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RESUMO

SANTOS, A. R. Ouvindo quem cuida: qualidade de vida de cuidadores de criancas
com a sindrome congénita do Zika. 2020. 86f. Dissertacdo (Mestrado) — Programa de
Pds-Graduacdo em Sociedade, Tecnologias e Politicas Publicas, Centro Universitario
Tiradentes, Macei6 - AL, 2020.

Em 2015 o Brasil foi cenario de um contexto que ganhou repercussdo mundial: a
Sindrome Congénita do Zika (SCZ). Tal agravo se deu a partir da transmissao do virus
Zika das gestantes para seus filhos, os quais tendem a apresentar comprometimento no
desenvolvimento neuropsicomotor e consequentemente, dificuldade para deglutir,
enxergar, ouvir, ter controle do tronco, entre outros. Assim, as criancas acometidas podem
necessitar de cuidados durante toda a vida. E comum que um membro familiar,
geralmente a mée ou avo, disponham-se ao exercicio do cuidado, tornando-se entdo
responsavel por atender a todas as necessidades bésicas da crianca. Desta forma, o
presente trabalho tem como objetivo analisar o impacto do cuidado na qualidade de vida
dos cuidadores de criangas com a SCZ. Trata-se de uma pesquisa de cunho misto que
utilizou um roteiro de entrevista semiestruturada e aplicacdo do questionario WHOQOL-
bref com 20 participantes, considerados os principais cuidadores da crianca. Os locais de
realizacdo da pesquisa foram os Centros Especializados em Reabilitagdo (CER’S) do
municipio de Maceid, Alagoas. Os resultados quantitativos foram agrupados através de
planilha no programa Excel® para tabulacdo das informagBes das participantes e a
producdo de tabelas e gréaficos. A andlise qualitativa foi através do método de
interpretacdo dos sentidos de Laurence Bardin. O estudo quantitativo apontou, sobre o
perfil sociodemograficos dos cuidadores que 100% sdo mulheres e mées, a maioria entre
20 e 30 anos, residentes em casas alugadas, com baixa escolaridade e baixa renda. Estas
cuidadoras estdo com a qualidade de vida comprometida, principalmente nas relagdes
com o meio ambiente e nas relagdes sociais. A analise qualitativa identificou que ha uma
naturalizacdo implicita no discurso destas mulheres sobre o papel social feminino de mée-
cuidadora. A pesquisa conclui que a qualidade de vida destas mulheres, precisa ser
melhorada, no entanto, o comprometimento desta qualidade de vida ndo é decorrente
apenas do ato de cuidar, mas sim, de um modelo estrutural composto por um conjunto de
fatores complexos, enraizados e, na maioria das vezes, imperceptiveis no campo das
ideias racionais das cuidadoras.

Palavras- chave: Qualidade de vida; Cuidadores; Sindrome Congénita do Zika.



ABSTRACT

SANTOS, A. R. Listening to caregivers: quality of life of caregivers of children with
congenital Zika syndrome. 2020. 86f. Dissertacdo (Mestrado) — Programa de Pos-
Graduagdo em Sociedade, Tecnologias e Politicas Puablicas, Centro Universitario
Tiradentes, Maceio - AL, 2020.

In 2015, Brazil was the scene of a context that gained worldwide repercussions: a
Congenital Zika Syndrome (SCZ). This problem resulted from the transmission of the
Zika virus from the managers to their children, who showed a compromised performance
in neuropsychomotor development and, consequently, difficulty in swallowing, seeing,
hearing, controlling the trunk, among others. Thus, affected children may need lifelong
care. It is common for a family member, usually the mother or the grandmother, to be
available to perform care exercises, being responsible for all the basic needs of the child.
Thus, the present work aims to analyze the impact of care on the quality of care. caregivers
of children with SCZ. This is an error survey that uses a semi-structured interview script
and the application of the WHOQOL-bref questionnaire with 20 participants, considering
the main responsible for the child. The research locations were the Specialized Centers
for Rehabilitation (CER) in the city of Maceio, Alagoas. The quantitative results were
grouped using the Excel® program to tabulate the participants' information and produce
tables and graphs. A qualitative analysis was performed using Laurence Bardin's method
of interpreting the senses. The quantitative study pointed out, on the sociodemographic
profile of caregivers that 100% are women and mothers, aged between 20 and 30 years
old, living in rented houses, with low education and low income. These caregivers have
a compromised quality of life, especially in relation to the environment and social
relations. A qualitative analysis identified that there is an implicit naturalization in the
speech of these women about the female social role of the mother-caregiver. A research
concluded that the quality of life of these women needs to be improved, however, the
compromise of this quality of life is not only due to the act of caring, but rather, of a
structural model composed of a set of factors involved, rooted and, most of the time,
imperceptible in the field of the rational ideas of the caregivers.

Keywords: Quality of life; Caregivers; Congenital Zika Syndrome.
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1. INTRODUCAO

Em 2015 houve um aumento inesperado no nimero de notificacdes de criangas
nascidas com microcefalia, principalmente nas maternidades da regido Nordeste do
Brasil. Muitos questionamentos em relacéo ao que poderia estar causando essa incidéncia
surgiram nos meios de comunicacdo e entre a populacdo de forma geral. Em estudos
posteriores foi identificado que a questdo estética da cabeca pequena apenas apontava
para uma problematica maior, a microcefalia surgia como consequéncia da contaminagéo
congénita de mulheres durante sua gestacdo. O virus identificado foi o africano Zika, que
até entdo era considerado quase que inofensivo em epidemias ocorridas em outros paises
(MCNEIL JUNIOR, 2016).

Institutos, centros de pesquisa e 6rgdos governamentais brasileiros iniciaram
estudos acerca do tema, a maioria deles referentes ao desenvolvimento neuropsicomotor,
sintomas, questdes relacionadas as criancas, ao virus e também sobre o motivo do Brasil
ser 0 Unico pais em que 0 virus provocou tais agravos nos recém-nascidos. Esta condicao
foi chamada de Sindrome Congénita do Zika (SCZ).

Criancas com SCZ podem apresentar dificuldades para se alimentar, se locomover
e realizarem suas necessidades fisioldgicas. As complicacdes sdo mais sérias quando ha
comorbidades e a gravidade desta condi¢do depende da particularidade de cada caso.
Desta forma, podem necessitar de um cuidador durante toda a vida para atender suas
necessidades cotidianas (LEITE; VARELLIS, 2016).

Solomon (2012) afirma que mais de um terco dos pais de filhos com necessidades
especiais relatam que este cuidado abarca efeitos negativos sobre a satde fisica e mental,
que serdo sempre sobrecarregados com as demandas e dependéncia do filho.

A pessoa que normativamente € considerada o principal cuidador é a mée. Esta
possivelmente serd a mais atingida pelas dificuldades e abdicacdes decorrentes do
cuidado, pois sera a responsavel pelas atividades rotineiras necessarias, como
acompanhamento aos servicos de saude, medicacdo, alimentacdo, higiene, entre outras
(BARBOSA et al., 2011).

No mesmo sentido, Monteiro, Matos e Coelho (2004) alertam que o cuidado pode
implicar diretamente na qualidade de vida da pessoa que cuida, pois representa alteracéo
da sua situacédo profissional, redugé@o no tempo de descanso e cuidados para si, medo de
falhar e ndo atender a tudo que Ihe cabe como tarefa, culpa, entre outras situacdes de
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conflitos emocionais quando em comparagcdo com maes ou cuidadores de criancas que
ndo possuam nenhum impedimento fisico e/ou cognitivo em seu desenvolvimento. Além
disso, em diversas ocasides a pessoa que cuida coloca também em risco a propria satde
em detrimento do bem-estar do sujeito no qual se dispée a cuidar (BICALHO;
LACERDA,; CATAFESTA, 2008).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) considera que a tarefa de cuidar vem
associada a outras atividades do dia a dia do sujeito, principalmente de mulheres
cuidadoras, tornando-os sobrecarregados e interferindo diretamente nas condicdes de
bem-estar. Para tanto, por meio do Guia Pratico do Cuidador, sdo recomendadas algumas
acOes visando diminuir este possivel impacto: reservar algum momento do dia para
descansar, praticar atividade fisica e momento de lazer, bem como, contar com a ajuda de
outras pessoas para o cuidado. No entanto, para que estas recomendacdes sejam seguidas
a pessoa que cuida necessitara de uma rede de apoio social muito bem consolidada, caso
contrario, com toda tarefa que Ihe cabe, ter um tempo para si, pode se tornar impraticavel.

A Classificacdo Brasileira das Ocupaces caracteriza cuidador formal de crianga,
como sendo aquele que recebe remuneracdo para 0 exercicio deste cuidado e é
reconhecido através do codigo 5162-05 como a baba, ou Baby-sitter. A formalidade do
cuidado gera um aumento significativo de custos para a familia, entdo, em diversos casos
um familiar é designado ao papel de cuidado, sendo considerado como cuidador informal:
aquele que ndo recebe remuneracdo para o exercicio. Desta forma, cabe ressaltar que
“nem sempre se pode escolher ser cuidador, principalmente quando a pessoa cuidada é
um familiar ou amigo. E fundamental, termos a compreenséo de se tratar de tarefa nobre,
porém complexa, permeada por sentimentos diversos e contraditorios” (BRASIL, 2008,
p. 8).

Para discutirmos a qualidade de vida de cuidadoras de criancas com SCZ, é
necessario inicialmente uma contextualizacdo de como este episddio se iniciou no Brasil.
Em 2015, médicos, pediatras e neurologistas perceberam criancas chorando com um
gemido agudo esquisito, parecendo incapazes de flexionar os bracos, os olhos saltando
irregularmente como se néo tivesse foco visual. Espasmos e convulsdes eram constantes.
A dificuldade para engolir levou algumas criancas até a morte. Visivelmente
demonstravam o perimetro cefalico menor em compara¢do com outras criangas do
mesmo sexo e idade, que levou ao diagndstico inicial de microcefalia, condigdo que até

entdo ndo se via com tanta constancia no territério nacional (MCNEIL JUNIOR, 2016).
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A palavra microcefalia é originaria do grego e significa, "pequena cabeca". Trata-
se de uma alteragdo ao nivel neuroldgico, que ocorre a compressao das estruturas
cerebrais e 0 cérebro ndo consegue se desenvolver satisfatoriamente. Esta situagdo ocorre
porque 0s espacgos entre 0s 0ssos do cranio, conhecidos por moleiras ou fontanelas,
fecham-se prematuramente, impedindo que o cérebro alcance o tamanho ideal (LEITE;
VARELLIS, 2016).

As etiologias mais comuns apontadas pela literatura até 2015 para ocorréncia de
microcefalia eram infec¢des, sifilis, rubéola, citomegalovirus, alcool, diabetes, virus da
imunodeficiéncia humana (HIV), dentre outros. E a decorréncia da microcefalia no pds-
parto poderia estar relacionada a meningites, encefalites, encefalopatia congénita pelo
HIV, acidente vascular cerebral (AVC), faléncia renal crénica ou intoxicagdo por cobre
(BRASIL, 2016).

Neste periodo, surgiram muitos rumores sobre o que poderia estar causando com
tanta constancia a microcefalia nos bebés, dentre eles a liberagdo de mosquitos
modificados geneticamente para combater a dengue no Brasil; 0 uso agricola excessivo
de herbicidas e larvicidas; distribuicdo de vacinas vencidas ou lotes irregulares; ou até um
alarde desnecessario da midia. Nas investigac@es clinicas, os relatos das maes coincidiam
ao falarem de sintomas que tiveram durante a gestacdo: febre, calafrios, olhos
avermelhados, dores nas articulagdes e um exantema rosa que cogava bastante. No
entanto, a falta de informacdo causava as gestantes uma situacdo de desconforto e as
recomendacdes médicas que se tinham para as mulheres eram sobre o uso constante de
repelentes ou, temporariamente, ndo engravidassem.

Entre o final de 2014 e inicio de 2016 o fendmeno EI Nifio trouxe para o Brasil
um periodo chuvoso e mudancas climaticas que resultaram em aumento das temperaturas,
contribuindo para a rapida reproducdo de mosquitos e grande aumento nas notificacdes
de suspeitas de dengue na populagdo. Haviam sido notificados trés vezes mais casos em
comparagao com 0 ano anterior, no entanto, alguns sintomas pareciam diferentes. Até que
em maio, a Fundacdo Oswaldo Cruz afirmou que se tratava do virus africano: Zika, que
até entdo ndo despertava preocupacgdo ao Ministério da Saide (MS), por ser considerado
menos agressivo que a dengue, ocasionando um impacto considerado clinicamente
irrelevante (MCNEIL JUNIOR, 2016).

No entanto, em novembro de 2015 o Ministério da Saude decretou esta situacéo

como Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional (ESPIN). Em fevereiro de
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2016 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) declarou Emergéncia em Saude Publica
de Importancia Internacional (ESPII) (BRASIL, 2019).

No dia 1° de fevereiro de 2016, em Genebra, a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS) reuniu varios cientistas que estudam e combatem o Zika para a discussao de dados
atuais e a diretora geral Margaret Chan informou que a grande preocupagéo néo era sobre
a disseminacdo do virus, mas sim, a possibilidade de o Zika causar microcefalia. A midia
mostrava mées aflitas carregando seus bebés de cabecas pequenas e mundo ouviu falar
deste virus a partir da epidemia ocorrida no Brasil (MCNEIL JUNIOR, 2016).

Em 2016, a OMS fez uma nova avaliacdo e identificou que o Brasil ja ndo
mantinha mais 0s requisitos necessarios para permanecer em estado de emergéncia,
considerando que um destes critérios se refere a casos inesperados ou incomuns, e neste
periodo, ja se tinham evidéncias cientificas suficientes para comprovar a relacdo da
contaminacdo do virus com malformaces congénitas. Desta forma, a ESPII encerrou em
novembro de 2016 e em maio de 2017 o MS decretou o fim do ESPIN, mas assegurou
que as medidas de vigilancia e de assisténcia seriam mantidas (BRASIL, 2017).

Em marco de 2016, houve um marco que contribuiu positivamente para o
enfrentamento das sequelas deixadas pelo virus: através da Medida Provisoria n°
716/2016, o governo federal liberou 420,0 milhdes de reais para acGes de combate ao
Aedes aegypti e suas consequéncias no Brasil, 0 que proporcionou mobilizacao das forcas
armadas para fornecer apoio a populagédo civil e distribuir inseticidas; capacitacdo de
profissionais da saude afim de promover um auxilio especializado para o tratamento das
criangas; a criagdo da Rede Nacional de Especialistas em Zika e doencgas correlatas
(Renezika); financiamento de pesquisas direcionadas para estes contextos, entre outras
(GRACIA, 2018).

Um virus que sempre foi considerado pouco relevante, evoluiu de uma emergéncia
para um desafio de salude publica e assisténcia social. Quatro anos apds a ocorréncia do
surto algumas lacunas ainda ndo foram totalmente preenchidas, principalmente nas areas
epidemioldgicas, bioldgicas, clinicas e sociais.

De acordo com o Boletim Epidemiolégico 46 que corresponde a novembro de
2015 até outubro de 2019 o Ministério da Saude foi notificado sobre 18.282 casos com
suspeitas de malformacGes possivelmente provocadas pela Infeccdo congénita do Zika
virus, sendo 56,9% localizados na regido Nordeste, 26,1% no Sudeste e Centro-Oeste
com 7,7%. Principalmente nos seguintes Estados: Pernambuco (16,2%) Bahia (14,9%),
Sdo Paulo (10,3%), Paraiba (6,6%) e Rio de Janeiro (6,6%). Deste total, foram
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confirmados 3.472, sendo 2.179 localizados no Nordeste. Em Alagoas, local de realizagéo
desta atual pesquisa foram 142 casos confirmados, 96 sob investigacéo e 54 provaveis.
N&o existindo politicas publicas direcionadas para tais criangas, elas foram incluidas em
politicas de assisténcia ja existentes, como o Programa de Reabilitacdo Precoce e o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e com garantia de acesso prioritario ao Sistema
unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2019).

