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RESUMO

Objetivos: evidenciar e analisar as necessidades de satide de mées de criangas com Sindrome
Congénita pelo virus Zika. Métodos: foram incluidos 44 artigos publicados, entre outubro/2015
e marco/2021, na PubMed, LILACS, Scopus, Web of Science e Science Direct. Foram aplicados
o RTI bank e escore CASP, para classificar a qualidade metodoldgica dos estudos. A andlise
de conteudo reflexiva e a taxonomia de Cecilio e Matsumoto foram utilizadas para analise,
e 0 mapa visual, enquanto técnica de apresentacao dos resultados. Resultados: as maes
necessitam de acesso a protecao social, acompanhamento multiprofissional empético
centrado na familia, cultivo de vinculo e afeto por parte dos profissionais, compartilhamento
de cuidados entre servicos da rede de saude, fortalecimento da rede de apoio social e fomento
de grupos de convivéncia entre elas. Consideragées Finais: devem ser implementadas
iniciativas intersetoriais para melhores condi¢ées de moradia, enfrentamento do estigma,
responsabilizacao do genitor e retomada do projeto de vida.

Descritores: Saide Materno-Infantil; Anormalidades Congénitas; Cuidadores; Infeccdo por
Zika Virus; Necessidades e Demandas de Servicos de Saude.

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 Cecilio 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 nifios con Sindrome
Congénito causado por el virus del Zika. Métodos: se incluyeron 44 articulos publicados entre
octubre/2015 y marzo/2021 en PubMed, LILACS, Scopus, Web of Science y Science Direct. Se
aplico el puntaje RTI bank y CASP para clasificar la calidad metodoldgica de los estudios. Para
el andlisis se utilizo el analisis de contenido reflexivo y la taxonomia de Cecilio y Matsumoto,
y se utilizé el mapa visual como técnica para presentar los resultados. Resultados: las madres
necesitan acceso a proteccion social, centrado en la familia, multidisciplinar, seguimiento
empatico, cultivar vinculos y afectos por parte de los profesionales, compartir la atencion
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; Anomalias Congénitas; Cuidadores; Infeccion por el
Virus Zika; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud.

[D)sr | https://doi.org/10.1590/0034-7167-2021-0540
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Necessidades de satide de méaes de criancas com Sindrome Congénita pelo virus Zika: revisdo integrativa

INTRODUCAO

O registro da Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ) em mais
de 20 paises do territério das Américas, como o Brasil, além de
maior prevaléncia no curso da epidemia, notificou casos recentes,
indicando continuidade do fendmeno enquanto ameaca a saude
da populacdo materna e infantil™. Entre 2015 e 2020, o pais somou
3.577 criangas com SCZ confirmadas, dentre as quais 35 foram
recentemente notificadas em 2020%, indicando a necessidade de
se assegurar a continuidade das a¢des de vigilancia a saude e moni-
toramento de novos casos. Nao ha conhecimentos que respondam
adequadamente as necessidades de maes e criancas e ao impacto
dessa sindrome no cotidiano de familias brasileiras, assim como
a existéncia de a¢des de comunicagdo em saude e programas de
qualificacao de profissionais para assistir esses grupos especificos®.

Entende-se a SCZ como o conjunto de alteragdes neuroldgicas
causadas pelo virus Zika por via de transmissao congénita®. O
adoecimento da crianga por SCZ instala uma ruptura ou transfor-
macao dos projetos de vida da mae, que direciona seu cotidiano
para o cuidado da crianca e coloca em segundo plano os desejos
pessoais, lazer e cuidado consigo®.

A rotina das maes de criangas com SCZ é constituida, predo-
minantemente, por itinerarios terapéuticos complexos com a
crianga®, quase sempre acessando espacos de reabilitacdo ou
outros estabelecimentos de satide, além de cuidar da crianca em
casa, de outras criancas sem SCZ e do préprio ambiente domés-
tico”. Limpar a casa, cozinhar, lavar roupas e pratos sao agoes
desempenhadas por boa parte das maes de criangas com SCZ,
para o cultivo de boas relagdes entre os familiares®. As criancas
com SCZ sdo ninadas, higienizadas, brincam com elas, alimenta-
das e estimuladas, além de gerenciarem os momentos de rigidez
muscular, agitacdo, choro intenso, sialorreia, obstrucdo de vias
aéreas, regurgitacdo e convulsao®, que sao situagdes provaveis
de acontecer no cotidiano da crianga com SCZ.

A partir das repercussdes vivenciadas pela mae da crianca com
SCZ, adota-se neste estudo a concepcdo de determinagdo social
do processo saude-doenca a partir da historicidade e organizacdo
social. Portanto, consideramos as condicdes socioeconémicas,
culturais, ambientais, laborais, de relagcdes sociais e comunitarias,
impostas historicamente, como determinantes do processo sau-
de-doenca®, que justificam as necessidades de satde das maes.

