crianças 
fazem jus(46), é preciso que 
o Estado incentive políticas 
de inclusão no emprego ou 
ofereça condições para o tra-
balho autônomo, respeitan-
do a decisão tomada pela 
mulher. Independente da 
condição laboral, as mães 
requerem valor financeiro 
indenizatório pela ineficiên-
cia do Estado no combate 
ao vetor do vírus Zika. Cabe 
destacar que o BPC conce-
dido previamente e a pen-
são vitalícia no valor de um 

salário mínimo, regulamentada pela Lei Federal nº13.985/2020(46), 
beneficiam menos da metade das crianças com a SCZ (48%)(25) e não 
suprem todas as necessidades da criança com SCZ(46).

Tem direito à pensão vitalícia a criança beneficiária do BPC 
antes da regulamentação da Lei Federal nº 13.985/2020, e, para 
isso, deve atender o critério de renda familiar menor que ¼ do 
salário mínimo. Portanto, há relativização da deficiência em 
detrimento da condição pobreza(34), o que não alcança todas as 
crianças. Como agravante, a pensão não é transferível à família 
em caso de óbito da criança, e não está assegurada à mulher 
nenhum incentivo específico que fomente a retomada dos seus 
projetos pessoais ou profissionais. 

NECESSIDADES DE SAÚDE DAS MÃES DE CRIANÇAS COM SCZ

BOAS CONDIÇÕES DE 
VIDA (BCV)

Cód. BCV1 - Melhores 
condições sanitárias(22-24)

Cód. BCV2 - Direito a 
moradia em condições 
seguras(22)

Cód. BCV3 - 
Responsabilização 
do empregador que 
demite(24-25)

Cód. BCV4 - Escolha 
autônoma do seu papel 
ocupacional(10,25-26)

Cód. BCV5 - Gratuidade 
no transporte público 
e desburocratização 
do transporte 
intermunicipal(21,27-28)

Cód. BCV6 – Doações e 
acesso aos benefícios 
da previdência 
social(21,25-27,29-30)

Direitos fundamentais 
da mãe

(Cód. BCV1 e BCV2)

Atividade laboral, 
acesso a benefícios e 

doações
(Cód. BCV3, BCV4 e 

BCV6)

Transporte público e 
intermunicipal

(Cód. BCV5)

ACESSO ÀS TECNOLOGIAS 
DE SAÚDE (ATS)

Cód. ATS1 - 
Acompanhamento 
multiprofissional 
longitudinal e 
confirmação rápida do 
diagnóstico(31-33)

Cód. ATS2 - Comunicação 
diagnóstica por 
profissional com vínculo 
forte com a família(10,33)

Cód. ATS3 - Qualificação 
dos profissionais sobre 
comunicação de notícias 
difíceis(10,23,26,34)

Cód. ATS4 - Abordar 
aspectos positivos de 
conviver com criança 
com SCZ(10,23,32)

Cód. ATS5 - Escuta ativa e 
humanizada(10,23,32-33)

Cód. ATS6 - Reabilitação 
em único espaço(27)

Cód. ATS7 - Coordenação 
do cuidado familiar pela 
equipe da APS(35)

Acompanhamento 
multiprofissional e 

protagonismo da APS
(Cód. ATS1 e ATS7)

Comunicação de notícias 
difíceis

(Cód. ATS3 e ATS4)

Aperfeiçoamento das 
tecnologias leve, leve-

duras e duras
(Cód. ATS2, ATS5 e ATS6)

CRIAÇÃO DE VÍNCULOS 
(A)EFETIVOS (CVA)

Cód. CVA1 - Profissionais 
necessitam lidar com 
seus preconceitos e 
julgamentos(4,34-36)

Cód. CVA2 – Construção 
de relações horizontais 
de cooperação com as 
mães(4,31)

Cód. CVA3 - Incluir 
cuidados populares e 
informais no projeto 
terapêutico familiar(34)

Cód. CVA4 – 
Emoções devem ser 
compartilhadas(37)

Cód. CVA5 - Empoderar 
as mães(32,38-39)