Ao realizarem exames de tomografias computadorizadas, exames de imagens de
ressonancia magnética e ultrassonografias foi perceptivel que a questéo estética da cabeca
pequena era apenas 0 aspecto superficial. Em um estudo de reviséo sistematica feita por
Barbosa-Prata et al. (2019) identificaram que a infec¢do adquirida pelo virus Zika,
provoca, além da microcefalia e a reducdo/malformacgdo do volume cerebral, sintomas
como: hipertonia (rigidez muscular), epilepsia (convulsdes), hiperexcitabilidade (alto
nivel de excitacdo), disfagia (dificuldade de deglutir) e artrogripose (retencdo de uma
articulacio em uma posicdo fixa) irritabilidade, atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor e dificuldade de controle da coluna cervical. Diante disto, a
denominacdo mais adequada para este quadro é: Sindrome Congénita do Zika (SCZ).

E possivel que esta conjuntura afete ndo somente a crianca, mas sim, toda a familia
por questdes emocionais, financeiras e até mesmo fisicas. Prudente, Ribeiro e Porto
(2017) identificaram que pacientes com maior nivel de comprometimento funcional
apresentam maior nivel de dependéncia de cuidadores e junto a isto, a falta de transporte
publico acessivel, adaptacdo do lar, dores fisicas, execucdo das atividades sociais
modificam seu estilo de vida, e afetam a qualidade de vida destes cuidadores. E chamam
atencdo para a necessidade do desenvolvimento de politicas publicas com estratégias que
incluam ndo apenas o paciente, mas também cuidadores.

A literatura aponta que, ndo raro, a abdicacao de suas atividades e desejos pessoais
em detrimento do cuidado causam um declinio da qualidade de vida, comprometimento
na vitalidade do sujeito, e ainda que cuidadores que apresentam menores indicadores de
qualidade de vida estdo propensos a desenvolverem psicopatologias como depressao e
ansiedade (PERES; BUCHALLA,; SILVA, 2018).

Dessa forma, o presente trabalho tem como objetivo principal analisar a qualidade
de vida dos cuidadores de criangas com a Sindrome Congénita do Zika. Os objetivos
especificos sdo: tracar o perfil sociodemografico dos cuidadores de criangas SCZ;

identificar os impactos fisicos, psicolégicos, financeiros e nas relacBes sociais
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vivenciados por cuidadores de criangas com SCZ; bem como, analisar a autopercepg¢éo
dos cuidadores acerca de sua qualidade de vida.

A motivacdo que desencadeou a presente pesquisa surgiu em 2017, ano em que
eu estava concluindo minha graduacdo em psicologia, muitos questionamentos
permeavam o campo académico, 0s mecanismos de comunicacgéo e populacdo em geral
sobre a relacdo do virus Zika com a Microcefalia. Inquieta, em conversa com meu
professor da disciplina de Psicologia e Politicas Publicas, que posteriormente se tornou
meu orientador de Trabalho de Conclusao de Curso (TCC), decidimos investigar o que
Alagoas, como sendo um dos estados da regido mais afetada por este quadro, estava
fazendo para enfrentar uma problemaética téo recente.

O resultado do referido trabalho revelou inquietantes lacunas. Dentre elas, a falta
de assisténcia prestado pelo governo e mediante os dados coletados foi identificado que
as criangas com a SCZ adquiriram direito ao BPC, porém, as secretarias estadual e
municipal de salde e de assisténcia e desenvolvimento social ndo possuiam dados do
quantitativo de beneficiados. Assim, o desconhecimento do perfil socioecondémico das
familias, culmina em um fator que dificulta a avaliacdo da vulnerabilidade social
(SANTOS e VIEIRA, 2017). Como pensar em programas e acdes de politicas publicas
sem entender o perfil do pablico que dela necessita? Sem entender se dela necessita?

A pesquisa também identificou que o principal servico de salde oferecido a
populacdo estudada foi a inclusdo dos individuos no programa de Estimulacdo Precoce,
estruturado pelo Ministério da Salde, que através de equipe multiprofissional visa
desenvolver ao méaximo criangas de até 3 anos de idade que apresentam patologias como
a SCZ. No entanto, a assiduidade das criancas a este programa aponta dois contextos que
indiciam a vulnerabilidade social percebido e relatados pelos profissionais atuantes nos
Centros Especializados em Reabilitacdo (CER’s): o primeiro diz respeito a mobilidade
urbana, onde as familias que moram proximo aos centros de reabilitacdo apresentam
frequéncia maior em comparacdo com familias que moram nas zonas periféricas e rurais
da capital. O outro fator ressaltado € referente a idade, pois as maes mais jovens levam a
crianga com menos frequéncia ao atendimento, resultando em uma falta de
comprometimento e consequentemente um atraso no prognéstico do tratamento da
crianca. Até 0 momento nédo se haviam informacdes precisas sobre a idade destas mées
(SANTOS e VIEIRA, 2017).

Ainda sobre resultados da referida pesquisa, 0 acompanhamento nas consultas e

terapias sdo realizados principalmente pelas mées e na auséncia destas, pelas avds, sendo
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rara a presenca paterna. Este achado nos despertou ao contexto cultural em que a figura
da mulher representa a pessoa naturalmente apta ao exercicio do cuidado, reflete a
representacdo social propagada durante geragdes, sobre o dever feminino de mostrar
dedicacdo integral a prole, associado a renuncias a favor da preservacao e sobrevivéncia
dos filhos (SANTOS e VIEIRA, 2017).

Estas lacunas amplificaram o interesse pelo tema por parte desta pesquisadora que
vos fala, trazendo entdo outros questionamentos: quem sao as familias que cuidam destas
criancas com SCZ? Diante de tantos enfrentamentos necessarios, como esta a qualidade
de vida destes cuidadores? Estas pessoas vivenciam sobrecargas? O quadro de Sindrome
Congénita do Zika no Brasil afeta diretamente a qualidade de vida destes cuidadores?
Qual a percepcdo que este publico tem sobre sua qualidade de vida?

Desta forma, o presente trabalho justifica-se a partir do entendimento que estudos
sobre qualidade de vida de cuidadores sdo importantes a medida em que podem
impulsionar acBes de saude direcionadas para este publico, e assim, reduzir o impacto
social e emocional provocado pelo exercicio do cuidado. E necessario compreendermos
as subjetividades implicitas neste ato de cuidado ao outro e abdicacédo de si, e considerar
que o bem-estar deste sujeito é determinante, inclusive, para garantia do tratamento do
individuo a ser cuidado.

Teremos como base para discutir os contextos a cultura ocidental capitalista, pois
é a cultura predominante no Brasil, local onde ocorreu o surto da SCZ. As abordagens
gerais que tratam deste tema baseiam-se no pressuposto de que é fundamental emitir uma
visdo multidimensional sobre qualidade de vida de cuidadores. Desta forma, ndo cabe
aqui exclusivamente uma defini¢do dos conceitos a partir do viés técnico e cientifico com
uma objetividade neutra, mas sim, uma visdo analitica que considere os mais diversos
aspectos subjetivos para falar da qualidade de vida de um cuidador, mediante o
surgimento de um contexto inusitado e emergente, como o da SCZ.

Sabendo o quéo polissémico podem ser estes termos, 0 presente trabalho, ndo trara
meramente a classificacdo entre “muito/pouco” e “raramente/sempre”, para classificar o
sujeito em numeros que pouco dizem sobre ele, a fim de comprovar hip6teses. Mas sim,
analisa a dimensao que engloba a percepc¢do de qualidade de vida a partir de dinamicas
sociais e culturais, que sdo na maioria das vezes, relativas a realidade existencial de cada

cuidador.
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2. CAPITULO 1 - ASPECTOS METODOLOGICOS

2.1. Desenho do estudo

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, que visa obter uma maior familiaridade
com o tema elencado, de natureza mista, pois utiliza-se de método quantitativo e
qualitativo, onde o primeiro permite a quantificacdo dos dados para um levantamento
geral sobre qualidade de vida e o perfil dos cuidadores e o segundo, de forma
complementar agrega uma andlise de conteldo a partir de entrevistas, identificando
fatores que permitem uma aproximacdo a dimensdo subjetiva das informacbes. O
delineamento da pesquisa € transversal, pois, investiga o fator (o cuidado) e o efeito

(qualidade de vida) num mesmo periodo historico.

2.2. Aspectos éticos

Estre trabalho segue as normas da resolucdo 466/12 que diz respeito aos direitos
e deveres de participantes de pesquisa, bem como, do pesquisador. Teve aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario Tiradentes — UNIT/AL (parecer de
aprovacao 3.044.641).

Todos os aspectos da pesquisa foram explicados mediante apresentacdo do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), disponivel no apéndice Il, do qual os
participantes assinaram, permitindo a publicacdo dos dados da pesquisa sem identificacao

pessoal.

2.3. Pablico da pesquisa

O publico alvo da pesquisa séo cuidadores de criancas diagnosticadas com a SCZ
e/ou microcefalia, escolhidas aleatoriamente conforme presenga nos locais de pesquisa.
Os critérios de inclusdo foram: pessoa considerada o principal cuidador da criancga; ter
idade igual ou maior a 18 anos; desempenhar a funcao de cuidador desde o nascimento
da crianca. Os critérios de exclusao da pesquisa foram: cuidadores formais (que recebem
remuneracdo para exercer tal funcdo) e cuidadores de criancas com diagndstico de
microcefalia nascidos antes de 2015. A escolha dos participantes se deu de forma
aleatoria, conforme presenca no local de pesquisa e adequagdo nos critérios de inclusdo e

resultou num total de 20 participantes.
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2.4. Local de pesquisa

Os locais escolhidos para realizagdo da pesquisa foram os Centros Especializados
de Reabilitacdo (CER’S): Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas —
UNCISAL, Associacdo dos Deficientes Fisicos de Alagoas — ADEFAL e Sociedade
Pestalozzi, localizados na cidade de Maceid, Alagoas. Apds o projeto ter sido
apresentado, os centros emitiram autorizacdo através dos oficios. Os CER’s tornam-se
apropriados para realizacdo da pesquisa, pois sdo os locais onde as criangas realizam
terapias semanais, bem como, realizacdo de consultas e exames. O principal cuidador é a
pessoa que acompanha a crianga aos atendimentos de saude, tendo dessa forma, uma

maior probabilidade de encontra-los.

2.5. Coleta dos dados

A pesquisa de campo ocorreu no periodo de julho a novembro de 2019. A coleta
de dados foi realizada em trés etapas (Apéndice 1). Cada uma das etapas foi organizada
de maneira que, atendesse ao proposito de um objetivo especifico da pesquisa. A primeira,
corresponde aos dados sobre o perfil sociodemografico do puablico alvo, ou seja,
caracteristicas de dinamica demogréfica, situacdo educacional, situacdo familiar,
condicdo de atividade econémica e nivel de ocupacao, dos cuidadores.

Na segunda etapa foi aplicado o questionario World Health Organization Quality
of Life (WHOQOL-bref), desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) que
mediante 4 dominios (fisicos, psicol6gicos, relagdes sociais € meio ambiente) analisa a
qualidade de vida. O calculo do resultado pode ser feito por cada um dos quatro dominios
e por cada faceta de forma separada. O instrumento ndo prevé conceitualmente um escore
global para qualidade de vida, no entanto, as respostas de cada questdo seguem uma escala
Likert que vai de um a cinco. A maioria das questdes sao construidas por escala positiva,
desta forma, quanto maior o resultado, melhor a qualidade de vida (SOUZA, 2012). As
questdes que ndo estdo em escala positiva (3, 4 e 26) passam por uma recodificacdo
simples, onde (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) e partir de entdo sdo somadas da mesma
maneira de acordo com o dominio que elas estejam inseridas.

A presente pesquisa segue 0 modelo de avaliagdo indicado pelo Centro de
Ciéncias da Saude e do Esporte da Universidade do Estado de Santa Catarina, que indica
somar os valores de cada dominio e de cada faceta e dividir pela quantidade de

participantes, tendo, desta forma, um resultado medio que varia de 1 a 5. As classificacbes
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destes resultados sdo: de 1 até 2,9 - necessita melhorar; 3 até 3,9 - reqular; 4 até 4,9 — boa;
e 5 corresponde a muito boa

O referido questionario é atualmente bastante utilizado para realizagdo de
pesquisas sobre qualidade de vida, no entanto, ndo é necessariamente direcionado para
cuidadores, bem como, ndo investiga a causa de uma qualidade de vida boa ou ruim, desta
forma, a terceira parte do roteiro de entrevista € composta por cinco perguntas abertas,
onde os participantes poderiam responder a partir de sua autopercepg¢éo, informacoes
relacionadas a motivacdo para o cuidado, descoberta diagndstica, superacdo das
dificuldades, relacdo familiar e observaces que considerassem pertinente. Estas
informagdes complementam os indicativos demonstrados no questionario e possibilitam
a associacao da qualidade de vida com questdes relacionadas aos cuidados com a crianca,
caso haja.

As entrevistas foram realizadas individualmente em espacos reservados para
assegurar o sigilo do contetdo relatado. As perguntas foram feitas exclusivamente pela
pesquisadora, registradas por meio de gravagdes de audio, e os dados coletados foram

transcritos na integra.

2.6. Analise dos dados

A andlise dos dados quantitativos serviu de base para tracar um perfil
sociodemografico e mensurar 0s resultados das questdes de resposta fechada do
questionario. Todas as informacdes dos participantes foram agrupadas no programa
Excel®, para produgdo de tabelas que facilitardo a visualizagdo e compreensdo dos
resultados

Para analise qualitativa, foi utilizado o método de Analise de Conteldo na
perspectiva de Bardin (2009), que pauta seus estudos na comunicacdo de massas. E um
método sistematico, composto por técnicas que resultam em trés procedimentos: 1) pré-
analise, que se refere a uma leitura flutuante para visualizacdo do contexto geral; 2)
exploracdo do material, onde serd feita um recorte, a contagem, a classificacdo e
enumeracdo para escolha das unidades; e 3) tratamento dos resultados, que agrupam
categorias de acordo com seus temas e permite a analise dos indicadores (quantitativos
ou ndo), possibilitando assim, a descoberta de variaveis inferidas das mensagens do
participante da pesquisa (BARDIN, 2009).

Na terceira etapa - inferéncia e interpretacdo, deve ir além da informacé&o objetiva,

ou seja, é preciso buscar o sentido que se encontra por tras do contedtdo manifesto e
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interpreta-lo. Desta forma, o analista ndo pode atentar-se exclusivamente a contextos e
definicdes cientificas, mas deve principalmente, considerar a cultura, as caracteristicas e
linguagens da populagéo estudada para compreender o verdadeiro sentido das falas.

A partir do tratamento das informaces das questdes abertas respondidas pelos
participantes, conforme indicado no método Interpretacéo dos Sentidos, foram elaboradas
as seguintes categorias: 1) a descoberta, 2) a forca, 3) relagdes familiares e 4) cuidar de
quem cuida, que serdo apresentadas, explicadas, e discutidas nos resultados e discusséo
deste trabalho.

Os participantes foram identificados através da letra P, e 0 nimero da sequéncia

que foram entrevistados. Exemplo P1, P2, P5.
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3. CAPITULO Il - RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados sdo apresentados em trés momentos. No primeiro momento
demonstra uma analise do perfil sociodemografico dos cuidadores, apontando questfes
pertinentes para discussdo. No segundo momento ocorre uma discussdo do contexto
tomado como base para discutir o tema qualidade de vida, juntamente com os resultados
do questionario WHOWOL-bref e no terceiro momento serdo apresentados os resultados
da parte qualitativa da pesquisa, que retratam a percep¢do dos cuidadores sobre suas

vivéncias e andlise do contetdo apresentado.

3.1. Perfil Sociodemografico Dos Cuidadores De Criangas Com SCZ

Os resultados do perfil sociodemografico dos cuidadores serdo demonstrados na
Tabela 1 com informac@es de identificacdo dos participantes, e por meio de graficos que
apresentam dados comparativos de situagdes ocorridas no momento do recebimento do

diagnostico de SCZ da crianca e no momento atual (periodo de realizacéo das entrevistas).