Neste contexto, compreendem-se necessidades de saude
como caréncias do ser humano que precisam ser supridas para
continuar existindo enquanto ser, a exemplo da alimentacéo,
que mantém e dignifica as pessoas como ser sécio-histérico. Por
conseguinte, aintervencao para sanar a caréncia, também deve ser
considerada necessidade de saide®. As necessidades de satde sdo
constituidas a partir da interagao social e histérica realizada pelas
pessoas, caracterizando-as como especificas de um individuo ou
de determinado coletivo de pessoas”?. Compdem as necessidades
os desejos, vontades e expectativas de cada individuo.

Desse modo, é possivel apontar alguns estudos’'-'? que in-
vestigaram a experiéncia das maes com as criangas com SCZ, mas
ndo hé evidéncias sobre as necessidades de satde destas mulheres
a partir de uma analise tedrica que sistematize seus problemas,
desejos, vontades e expectativas. Em consulta ao repositério de
registro de revisdes sistematicas PROSPERO, realizada em setembro
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de 2021, utilizando os termos “mothers of children with congenital
Zika virus syndrome” e “congenital zika virus syndrome", foram
identificadas apenas duas revisdes em andamento, uma sobre
sintomas depressivos, e outra, sobre os aspectos emocionais das
maes, caracterizando, portanto, uma lacuna do conhecimento
cientifico sobre as necessidades de satide das maes.

OBJETIVOS

Evidenciar e analisar as necessidades de salde de méaes de
criangas com Sindrome Congénita pelo virus Zika.

METODOS

Revisdo integrativa, realizada em cinco etapas: identificacdo
do problema, busca na literatura, andlise da qualidade e risco de
viés dos dados, extracdo dos dados e apresentagao da sintese('.
Esse tipo de estudo busca ampliar a questdo de pesquisa, a fim
de aprofundar o conhecimento sobre determinada tematica. A
escrita final desta revisdo atendeu as recomendacées do checklist
PRISMA 2020 (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses) e do checklist PRISMA 2020 para resumo!?.

Foi utilizado o acrénimo PICo (Populagao, Interesse, Contexto)
% para elaboracao da seguinte questdo de pesquisa: quais as
necessidades de saude das maes de criancas com SCZ? Desta
forma, esta revisao incluiu estudos que tratavam da populacao
de maées de criangas com SCZ, cujo fendmeno de interesse séo
as necessidades de saude no contexto da SCZ.

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

Foram acessadas cinco bases de dados por meio da comunidade
académica federada no Portal de Periddicos da Coordenacédo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), sendo
elas: PubMed (NLM/NCBI), Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scopus, Web of Science
Core Collection e Science Direct.

A estratégia de busca foi realizada em 22 de marco de 2021
por trés examinadores, de forma independente, encontrando a
mesma quantidade de publicagdes em cada base de dados. As
publicaces encontradas foram armazenadas e organizadas no
gerenciador de bibliografia Endnote Web (https://access.clarivate.
com/login?app=endnote), para identificacdo e exclusao de du-
plicatas. A seguir, os artigos encontrados foram importados para
o Rayyan Web (http://rayyan.qcri.org), onde ocorreu a segunda
etapa de exclusao das duplicatas e decisdo de permanéncia das
publicagdes pelos autores as cegas. A organizacdo das citagcdes
e lista de referéncias desta revisao foram gerenciadas pelo
software gerenciador de referéncias Mendeley (https://www.
mendeley.com/).

Foram incluidas publica¢des do tipo artigo primario, publica-
das entre o ano de 2016 e 21 de marco de 2021, periodo entre o
inicio da epidemia e a realizacdo da estratégia de busca. Consi-
deraram-se publicacdes disponiveis em qualquer idioma, com
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abordagem qualitativa, quantitativa ou mista. Devido ao carater
emergente e pouco estudado do fendmeno SCZ, que tendia a
restringir a amostragem de publica¢des, a equipe de pesquisa
optou por nao aplicar critérios de exclusdo, evitando aumentar
a seletividade e redugao do corpus de analise!®.

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

Basededados | Estratégia de Busca Quantidade

((((((((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]))

PubMed 17

mother OR family OR parents OR
caregiver AND “needs assessment” OR
“determination of health care needs”
OR “assessment of healthcare needs”
LILAGS OR “health needs” AND microcephaly 13
OR “severe congenital microcephaly”
OR “congenital zika syndrome” OR “zika
virus infection” OR zika

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

Scopus 62

((TS=(mother) AND TS=("needs
assessment”) OR TS=("health

needs”) AND TS=(microcephaly)

OR TS=("congenital zika syndrome”)))

Web of Science 380

mother AND “health needs” AND
microcephaly OR “congenital zika 32
syndrome”

Science Direct

Total - 504

Para analise da adequabilidade das publicacdes aos critérios
de inclusdo, os artigos foram submetidos as seguintes etapas
sequenciais: leitura dos titulos -> leitura dos resumos -> leitura
na integra. A triagem dos artigos incluidos na reviséo foi realizada
de modo independente e as cegas, pelo primeiro autor e segun-
da autora e as divergéncias foram resolvidas pela sexta autora.