Relação harmoniosa, 
cooperativa e horizontal 
entre trabalhadores (as) 

e mãe 
(Cód. CVA1, CVA2 e CVA4)

Empoderar as mães 
e valorizar suas 

experiências
(Cód. CVA3 e CVA5)

AUTONOMIA NO MODO 
DE ANDAR A VIDA (AAV)

Cód. AAV1 - Cultivar a 
espiritualidade(21,24-25)

Cód. AAV2 - Construir 
redes de apoio social(6-7,40)

Cód. AAV3 – 
Responsabilizar o 
genitor(4,7,26-27,34,38-41)

Cód. AAV4 - Cultivar 
relação conjugal(28,34,42-44)

Cód. AAV5 - 
Enfrentar estigmas e 
preconceitos(23,42)

Cód. AAV6 - Participar 
de grupos de 
convivência(34,37)

Cód. AAV7 - Cuidar de si 
e construir um projeto de 
felicidade(23,30,36,43)

Cód. AAV8 – Mais horas 
de sono, repouso e 
descanso(10,27-28,36,38,40)

Cuidar de si
(Cód. AAV1, AAA7 e 

AAA8)

Construir e fortalecer a 
rede de apoio social
(Cód. AAV2. AAV4 e 

AAV6)

Enfrentar estigmas e 
responsabilizar o genitor

(Cód. AAV3 e AAV5)

QUADRO TEÓRICO

CÓDIGOS INICIAIS

CÓDIGOS FINAIS

CATEGORIAS Acesso a direitos de 
proteção social, bens 

e serviços

Serviços qualificados 
e cuidado 

multiprofissional 
empático

Acolhimento, 
fortalecimento de 

vínculos e aceitação

Compartilhamento 
das responsabilidades 

diárias e cuidar de si

Figura 2 – Mapa visual das necessidades de saúde das mães de crianças com Síndrome Congênita do vírus da Zika
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Assegurar o emprego e as condições dignas de trabalho promove 
aumento da renda familiar, pode despertar ou tornar mais evidente 
o sentimento de valorização social(34), potencializar o autocuidado(5) 
e incentivar a elaboração de projetos de vida singulares(7).

Serviços qualificados e cuidado multiprofissional empático

O acesso a serviços de saúde dotados de equipes multipro-
fissionais qualificadas e tecnologias de saúde se faz necessário 
desde o levantamento de suspeita de existência da microcefalia. A 
experiência das mães registra que, para confirmação do diagnós-
tico, seja durante o pré-natal ou pós-parto imediato e tardio, elas 
convivem com idas e vindas exaustivas aos serviços de saúde(24), 
recebimento de prognósticos negativos(38), omissões, notícias 
controversas, incompletas, erradas e/ou tardias(12,42). 

O período entre a suspeita da SCZ levantada no pré-natal e a 
confirmação diagnóstica é permeado pela ansiedade(24). O diagnós-
tico da SCZ gera angústia(45), desespero(11), medo, preocupação(35), 
sentimento de perda do filho idealizado(11,45), negação, tristeza, 
dor e choque(11,35,38,45).

Estudos(12,24,42,47) indicam que profissionais de saúde estão 
pouco preparados para comunicar notícias difíceis, demonstram 
insegurança(24), comunicam de modo hegemônico unidirecional, 
sem espaços para diálogo, além de demonstrar falta de conhe-
cimento sobre o que estão comunicando(47). Ademais, omitem 
informações, são evasivos nas falas(42) e não oferecem suporte 
ou apoio emocional antes, durante ou após o diagnóstico(12,47-48). 
Alguns profissionais enfatizam o prognóstico negativo, não 
apontam caminhos, tampouco apresentam alternativas e pontos 
positivos de se conviver com uma criança com deficiência(12).