Tabela 1. Perfil Sociodemogréfico dos Cuidadores de criangas com SCZ.

VARIAVEIS (N=20) %
SEXO

Masculino 0 0
Feminino 20 100
PARENTESCO COM A CRIANCA

Mae 20 100
AVO0 0 0
Outros 0 0
IDADE

18 a 20 anos 2 10
20 a 29 anos 12 60
30 a 39 anos 5 25
40 a 50 anos 1 5

ESCOLARIDADE

Fundamental incompleto 6 30
Fundamental completo 4 20
Médio incompleto 6 30
Médio completo 2 10
Superior incompleto 1 05
Superior completo 1 05

PROCEDENCIA

Capital 15 75
Interior 5 25

SITUACAO DA CASA
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Propria 6 30
Alugada 10 50
Cedida 4 20
RECEBE BENEFICIO DO GOVERNO

Sim 18 90
Né&o 2 10
SANEAMENTO BASICO

Sim 13 65
Néo 07 35

Fonte: Dados da pesquisa (2019).

Dentre as 20 pessoas entrevistadas, 100% sdo mulheres e maes, 60% com idade
entre 20 e 29 anos. As participantes apresentam baixos indices de escolaridade, onde 30%
ndo terminaram o ensino fundamental e 50% n&o concluiram o ensino médio. No que diz
respeito as condi¢des de moradia, 75% do publico da pesquisa reside em Maceio, capital
do estado de Alagoas, porém, apenas 30% tem domicilio proprio. 90% destas familias
recebem algum beneficio do governo. Dentre os beneficiarios, 11,1% recebem apenas o
Bolsa Familia, 66,6 recebem apenas o Beneficio de Prestacdo Continuada e 22,2%
recebem ambos.

Nos graficos 1, 2, 3 e 4 os resultados de alguns indicativos do perfil
sociodemografico sdo apresentados em comparacdo a situacdo no momento do
diagnostico da crianca e no momento de realizagcdo da pesquisa, denominado por
momento atual.

Sobre o estado civil destas mulheres, foram identificadas trés classificacGes:
casada, unido estavel e solteira. Na tabela a seguir, o resultado sera demonstrado em duas
categorias: situacdo conjugal, que engloba mulheres casadas e em unido estavel e solteira

para aquelas que ndo estdo em nenhum relacionamento afetivo.
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ESTADO CIVIL
= MOMENTO DIAGNOSTICO = ATUALMENTE

90%

100%

85%

80%

60%

40%

15%

20%

0% I

SITUACAO CONJUGAL SOLTEIRA

10%

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Gréfico 1. Comparativo do estado civil das participantes.

No momento do diagnéstico, 90% das mulheres estavam em situacdo conjugal
com o pai da crianca e 10% estavam solteiras. Nenhuma participante estava em situacédo
conjugal com parceiro que ndo seja o pai da crianca. Atualmente 85% estédo em situagéo
conjugal. Analisando este nimero objetivamente, temos uma diferenca de apenas 5% nas
relacBes conjugais antes do diagndéstico e atualmente, no entanto, a partir de uma analise
detalhada das informacdes fornecidas pelas participantes, a situacdo evidente é de que
apenas 65% permaneceram em relacionamentos com o pai da crian¢a; 15% estavam em
situacdo conjugal e atualmente estdo solteiras; 10% estavam em situacdo com o pai da
crianca e atualmente estdo em situa¢do conjugal com outra pessoa e 10% estavam

solteiras no momento do diagndstico e atualmente estdo em situacdo conjugal.

TRABALHO

® MOMENTO DIAGNOSTICO ATUALMENTE

90%

100%
80%
60%
40%
20% .

0%

SIM NAO

65%

35%

10%

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Gréfico 2. Comparativo da situacgéo de trabalho das participantes
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Antes de receber o diagnostico de seus filhos 65% das cuidadoras néo
trabalhavam, atualmente 90% ndo estdo trabalhando, indicando que 25% das mulheres
abdicaram de seus empregos para dedicar-se aos cuidados com a crianga.

RENDA FAMILIAR

= RENDA (MOMENTO DIAGNOSTICO) RENDA (ATUALMENTE)
X 2 X
o o o
< < <
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S
X X
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I ° []
SEM RENDA MENOS DE 1 1 SALARIO 1A2 3A4
SALARIO MINIMO SALARIOS SALARIOS
MINIMO MINIMOS MINIMOS

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Grafico 3. Comparativo da renda familiar das participantes

A renda foi medida considerando a constituicdo familiar composta por todos os
membros residentes da casa e considerando salario minimo vigente no periodo da
pesquisa, que é referente a R$ 998,00 (novecentos e noventa e oito reais). Os dados
apresentados no grafico 3 demonstram que as condicdes de renda das participantes

melhoraram em todas as situacdes apds a chegada das criancas.
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MEDIA DE RESIDENTES NA CASA

35

MOMENTO DIAGNOSTICO ATUALMENTE

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Grafico 4. Média de residentes na casa

No momento do diagndstico tinha-se uma media de quatro residentes na casa,
sendo a menor familia constituida por trés pessoas e a maior por nove. No momento de
realizacdo da pesquisa a menor familia conta com trés membros e a maior com seis e a
média geral corresponde a 3,5 pessoas por domicilio. Apesar da similaridade dos
numeros, 60% das familias sofrera alteracGes em sua constituicdo. Dentre os principais
motivos estdo respectivamente a separacdo conjugal, chegada/ saida de algum familiar
préximo e relacionamento da mée com outro parceiro.

Estas informacdes abrem espaco para duas problematicas pertinentes a discussao
sobre qualidade de vida de cuidadores. A primeira, diz respeito a relacdo de género, onde
a implicacdo do cuidado recai predominantemente sobre as mulheres e a segunda diz
respeito aos fatores que correspondem aos indicadores de vulnerabilidade social. Ambas
as gquestdes podem representar contrapostos a possibilidade de qualidade de vida, as quais

serdo discutidas posteriormente.

3.2. Qualidade de vida

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) considera como qualidade de vida “a

percepc¢do do individuo de sua inser¢do na vida no contexto da cultura e sistemas de
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valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes” (WHO, 1996, p. 5).

O historiador Harari (2016) ao analisar a trajetéria do Homo sapiens, tentou
compreender como a humanidade adaptou-se ao planeta Terra ou adaptou o planeta de
acordo com suas necessidades. Trazendo a ideia de Teia de Intersubjetividade, aponta o
homem como sendo diferente de outros animais a medida em que é detentor de uma
capacidade intelectual que permite criar conceitos e ideologias, formando assim,
estruturas institucionais que variam de acordo com territdrios, crencas e aparéncias.

Neste sentido, durante dois milénios, a fome, as pestes e guerras foram as
principais preocupagdes sociais. Porém, a capacidade intelectual humana permitiu a
criacdo de mecanismos eficientes na resolucdo de problemas técnicos e nas duas Ultimas
décadas e “pela primeira vez na historia, hoje morrem mais pessoas que comem demais
do que de menos; mais pessoas morrem de velhice do que de doencas infecciosas; e mais
pessoas cometem suicidio do que todas as que, somadas, sdo mortas por soldados,
terroristas e criminosos” (HARARI, 2016, p. 12). Estas transformacdes sociais tiveram
como grande reflexo e/ou consequéncia o aumento da expectativa de vida.

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) sobre os
indicadores demograficos, houve um aumento significativo na expectativa de vida da

populacao brasileira (BRASIL, 2018). Como retrata o gréfico a seguir:

Expectativa de vida ao nascer

— FTILI P25 e PO THET S e T

Fonte: IBGE — Diretoria de Pesquisa, DPE.
Grafico 5. Indicadores Demograficos no Brasil de 1940 a 2017
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Em 1940 os brasileiros viviam aproximadamente por 45,5 anos de idade e em
2017 a média é de 76 anos, ou seja, houve um aumento de 30 anos na expectativa de vida.
Harari (2016) chama atencdo para 0 movimento humanista, que nos coloca como
protagonistas no ambiente natural e social, onde o homem deve dar sentido a sua vida, e
buscar a felicidade, desta forma, mediante a tantas transformacgdes sociais, e 0 aumento
da expectativa de vida da populacdo, ndo é suficiente apenas viver, é indispensavel viver
com qualidade.

Almeida et al (2012, p. 18) afirmam que o interesse do ser humano por uma boa
vida sempre esteve em evidéncia, porém o termo qualidade de vida tem se tornado popular
na sociedade contemporanea e esta analise deve tomar por base a ideia de que “o
interessante para a vida de cada um é buscar uma boa qualidade frente as suas
possibilidades individuais de acdo.” Desta forma, para compreendermos o seu amplo
conceito, faz-se necessario o exercicio analitico constante da relagdo entre 0 homem, a
natureza e o ambiente em que habita. E ainda que qualidade de vida se configura como
uma area de conhecimento multidisciplinar, de ordem econémica, social e emocional,
pois, perpassa desde diversas formas de ciéncia até a apropriacdo do senso comum,
mediante saberes e expectativas populares.

Para Minayo, Matos e Coelho (2000, p.8) o termo qualidade de vida diz respeito

Nocdo eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e &
prépria estética existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma
sintese cultural de todos os elementos que determinada sociedade
considera seu padrdo de conforto e bem-estar. O termo abrange muitos
significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de
individuos e coletividades que a ele se reportam em variadas épocas,
espacos e historias diferentes, sendo, portanto, uma construcao social
com a marca da relatividade cultural.

Até aqui temos uma visdo que relativiza a percepcdo e expectativa de qualidade
de vida de acordo com as culturas, os grupos e 0 modo de viver de determinada populagéo,
sem excluir as variaveis individuais.

A nogdo de qualidade de vida sintoniza com diversos temas/estruturas bastante
discutidos ao longo dos anos até os dias atuais, tais como: Direitos Humanos, indice de

Desenvolvimento Humano (IDH), Desenvolvimento Sustentavel, Cidadania,
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Democracia, Acesso, Urbanizacdo, Mobilidade Urbana, entre outros. Diante disto faz-se
necessario aprofundar a definigdo de alguns contextos para compreender a pertinéncia de
se falar em qualidade de vida,

Em 10 de dezembro de 1948 foi criada a Declaracdo Universal de Direitos
Humanos (DUDH). Esta carta foi adotada pela Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU),
sendo inclusive um requisito para qualquer pais que deseje se inserir nesta organizagao.
Considerado como a carta universal do planeta terra, decreta o fim do relativismo de
conceitos eminentes aos direitos de todo e qualquer ser humano. Em termos gerais: direito
a vida, a liberdade, a seguranca pessoal, e principalmente a igualdade de acesso.
Escravidao, nazismos, violéncia de género, tortura, privacdo de educacdo, entre outras,
culminam em ato barbaro (BRASIL, S/D).

Detalhadamente, a DUDH (p. 4) prevé que “todos os seres humanos nascem livres
e iguais em dignidade e direitos”, tendo direito a locomogdo, residéncia, liberdade de
pensamento e expressdo, liberdade religiosa, direito de receber informacoes e instrucoes
visando o fortalecimento do respeito aos direitos humanos, acesso aos servigos publicos
de seu pais, direito ao trabalho em condicdes justas, direito a repouso e lazer, direito de
participar da vida cultural e artistica de sua comunidade, direto a um padrédo de vida que
assegure alimentacdo, bem-estar, vestuario, cuidados com a salde e acesso aos Servigos
sociais indispensaveis, para si e sua familia, entre outros. E ainda, recomenda no corpo
de seu texto, que seja disponibilizada/lida/explicada principalmente nas escolas. Ato que,
no Brasil, ndo se tornou uma realidade (ONU, 2009).

No entanto, para o exercicio de sua liberdade, o homem deve estar sujeito as
limitacOes determinadas por leis. Cabe aqui a compreenséo do conceito de cidadania, que
diz respeito a direitos e deveres sociais e politicos de uma pessoa, para conviver em
sociedade. Falar de cidadania engloba amplos cenarios, e 0s pesquisadores da area
comumente exploram um curso histérico para melhor detalha-lo. No Brasil, a constituicao
de 1998 foi chamada pela sociedade civil de constituicdo cidada e despertou a crenca de
gue a democratizacdo das instituicdes, a liberdade de participacéo politica, direito ao voto,
e outros direitos adquiridos, trariam um estado de felicidade nacional (CARVALHO,
2001).

O processo de urbanizagao também se encaixa nas esferas importantes ao falarmos
da dimensd@o do contexto qualidade de vida, pois reporta a transformacgédo de espacos
naturais na materializagdo de estruturas capazes de garantir a sobrevivéncia humana e a

produtividade em larga escala. Para Cavalcanti (1995), Desenvolvimento Sustentavel é a
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ideia de satisfazer as necessidades da sociedade atual, sem comprometer 0s recursos
ecoldgicos, para que as futuras geracGes também possam satisfazer suas necessidades. A
Conferéncia das NacOes Unidas sobre meio ambiente e desenvolvimento ocorrida em
1992, chamada de UNCED enfatizou a importancia de interligar economia, tecnologia,
sociedade e politica, com uma postura ética e responsavel sobre meio ambiente, nas

geragdes atuais e 6rgdos contemporaneos. Para tanto, delineou medidas importantes:

Entre elas: a) limitacdo do crescimento populacional; b) garantia da
alimentagdo a longo prazo; c) preservacdo da biodiversidade e dos
ecossistemas; d) diminuicdo do consumo de energia e desenvolvimento
de tecnologias que admitem o uso de fontes energéticas renovaveis; €)
aumento da produc&o industrial nos paises ndo industrializados a base
de tecnologias ecologicamente adaptadas; f) controle da urbanizacéo
selvagem e integracdo entre campo e cidades menores; g) as
necessidades basicas devem ser satisfeitas (CALVACANTI, 1995, p.
16).

No mesmo sentido, mobilidade urbana “com sistemas integrados e sustentaveis,
garante o acesso dos cidaddos as cidades e proporciona qualidade de vida e
desenvolvimento economico” (BRASIL, 2013, p. 5). Diz respeito a infraestrutura
desenvolvida para garantir com eficiéncia e eficacia da circulacdo urbana, mediante
transportes individuais ou coletivo, circulacdo de pedestres, acessibilidade universal e
seguranca, equidade no uso dos espacos publicos, promovendo inclusdo social e
reduzindo as desigualdades

Para medir o progresso e a qualidade de vida de uma sociedade a longo prazo,
como fruto destes movimentos citados anteriormente, pode-se citar o Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), que com reconhecimento mundial considera as
liberdades humanas, suas capacidades, seus desejos e a individualidade de cada um
(JAHAN, 2016). No Brasil, podemos citar o Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada
(IPEA), Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), Instituto Centro de Vida
(ICV) e Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD Continua). Ou
seja, a partir de dados levantados, instituicbes governamentais sdo capazes de apontar o
que compromete a qualidade de vida da populagéo de seu pais e buscar alternativas que
possam mudar o contexto.

A amplitude de cada um dos temas citados acima foi e € mundialmente discutida
pela ONU, teses, dissertacGes organizacOes, instituicbes, e indmeras pesquisas de

diferentes areas das ciéncias humanas e sociais. No entanto, para este trabalho nos
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interessa pensar o quanto estes movimentos retratam esforcos para a garantia de que as
necessidades humanas sejam atendidas, propiciando entdo, uma vida digna, minimizando
o sofrimento e aperfeicoando a existéncia humana, desta forma, pode-se considerar que a
negacdo de uma vida de qualidade deve ser considerada desumana.