Uma vez incluidos os estudos elegiveis, procedeu-se a leitura
da lista de referéncias destes, de forma independente e as cegas,
pelo primeiro e segunda autora. Neste momento, novos estudos
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que ndo estavam na selecdo inicial nas bases de dados e que
abordavam a populacao, interesse e contexto foram identificados,
acessados e lidos seus titulos e resumos, seguidos por leitura na
integra, pelos mesmos autores. Assim, aquelas publicacdes que
atenderam aos critérios de inclusdo foram somadas aos artigos
incluidos na fase anterior.

Os estudos incluidos foram organizados em planilha do
software Excel, versao 2016 para a fase de extracao dos dados,
que foi realizada pelo primeiro e segundo autor mediante o
preenchimento dos seguintes dados: primeiro autor; data de
publicacéo; link DOJ; titulo; objetivo; desenho do estudo; local
da coleta de dados; técnica e analise de dados utilizadas; nimero
de participantes; e principais resultados.

Ap0s a extracdo dos dados, procedeu-se a avaliacdo da qualida-
de metodoldgica e risco de viés. As publicacdes com abordagem
quantitativa foram avaliadas para risco de viés, conforme a escala
Research Triangle Institute Item Bank (RTI-ltem Bank)!'”, enquanto
o Critical Appraisal Skills Programme (CASP)"® foi o instrumento
utilizado para avaliacdo da qualidade metodolégica dos estudos
com abordagem qualitativa.

O RTI-Item Bank é composto por 29 itens, que podem ser
elegiveis para melhor adequabilidade a natureza dos estudos
analisados!'”. Portanto, considerando a diversidade metodolégica“”
dos estudos incluidos nesta revisao, foram excluidos os itens que
nao eram aplicdveis a todos estes, como questdes relacionadas
a selecao de grupo controle ou viés de meméria em desenhos
retrospectivos/prospectivos. Por isso, foram elegiveis e aplicados
os seguintes itens: critérios de inclusdo/exclusdo claramente
definidos; critérios de inclusdo/exclusdo: medidas validas e con-
fiaveis; critérios de inclusdo/excluséo: aplicados uniformemente;
precisao: tamanho de amostra suficiente; resultados principais
pré-especificados; exposi¢cdes avaliadas usando medida valida
e confiavel; resultados avaliados usando medidas validas e con-
fidveis; se houver alta perda no acompanhamento: o impacto
avaliado; quaisquer resultados pré-especificados estdo ausentes
nos resultados; resultados sdao confiaveis.

O CASP busca analisar o rigor, a validade e o impacto dos
resultados para a ciéncia, com dez questdes organizadas em
trés secdes: “validade dos resultados”, “descricdo fidedigna dos
resultados” e “impacto dos resultados para a sociedade”. A cada
questdo, o pesquisador elege uma entre as trés opcoes, “sim”,
“nao revela”, “nao”"®, Estudos com baixo rigor metodolégico
foram os que receberam entre zero e quatro respostas positivas,
moderado rigor, entre cinco e oito, e alto, com nove ou dezitens.

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

A andlise dos dados, do tipo dedutiva, foi fundamentada
no constructo teérico pensado Cecilio e Matsumoto"? e or-
ganizado em quatro dimensdes de necessidades de saude:
necessidades de boas condicbes de vida, que contém fatores
externos determinantes do modo de vida, como acesso a 4gua
potavel, condi¢cdes de moradia e habitos pessoais; de acesso
a tecnologia de saude capaz de melhorar e prolongar a vida,
constituida por necessidades de consumo de tecnologias, sejam
duras, leve-duras ou leve; de criagao de vinculos (a)efetivos en-
tre cada usuario e uma equipe e/ou um profissional, enquanto
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encontro de subjetividades, construcdo de relagdes de confianca
e referéncia, estabelecimento de relacdes continua no tempo,
pessoal e intransferivel; e de autonomia no seu modo de andar
a vida, como possibilidade de reconstruir e ressignificar a vida,
buscar a satisfacdo das suas necessidades, para tal, ainformacéao
e educacdo em saude é fundamental.

Definida as dimensées, os autores seguiram seis etapas da
analise de conteldo tematica reflexiva, a fim de identificar os
temas principais e relaciona-los as quatro categorias tedricas
predefinidas. As etapas foram: 1) leitura e releitura dos dados; 2)
criacdo de cédigos iniciais para temas importantes, resultando em
26 codigos; 3) agrupamento dos cddigos, totalizando 11 codigos
finais; 4) construcao de mapa mental identificando relagdes entre
as tematicas; 5) denominacgao de quatro categorias que melhor
represente a relagao entre as teméticas; 6) producdo da sintese da
analise®., A sintese dos resultados foi realizada, em consenso, pelo
primeiro autor, segunda e sexta autora e desenvolvida conforme
mapa visual da literatura, organizado em estrutura hierarquica®”,
resultando na Figura 2, apresentada na secdo a seguir.

RESULTADOS

Foram incluidos neste estudo 44 artigos de estudos primarios.
A Figura 1 apresenta as etapas de identificacdo, elegibilidade
e inclusao, conforme recomendacgdes do fluxograma PRISMA
2020 (Figura 1).