A percepção materna sobre a qualidade da assistência profis-
sional a aponta como desatualizada, executada por profissionais 
cansados e desmotivados que desenvolvem cuidado pouco ino-
vador(34) e com limitações para a escuta ativa e humanizada. As 
mães relatam dificuldade de esclarecer dúvidas sobre o quadro 
clínico, prognóstico, evolução motora e intelectual da criança(45). 
Ainda, indicam entraves para obtenção do laudo médico necessário 
para requerer benefícios sociais: cerca de 45% das participantes 
de um estudo não conseguiram acesso a este documento(48).

As mães desejam que os profissionais expressem olhares 
atenciosos, desenvolvam estratégias de orientação e educação 
em saúde(45) de capacitação parental sobre como lidar com o 
choro, irritação exacerbada e rigidez muscular da criança durante 
as atividades da vida diárias(6). Alguns pais sugerem a formação 
de grupos de convivência somente com os pais, de forma que 
os mesmos tenham momentos para se expressarem livremen-
te, socializar experiências e que os profissionais compartilhem 
encenações, imagens e vídeos demonstrando o cuidado ideal(39). 

Ao examinar as percepções das mães sobre o cuidado rece-
bido em unidades de saúde, estudo evidenciou que o cuidado à 
família de crianças com SCZ se direciona, predominantemente, à 
orientá-las para procedimentos destinados à criança, realizadas 
no nível secundário da rede de atenção à saúde(41). Entende-se 
que profissionais atuantes na Atenção Primária à Saúde (APS) 
podem colaborar com o matriciamento e demais necessidades 
das famílias de crianças com SCZ, necessitando, portanto, que a 
APS assuma a coordenação do cuidado dessas famílias mediante 

compartilhamento e execução de único projeto terapêutico familiar 
junto aos outros níveis de atenção à saúde.

Para superar as dificuldades de acesso aos serviços, são indi-
cadas a incorporação de fisioterapeutas e terapeutas ocupacio-
nais nas equipes da Estratégia Saúde da Família(40), a criação de 
centros de referências por microrregiões de saúde, com oferta 
de acompanhamento multiprofissional(37) centrado no cuidado 
familiar(43) e ajustado conforme o horário viável para a criança e 
família, além da formação de consórcios municipais e estaduais 
para concessão de equipamentos de tecnologias assistivas(37).

Por isso, integrar os diversos profissionais para acompanha-
mento da criança com SCZ e sua mãe em um único ambiente 
pode assegurar mais horas de estimulação/reabilitação da criança, 
desenvolvimento de atividades dirigidas às necessidades das 
mães e diminuir a sensação de cansaço causada por itinerários 
terapêuticos extensos(30,34). Sabe-se que o ambiente doméstico 
é um lugar confortante, seguro e acolhedor para estabelecer o 
equilíbrio do processo saúde-doença; portanto, pressupomos 
que cuidados de estimulação/reabilitação à criança realizados no 
domicílio podem favorecer o bem-estar das mães(36), significando, 
inclusive, mais horas de sono, repouso e descanso para elas.

As mães estão em constantes sobrecargas física, psicológica 
e social(27), elevado estresse emocional, sofrimento mental(22,24) e 
apresentam sintomas de ansiedade e depressão(44). Além disso, 
vivenciam situações que requerem cuidados multidisciplinares 
de caráter longitudinal, com destaque para o acompanhamento 
no campo da enfermagem, psicologia(22) e assistência social(48). 
Considera-se que a falta de apoio psicossocial pode ter impacto 
mais negativo na vida das mães que a falta de apoio médico para 
a criança com SCZ(48).

Acolhimento, fortalecimento de vínculos e aceitação

Diferentes percepções sobre a relação família/mãe/criança e 
trabalhadores de saúde são publicadas nos estudos, desde ati-
tudes pouco empáticas durante a comunicação do diagnóstico, 
desinformação sobre os itinerários até a inexistência de suporte 
emocional, palavras de consolo e demonstração de afeto(12,24,35,47). 

Atitudes profissionais, como julgamento e responsabilização da 
mãe pela SCZ, insensibilidade(24,35,47), posturas de distanciamento, 
indiferença e impessoalidade, ocasionam desespero e medo nas 
mães e que podem ser agravadas, caso não lhes sejam oferecidos 
acolhimento ao longo do tratamento(35,47). 