Em paises com baixos IDHs € dificil identificar um padrdo elementar sobre as
condigdes de qualidade de vida, quer seja no contexto objetivo ou subjetivo do tema, este
fato também pode ser relacionado com o contexto de pessoas em situacdo de
vulnerabilidade social. Os valores objetivos para uma vida humana considerada digna
representam também provedores minimos para uma vida de qualidade, que sdo eles:
alimentacdo, acesso a saude, moradia e educacao, trabalho e lazer. Nos paises ocidentais,
caracterizados pelo sistema capitalista, a qualidade de vida pode ser materializada através
de “conforto, prazer, boa mesa, moda, utilidades domésticas, viagens, carro, televiséo,
telefone, computador, uso de tecnologias que diminuem o trabalho manual, consumo de
arte e cultura, entre outras comodidades e riquezas” (MINAYO; MATQOS; COELHO,
2000, p. 9). Os valores ndo materiais, dizem respeito a liberdade, realizagfes pessoais,
sentimentos de satisfacéo e felicidade, sentimentos afetivos como amar e ser amado, entre
outras.

A negacéo da qualidade de vida também é relativa a cultura de uma sociedade. No
Brasil e em outros paises ocidentais com sistemas capitalistas, onde culturalmente é
explanada a ideia de produtividade como algo que define a utilidade do sujeito, o
desemprego e exclusdo social implicam subjetivamente na percepcdo de qualidade de
vida. Ao mesmo tempo, em que excesso de trabalho pode se configurar em sobrecargas
fisicas e psicoldgicas, acarretando, inclusive patologias, tais como: a Ler (lesdo por
esforco repetitivo) - reconhecida pelo Ministério da Satude como doenca ocupacional que
se configura como uma leséo fisica oriunda de muito esfor¢o repetitivo; e a sindrome de
burnout ou esgotamento profissional: inserida na Classificagao Internacional das Doencas
(CID - 10) como problemas relacionados com a organizagéo do seu modo de vida.

A OMS desenvolveu um questionario chamado WHOQOL-100 para avaliar a
qualidade de vida num contexto multidimensional, que sdo eles: aspectos fisicos,
emocionais, sociais, ambientais e espirituais, com escalas que medem intensidade,
capacidade, frequéncia e avaliacdo, e permitem que o sujeito classifique as diversas
facetas mediante sua propria interpretacdo sobre a realidade (MINAYO; MATOS;
COELHO, 2000).
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3.3. WHOQOL-bref: qualidade de vida de cuidadoras de criancas com SCZ

O WHOQOL-bref € uma versao reduzida e sintética do questionario WHOQOL-
100. E é composto por 26 questbes, onde as duas primeiras correspondem
respectivamente a percepc¢do de qualidade de vida e a satisfacdo com a sadde. As outras
24 questdes dividem-se por dominio e por faceta. Pode-se dizer que os dominios sdo um
agrupado de questdes que abarca o mesmo contexto fisico, psicolégico, relagdes sociais
e meio ambiente, enquanto as facetas sdo  questdes que compde os dominios (FLECK

et al., 2000). Como demonstrado na figura 1:
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FACETAS

DOMINIOS - Atividades da vida cotidiana

- Dependéncia de medicagédo ou de
* ‘ tratamentos

- Energia e fadiga

I —Fisico - Mobilidade

- Dor e desconforto
‘- Dormir e descansar
1 - Capacidade para o trabalho

- Imagem corporal e aparéncia

- Sentimentos negativos

- Sentimentos positivos

- Autoestima

1T —Psicolégico

- Espiritualidade/religiosidade/crengas

5 - -
_E pessoais

8 [ - Pensar, aprender, memoria e concentragdo

. |

= B I _

‘ - Relagdes pessoais ‘

| i III —Rela¢des Sociais - Suporte (apoio) social |

- Atividade sexual

(I o ]
- Recursos financeiros

S - Seguranga fisica e protegdo

-Cuidados de saude e sociais:
disponibilidadee qualidade
[ T - Ambiente doméstico

| IV —Meio Ambiente L - Oportunidades de adquirir novas
informagdes e habilidades

- Participagdo em, e oportunidades de
recreagdo/lazer

- Ambiente fisico:
(poluigdo/ruido/transito/clima)

- Transporte

Fonte: Dados da pesquisa.
Figura 1. Dominios e facetas do questionario WHOQOL-bref.

Na presente pesquisa, os resultados de cada dominio estdo demonstrados na tabela

a sequir:
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Tabela 2. Qualidade de vida de cuidadoras de criangas com SCZ por diferentes dominios
do WHOQOL-bref.

DOMINIO VALOR TOTAL MEDIA
| — Fisico 55,3 2,7
Il — Psicologico 59,7 2,9
I11 — Relacdes Sociais 54,7 2,7
IV — Meio Ambiente 46,2 2.3

Fonte: Dados da pesquisa (2019).

Com base nas respostas das participantes da pesquisa pode-se observar que todos
os dominios estdo na classificagdo “precisa melhorar”. O dominio onde ha maior
comprometimento da qualidade de vida séo os que se referem ao meio ambiente, tendo
um resultado médio de 2.3, seguido pelas rela¢des sociais com 2,7; com média também
de 2,7 estdo os aspectos que correspondem ao dominio fisico e onde houve maior
qualidade de vida foram as questes que abarcam o psicoldgico, no entanto ainda ndo
obteve pontuacéo suficiente para ser classificado como regular.

A analise por dominios permite uma visdo dos contextos gerais que compde a
qualidade de vida. A anélise por faceta faculta a compreensdo detalhada de varios
aspectos da vida cotidiana. As duas primeiras questdes “1) como vocé avaliaria sua
qualidade de vida?” e “2) Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua saude?” nao estdo
inseridas em nenhuma faceta e desta forma, sdo demonstradas separadamente no grafico
6:

QUALIDADE DE VIDA E SAUDE

‘_L
3]

PERCEPCAO SOBRE QUALIDADE SATISFAGAO COM A SAUDE
DE VIDA GERAL

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Gréfico 6. Resultado da percepg¢éo das cuidadoras sobre sua qualidade de vida e sua saide
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O somatério das respostas das 20 participantes apresentou, para percepcéo de
qualidade de vida, um valor total de 62 e a média 3,1. No que diz respeito a satisfacéo
com a saude, o resultado diminuiu para 58 e a média resultou em 2,9, demonstrando que,
estas se percebem com uma qualidade de vida regular, e que a salde precisa ser
melhorada.

Aqui, j& pode-se observar uma disparidade nas informagGes. As participantes
apresentam para sua qualidade de vida geral um nivel de satisfacdo médio de 3,1 que
como dito anteriormente corresponde a regular. No entanto, para nenhum dos dominios
apresentados na tabela 2, as respostas médias atingem esta classificagdo. Ou seja, tanto
no aspecto fisico, psicolégico, relacbes sociais e meio ambiente, as respostas das
participantes apontam que necessitam melhorar. Isso quer dizer, que estas mulheres
percebem que a sua qualidade de vida geral € melhor do que apontada pelos padrdes da
OMS.

Os gréficos 7, 8, 9 e 10 apresentam as médias de cada faceta, de acordo os
dominios apresentados anteriormente, as questdes que correspondem a dor e desconforto,
energia e fadiga e sentimentos negativos foram invertidas e recodificadas, mediante as
recomendacdes da avaliacdo do questionario.

No aspecto geral do dominio fisico, as participantes obtiveram média 2,7 que
representa a necessidade de melhorar. Ao analisarmos minunciosamente cada questao que
envolvem aspectos comportamentais alocados no dominio fisico, mostra que o melhor
resultado diz respeito a dor e desconforto com 3,1, e 0 maior nivel de comprometimento

esta na capacidade para o trabalho 2,1:
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DOMINIO FISICO
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Fonte: Dados da pesquisa (2019)
Grafico 7. Média das avaliacGes das entrevistadas nas facetas do dominio fisico do
WHOQOLDbref.

Desta forma, pode-se perceber que apesar das dores e desconfortos serem
regulares e elas possuirem minimamente energia para executar as atividades cotidianas e
capacidade de mobilidade, ainda assim, sentem-se limitadas para o trabalho.

O gréfico 8 apresenta as médias de cada faceta correspondente ao dominio
psicologico. O menor resultado trata-se da autoestima, sendo 2,3 e 0s maiores sdo
relacionados aos sentimentos positivos (3,6) e sentimentos negativos (3,3). Isso significa
que as participantes apresentaram autoestima comprometida e dificuldade de
concentracdo e memoria, porém, aceitam sua aparéncia fisica, mantendo os sentimentos
positivos em maior intensidade que 0s negativos, apegando-se as crencas pessoais €
religiosas.
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DOMINIO PSICOLOGICO
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<
[32)

2,35

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Gréfico 8. Média das avaliacBes das entrevistadas nas facetas do dominio psicoldgico do
WHOQOLbref.

O gréafico 9 apresenta as médias de cada faceta correspondente ao dominio das
relacBes sociais. Na atividade sexual, as participantes apresentaram melhor resultado 2,95
que pode ser caracterizado como regular, bem préximo com 2,9 estdo as relacdes

pessoais, enquanto o suporte social, com apenas 2,4 necessita melhorar.

RELACOES SOCIAIS

[Te)
o
o

2,9

2,45

ATIVIDADE SEXUAL SUPORTE SOCIAL
RELACOES PESSOAIS
Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Grafico 9. Media das avaliagdes das entrevistadas nas facetas do dominio relagdes sociais
do WHOQOLDbref.
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O gréafico 10 apresenta as médias de cada faceta correspondente ao dominio das
relagbes com o meio ambiente. Neste dominio estdo as médias mais baixas de todo o
questionario, que sdo elas: recursos financeiros com nota média 1,9 muito préximo com
média de 1,95 o acesso a salde e as oportunidades de lazer com média 2. O melhor

resultado deste dominio se refere as condigdes do ambiente em que vivem, tendo média

de 2,9.
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Fonte: Dados da pesquisa (2019).
Gréfico 10. Média das avaliacBes das entrevistadas nas facetas do dominio meio
ambiente do WHOQOLbref.

Desta forma, analisando as facetas especificas de cada dominio e fazendo uma
explanacdo geral dos resultados apresentados até o0 momento, podemos identificar que o
publico desta pesquisa, no geral apresentam-se com uma qualidade de vida que precisa
ser melhorada em todos 0s aspectos.

Fica claro que toda e qualquer analise sobre este tema cabem duas consideragdes
indispensaveis: a primeira € de que qualidade de vida se trata de uma de percepcao
humana do préprio existir e a segunda é de que esta analise ndo deve ser vista
individualmente, sem considerar uma contextualiza¢cdo numa perspectiva coletiva.

Os baixos resultados quantitativos da presente pesquisa apontam dados
significativos para pensarmos a relagéo do cuidado com a qualidade de vida, despertando
o interesse pelas subjetividades implicitas nessa relacdo. Desta forma, a presente pesquisa

buscou identificar também a autopercepcéo de aspectos decorrentes do ato de cuidar, por
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meio do préprio discurso das cuidadoras. Analisando posteriormente qual a relagédo destas

vivéncias com a qualidade de vida que elas carregam.

3.4. Ouvindo quem cuida

N&o raro, a descoberta do diagnostico de uma crianga € marcada por um impacto
para familia e amigos mais préximos. No que se refere a SCZ, onde se tinham muitas
informacdes e poucas evidéncias sobre o que de fato se tratava este contexto, € possivel
que o impacto tenha sido ainda maior. Para tanto, € preciso compreender 0 que ocorreu
apos a chegada e diagnostico da crianca, para entdo relacionar estas informaces com
dados sobre a qualidade de vida das cuidadoras.

Utilizando-se do método de Analise de Conteudo, como dito anteriormente, a
primeira categoria formulada a partir das respostas livres das participantes foi “a
descoberta”, que retrata como estas mulheres receberam e encararam o diagndstico ou a
noticia da SCZ.

Foi muito doloroso porque toda menina sempre quer ser mae, né?
Pronto! Af eu casei, a gente engravidou mas quando eu soube que era

especial foi bem chocante. Bem doloroso (P15).

Ah foi muito ruim. Acho que foi a pior fase da minha vida (P5).

Foi bem complicado porque, no caso, a minha filha eu planejei, né? a
gravidez dela foi planejada, né? Ai vocé monta todo enxoval (...) e
guando voceé recebe uma noticia que voceé vai ter um filho especial é um
balde de agua fria (susto), né? Porgue vocé muda completamente sua

vida, vive pra aquela crianga. Ent&o foi muito complicado (P18).

O discurso das mées demonstra como uma vivéncia passa da expectativa e emocao
da chegada de um filho, para o “pior momento” da vida de uma pessoa. O nascimento de
uma crianga traz uma fantasia que surge durante a gestagdo no qual o bebé é geralmente
desejado/pensado como saudavel. Quando a crianga ndo atinge tais expectativas, surge a
necessidade de uma adaptacdo emergencial onde a mée e os demais familiares expressem
e elaborem sentimentos para conseguirem aceitar seu ente diferente do que havia

imaginado.
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Salomon (2012, p. 09), afirma que “ndo existe isso que chamam de reprodugao.
Quando duas pessoas decidem ter um bebé, elas se envolvem num ato de producao”. Este
imaginério, faz com que os pais acreditem que seu filho sera resultado de um trancado
entre eles. No entanto, a realidade os coloca abruptamente numa relagdo cronica com o
estranho e quanto mais alheio ao estranho, maior a sensacdo de negatividade.

Corroborando com este autor, o discurso das participantes da pesquisa aponta que
a relagdo com o “desconhecido” provoca um estado de fragilizagdo e inseguranca nas

familias, tal como a P3, P8, P15 e P20 relatam:

Péssimo! Porque assim eu nunca tive né, na minha familia assim, entre
os meus filhos, nunca tive, ai, meu Deus! Com que eu vou cuidar sem
eu saber? O que vai ser de mim? Sera se ela vai sobreviver? A minha

preocupacao era que ela ndo ia sobreviver (P3).

Rapaz, foi um baque (susto que derruba) muito forte, porque ninguém
da minha familia ndo tem ninguém especial, né? Ai veio ela. Ai foi um

baque muito forte (P8).

Eu néo sabia de nada de uma crianga especial. Ele (a crianga) chorava
noite e dia, dia e noite. Ele ndo dormia cinco minutos, nem a noite nem
no dia. Era chorando dia e noite, eu dizia “meu Deus!”’ Eu chorava de
um lado, meu marido chorava do outro. Ninguém conseguia ficar com
ele, minha mae tentava, minha sogra chorava e ninguém ficava com ele
(P15).

Foi um momento muito dificil da minha vida porque eu nédo sabia o que
era que ia acontecer. Nem entendia direito a doenca. Foi bem no
comego, entdo era algo que eu ndo sabia o que tava por vir. Muito,
totalmente desconhecido e assim, até no dia que meu filho nasceu
esconderam ele de mim, sabe? Entéo eu nao tive o prazer de ficar com
meu filho no primeiro dia, porque eles ficavam escondendo, tirava de

perto pra eu ndo ver (P20).

Como é que ela vai cuidar sem saber? A primeira resposta que caberia nessa
indagacdo seria a orientacdo pela busca de profissionais da satde que pudessem guia-las

nas fases iniciais da vida da crianga. No entanto, o contexto SCZ no Brasil tinha acabado
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de surgir e no periodo em que as criancas estavam sendo diagnosticadas e 0s 0rgaos
governamentais da salde ndo compreendiam a totalidade do contexto, de tal forma, que
a SCZ era conhecida ainda como microcefalia. Ao ponto de, numa tentativa inatil de
omissdo de uma realidade irreversivel, “esconderem’ o bebé de sua mae.

Sem nenhum caso anterior de criancas com deficiéncias na familia e muito menos
de uma crianga com SCZ, este contexto abarca um terreno totalmente inabitado para
todos. Faltam orientacOes e sobram lagrimas. Sem profissionais capacitados para atende-
las e sem uma avo, tia ou vizinha com experiéncia ou conhecimento da medicina popular
para indicacdo de um cha, algum tratamento caseiro ou espiritual, “sera se cla vai
sobreviver?”’