Quanto aos principais resultados, 28,8% (n=13) abordaram a
necessidade de as médes participarem de grupos de convivéncia
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entre elas; 24,4% (n=11) tratam da importancia das redes de apoio
social; a mesma quantidade de 24,4% (n=11) de artigos que se
ocupa do autocuidado materno e necessidade de construcao de
projetos de felicidade para as maes. Ha destaque também para
estudos que discutem a responsabilizagdo do genitor (20%) (n=9)
e diminuicdo da renda familiar (17,7%) (n=8).

Outras caracteristicas e a andlise da qualidade metodoldgica
e risco de viés de cada estudo estdo detalhados na Tabela 1
(arquivo suplementar).

A sintese dos resultados desta revisdo estao apresentados em
mapa visual da literatura®” (Figura 2), organizados nas quatro
categorias de necessidades das méaes de criangas com SCZ eviden-
ciadas neste estudo, a saber: Acesso a direitos de protecao social,
bens e servicos; Servicos qualificados e cuidado multiprofissional
empatico; Acolhimento, fortalecimento de vinculos e aceitacéo;
Compartilhamento das responsabilidades diarias e cuidado de si.

DISCUSSAO
Acesso a direitos de protecao social, bens e servigos

As maes vivem em extrema vulnerabilidade socioeconémi-
ca®, baixa escolaridade®?, com piores indices de condicdo de
vida quando essas sdo negras®. Mais da metade delas reside em
areas periféricas sob condi¢des precarias, como casas de madeiras
localizadas em regides de encosta com risco de desabamento,
auséncia de coleta de lixo e esgotamento sanitario, com presenca
constante de mosquitos®+2>,

Estudo apontou que a maioria das
maes se deslocava de 6nibus coletivo

Identificacao de estudos por meio de banco de dados ] [ Identificacao de estudos por outros métodos

(82,93%) e morava de aluguel (68%).

R

Anterior ao diagnostico de SCZ, grande

[

Figura 1 - Fluxograma do processo de selecdo dos estudos incluidos na reviséo integrativa

504 pL:bIlcti:at;oes 37 publicacdes 20 no incluidas por: parto.e atuava na area de prestacao de
2 e o s identificadas na -Nao responder servicos como donas de casa (36%) e
g iS;SPuEMaedOS 41 duplicados lista de )| questéo de pesquisa outras ocupacées (64%)2
< 380 Web of Sci removidos referéncias (n=10); im e .. ) L.
S 1§LICL)ACCSIence Leitura do titulo -N&o ser estudo Outra evidéncia indica que os papéis
< 62 Scopus eresumo primério (n=10) ocupacionais das maes foram alterados
32 Science Direct a partir da chegada da crianca com SCZ:
¥ - amaioria abandonou os estudos regu-
o lares (77,8%); perdeu vinculo de traba-
463 publicacdes 30 inclui . icach ! !
o pud i ,§ 428~ néo incluidas por: i 17 publicacbes 2 ndo incluidas por: Ihad d (76 50 )
ituradotituloe | -Nao responde a questio Leiturana M| “Nao aborda. a adora remunerada(76,5%); e, em sua
resumo d; E)es?)uiss (n=353); integra populacio de totalidade, passou a buscar ajuda em
- Nao abordar a .
=1); izach 5 )
populacio de interesse 'n'\t;;ezzf ((er;tut}O organizagdes ndo governamentais®?.
3 (n=47); o primario (n=1) A chegada de uma crianca com SCZ
2 Eri\fzogjer estudo primério amplia os gastos financeiros da fami-
B v lia®*), que convivem com dificuldades
. I de pagar as despesas®??’38), ja que cerca
35 publicagoes 6 ndo incluidas por: - ' N
Leitura na integra -Néo responder a quest&o de 72,1% nédo conseguem atender as
de pesquisa(n=2); necessidades basicas da familia®. Para
- Nao ser estudo primario X = -
(n=4). agravar a situacao, 75% das maes que
— possuiam vinculo empregaticio foram
demitidas® ou coagidas a pedirem
8 demissdo apds o diagndstico da crianca
=} . ~
2 | | 44estudosincluidos com SCZ1102438%) Tal situagéo de desem-
na reviséo prego esta associada ao surgimento

de transtornos mentais comuns nas
maes®?,
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NECESSIDADES DE SAUDE DAS MAES DE CRIANGAS COM SCZ

QUADROTEORICO

N

CODIGOS INICIAIS <

N

CODIGOS FINAIS <

A4

CATEGORIAS <

~

Figura 2 - Mapa visual das necessidades de satide das maes de criangcas com Sindrome Congénita do virus da Zika

Estudo que envolveu 25 participantes evidenciou que ape-
nas 48% delas acessaram o Beneficio de Prestacao Continuada
(BPC), destinado aos seus filhos?*. No entanto, o valor recebido
foi insuficiente para atender as despesas com a crianga, o que
requereu que as maes acessassem ajuda principalmente para
obter alimentos e medicamentos“?. As avds aposentadas ou
pensionistas colaboram financeiramente para comprar medica-
mentos e fraldas, custearam o aluguel da casa, além dos estudos
de outros netos®.