As atitudes e comportamentos dos profissionais podem fragi-
lizar ou fortalecer o vínculo com as mães e determinar o acesso, 
adesão e sucesso das terapias. Para a construção de vínculos (a)
efetivos significativos, importa aos profissionais evitar julgamentos 
e expressões discriminatórias, valorizar os princípios e costumes 
das mães respeitando suas decisões(5), tratá-las com amorosidade 
e empatia, desconstruindo posicionamentos que inferiorizem sua 
posição na sociedade, rotulando-as de “coitadas”(8).

A relação com trabalhadores se destaca negativamente quando 
algumas mães expressam o desejo de abortar ou ter um segundo 
filho, após o nascimento da criança com SCZ. Ainda que cultivem 
esses desejos, as mães precisam superar a opressão dos profissio-
nais que não oportunizam abordar tais temáticas nas consultas. 
Elas sentem viver sob a vigilância reprodutiva da sociedade, com 
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ênfase para os profissionais, restringindo a tomada de decisão 
autônoma(30,47).

Atitudes profissionais impostas, como sobreposição do cuidado 
científico ao cuidado familiar e que subvalorizam os saberes e práticas 
maternos(5), deslegitimam os cuidados profissionais e constroem bar-
reiras na criação de vínculos (a)efetivos. O vínculo também é fragilizado 
quando expressões e comportamentos de trabalhadores naturalizam 
o papel materno como principal cuidadora ou tentam abortar a 
esperança sobre melhor desenvolvimento da criança no futuro(42).

As mães requerem condutas que provoquem o empoderamento 
e autocuidado materno, entretanto as ações do(a) trabalhador(a) 
estão focadas na saúde da criança, poucos se dispõem a com-
preender a experiência materna(45), reconhecer as necessidades das 
mães e suas atitudes de enfrentamento, militância ou isolamento 
e limitam a construção de vínculos (a)efetivos(4,34). 

Algumas mães veem como relevante a relação com os Agentes 
Comunitários de Saúde e as visitas domiciliares da equipe da APS, 
ainda que escassa(27). Para elas, vínculos afetivos e efetivos são 
construídos, principalmente durante o pré-natal na APS(7), e nos 
serviços de reabilitação, quando os profissionais estão disponí-
veis para retirar dúvidas e ensinar a estimulação no domicílio, 
considerando essas relações como familiares. 

Compartilhamento das responsabilidades diárias e cui-
dado de si

Com a chegada da criança com SCZ, a mãe necessita reestruturar 
seu cotidiano(11,38), justificada pela sobrecarga do cuidado(5,30,34), fadiga, 
dificuldade de manter uma rede de apoio social disponível(5,34,38,40), 
diminuição da renda familiar e custos com tratamento(11,24-25,31-32,40,42). 
As mães não gozam de tempo extra para o sono e repouso(7,30), lazer, 
autocuidado, manifestam insatisfação com a imagem corporal e 
baixo nível de satisfação com a vida(30,45).

Elas temem deixar as crianças com terceiros por acreditar 
que não cuidam bem(27), por isso assumem o zelo integral da 
criança(8,24). Entretanto, sabe-se que a disposição de uma rede de 
apoio social diminui a sobrecarga do cuidado(42), pode atenuar 
a vulnerabilidade à problemas mentais(44) e contrasta com a 
estigmatização, solidão e abandono. 

As mães cuidam do ambiente doméstico, dos outros filhos 
e companheiro(7,45), convivendo com jornadas exaustivas, can-
sativas(26-27,38,45) e com exposição exagerada da vida da criança e 
família na mídia durante a epidemia(5,12,45). 

Devido aos cuidados negligenciados durante o período gestacio-
nal, algumas mães se sentem responsáveis por sua criança nascer 
com SCZ(24,42). Outro grupo de mães repudia a autoculpabilização 
materna, justifica que a ineficácia do Estado no combate ao vetor 
Aedes aegypti é a principal causa da SCZ, contudo identificam ma-
nifestações da sociedade que lhes atribuem essa culpa, expressas 
principalmente por autoridades sanitárias e profissionais de saúde(5).