Fica evidente, que em situagdes como da SCZ € de extrema urgéncia a capacitacdo
dos profissionais de saude para que 0 momento da descoberta seja conduzido de forma
clara, ndo alarmante e acolhedora, visando diminuir o impacto emocional nas maes. Visto
que, alguns relatos sobre a descoberta diagnostica apontam que a maneira de receber o
diagnostico pode mudar a forma como elas lidam com a situacdo. Quando este é dado
ainda durante a gestacdo ou meses ap0s o parto, apesar de surpreender, as reacfes sao

Menos impactantes:

Eu fiquei muito triste, mas eu ndo me desesperei, porgue no final da
minha gravidez, na Gltima ultrassom eu ja sabia porque disseram que
tinha uma anormalidade dentro do cérebro dele e como tava aquele
surto que passava no jornal noite e dia, “mais um caso de microcefalia,
mais um caso...” eu ja sabia. Quando disseram, ta alguma coisa
errada, eu digo: pronto, eu ja sei o que é. Ja botei aquilo na minha
cabeca (internalizacé@o). Eu digo: eu ndo vou criar uma ilusdo de que
ndo é pra quando chegar na hora de ter o meu filho eu ter uma surpresa

desagradavel. Entéo ali eu ja me conformei (P15).

Percebe-se que, quando as mées elaboram criticamente o processo de descoberta
diagnostica, recebem um impacto menor em comparagdo com as maes que sao tomadas
de surpresa. Ao ser informado da anormalidade no cérebro da crianga a P15 iniciou um
processo de preparacdo para lidar com a descoberta e o diagnostico de fato. Neste caso, o

momento passa a ser triste, mas ndo culmina em um ato de desespero. Esta mulher ndo
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criou a “ilusdo” do filho ideal. Apenas se preparou para receber o seu filho real, assim

como a P19.

Com seis meses de gestacdo comegou 0 surto na televisdo muito
grande. E antes de eu saber que eu tava gestante eu tive a Zika. Fiquei
com medo. [...] Com nove meses, j& perto de ter ele foi que me
solicitaram pra fazer a Gltima ultrassom e eu fui fazer. Quando eu
cheguei 14, eu perguntei tudo e 0 médico ndo quis me dizer. Disse assim
“olhe mdezinha bote tudo nas maos de Deus”. Ta certo, eu ndo vou
ficar ansiosa, ndo vou pensar muito por conta do meu parto. [...] Assim
gue ele nasceu que foram trocar ele eu perguntei logo: ta tudo bem com
ele? Eu tive a Zika e tudo. Disseram assim “olhe mé&ezinha ele nasceu
com a cabecinha pequenininha”. Independente de qualquer coisa ele é
meu filho, foi a primeira coisa que eu disse. Ai comegou nossa luta
(P19).

A mée tentou manter o controle emocional para que esta descoberta nédo
interferisse no parto. Houve um planejamento para aquela crianca e o parto seria o grande
momento de sua chegada. Quando foi informada da condicao da crianca, seu pensamento
ja estava elaborado “Independente de qualquer coisa ele ¢ meu filho”. J& nos casos em

que o diagnostico é dado no momento do nascimento:

Eu soube no parto, né? Entédo ndo passava pela minha cabe¢a nada do
gue tava acontecendo. Eu ndo fui preparada psicologicamente, entdo
foi um momento de... Eu fiquei assim, em choque! N&o conseguia
reagir muito. Eu s6 chorava muito durante um més assim eu chorava
todos os dias me perguntando por gque que tava acontecendo isso

comigo, porgue comigo? (P20).

Eu quase desmaiava, porgue tanta coisa que eu fiz (exames, tratamento
para fertilidade e consultas) e eu s6 vim descobrir depois que 0 menino
nasceu. Tanta coisa que eu fiz, e (...) quando 0 menino nascer, nascer
com problema, né? Ai é pra pessoa ficar.... né? (...) Por isso que eu
digo, ndo é toda mée de familia que aguenta o que eu aguento ndo, né?

Aguentei e t6 aguentando (P7).



45

A fala das informantes ndo apresenta indicios de elaboracdo critica acerca do
porqué a doenca e quais seriam suas causas. Esse questionamento seria pertinente no
contexto da SCZ, considerando que o virus € transmitido por um vetor que abarca, entre
outros contextos, um problema de ordem epidemioldgica. O impacto as remete para
questionar ou indagar o destino, em ambito metafisico. Ao dizer o que sentiram, faltam
as palavras. O desafio é “aguentar” pois para elas, este ¢ um dos atributos de toda “mae

de familia”, indicando que ha uma naturalizacdo do papel social de mae.

Fui botando na cabeca que tinha que ter cuidado, que algumas coisas
iam mudar né, muito! [...] Ja botei logo na cabeca dizendo que ia ser
dessa forma e fui me acostumando, até hoje. Gragas a Deus eu amo 0

meu filho, amo do jeito que é (P12).

Eu vou fazer o que? Pensar em matar minha filha eu ndo podia, né? E
minha filha. Que tipo de ser humano seria eu se fizesse isso com ela?
Também ia botar a minha vida em risco. Nunca. Eu decidi ter a minha
filha, entendeu? Ela ta aqui, ta com 3 anos e é isso. Eu vou seguindo.

Vou fazendo o que for melhor pra ela (P5).

Novamente a naturaliza¢do da maternidade “gracas a Deus eu amo o meu filho”.
Numa sociedade apontada por Saffioti (2004) como patriarcal que implementam o destino
das mulheres como categoria social fundada na economia doméstica, onde os homens
asseguram para si e seus descendentes as condi¢des diarias de producédo e reproducao,
através do trabalho das mulheres. Este discurso apresenta a legitimidade que lhes séo
atribuidas a naturalizacdo. N&o ha de se imaginar nesta sociedade uma mulher que ndo
ame naturalmente o seu filho. Popularmente esta seria considerada uma mae
“desnaturada”, como o proprio termo ja indica, foge ao natural.

A auséncia de uma elaboracdo critica destas mulheres permeia todo o discurso. A
segunda categoria de analise que criamos para a presente pesquisa “a for¢a” onde elas
retratam como superaram as dificuldades encontradas a partir do recebimento do
diagndstico da crianca.

Estes discursos surgiram a partir das respostas compostas na questéo 29 do roteiro
de entrevista “como vocé€ fez para superar as dificuldades encontradas a partir do
diagndstico da crianca? Essa pergunta tinha como objetivo identificar evidéncias préaticas

sobre a maneira que as participantes encaravam a realidade de cuidar de uma crianca
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dependente, em situacdes como, locomocao, disponibilidade do tempo, rede de apoio em
momentos de dificuldades financeiras ou de salde, entre outras. No entanto, na maioria
dos relatos, as cuidadoras associam o ato de superacdo com o estado de aceitacdo e

conformismo atraves de suas crencas:

Pedi forca, ne? a Deus! Ai ele foi me dando e eu fui superando. Porque
voceé tendo fé, Deus alivia toas as dores que voce tiver. Tanto é que faz

até o paralitico andar. Pois pronto, ai Deus foi me dando forca (P1).

Como eu sirvo ao Senhor, ai Deus nao deixa um filho dele desanimar,
né? porgue a gente tem que aceitar todas as coisas que vierem ai tive
que aceitar numa boa, né? Porque eu disse Deus deu ela a mim, é

porque Deus sabe todas as coisas, ne? (P1).

O pai dela sempre conversava comigo e dizia que tudo era permissédo
de Deus e nada aconteceu por acaso, ai uns conversavam comigo,
outros conversavam... e assim a gente foi se adaptando com a situagéo
dela (P14).

Assim, né? Eu ndo tinha ninguém pra conversar e o pai dela ficava
conversando comigo que de todo jeito ela era da gente, que isso Deus
quis e iria ser assim. Ai pronto! Cai na real (perceber), né? Eu digo: é,
se Deus me deu é porque ela tinha que ser minha, entéo se Ele me deu

ela assim é porque ela vai ser minha até o dia que Ele quiser. Né? (P4).

S0 sei te dizer isso mesmo, que a minha vida mudou muito depois que
ele nasceu. Que eu pensei que a minha vida era uma coisa e foi outra.
A gente ndo pede pro filho vir ao mundo do jeito que... né? Do jeito

vem, né? Tudo é permissao de Deus, né? (P6).

Mulher eu acredito assim, muito em Deus, entendeu? Eu procuro
sempre manter a calma, apesar que é muito dificil e Deus sempre ta
comigo, né? Nao tem presenca melhor que Deus acompanhando a
gente. Entao eu sempre peco forca a Deus, pra Deus me abengoar me

dar forcas e € isso, a minha forca vem de Deus (P11).
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Para estas mulheres, a condi¢cdo da crianca (ou delas) € permissdo divina. A
crianca chega como um presente sagrado “Deus deu ela a mim”. E preciso aceitar, e se
acostumar, afinal “nada acontece por acaso”, Deus sabe todas as coisas, é capaz de aliviar
dores e fazer o impossivel. Tal como retrata no livro do profeta Isaias, Novo Testamento
da Biblia Sagrada catolica, quando Jaco e Israel questionam seus destinos, acreditando

terem passados despercebidos aos olhos de Deus:

Por que dizer-te entdo, 6 Jaco, por que repetir, 6 Israel: “Escapa meu
destino ao Senhor, passa meu direito despercebido a meu Deus?”. Nao
0 sabes? N&o o aprendeste? O Senhor é um Deus eterno. Ele cria 0s
confins da terra, sem jamais fatigar-se nem aborrecer-se; ninguém
pode sondar sua sabedoria. Da forcas ao homem acabrunhado,
redobra o vigor do fraco. Até os adolescentes podem esgotar-se, e
jovens robustos podem cambalear, mas aqueles que contam com o
Senhor renovam suas forgas; ele da-lhes asas de &guia. Correm sem se
cansar, vao para a frente sem se fatigar (ISAIAS, 40, 27-31, p. 991 -
992).

Esta passagem aponta a imagem de Deus como um Ser criador de tudo e detentor
de toda sabedoria. A fala das cuidadoras validam a crenca de que € inquestionavel os
motivos pelos quais vivenciam situacfes de dificuldade. Mesmo chegando em estagios
de tristeza tdo profundos ao ponto de acreditarem estar depressivas, mesmo sem entender
ou ter com quem conversar, no sentido de compreensdo da situacdo, ndo se deve
questionar. Apenas acreditar e confiar, “até o dia que Ele quiser”.

As dificuldades por elas mencionadas ndo apresentaram énfase no ambito da
auséncia de cidadania e de acesso a direitos, conforme a finalidade formulada para
pergunta que norteou estes discursos, mas sim, apresentam uma projecdo da imagem
feminina nas sociedades culturalmente cristds, de Maria Santissima, que com amor e
obediéncia, aceitou e gerou um filho enviado por Deus para um prop6sito maior.

Tal passagem ndo implica dizer que estas mulheres fantasiam seus filhos como o
salvador do mundo, tal como Jesus, o filho de Maria. Mas, como destaca Somolom (2012,
p. 36), em condi¢Oes tipicas, os pais cuidam dos filhos na infancia e esperam ser cuidados
por seus filhos na velhice. No entanto, “a deficiéncia muda a equagdo da reciprocidade”
e coloca a criangca numa situacdo de dependéncia por um periodo muito longo. Além do

mais, pouca coisa é mais gratificante do que um filho bem-sucedido e dedicado a familia,
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assim como, poucas situacdes sao tdo frustrantes quanto o fracasso ou rejeicdo familiar.
Nestes casos, as maes buscam uma situacdo para apegar-se a ideia de um reconhecimento
futuro, tal como a P7 que se conforma com o fato de que “amanhd ou depois” a crianga
saiba todo o esforco que foi feito por ela. Ou como a P11, que se apega ao “lado bom” na

esperanca de que um futuro promissor para sua filha a orgulhe.

N&o, a gente tem dificuldade, mas tem que aguentar, né? Porque é o
filho que a gente tem. Dar bastante amor pra quando amanha ou depois

crescer e saber o que a gente fez por ele né? (P7).

Mas eu fiquei assim, como toda mée fica, né? Triste, mas assim, eu nao
deixei me abater e pedi pra Deus me dar forcas né? Pra o que eu
pudesse fazer por ela, eu iria fazer aqui na terra e Deus iria fazer a
parte dele. [...]. Tem que olhar também o que é que ela faz, né? A minha
filha fala, brinca, conversa, é muito inteligente. Onde ela chega todo
mundo se impressiona com ela, entdo tem esse lado bom, na verdade,
né? Entdo eu ndo me deixo abater. Né? Eu sigo em frente. Apesar que
é muito dificil (P11).

Estas cuidadoras buscam situacbes e sentimentos que as energize para
continuidade do tratamento e do cuidado com a crianga. Outro discurso presente nesta
categoria diz respeito a busca destas mulheres em encontrar forcas pelo e para os filhos:

Na verdade, eu ndo usei nada eu s6 foquei na minha filha. Eu digo: se

é pro seu bem, entdo vamos (P5).

Dificil, mas com aceitacdo aos poucos. Tinha que aceitar! Por ela a
aceitacdo, quando eu vi que ela precisava de mim aceitacao teve que
ser imediata e corrida, tanto é que eu corri atras o mais rapido possivel

pra tratamento, pra ter o diagnostico, mas é dificil pra uma mae (P2).

As necessidades das criancas se sobressaem ao impacto psicolégico gerado pela
descoberta. N&o ha tempo a perder. E importante pra crianca que as maes se movimentem

imediatamente na busca de um tratamento. N&o sobra tempo sequer para sofrer.
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Criei forgas por ela. Ela que na realidade foi o motivo de eu encontrar

forcas, né? Pro bem dela (P3).

Foi dificil, mas eu ndo baixei minha cabeca néo, jamais. Ergui minha
cabeca e onde eu ia era com a minha filha, independentemente do que
0s outros acharem. Problema... eu ndo ligo pra o que os outros dizem,
sabe? (P10).

A condig&o da criancga, que por instantes foi a maior fragilizagédo destas mulheres,
representa também a “for¢a”. Assim como ndo ¢é possivel questionar a dadiva divina,
também nédo é possivel desistir nem abandonar a crianca. Afinal, ela seria uma mée
desnaturada. As mulheres, s6 cabe uma miss&o: encontrar forcas para cuidar bem de seus
filhos.

A terceira categoria criada diante das respostas das participantes foi: mudancas na
relacdo familiar. Onde as cuidadoras apontam como se deu a relagdo familiar a partir do
diagndstico da crianca. Este apoio se relaciona com a qualidade de vida, pois, nas
sociedades ocidentais, a familia geralmente é considerada instituicdo social mais proxima
do individuo, e desta forma, pode se constituir como uma rede de apoio fisico, emocional
e financeiro para a cuidadora.

Tal como apresenta o Estatuto da Crianga e Adolescente (ECA), no Art. 4° (Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990) considera que:

E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagdo dos direitos
referentes a vida, a salde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao
lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL, 1990).

Se analisarmos 0 nascimento de uma crianca, veremos que ela precisa de alguém
que a alimente, que a deixe higienizada, que a ensine falar, andar, etc. Sem alguém que
a conduza até que ela adquira autonomia, possivelmente a crianga nao sobrevivera. Neste
contexto, qualquer membro da familia pode ser capaz de exercer a “fun¢do” de cuidar e
contribuir com o desenvolvimento desta crianga, sem que necessariamente este papel seja
delegado, por exemplo, mediante uma formalidade familiar. No entanto, geralmente a
mée, desde os primeiros segundos de vida naturalmente inicia esse processo, seja pelas

funcbes bioldgicas de amamentar e proteger, seja pelo papel social implicito na


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.069-1990?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.069-1990?OpenDocument
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maternidade. Dessa forma, mulher se percebe mae e cuidadora, a medida em que precisa

atender as demandas de um outro, e entende que este sé serd realizado se ela o fizer.

No entanto, este processo pode ndo acontece da mesma maneira por outros

membros da familia. Parte das mulheres desta pesquisa relataram ter recebido mais apoio

de seus parentes e parceiros, bem como, a chegada da crianca representou em diversos

contextos a unido familiar. Essa mudanca € percebida pelas mulheres no que podemos

chamar de empatia e solidariedade. As pessoas ficaram “melhores”, “todo mundo

querendo ajudar”.