Para as maes residentes em cidades interioranas, uma das
maiores dificuldades é o translado entre sua residéncia e o
servico de reabilitacao localizado, frequentemente, em regides
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metropolitanas®?+4?, Para
que o transporte aconte-
¢a com éxito, é necessario
aguardar pactuacéo do
municipio de residéncia
com aquele que oferece
0 servigo, reservar o vei-
culo junto a secretaria de
saude, agendar horario e
acordar por volta de qua-
tro horas da manha para
realizar a viagem, o que,
consequentemente, dimi-
nui a quantidade de horas
de sono das mées e das
criangas(5,24,26,30-31)'

Dos diversos desafios
enfrentados pelas maes
para acessar 0s servicos,
fazer uso do transporte pu-
blico é um dos momentos
mais desgastante®, devido
ao longo percurso diario e
apresentacdo da crianca
em espaco publico, que
gera comentarios discri-
minatoérios e olhares de
curiosidade e repulsa®.

Além da pensao vitali-
Cia que parte das criancgas
fazem jus“9, é preciso que
o Estado incentive politicas
deinclusdo no emprego ou
ofereca condi¢des para o tra-
balho auténomo, respeitan-
do a decisdo tomada pela
mulher. Independente da
condicao laboral, as maes
requerem valor financeiro
indenizatdrio pela ineficién-
cia do Estado no combate
ao vetor do virus Zika. Cabe
destacar que o BPC conce-
dido previamente e a pen-
sao vitalicia no valordeum

salario minimo, regulamentada pela Lei Federal n°13.985/2020“9,
beneficiam menos da metade das criangas com a SCZ (48%)® e nao
suprem todas as necessidades da crianga com SCZ“9,

Tem direito a pensao vitalicia a crianca beneficidria do BPC
antes da regulamentacdo da Lei Federal n° 13.985/2020, e, para
isso, deve atender o critério de renda familiar menor que % do
saldrio minimo. Portanto, ha relativizacdo da deficiéncia em
detrimento da condigao pobreza®, o que nao alcanga todas as

criancas. Como agravante, a pensao nao é transferivel a familia

em caso de 6bito da crianca, e ndo estd assegurada a mulher
nenhum incentivo especifico que fomente a retomada dos seus
projetos pessoais ou profissionais.
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Assegurar o emprego e as condi¢des dignas de trabalho promove
aumento da renda familiar, pode despertar ou tornar mais evidente
o sentimento de valorizagdo social®¥, potencializar o autocuidado®
e incentivar a elaboragdo de projetos de vida singulares?.

Servicos qualificados e cuidado multiprofissional empatico

O acesso a servicos de saude dotados de equipes multipro-
fissionais qualificadas e tecnologias de salde se faz necessério
desde o levantamento de suspeita de existéncia da microcefalia. A
experiéncia das maes registra que, para confirmacdo do diagnés-
tico, seja durante o pré-natal ou pés-parto imediato e tardio, elas
convivem com idas e vindas exaustivas aos servicos de satude®?,
recebimento de progndsticos negativos®®®, omissdes, noticias
controversas, incompletas, erradas e/ou tardias'242,

O periodo entre a suspeita da SCZ levantada no pré-natal e a
confirmacao diagnéstica é permeado pela ansiedade®. O diagnos-
tico da SCZ gera angustia“”, desespero, medo, preocupagao®®”,
sentimento de perda do filho idealizado"'*?, negacéo, tristeza,
dor e choque(''353843),

Estudos'?244247) indicam que profissionais de saude estdo
pouco preparados para comunicar noticias dificeis, demonstram
inseguranca®), comunicam de modo hegeménico unidirecional,
sem espacos para didlogo, além de demonstrar falta de conhe-
cimento sobre o que estdo comunicando“”. Ademais, omitem
informacdes, sdo evasivos nas falas“? e ndo oferecem suporte
ou apoio emocional antes, durante ou apds o diagndstico!'247-48),
Alguns profissionais enfatizam o progndstico negativo, ndo
apontam caminhos, tampouco apresentam alternativas e pontos
positivos de se conviver com uma crianca com deficiéncia?.

A percepc¢do materna sobre a qualidade da assisténcia profis-
sional a aponta como desatualizada, executada por profissionais
cansados e desmotivados que desenvolvem cuidado pouco ino-
vador® e com limitagdes para a escuta ativa e humanizada. As
maes relatam dificuldade de esclarecer duvidas sobre o quadro
clinico, progndstico, evolugdo motora e intelectual da crianga®.
Ainda, indicam entraves para obtencao do laudo médico necessario
para requerer beneficios sociais: cerca de 45% das participantes
de um estudo ndo conseguiram acesso a este documento®®,

As maes desejam que os profissionais expressem olhares
atenciosos, desenvolvam estratégias de orientacdo e educacdo
em saude” de capacitacdo parental sobre como lidar com o
choro, irritagdo exacerbada e rigidez muscular da crianga durante
as atividades da vida didrias®. Alguns pais sugerem a formagao
de grupos de convivéncia somente com os pais, de forma que
0s mesmos tenham momentos para se expressarem livremen-
te, socializar experiéncias e que os profissionais compartilhem
encenagodes, imagens e videos demonstrando o cuidado ideal®?.