 As crenças, a espiritualidade e a religiosidade são fatores de 
proteção para a saúde das mães, atenuando os sentimentos ad-
vindos da descoberta do diagnóstico, ressignificando os desafios 
diários e justificando o projeto divino de cuidar da criança com 
SCZ(26). No entanto, há famílias que acreditam na SCZ como um 
castigo ou punição, e, dessa forma, a vivência religiosa significa 
redenção e fortalecimento da fé(38). 

Com a dedicação integral ao cuidado da criança, é inevitável 
a sobreposição dos papéis de mãe e pai aos de esposa e marido, 
respectivamente(38), além do afastamento da condição de ser 
mulher e abdicação da própria vida(26-27). Nesse contexto, a partir 
do déficit na renda familiar e com sobrecarga desigual de cuidado 
sustentado pela mãe(24), alguns pais as culpabilizam, engajam-se 
em relacionamentos extraconjugais, abandonam-nas, dirigem-lhes 
agressões física e verbais, reproduzindo a toxicidade da masculi-
nidade heteronormativa(24). Assim, estudos indicam que o apoio 
familiar é restrito e muitas famílias são monoparentais materna, 
em que mãe é a única cuidadora e provedora(45,47).

A participação do pai no cuidado com a criança forma com 
mãe e avó o tripé de cuidado da criança(8). Quando os pais 
cuidam diretamente da criança, compreendem que este não 
é função exclusivamente materna(39), o que tende a fortalecer 
a relação conjugal. Algumas mães também contam com apoio 
dos primos(as), tios(as), amigos(as) e vizinhos(as) da criança(8,11).

A reconstrução do cotidiano das famílias também lida com 
o estigma social da criança e família frente uma sociedade que 
valoriza indivíduos considerados sadios e está cercada de pre-
conceitos e opiniões negativas(5,11,24,38,41,47). A discriminação pode 
despertar medo, embates, opressão e afetar diretamente no 
cuidado prestado pelos familiares(11).

A principal rede de ajuda mútua e de intercâmbio de conhe-
cimentos é construída e mantida pelas mães em associações ou 
grupos virtuais e presenciais facilitados por elas(43), constituin-
do-se em espaços que possibilitam a construção de saberes e 
práticas, a cooperação mútua(30,33) e relações de confiança entre 
elas(30,33). A rede de apoio social também alimenta a esperança 
das famílias e auxilia no enfrentamento de dificuldades(8,33,36,38), 
como o estigma e preconceitos. 

As mães consideram as redes sociais e a internet como os 
principais canais para aprendizagem através da troca de infor-
mações e vivências(12,38,47), ação que promove bem-estar, pode 
diminuir o impacto emocional e melhorar o autocuidado entre 
elas. Entretanto, é necessário o suporte colaborador de profis-
sionais de saúde, a fim de validar as informações compartilhadas 
entre elas, evitando a adesão a práticas de cuidados prejudiciais.

A necessidade do cuidado profissional para a autonomia no 
modo de andar a vida das mães é essencial na experiência que 
emerge da SCZ, de forma a prevenir os conflitos familiares e a 
perda da função conjugal, manejar os ciúmes entre as crianças, 
estimular o autocuidado(49), bem como compartilhar a sobrecarga 
de cuidados e a construção do projeto de vida. 

Acredita-se que o ineditismo da epidemia da SCZ, os sen-
timentos despertados face o diagnóstico(35), as incertezas do 
prognóstico(40) e a rotina exaustiva das mães(7) podem dificultar 
a construção de novos papéis sociais por elas, levando-as a na-
turalizar o papel materno. O protagonismo do cuidado exercido 
pelas mães contempla pouco valor social comparado ao papel 
provedor dos pais(34), portanto, ao compreender tal juízo social, 
elas podem almejar sua reinserção no mercado de trabalho, 
compartilhando o cuidado à criança com outros familiares, in-
cluindo o genitor. Cabe aos profissionais de saúde estabelecer 
intervenções(43) que empoderem as mães a assumirem condutas 
racionalmente aceita por elas, como a busca pelo cuidar de si e 
valorização do seu projeto de vida.
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Limitações do estudo