Mudanca no sentido que tive apoio da familia. No sentido positivo,
todos abracaram, principalmente essa minha irm&. Ela é uma mée
(P2).

Assim, minha mée melhorou muito. Eu sempre fui préxima da minha
mae, mas a gente nem sempre era uma relacdo tdo boa. A gente se batia
(enfrentamento) muito, sabe? Por pensamentos diferentes, entdo a

minha mae, melhorei com ela (P20).

Estes discursos indicam que com a chegada da crianga com SCZ, ndo sé os

problemas e dificuldades pessoais das mulheres-mées sao postas em segundo plano. As

desavencas e enfrentamentos familiares também deixam de ser demandas centralizadoras

em detrimento das urgéncias da criancga.

Me apoiava normalmente como sempre, minha mae me ajuda, ainda
compra as coisas pra ela, me ajuda bastante a minha mae. Mesmo
doente, mas ela me ajuda. Ele (parceiro) também, quando vou pro
médico com a minha mae ele fica com ela, a minha filha de 16 anos fica

com ela, ndo mudou nada (P4)

Meu pai, quando convivia com a gente se tornou mais amoroso, meu
marido mudou completamente. Assim, né? Que ele era muito
despreocupado, hoje em dia, responsavel, cuidadoso com ela e com os
imas dela (P10).
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Foi melhor, teve mais unido da familia. Foi ficando todo mundo mais
unido por querer ajudar, porque acontece do povo casar, se afastar,

né? Foi ficando mais unido (P13).

Em nenhum destes contextos o cuidado vem condicionado ao nascimento da
crianca para os familiares. Vale ressaltar que estes discursos retratam a percepcao da mée,
ou seja, ela reconhece que a obrigacéo do cuidado € materna. Quanto aos outros, mesmo
0s residentes da casa, e parentes de primeiro grau, sdo Otimos apoiadores quando
colaboram com funcdes especificas do dia a dia da crianga. A mesma Visao repercute na
imagem retratada sobre o0 apoio de seus parceiros:

Ele (pai) ¢ um homem maravilhoso, é um pai excelente, entendeu?
sempre me ajuda muito. E como eu digo pra vocé, ele trabalha, ele tem
que escolher, né? Ou vir comigo ou ir trabalhar, mas é um pai
maravilhoso. Ele sempre vem comigo. De vez em quando ele sempre
vem (P5).

Com relag@o ao meu esposo néo, ele é um 6timo pai, [...] quando ele
descobriu foi que ai ele me deu mais forga a gente se uniu, ele nunca,
nunca teve patim (discordar desnecessariamente) de nada, ele sempre
ta presente e ajuda em tudo. Se brincar ele baba mais ela do que eu,
ele é mais cuidadoso, sempre que ele pode, fica com ela, é um 6timo
pai (P11).

Eu estou com ele (atual companheiro) desde que ela(crianca) tinha
nove meses, e ele tem ela (considera) como filha e ela tem ele como um
pai. Ele cuida mais dela do que da propria filha dele. Ele ja disse isso
pra os amigos dele: eu amo essa menina mais do que eu amo a minha
propria filha, porque a filha dele mora com a mée dela. E ela néo, ela
ta sempre pertinho dele. Quando eu to dormindo de manha que ele vai
saindo pra trabalhar, ele bota ela na cadeira, ai quando ela dorme, se
eu nao tiver em casa, que eu deixo ela as vezes pra resolver alguma
coisa ai ele vai e bota ela na cama pra dormir. Ele cuida dela
direitinho, ainda bem. Ir no dentista, ela ainda fica com ele. Vou fazer

compras ela fica e tal. Mas apoio s6 dele, acredita?
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Ao retratar a relacdo familiar considerando seus parceiros as cuidadoras
apresentam uma imagem positiva atribuida a “ajuda”, de maneira que explicitamente o
papel do cuidado ndo é uma fungdo naturalmente paterna. “Sempre que ele pode, fica com
ela”. Ou seja, em caso de ndo haver outros compromissos, o pai pode escolher cuidar da
crianca para gentilmente possibilitar a mée ir ao dentista ou fazer alguma atividade
domestica como as compras.

Compreender a partir de uma anélise critica dos discursos apresentados acima,
todo um sistema cultural implicito nas falas manifestas das participantes, é para esta
autora que vos fala, no minimo, chocante. No entanto, o impacto é ainda maior no que
diz respeito aos relatos de abandono ou afastamento familiar, apds o nascimento da
crianca com SCZ, seja por motivos diretos ou indiretos, tais como:

E, a gente sofreu muito, entendeu? A minha familia j&, principalmente
a minha mée que era quem eu mais queria receber apoio e foi a mais
que, meio que me abandonou, entendeu? E muito dificil falar disso
(P5).

Eu acho assim, que ficaram (outros filhos do esposo) com um pouco de
inveja do filho dele. Porgue ele (o pai) da mais atencéo a ele (a crianca)
porque esse é especial, né? E os outros sdo tudo normal, ai por causa
desse dai (a crianca) também o meu marido ndo tem tempo de ta na

casa de um, na casa de outro conversando com os filhos, né? (P6).

Teve. Bastante. O pai se afastou, a familia do pai ainda ajuda, mas ndo
é o suficiente [...]. O outro (outro filho do casal) é o xod6 da familia,
ja esse (crianga com SCZ) ja ndo é nem tanto, é mais esquecido. N&o
da satisfacao, ndo pega 0 menino nem nada, ja com o outro ele brinca,
corre, leva pra passear, menos ele, esquece que ele existe (apontando

pra crianga) (P12).

Teve em forma dela, tipo com indiferenca, principalmente em relacéo
a (familia) do pai dela. A minha (familia) sempre tratou ela como uma
crianca normal, mas ja a familia dele, ndo! Sempre botava obstaculo
pra pegar a menina: “‘ah, porque ela vai chorar, porque ela é especial,

isso e aquilo...” e isso ai eu ficava um pouco meio incomodada mas eu
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também né&o liguei ndo porque o importante é o amor do pai e da mée

pra 0s nossos filhos (P14).

Os relatos apontam que a situacdo de afastamento familiar é geralmente
decorrente da condicdo da crianca. Podendo ser pela ndo aceitacdo do diagnostico, da
aparéncia ou das dificuldades enfrentadas pela crianca. O principal parametro destas
mulheres para associar a indiferenca a condicdo da crianca é a comparacdo com outros
membros familiares, principalmente os irmaos.

Em outros casos, a relacdo conjugal tambeém é afetada. As participantes percebem
que essa situacdo decorre a partir do momento que elas deixam de exercer o papel de

mulher esposa para tornar-se integralmente a mulher mée.

Sim, principalmente conjugal, porque vocé passa mais dar atencédo a
sua crianga, vocé dorme tarde, acorda um pouco tarde, vocé nao tempo
pra sair com se marido porque vocé ndo consegue uma pessoa de
confianga pra deixar, né? Entao acaba dando uma frustag¢do, como se
vocé ndo tivesse conseguindo fazer as duas coisas, tipo, papel mae e

papel esposa (P18).

Pra o pai ele nunca aceitou. A verdade é essa. (...) Eu ja mudei
totalmente. Quando vocé tem uma crianga assim, vocé para de viver e
passa a viver pra crianca. Vocé ndo tem condigdes de viver pra vocé e
pro seu marido mais. Impossivel. Ele sentiu muito essa falta. Ai
comegaram brigas e mais brigas e tal. Até 0 momento que ele arrumou

outra pessoa, eu descobri e ai separamos (P19).

O sentimento de abandono pode abarcar questdes psicologicas de desespero,
insegurancga e injustica. A Ultima categoria que este trabalho comporta analisar foi
chamada de: cuidar de quem cuida, que surgiu apos a identificacdo na frequéncia das falas
das cuidadoras sobre a importancia de uma atencdo também para elas, no que se refere a
salde, apoio social, financeiro e emocional. Ao final de todo roteiro de entrevista, foi
aberto um espaco para elas falarem livremente enquanto mulher, enquanto cuidadoras,

sobre qualquer assunto que achassem pertinente sobre o tema qualidade de vida.
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A Unica coisa que eu acho importante, ndo s6 pra mim como pra todas
as maes é a questdo da saude mesmo, porque a gente precisa de um
apoio maior como elas tem, que onde a gente chegar consegue as coisas
pra elas mas a gente também precisa conseguir as coisas pra gente né,
porque fica dificil. Entdo acho que a gente deveria ter um apoio maior

nessa questao (P3).

Devido a situacdo de emergéncia em saude publica, as criangas com SCZ tiveram

garantia de atendimento prioritdrio em todas as esferas de salde do Brasil. N&o

precisaram enfrentar filas de espera para atendimentos, consultas, exames e terapias. Em

sua fala, a mée contesta que o mesmo deveria ser dedicado pra elas, as cuidadoras. Assim

como a (P14):

Eu acho que a mae precisa também, tanto ou na mesma proporgéo
quando a crianca e as vezes até mais, porque aquela crianga precisa
daquela mée, ela precisa de uma mée bem fisicamente e mentalmente
pra cuidar dela e eu tenho certeza absoluta, até essas maes que tem
condicdes (alta renda), eu tenho certeza que chega uma hora que elas
olham assim... ndo tem, é mae, né? sempre tem o desgaste, sempre ta
faltando apoio. [...]. As vezes também n&o é nem tanto o problema
financeiro, porque de fome ninguém morre. [...] A vezes eu olho assim,
respiro, “meu Deus, me dé paciéncia porque o meu filho, o bichinho
ndo tem culpa de nada.” E os outros filhos? Eu fico pensando nos
outros filhos também. Porque eu queria também ta com eles, eu queria
ta levando-os numa praia, em um shopping, queria ta fazendo
aniversario pra eles, mas eu ndo posso e isso parte o coragdo de uma
pessoa (P15).

Eu acho que o nosso estado deveria cuidar mais das maes porque pra
crianga ta bem a mé&e precisa ta bem, entdo eu acho que eles focam
muito na crianca de alguma forma e acabam desfocando da mée, a mée
ndo tem uma saude adequada, e depois que vocé uma crianga especial
vocé ndo tem mais o psicolégico, de antigamente, é muito estresse,
muita coisa, muita cobranca, até de si préprio, né? E muito dificil isso
(P18).
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Nestes discursos, as cuidadoras demonstram uma serie de inquietaces.
Inicialmente solicitam cuidados fisicos e psicoldgicos para si. Logo expressam que
precisam estar bem para cuidar da crianga. Caso elas ndo estejam bem, ndo conseguirdo
cumprir seu papel de cuidadora.

Com frequéncia, elas aproveitaram o espaco aberto de fala para cobrar direitos da

crianga, como a P2, P6 e P17:

Mande o governo dar os direitos dela. Acho assim, que por mais que a
pessoa tenha renda, eu tenha renda?! Tenho! Gracas a Deus, mas eu
tenho duas. E além de duas, uma e especial. E assim, as despesas nao
sdo poucas. Gracgas a deus a medicagdo eu consigo pelas farmécias,
pelo convénio, mas combustivel, consulta por fora (P2).

N&o, o bom era que aqui os tratamentos fossem mais, um pouco mais
adiante. Porque aqui é s6 um dia. E é meia hora sd. Eu acho muito

pouco (P6).

O que poderia melhorar era essa questdo medicamento, né? Questao

de transporte também pros tratamentos (P17).

Este foi um espaco destinado e ressaltado para as mulheres expressarem o que
acham pertinente sobre a sua qualidade de vida. No entanto, como visto, elas contestam
medicamentos, tratamento e transporte a para crianca, bem como, maior recurso
financeiro. A participante 16 relata que nem a0 menos consegue pensar nNo que seria

positivo para si:

Sei la! Eu acho que eu ndo consigo nem pensar em mim, que 0 meu
tempo ¢ pra... Vocé vé, eu tenho um creme de alisar o cabelo em casa
que a minha amiga me deu, ja vai fazer 1 més e esta la em cima do
guarda roupa, dentro da bolsa do jeito que ela me deu, que eu néo tive
tempo de mandar ajeitar. E também por questao de dinheiro, também
(P16).
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Quando se referem a necessidades individuais de realizar atividades sociais
pensando realmente em seu bem-estar, realiza¢0es profissionais e pessoais, as cuidadoras

as colocam como uma realidade distante e improvavel.

E porque assim, quando a gente tem filno a gente se dedica e
principalmente quando eles nascem com limitacOes é que a gente se
dedica mais. Ainda vem essa questdo né? Deles (0 governo) abrirem
portas [...] porque tem muitas maes gque tem as criangas especiais,
tanto de microcefalia, seja 14 de outra patologia, eu falo em termos
geral, que elas sonham em fazer faculdade como vocé (pesquisadora)
como qualquer outra mulher, entendeu? Ah, eu quero ser engenheiral
Eu também tenho esse sonho. N&o é porque eu tive uma filha especial
gue eu vou morrer ali com aquele salario (BPC) e parar a vida. Nao,
eu tenho a minha vida. Entdo assim, eu sonho em fazer faculdade, mas
com o salario da minha filha ndo d&, o salario da minha filha sé supre
as necessidades dela e olhe 14! Porque muitas das vezes a gente sempre
recebe apoio da familia principalmente financeiro, porque todo mundo
sabe que ndo d&, porque é muitos gastos que a gente tem com eles,
entdo as vezes mal da pra eles, imagine pra gente, vocé sabe que uma
faculdade, por minimo que seja a area que vocé vai querer cursar Sao
caras, entendeu? Ent&o eu queria assim, né? Pra quem pudesse ouvir
esse audio (referindo ao fato da entrevista ser gravada) que tentasse
abrir um pouco as portas pra gente na area de estudos também, porque
a gente, a nossa vida ndo vida ndo para. A gente é como outra mae,
outra mulher normal, a gente quere fazer faculdade, a gente quer
estagiar, em alguma coisa quer fazer um curso de enfermeira, de
cabelereira, seja la como for o desejo de cada méae, entéo assim, o0 que
eu acho dificultoso pra mim é isso também, querer fazer uma faculdade

e ndo poder (P11).

Acho que mais tempo, mas acho que é mais impossivel. A mae ter tempo
pra se ajeitar, pra se cuidar, pro bem estar mesmo da mae, mas ai eu
acho que sé quando for pra escola, ndo é? Pra ter o tempinho da mée
(P13).
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Mulher o trabalho, é muito ruim, porque tipo, queria tanto poder
trabalhar, mas eu ndo posso [...]. Acho que depois que a minha filha
nasceu, o que afetou foi isso, o trabalho, porque sempre fui
independente de tudo e depois g ela nasceu tudo mudou. Praticamente
eu deixei de viver a minha vida pra viver a vida dela, tipo, o que eu
fazia antes ndo faco mais nada. N&o sei mais o que € sair, quando eu

saio é com a minha familia (P14).

Apesar de muito marcante, o relato de que elas abdicam de suas vidas e passam a
viver integralmente para os cuidados com a crianca, abrindo méo de seus sonhos,
esperangas e desejos, reforcam, mediante todos os dados apresentados, a necessidade
gritante de um olhar direcionado para estas mulheres. De que o cuidado seja destinado
também para quem cuida.

Boff (1999) destaca que tudo que existe necessita de cuidados para continuar sua
existéncia, as plantas, as criancas, os idosos, o planeta. Para ele, o cuidado é mais
importante para a existéncia do que a razdo e a vontade. Corroborando com esta ideia,
Fietza e Mello (2018, p. 117) relatam que “toda pessoa compartilha a necessidade de ser
cuidada da mesma forma que se constitui como cuidadora em varios momentos da vida”.
E ainda, que o cuidado ndo deve ser considerado como algo estabilizado, ao contrério,
como um processo aberto que necessita de intervengGes matuas.