Ao examinar as percep¢des das maes sobre o cuidado rece-
bido em unidades de saude, estudo evidenciou que o cuidado a
familia de criancas com SCZ se direciona, predominantemente, a
orienta-las para procedimentos destinados a crianca, realizadas
no nivel secundario da rede de atencdo a saude“"., Entende-se
que profissionais atuantes na Atencdo Primaria a Saude (APS)
podem colaborar com o matriciamento e demais necessidades
das familias de criangas com SCZ, necessitando, portanto, que a
APS assuma a coordenacéo do cuidado dessas familias mediante

Vale PRLF, Araujo PO, Cardoso SSS, Santos Junior H, Carvalho RC, Carvalho ESS.

compartilhamento e execucao de Unico projeto terapéutico familiar
junto aos outros niveis de atencao a saude.

Para superar as dificuldades de acesso aos servicos, sdo indi-
cadas a incorporacao de fisioterapeutas e terapeutas ocupacio-
nais nas equipes da Estratégia Saude da Familia“?, a criacdo de
centros de referéncias por microrregides de saude, com oferta
de acompanhamento multiprofissional®” centrado no cuidado
familiar“¥ e ajustado conforme o horario vidvel para a crianca e
familia, além da formacao de consércios municipais e estaduais
para concessao de equipamentos de tecnologias assistivas®”.

Por isso, integrar os diversos profissionais para acompanha-
mento da crianga com SCZ e sua mde em um Unico ambiente
pode assegurar mais horas de estimulacao/reabilitacdo da crianca,
desenvolvimento de atividades dirigidas as necessidades das
maes e diminuir a sensacdo de cansac¢o causada por itinerdrios
terapéuticos extensos®%*¥, Sabe-se que o ambiente doméstico
é um lugar confortante, seguro e acolhedor para estabelecer o
equilibrio do processo salide-doenca; portanto, pressupomos
que cuidados de estimulacao/reabilitacdo a crianca realizados no
domicilio podem favorecer o bem-estar das maes®, significando,
inclusive, mais horas de sono, repouso e descanso para elas.

As maes estdao em constantes sobrecargas fisica, psicoldgica
e social?, elevado estresse emocional, sofrimento mental®?¥ e
apresentam sintomas de ansiedade e depressao®. Além disso,
vivenciam situacdes que requerem cuidados multidisciplinares
de cardter longitudinal, com destaque para o acompanhamento
no campo da enfermagem, psicologia®? e assisténcia social“®.
Considera-se que a falta de apoio psicossocial pode ter impacto
mais negativo na vida das maes que a falta de apoio médico para
a crianga com SCZ“9),

Acolhimento, fortalecimento de vinculos e aceitacao

Diferentes percepgoes sobre a relacdo familia/mae/crianca e
trabalhadores de saude sao publicadas nos estudos, desde ati-
tudes pouco empaticas durante a comunicagao do diagnéstico,
desinformacdo sobre os itinerarios até a inexisténcia de suporte
emocional, palavras de consolo e demonstracao de afeto!'2243547),

Atitudes profissionais, como julgamento e responsabilizacdo da
mée pela SCZ, insensibilidadel?**4", posturas de distanciamento,
indiferenca e impessoalidade, ocasionam desespero e medo nas
maes e que podem ser agravadas, caso nao lhes sejam oferecidos
acolhimento ao longo do tratamento®>47),

As atitudes e comportamentos dos profissionais podem fragi-
lizar ou fortalecer o vinculo com as maes e determinar o acesso,
adesdo e sucesso das terapias. Para a construcao de vinculos (a)
efetivos significativos, importa aos profissionais evitar julgamentos
e expressOes discriminatérias, valorizar os principios e costumes
das méaes respeitando suas decisoes®, trata-las com amorosidade
e empatia, desconstruindo posicionamentos que inferiorizem sua
posicdo na sociedade, rotulando-as de “coitadas”®.

Arelacdo com trabalhadores se destaca negativamente quando
algumas maes expressam o desejo de abortar ou ter um segundo
filho, apds o nascimento da crianca com SCZ. Ainda que cultivem
esses desejos, as maes precisam superar a opressao dos profissio-
nais que nao oportunizam abordar tais tematicas nas consultas.
Elas sentem viver sob a vigilancia reprodutiva da sociedade, com
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énfase para os profissionais, restringindo a tomada de decisao
autdénomat®e4,

Atitudes profissionais impostas, como sobreposicao do cuidado
cientifico ao cuidado familiar e que subvalorizam os saberes e préticas
maternos®, deslegitimam os cuidados profissionais e constroem bar-
reiras na criacdo de vinculos (a)efetivos. O vinculo também é fragilizado
quando expressdes e comportamentos de trabalhadores naturalizam
o papel materno como principal cuidadora ou tentam abortar a
esperanca sobre melhor desenvolvimento da crianca no futuro®?.

As maes requerem condutas que provoquem o empoderamento
e autocuidado materno, entretanto as a¢des do(a) trabalhador(a)
estdo focadas na saude da crianca, poucos se dispéem a com-
preender a experiéncia materna“), reconhecer as necessidades das
maes e suas atitudes de enfrentamento, militancia ou isolamento
e limitam a construgao de vinculos (a)efetivos®34,

Algumas mées veem como relevante a relacdo com os Agentes
Comunitdrios de Satde e as visitas domiciliares da equipe da APS,
ainda que escassa®. Para elas, vinculos afetivos e efetivos sao
construidos, principalmente durante o pré-natal na APS?, e nos
servicos de reabilitacdo, quando os profissionais estdo disponi-
veis para retirar ddvidas e ensinar a estimulacdo no domicilio,
considerando essas relagées como familiares.