Os resultados desta revisão integrativa devem ser interpretados 
mediante suas limitações. A prevalência inicial da epidemia da SCZ 
no Brasil justifica a inclusão de 91,1% dos estudos desta revisão 
serem desenvolvidos no país, por isso, parece haver lacuna no 
conhecimento científico sobre as necessidades de saúde de mães 
que residem em outros países. De modo semelhante, a ausência 
de estudo nacional com dados globais de uma amostra represen-
tativa de mães por cada região do país limitou as inferências dos 
autores e impossibilitou análises de equidade salvaguardadas as 
desigualdades regionais. Cabe destacar que as necessidades de 
saúde possuem estágios de prioridades singulares para as mães, 
pois aspectos como a idade e o desenvolvimento da criança 
podem modificar as carências da díade mãe-criança.

Dos 44 artigos que constituíram o corpus desta revisão, apenas 
5 foram avaliados com baixa qualidade metodológica ou alto risco 
de viés, permitindo inferir que a alta qualidade dos estudos que 
compõem esta revisão possibilitaram a análise das necessidades 
de saúde das mães de crianças com SCZ. O protocolo desta revisão 
foi planejado e gerado previamente, de acordo as cinco etapas 
da revisão integrativa(13), embora não tenha registro em base de 
dados de acesso aberto. 

Contribuições para a área da enfermagem, saúde ou 
política pública

Os resultados desta revisão motivam que enfermeiras(os) 
desenvolvam cuidados inovadores específicos que busquem 
sanar as necessidades de saúde das mães. As mães de crianças 
com SCZ necessitam de iniciativas intersetoriais dos gestores 
públicos, de modo a assegurar boas condições de vida relacio-
nadas às melhores condições de saneamento básico e moradia, 
bem como auxiliá-las no processo de empoderamento sobre seu 
papel social e retomada do projeto de vida.

Há necessidade de acompanhamento multiprofissional longi-
tudinal centrados na família, integração dos serviços da rede de 
atenção à saúde e assistência social, além de possibilidades de 

intervenções de prevenção quaternária ao considerar o cuidado 
à díade mãe-criança em um único espaço físico. É necessário que 
profissionais da saúde fomentem grupos de convivência e auxiliem 
na construção de narrativas sociais que exijam o cumprimento 
do dever moral dos genitores em assumir a criança com SCZ, 
além das suas obrigações legais perante a justiça. 

Recomenda-se o desenvolvimento de estudos científicos 
quase-experimentais ou experimentais, a fim de validar atitudes 
cuidativas profissionais, saberes populares e informais que favo-
reçam a qualidade de vida e bem-estar das mães.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

A análise das necessidades de saúde aponta que as mães de crian-
ças com SCZ vivem em condições precárias de moradia. Perdem seus 
empregos e tem custos e gastos elevados desde a confirmação do 
diagnóstico da SCZ. As doações e acesso ao benefício da previdência 
social são essenciais, enquanto o papel de cuidadora principal da 
criança é imposto sobre ela. Elas demandam por serviços de saúde 
que cuidem das crianças e delas no mesmo espaço físico, de maneira 
multiprofissional e longitudinal, com valorização do vínculo, escuta 
ativa e humanizada, bem como qualificação dos profissionais.

As mães necessitam que profissionais de saúde compreendam 
e respeitem suas emoções, evitem comentários estigmatizantes, 
atuem com cooperação e valorizem seus saberes. É evidente que 
as mães estão sobrecarregadas, necessitam de mais horas de 
sono e descanso, uma rede de apoio social com relações fortes e 
responsabilização do genitor no cuidado à criança. Elas requerem 
apoio para planejar seu projeto de vida com metas que vão além 
do cuidado à criança, como o cuidado de si, avanço ou retomada 
dos estudos e atividade laboral. 
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