Com base em tudo que foi visto até 0 momento, pode-se concluir que cuidar € uma
tarefa complexa, onde, na maioria das vezes a mulher designada para ser cuidadora ndo
estad preparada para exercé-la. Destoando da visdo naturalizada do cuidado como atributo
feminino que afeta o emocional de uma mulher, podendo ainda ser acompanhado de
sentimento de culpa, medo, tristeza, angustia, e consequentemente contextos como:
abandono de trabalho e comprometimento da situacdo financeira, cansaco fisico,

alteracdes na vida conjugal, entre outros.

3.5. O impacto do cuidado na qualidade de vida das cuidadoras de criancas com
SCZ
O cenario observado durante os meses de realizacdo desta pesquisa de campo €
inquietante e eu gostaria de propor aqui, um exercicio de imaginacao para o leitor.
Mulheres quase sempre sozinhas acompanhando seus filhos no tratamento. O

transporte utilizado por elas geralmente sdo os 6nibus coletivos. N&o raro, eu as
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encontrava descendo do transporte, ou no caminho do ponto de dnibus para o Centro e
vice-versa. Este percurso custava cerca de 10 minutos de caminhada, para mim, que
levava apenas minha mochila.

A maioria das criancgas estdo com trés e quatro anos de idade (grandes e pesadas).
Algumas criancas sdo levadas nas cadeiras de rodas, mas devido a precaria acessibilidade
do transporte publico, outras mées preferem levar seus filhos ainda no colo. A crianga de
um lado, a mochila (cheia) do outro. Elas entram, passam pela recepc¢éo, mechem na bolsa
para procurar os documentos, alguma coisa cai, alguém ajuda apanhar, elas aguardam o
atendimento da crianca e seguem sua rotina. Isso acontece em média, duas vezes na
semana, além dos dias de exames e consultas.

Nos meus 4 meses seguindo esta rotina de visitas semanais aos centros de
reabilitacdo, por diversas vezes ndo conseguia nenhuma cuidadora que eu ja ndo tivesse
entrevistado, por vezes eu ndo encontrava a0 menos uma cuidadora que ja havia
participado da pesquisa para conversar e passar 0 tempo, mesmo nos dias especificos de
atendimento as criangas com SCZ. O sentimento era de frustragdo por ndo as encontrar.
Profissionais dos centros relatavam que a falta de assiduidade atrapalha o tratamento e
prognostico da crianca e até atrapalha o funcionamento e organizacdo das instituicGes.

Sinceramente, eu ndo tinha como julga-las.

Até o momento, a presente pesquisa expds dados de contextos didaticamente
separados, no que diz respeito a situacdo sociodemogréafica das cuidadoras, a qualidade
de vida a partir dos resultados do questionario WHOQOL-bref e a autopercepcdo de
situacOes cotidianas com respostas livres das cuidadoras. Para atender ao objetivo
principal desta pesquisa: analisar a qualidade de vida destas mulheres, sera feito uma
ligacdo entre estas trés discussoes.

Tomaremos por base para esta discussdo as ideias de Maria Cecilia de Souza
Minayo (2000), uma socidloga, antrop6loga e doutra em satde publica, por ser uma das
principais referéncias ao falar em qualidade de vida no Brasil.

A autora classifica trés foruns de referéncia para pensarmos a amplitude e
relatividade da qualidade de vida, que sdo 1) historico: uma mesma sociedade pode ter
diferentes perspectivas de qualidade de vida, em periodos socioecondmicos diferentes; 2)
cultural: onde a qualidade de vida leva em conta as tradigdes de um povo, que variam de
acordo com as necessidades e valores e 3) estratificacfes das classes sociais: onde ha
eminencia de heterogeneidades e desigualdades sociais, as concepc¢des de bem-estar séo
também estratificadas (MINAYO; MATOS; COELHO. 2000). Com base nestas trés
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dimensGes, faremos uma discussdo que envolve o cuidado e o perfil socioeconémico
destas mulheres, relacionando-os assim com a qualidade de vida.

Conforme dito anteriormente a perspectiva historica considerada nesta discussao
sdo as sociedades ocidentais capitalistas, onde os valores objetivos para uma vida humana
considerada digna, dizem respeito capacidade de producao, aquisicdo e lazer. E valores
subjetivos tem relacdo com sentimentos, sensacbes e crencas (MINAYO; MATOQOS;
COELHO. 2000).

Os indicativos apresentados no questionario WHOQOL-bref demonstram baixos
niveis de qualidade de vida para todos os dominios, respectivamente nas relagdes com
meio ambiente, relagcBes sociais, no dominio fisico e psicoldgico. Desta forma, as
cuidadoras desta pesquisa se percebem incapacitadas para o trabalho, com grande
comprometimento na autoestima, tendo constantemente sentimentos negativos,
necessitando de maior suporte social, vivendo com recursos financeiros insuficientes,
acesso precario aos servicos de salde e tampouco atividades de lazer, resultando assim
numa qualidade de vida que precisa ser melhorada em todos os aspectos, de acordo com
os padrbes considerados pela OMS para uma vida de qualidade numa sociedade
capitalista.

Para compreendermos os aspectos culturais onde estas mulheres estéo inseridas,
tomaremos por base o discurso que expressa que elas tomam para si todo cuidado com a
crianca, onde, na percepcao delas e dos membros da familia, mesmo quando néo explicito
ou elaborado no campo racional das ideias, sdo demonstrados atraves das estruturas de
papeis familiares. O pai “pode” escolher entre o trabalho e o cuidado, outros familiares
contribuem com este cuidado a medida do possivel, e adquirem status de bondade por
este ato. Enquanto para mulher, o cuidado estd condicionado numa naturalizacdo
incontestavel da obrigatoriedade de cuidar.

Desta forma, cabe aqui, um adendo para a distribuicdo de papéis sociais de acordo
com géneros. Hirata e Kergoat (2007) explicam que na Franca, foi a partir dos anos 1970,
gue o movimento feminista impulsionou intensdes de compreensdo sobre o tema divisdo
sexual do trabalho. As autoras definem a divisdo sexual do trabalho como: a forma de
divisdo do trabalho decorrente das relagOes entre os sexos, tendo como sua principal
caracteristica a designacdo do trabalho masculino a esfera produtiva com maior valor
social (politicos, religiosos, militares, etc.), enquanto que as mulheres é designada a esfera
reprodutiva, ou seja, cuidar da familia, garantir a educacdo dos filhos e do trabalho

doméstico. O impulso para estudos nessa area surgiu quando mulheres dos anos 1970



60

comecaram a demonstrar insatisfacdo pelo trabalho doméstico serem atribuidos
exclusivamente a elas como sendo algo natural ao feminino sem ao menos um
reconhecimento social e familiar.

Para Beauvoir (1949, p. 9) “ninguém nasce mulher, torna-se mulher”. As
condigdes psiquicas, bioldgicas e financeiras ndo definem a posicdo que a mulher assume
na sociedade, mas que este, € um constructo social formulado através de um processo
cultural na construcéo de uma civilizagéo.

Ser mulher, ser mée e ser cuidadora. Para Pedreira (2008, p. 2) nas defini¢des
cotidianas acerca do que é “ser mulher”, ““a maternidade geralmente figura como algo, se
ndo dado, ao menos naturalizado como destino biolégico. Uma mulher pode, assim, ndo
escolher ser mae, apesar de literalmente incorporar essa possibilidade devido a sua
anatomia”. No entanto, esta escolha sempre culminara no questionamento binario da
naturalidade feminina e materna.

Na filosofia de Heidegger (2011), o conceito de “ser” é o mais complexo ¢ ao
mesmo tempo 0 mais vazio que se possa analisar, resistindo a toda tentativa de definig&o.
Porém, este conceito é marcante em nosso cotidiano, e apresenta-se carregado de
preconceitos genéricos. Por exemplo, todos compreendem as frases “a grama ¢ verde” ou
“eu sou alegre”. Entdo, classificamos o que cada ente “é”, mas temos dificuldade em
denominar o conceito denominador, por isso, precisamos ir além da questdo do sentido
(FERREIRA, 2013).

Sobre isto, podemos abordar o exemplo de Heidegger (2011), sobre a porta. O
filésofo afirma ndo perceber a porta como uma tabua laqueada, da qual habitualmente a
abre. Apenas a abre para adentrar em seu escritorio, mostrando que assim, ela possui um
lugar disponivel em seu tempo e em seu espaco vital, e ainda, que caracteriza um papel
delimitado em seu ritual cotidiano, carregada de caracteristicas, marcas, lembrancas, e
que se porventura em algum momento a encontrasse fechada e machucasse sua cabeca
nela, a perceberia entdo dolorosamente como uma tabua dura e existente. Assim, 0
filésofo conceitua Dasein, como forma de demonstrar que um ser s € alguma coisa a
partir do modo em que ele se manifesta (OLIVEIRA; CARRARO, 2011).

Desta forma, fazendo uma analogia com a pessoa que cuida, percebemos que 0
ato de cuidar, para estas mulheres, ndo surge como algo delimitado por manuais e
estatisticas, mas sim, como um cuidado dindmico, inacabado e reflexivo de disposi¢do
rotineira relativa ao outro ou a uma necessidade que surge de acordo com uma realidade

de outro ser. Estas mulheres, em algum momento de suas vidas, se perceberam maées
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cuidadoras, sem dispor de tempo para elaborar ou processar criticamente o que decorre
deste ato de cuidar.

Sem esta elaboracdo, as dificuldades por elas mencionadas ndo apresentaram
énfase no ambito da auséncia de cidadania e de acesso a direitos, conforme o que a
literatura aponta sobre qualidade de vida e toda sua abrangéncia nos movimentos
humanos e sociais. Mas sim, apresentam um retrato do arquétipo do feminino no qual elas
estdo enredadas, ou seja, no arquétipo da mulher casta, pura, resignada e obediente,
ilustrada no judeu-cristianismo, principalmente a partir da figura de Maria Santissima.

A forma como as mulheres (re)produzem a concepcao natural de maternidade
relaciona-se com valores e vinculos. Cuidar ndo é de um todo, um fardo exclusivamente
cansativo e desgastante. Para elas, felizmente o amor surge independente das dificuldades
que as criancas representam para as maes. Este amor revigora, motiva, da sentido e
fortalece a0 mesmo tempo que derruba. E inegavel, a partir do conhecimento de campo
do publico desta pesquisa que as mulheres se sentem e acreditam mesmo que devem
continuar pertencentes ao esquema convencional feminino, diferente do que ditam as
categorias analiticas apresentadas nos discursos académicos. Como retrata Pedreira
(2008):

Se ¢é possivel falar em “categorias nativas”, devemos pensar que
nesse universo particular, ser mulher ndo corresponde,
necessariamente a ser mae (ainda que muitas vezes a maternidade
figure como destino mais provavel, ainda que ndo desejado
inicialmente por essas mulheres), mas ser made seguramente esta

colado ao papel de cuidadora (p. 3).

Percebe-se que o cuidado abarca um paradoxo humano complexo que vai além do
cotidiano das acgdes e incide no imaginario mais arcaico das mitologias acerca dos
atributos femininos, e que ainda anima formas de comportar e sentir na
contemporaneidade. Estas reflexdes interdisciplinares sdo necessarias mediante tudo
aquilo que possa contribuir para os entendimentos sobre a relagdo entre cuidadores
enquanto ser que cuida.

O terceiro forum de referéncia para discutir qualidade de vida, considerado por
Minayo, Matos e Coelho (2000) é: estratificacdo das classes sociais, onde os padrdes e
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percepcao de bem-estar séo moldados de acordo com a classe social na qual o individuo
esta inserido.

O tedrico Robert Castel de 1994 a 1998 aponta que o individuo se insere na
estrutura social a partir de dois campos: mundo do trabalho e relagdes de proximidade. O
primeiro diz respeito as funcionalidades do sujeito, onde tal insercdo pode se caracterizar
como 1) estdvel: que significa trabalho formal, garantindo ao cidaddo direitos e
estabilidade; 2) trabalho precario: servigos sem contratos formais e dissociados de direitos
e protecdo e 3) ndo inseridos no mercado de trabalho: quer seja por incapacidade,
impossibilidade ou desemprego. Nas relacGes sociais, que se caracterizam por
proximidade familiar e social, com amigos e vizinhos comunitarios, o individuo pode
experienciar as inser¢es nos niveis: a) forte: quando se tem uma base familiar ou
parceiros estaveis e seguros; b) frageis: quando a base familiar e as rela¢fes sociais sao
instaveis e inseguras, ou c¢) nenhuma forma de inser¢do: sdo aqueles em situacdo de
isolamento social. Em termos simplistas, pessoas que se encontram em situacdo de
trabalhos precérios e com fraca relacdo de proximidade sdo caracterizadas como dentro

da zona de vulnerabilidade (COSTA et al., 2018), como demonstrado na figura a seguir:

Mundo do trabalho Trabalho estivel Trabalho precaric Mo trabalho
Zonas sociais Zonas de integragio Zonas de vulnerabilidade Zonas de desfiliagio
Relagbes de proximidade Fortes Fracas Isolamento social

Fonte: Costa et al. (2018).
Figura 2. Zonas sociais de insercdo

Janczura, 2012, apud Oliveira, 1995 retratam que grupos sociais vulneraveis sdo
a parte da populacgdo que estdo dentro da linha da pobreza. Mas compreende que mesmo
grupos que ndo estdo nos indices de pobreza podem encontrar-se em situacdo de
vulnerabilidade, desta forma, a definicdo do termo com base em caracteristicas

econdmicas é insuficiente.
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Assim, o termo Vulnerabilidade Social ganha amplitude a medida em que:

Cresce 0 reconhecimento de que a categoria pobreza, sem estar
devidamente qualificada, € limitada para expressar as complexas
situacBes de mal-estar social a que estdo sujeitas diversas populagdes,
mundo afora. O termo pobreza viria perdendo sua capacidade
significante em face da percepg¢éo, cada vez mais generalizada, de que
0 bem-estar e a qualidade de vida teriam muitos outros determinantes
além da renda monetéria, a saber: a disponibilidade de servigos
publicos; a qualidade do meio ambiente; ou, ainda, os graus de
liberdade individual e politica que uma sociedade oferece (COSTA, et
al., 2018, p. 10).

Epistemologicamente, a origem do termo vulnerabilidade vindo do latim
vulnerare, significa ferir, lesar, prejudicar, e bilis — suscetivel — teria dado origem a
palavra vulnerabilidade. Na leitura vioética, este conceito corresponde ao estado de
perigo, atrelado a uma fragilidade existencial do individuo. Nas areas da saude e
assisténcia social, o sujeito em situacdo de vulnerabilidade “nido necessariamente sofrera
danos, mas esté a eles mais suscetivel uma vez que possui desvantagens para a mobilidade
social, ndo alcancando patamares mais elevados de qualidade de vida em sociedade”
(CARMO; GUIZARDI, 2018, p. 6). Diante do exposto, vale salientar que o termo
vulnerabilidade social ndo possui um significado Unico e limitado.

O Instituto de Pesquisa Econdmica aplicada (IPEA), desenvolveu o indice
de Vulnerabilidade Social (IVS) para medir a situacdo da populacéo brasileira, através de
um conjunto de variaveis quantitativas das condi¢des que deveriam ser direitos basicos
de todo ser humano. Para medir estes indice sdo considerados as condi¢cdes de moradia,
tais como, a) infraestrutura: saneamento basico, coleta de lixo e mobilidade urbana; b)
capital humano: taxa de mortalidade, frequéncia escolar, gravidez na adolescéncia, taxa
de analfabetismo e baixa escolaridade; c) renda e trabalho: ocupagdo profissional,
percentual de pessoas por domicilio e a renda domiciliar.

A presente pesquisa ndo comporta, por limitacdes técnicas, uma analise criteriosa
dos aspectos necessarios para classificacdo da populacdo estudada em situacdo de
vulnerabilidade social ou ndo. Mas desperta para a necessidade de um estado que aborde
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este aporte, pois, o perfil sociodemografico destas mulheres aponta indicios relevantes
para o contexto de vulnerabilidade.