Compartilhamento das responsabilidades diarias e cui-
dado de si

Com a chegada da crianga com SCZ, a mae necessita reestruturar
seu cotidiano'3®, justificada pela sobrecarga do cuidado®°34, fadiga,
dificuldade de manter uma rede de apoio social disponivel©3#3840),
diminuicao da renda familiar e custos com tratamento('!.24+2531-324042),
As mdes ndo gozam de tempo extra para o sono e repouso?, lazer,
autocuidado, manifestam insatisfacdo com a imagem corporal e
baixo nivel de satisfacdo com a vida®°49,

Elas temem deixar as criancas com terceiros por acreditar
que nao cuidam bem®?), por isso assumem o zelo integral da
crianga®2%, Entretanto, sabe-se que a disposi¢do de uma rede de
apoio social diminui a sobrecarga do cuidado®“?, pode atenuar
a vulnerabilidade a problemas mentais“* e contrasta com a
estigmatizacao, solidao e abandono.

As mées cuidam do ambiente doméstico, dos outros filhos
e companheiro”#?, convivendo com jornadas exaustivas, can-
sativas?6273845) e com exposicdo exagerada da vida da crianca e
familia na midia durante a epidemia®'24%,

Devido aos cuidados negligenciados durante o periodo gestacio-
nal, algumas méaes se sentem responsaveis por sua crianga nascer
com SCZ#42_ Qutro grupo de maes repudia a autoculpabilizacdo
materna, justifica que a ineficacia do Estado no combate ao vetor
Aedes aegypti é a principal causa da SCZ, contudo identificam ma-
nifestacoes da sociedade que Ihes atribuem essa culpa, expressas
principalmente por autoridades sanitérias e profissionais de saiide®.

As crencas, a espiritualidade e a religiosidade sdo fatores de
protecdo para a salde das maes, atenuando os sentimentos ad-
vindos da descoberta do diagndstico, ressignificando os desafios
diarios e justificando o projeto divino de cuidar da crianca com
SCZ29, No entanto, ha familias que acreditam na SCZ como um
castigo ou punicao, e, dessa forma, a vivéncia religiosa significa
redencao e fortalecimento da fé®®,

Vale PRLF, Araujo PO, Cardoso SSS, Santos Junior H, Carvalho RC, Carvalho ESS.

Com a dedicacéo integral ao cuidado da crianca, é inevitavel
a sobreposicao dos papéis de mée e pai aos de esposa e marido,
respectivamente®®, além do afastamento da condicao de ser
mulher e abdicagdo da prépria vida®?”, Nesse contexto, a partir
do déficit na renda familiar e com sobrecarga desigual de cuidado
sustentado pela mae®¥, alguns pais as culpabilizam, engajam-se
em relacionamentos extraconjugais, abandonam-nas, dirigem-lhes
agressoes fisica e verbais, reproduzindo a toxicidade da masculi-
nidade heteronormativa®®. Assim, estudos indicam que o apoio
familiar é restrito e muitas familias sdo monoparentais materna,
em gque mae é a Unica cuidadora e provedora®>7),

A participacdo do pai no cuidado com a crianca forma com
mae e avo o tripé de cuidado da crian¢a®. Quando os pais
cuidam diretamente da crianca, compreendem que este ndo
é funcao exclusivamente materna®, o que tende a fortalecer
a relacdo conjugal. Algumas mées também contam com apoio
dos primos(as), tios(as), amigos(as) e vizinhos(as) da crianga®'".

A reconstrucdo do cotidiano das familias também lida com
o estigma social da crianca e familia frente uma sociedade que
valoriza individuos considerados sadios e esta cercada de pre-
conceitos e opinides negativas®'24384147) A discriminagao pode
despertar medo, embates, opressao e afetar diretamente no
cuidado prestado pelos familiares“".

A principal rede de ajuda mutua e de intercambio de conhe-
cimentos é construida e mantida pelas mées em associag¢des ou
grupos virtuais e presenciais facilitados por elas“?, constituin-
do-se em espacos que possibilitam a construcdo de saberes e
praticas, a cooperagao mutua®3 e relagdes de confianga entre
elas®%33, A rede de apoio social também alimenta a esperanca
das familias e auxilia no enfrentamento de dificuldades(®333639),
como o estigma e preconceitos.

As mées consideram as redes sociais e a internet como os
principais canais para aprendizagem através da troca de infor-
magoes e vivéncias'#3¥47, acdo que promove bem-estar, pode
diminuir o impacto emocional e melhorar o autocuidado entre
elas. Entretanto, é necessério o suporte colaborador de profis-
sionais de saude, a fim de validar as informac¢des compartilhadas
entre elas, evitando a adesdo a préticas de cuidados prejudiciais.

A necessidade do cuidado profissional para a autonomia no
modo de andar a vida das maes é essencial na experiéncia que
emerge da SCZ, de forma a prevenir os conflitos familiares e a
perda da funcdo conjugal, manejar os ciimes entre as criancas,
estimular o autocuidado®“?, bem como compartilhar a sobrecarga
de cuidados e a construcao do projeto de vida.

Acredita-se que o ineditismo da epidemia da SCZ, os sen-
timentos despertados face o diagndstico®, as incertezas do
prognostico®? e a rotina exaustiva das maes” podem dificultar
a construcao de novos papéis sociais por elas, levando-as a na-
turalizar o papel materno. O protagonismo do cuidado exercido
pelas médes contempla pouco valor social comparado ao papel
provedor dos pais®¥, portanto, ao compreender tal juizo social,
elas podem almejar sua reinsercdo no mercado de trabalho,
compartilhando o cuidado a crianca com outros familiares, in-
cluindo o genitor. Cabe aos profissionais de salde estabelecer
intervengoes“’ que empoderem as maes a assumirem condutas
racionalmente aceita por elas, como a busca pelo cuidar de si e
valorizacdo do seu projeto de vida.
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Limitacoes do estudo

Os resultados desta revisdo integrativa devem ser interpretados
mediante suas limitacdes. A prevaléncia inicial da epidemia da SCZ
no Brasil justifica a inclusao de 91,1% dos estudos desta revisdo
serem desenvolvidos no pais, por isso, parece haver lacuna no
conhecimento cientifico sobre as necessidades de saude de mées
que residem em outros paises. De modo semelhante, a auséncia
de estudo nacional com dados globais de uma amostra represen-
tativa de maes por cada regido do pais limitou as inferéncias dos
autores e impossibilitou analises de equidade salvaguardadas as
desigualdades regionais. Cabe destacar que as necessidades de
saude possuem estagios de prioridades singulares para as maes,
pois aspectos como a idade e o desenvolvimento da crianca
podem modificar as caréncias da diade mae-crianca.

Dos 44 artigos que constituiram o corpus desta revisdo, apenas
5 foram avaliados com baixa qualidade metodoldgica ou alto risco
de viés, permitindo inferir que a alta qualidade dos estudos que
compodem esta revisao possibilitaram a andlise das necessidades
de satide das maes de criangas com SCZ. O protocolo desta revisao
foi planejado e gerado previamente, de acordo as cinco etapas
da revisao integrativa“®, embora nado tenha registro em base de
dados de acesso aberto.

Contribuicdes para a area da enfermagem, satiide ou
politica publica

Os resultados desta revisdo motivam que enfermeiras(os)
desenvolvam cuidados inovadores especificos que busquem
sanar as necessidades de saude das mées. As maes de criancas
com SCZ necessitam de iniciativas intersetoriais dos gestores
publicos, de modo a assegurar boas condi¢des de vida relacio-
nadas as melhores condi¢des de saneamento basico e moradia,
bem como auxilia-las no processo de empoderamento sobre seu
papel social e retomada do projeto de vida.

Ha necessidade de acompanhamento multiprofissional longi-
tudinal centrados na familia, integracao dos servicos da rede de
atencdo a saude e assisténcia social, além de possibilidades de

Vale PRLF, Araujo PO, Cardoso SSS, Santos Junior H, Carvalho RC, Carvalho ESS.

intervencdes de prevencdo quaternaria ao considerar o cuidado
a diade mae-crianca em um unico espaco fisico. E necessério que
profissionais da saide fomentem grupos de convivéncia e auxiliem
na construcdo de narrativas sociais que exijam o cumprimento
do dever moral dos genitores em assumir a crianca com SCZ,
além das suas obrigac¢des legais perante a justica.

Recomenda-se o desenvolvimento de estudos cientificos
guase-experimentais ou experimentais, a fim de validar atitudes
cuidativas profissionais, saberes populares e informais que favo-
recam a qualidade de vida e bem-estar das maes.

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise das necessidades de saude aponta que as maes de crian-
¢as com SCZ vivem em condi¢des precarias de moradia. Perdem seus
empregos e tem custos e gastos elevados desde a confirmacdo do
diagndstico da SCZ. As doagdes e acesso ao beneficio da previdéncia
social sdo essenciais, enquanto o papel de cuidadora principal da
crianca é imposto sobre ela. Elas demandam por servicos de saude
que cuidem das criancas e delas no mesmo espaco fisico, de maneira
multiprofissional e longitudinal, com valorizacdo do vinculo, escuta
ativa e humanizada, bem como qualificagdo dos profissionais.

As maes necessitam que profissionais de saiide compreendam
e respeitem suas emogoes, evitem comentarios estigmatizantes,
atuem com cooperacio e valorizem seus saberes. E evidente que
as maes estdo sobrecarregadas, necessitam de mais horas de
sono e descanso, uma rede de apoio social com relagdes fortes e
responsabilizacdo do genitor no cuidado a crianca. Elas requerem
apoio para planejar seu projeto de vida com metas que vao além
do cuidado a crianga, como o cuidado de si, avanco ou retomada
dos estudos e atividade laboral.
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