O perfil apresentado na presente pesquisa aponta que 100% dos cuidadores sdo
mulheres e maes. 60% destas mulheres possuem entre 20 e 29 anos de idade e apesar de
ja terem idade suficiente para ter finalizado o periodo escolar, 80% delas ndo chegaram a
concluir o ensino médio. A maioria reside na capital, em casas alugadas, ndo trabalham e
recebem beneficio do governo, devido a condicdo da crianca. 35% delas sofreram
mudancas em suas relaces conjugais, isso quer dizer que ja ndo estdo em unido estavel
ou casadas com o pai da crianca.

35% das mulheres desta pesquisa, vitimas da epidemia do virus Zika ainda
habitam em residéncias sem saneamento basico. Garcia (2018) enfatiza que esta grave
epidemia associada a microcefalia evidencia a urgente necessidade de investimento na
melhoria das condi¢bes de vida da populacdo brasileira e considerando que este quadro
surgiu como consequéncia de uma arbovirose, agdes relacionadas ao saneamento basico,
acesso a agua potavel, ampliacdo da cobertura da coleta seletiva, eliminagdo de esgoto a
céu aberto, entre outras a¢des, tornam-se imprescindiveis.

Vale ressaltar que o indice de desemprego destas mulheres ja era
significativamente alto (65%) antes da descoberta diagnostica da crianca. Apesar de o
desemprego ter aumentado e hoje 90% delas ndo exercem servigco remunerado, a renda
familiar aumentou. 40% das familias vivem com 1 sal&rio minimo e 40% de 1 a 2 salérios.
Isso acontece devido ao recebimento do BPC, que € um servico assistencial no valor de
1 saldrio minimo oferecido pelo Governo Federal as pessoas, que, por algum
impedimento fisico ou intelectual ndo possam envolver-se plenamente na sociedade,
comprovando que nao possuem condicdes suficientes para se sustentar ou ser sustentado
por sua familia. Outro critério para recebimento do beneficio diz respeito a renda per
capta dos membros da casa que dever ser no maximo ¥ do salario minimo (BRASIL,
2019).

Desta forma, duas situacdes podem surgir como consequéncia destas limitagdes:
1) membros familiares optam pela insercdo no mundo do trabalho de maneira informal,
exercendo atividades sem vinculos empregaticios e consequentemente sem estabilidade,
2) casos onde parceiros que trabalham regularizados mediante as leis trabalhistas podem
ndo assumir um casamento através da formalidade juridica e viverem apenas em uniao
estavel, em ambas as situacdes, para que oficialmente o salario da pessoa que trabalha

ndo aumente a renda da familia e atrapalhe o recebimento do beneficio.
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Em dezembro de 2019, foi aprovado pelo Plenario da Camara dos Deputados a
Medida Provisoria 894/19, que dispde sobre 0 pagamento de pensdo mensal vitalicia, no
valor de um salario minimo, para criangcas com sindrome congénita do Zika virus
(microcefalia), nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019. Isso
significa que os cuidadores e membros familiares poderdo trabalhar e adquirir outras
fontes de renda, sem perder este direito (BRASIL, 2019).

Apenas uma mae participante da pesquisa comentou sobre esta medida:

Com relagdo a essa pensao, que eu ndo falo so pela minha filha, eu falo
por outras, como eu faco parte da associacdo eu falo por outras maes
gue querem trabalhar. Mas se elas forem trabalhar, elas vao pagar esse
salério pra cuidar dessa crianca, entdo vai continuar o mesmo salério.
Como é que a gente vai crescer? Como é que 0 governo quer que a
gente cresga? Que a gente construa um futuro melhor se a gente so

depende de um salario se a gente sabe que um salario ndo da (P11).

Com baixas condicGes de escolaridade, a cuidadora sé visualiza a possibilidade
de receber um salario minimo como fruto de seu trabalho. E como precisariam deixar a
crianca com algum cuidador remunerado a pensdo sO seria suficiente para pagar estes
servigos, desta forma, as condigOes financeiras permaneceriam iguais, com a diferenca
que ela estaria entregando os cuidados de seu filho a uma outra pessoa. Com isto, fica
evidente a importancia de estudos que analisem o contexto cultural e social em que o
publico esta inserido, no momento de implementacdo de medidas ou politicas publicas.

Na populagdo envolvida na presente pesquisa, 40% das mulheres tém seus
parceiros exercendo atividades ocupacionais. No momento da entrevista ndo foi realizada
a pergunta sobre a formalidade ou ndo do trabalho, mas aproximadamente 62% das
mulheres, ao serem questionadas sobre a fonte de renda da casa (pergunta disposta no
item 3 do roteiro de entrevista disponivel nos apéndices) referiram-se a ocupacgéo de seus
parceiros como trabalho e 37% se referiram como sendo “bico”, termo utilizado para
caracterizar empregos que ndo sao fixos e servem para adquirir renda informalmente ou
renda extra. 85% dos casais da pesquisa estdo em situacdo conjugal e deste total, e apenas
23% das participantes alegaram estarem casadas e 76% alegaram que “moram junto”.

Por fim, considerando o conceito de Castel (1994 a 1998) explanado

anteriormente sobre a insercdo social, com 76% estdo em relacdes de proximidade
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consideradas fracas e 90% das mulheres vivem na zona de desfiliacdo em relacdo ao

mundo do trabalho. Desta forma, estdo inseridas em zonas sociais vulneraveis.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Os dados apontados na presente pesquisa demonstram a importancia de
considerarmos uma Visdo interdisciplinar sobre o enorme contexto que abrange a
qualidade de vida. A comecar pelo perfil das mulheres que chamam atencdo para 0s
baixos niveis de escolaridade, condi¢des de moradia e renda familiar. No que diz respeito
a situacdo financeira, apesar de ter demonstrado um aumento na renda familiar, ha de se
considerar que os gastos aumentam significativamente com a chegada de uma crianca,
principalmente quando ha necessidades especiais.

Desta forma, 0 aumento nos niumeros brutos ndo se configura como uma melhora
da situacdo financeira das familias. Além do que, a principal fonte de renda é um beneficio
assistencial do qual ndo ha garantia de estabilidade e, na pratica, impede a possibilidade
de expansdo de outras fontes de renda dos membros da casa.

No que diz respeito ao impacto fisico, emocional, social e ambiental demonstrados
através dos resultados do questionario WHOQOL-bref, pode-se perceber que a principal
area de comprometimento da vida destas cuidadoras séo as relacdes com o meio ambiente.
Este contexto envolve seguranca fisica, condicdes de moradia, condi¢bes financeiras,
transporte acesso a saude, lazer e informacdo. No entanto, ndo é possivel afirmar que as
relagdes com o ambiente destas mulheres foram afetadas exclusivamente pelo ato de
cuidar, visto que, a Unica situacdo que mudou ap6s 0 nascimento da crianca, foi a
financeira, onde teoricamente passou para melhor.

As relagdes sociais das mulheres foram o segundo &mbito mais comprometido do
questionario. Este contexto permite grande relacdo das situagdes decorrentes do cuidado,
pois, através dos dados qualitativos pode-se perceber que muitas cuidadoras retratam falta
de apoio familiar e afastamento na relacdo conjugal. Mostrando assim a importancia de
uma rede de apoio firme e presente no dia a dia deste publico.

Sobre questbes de dominio fisico, as cuidadoras apontam que sentiram grande
impacto no que se refere a capacidade para o trabalho. Hoje, a percepc¢édo que elas trazem
é que devido a dedicacéo integral que precisa legar a crianga, trabalhar ndo € mais uma
funcdo possivel. No entanto, é preciso considerar que o indice de desemprego ja era baixo
antes do nascimento da crianga, e desta forma, “ndo trabalhar” pode ter mais a ver com o
contexto social em que elas estdo inseridas do que necessariamente pelo filho. Recordo a

fala da participante 11, que mesmo com a possibilidade de trabalhar, caso passem a
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receber a penséo vitalicia, ainda assim, o contexto social de baixa escolaridade limita as
possibilidades de crescimento profissional e financeiro.

Os aspectos psicoldgicos foram identificados com os menos comprometidos nas
participantes. Os resultados do questionario apontam que estas mulheres com frequéncia
tém sentimentos positivos, os discursos trazidos revelam que o cuidado vem abarcado de
amor materno e o fortalecimento da fé que elas expressam sentir, as enchem de esperancas
e forca.

Vale considerar, em relacdo aos aspectos psicoldgicos, que a auséncia de uma
elaboracdo critica pode perpetuar a sensacdo de conforto, conformismo e aceitacdo. Uma
vez que culturalmente, para estas mulheres sdo naturalizadas a condigédo de cuidadora e
imposta a obrigacao de aceitagéo.

Pode-se concluir que o cuidado impacta negativamente a qualidade de vida das
cuidadoras de criangas com SCZ, no entanto, o impacto ndo se reduz ao ato de cuidar,
pois, 0 modelo estrutural que elas estdo inseridas, abarcam um conjunto de fatores
complexos, enraizados e, na maioria das vezes, imperceptiveis no campo das ideias
racionais do sujeito. Desta forma, é fundamental considerar as condi¢des sociais e
culturais que este pablico ja tinha antes da chegada da crianca.

Sem a analise criteriosa deste amplo contexto, a implementacdo de politicas
publicas que atendam as cuidadoras é superficial. E se ndo insistir nestes atributos para

quebrar este ciclo, ndo se avanca em nada na conquista da qualidade de vida das mulheres.
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Apéndice | — Roteiro de entrevista e questionario WHOQOL-bref

Centro Universitario Tiradentes — UNIT/AL
Sindrome Congénita do Zika

Data: / / Formulario n®:

Pesquisa: Ouvindo quem cuida: Qualidade de vida de cuidadores de criangas com

I. DADOS DE IDENTIFICACAO

IDADE:
DATA DE NASCIMENTO: // NATURALIDADE:

IDADE DA CRIANCA: GRAU DE PARENTESCO COM A CRIANCA:
DIAGNOSTICO DA CRIANCA:

ESTADO CIVIL(ATUAL): NO MOMENTO DO DIAGNOSTICO:
ESCOLARIDADE:

PROFISSAO:

BAIRRO ONDE MORA:

CONTATO TELEONICO:

1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

n° PERGUNTAS E FILTROS CATEGORIAS

01 |Situagdo da casa () Propria( ) Alugada( ) Cedida
() Outro

02 |Atualmente, quantas pessoas moram na
casa?

No momento do diagnostico:

03 [Somando a sua renda com a renda das( ) Menos de 1 salario minimo
pessoas que moram comi( )1 a2 salarios minimo;
vocé, atualmente quanto () 3 a4 salarios minimos;
¢, aproximadamente, a rendal( ) Mais de 4 salarios minimos
familiar? (Considere que o valor defFonte:

referéncia nacional é de R$ 998,00)
Fonte:

No momento do diagnostico:

04 |Recebe algum beneficio do Governo? () Nao () bolsa familia () FAT (
BPC

( ) Brasil sem miséria  (
outro

05 |Atualmente vocé trabalha? () Sim (
Nao

E no momento do diagnostico?
() Sim (
Ndo

06 |Na sua rua tem saneamento basico? ( )Sim ( )Nao

IV. ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA
(APLICAR SOMENTE APOS O PARTICIPANTE RESPONDER O
QUESTIONARIO WHOQOL -bref)
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27) Como e/ou porque vocé se tornou o cuidador da crianga?

28) Como foi para vocé lidar com a noticia sobre o diagnostico da crianca?

29) O que voceé fez para superar estas dificuldades? (Direcionar esta pergunta de acordo

com a resposta anterior)

30) Houveram mudancas na relagcdo familiar apds a chegada da crianga com microcefalia?

Se sim, quais? (Direcionar esta pergunta de acordo com a resposta da pergunta 20)

31) Vocé tem mais algum comentario sobre o questionario e/ou sobre a sua qualidade de

vida?
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Apéndice Il — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

tendo sido convidado(a) a participar como voluntario(a) do estudo Ouvindo quem cuida:
qualidade de vida de cuidadores de criancas com microcefalia, recebi da pesquisadora
Alécia M? Rocha Santos, orientada por: Jesana Batista Pereira e Ana Lidia Soares Cota,
do Centro Universitario Tiradentes (UNIT-AL), responsavel por sua execucdo, as
seguintes informacdes que me fizeram entender sem dificuldades e sem dividas os

seguintes aspectos:

1. Que este estudo consiste em identificar os principais desafios e dificuldades de

cuidadores de criangas com microcefalia e 0os impactos na sua qualidade de vida.

2. Que esse estudo é de grande importancia, pois, contribuird para maior visibilidade
dos cuidadores de criangas com microcefalia, possibilitando assim melhor compreensao
da situacdo em que se encontram, por meio de seus discursos.

3. Que os resultados que se desejam alcancar sdo 0s seguintes: a contribuicdo da
pesquisa para o campo cientifico; a elaboracdo de um plano de acbes focadas e
direcionadas, podendo solicitar intervencdes dos setores publicos e privados,
impulsionando o desenvolvimento de programas e politicas publicas que considerem as
demandas relatadas por cuidadores de criangas com microcefalia, considerando que
estes sdo fundamental no processo de desenvolvimento da crianca.

4.  Que esse estudo comecara em dezembro de 2018 e se encerrard em junho de 2019.

5. Que o estudo sera feito da seguinte maneira: Aplicacdo de entrevista elaborada
pela pesquisadora, através do qual serdo coletadas as informagdes referentes qualidade
de vida, situacdo emocional, fisica e financeira do cuidador, processos de supera¢édo de
dificuldades e dados sociodemograficos de cuidadores de criangas com microcefalia. As
entrevistas serdo gravadas por meio de recursos auditivos, com a minha permisséo, apos
IS0 serdo transcritas na integra pela pesquisadora, sem a minha identificacao.

6. Que eu participarei da seguinte etapa: Responder as perguntas da entrevista

semiestruturada solicitada pela pesquisadora.
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7. Que os incobmodos que poderei sentir com a minha participacdo sdo os seguintes:
desconforto, cansaco, inseguranca com relacdo ao sigilo, ou constrangimento em
responder aos questionamentos.

8.  Que os possiveis riscos a minha saude fisica e mental sdo: alteracdes nas emocoes
devido ao tema abordado e histéria de vida, podendo me sentir invadido(a) ou
constrangido(a). Tais riscos serdo minimizados com a realizacdo das devidas
orientacOes: a entrevista ocorrera de forma individual, contendo apenas a pesquisadora
e entrevistado(a) na sala; ocorrera o favorecimento de um ambiente tranquilo que
assegure confianca e bem-estar, as respostas serdo confidenciais e com garantia de
sigilo.

9.  Que deverei contar com a seguinte assisténcia: se necessario serei encaminhada a
terapia na prépria clinica do Centro Universitario Tiradentes, sendo responsavel por ela:
Dalnei Minuzzi Delevatti, localizada na Avenida Gustavo Paiva, 5017, Cruz da Almas,
57038-000, telefone (82) 3311-3162.

10. Que o estudo ndo acarretara nenhuma despesa para o0 participante da pesquisa,
pois 0S mesmos serdo entrevistados nos horarios de terapia das criangas, nos Centros
Especializados em Reabilitacéo.

11. Que eu serei indenizado(a) por qualquer dano que sobrevenha da participacdo da
pesquisa, sendo este, de responsabilidade da pesquisadora principal.

12.  Que os beneficios que deverei esperar com a minha participa¢do, mesmo que ndo
diretamente sdo: esse estudo contribuird para maior visibilidade dos cuidadores de
criancas com microcefalia, possibilitando assim melhor compreensdo da situa¢do em
que se encontram, gerando intervencBes futuras especificas que garantam solucGes
efetivas para as dificuldades que essas enfrentam. Além disso, serdo direcionadas
possiveis publicaces da pesquisa em congressos e/ou revistas, sem qualquer
identificacdo dos participantes, atingindo estudantes e profissionais interessados no
tema, estimulando a pesquisa académica e a discussdo em torno desta tematica.

13.  Que, sempre que desejar, serdo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das
etapas do estudo.

14. Que, a qualguer momento, eu poderei recusar a continuar participando do estudo
e, também, que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que isso me traga

qualquer penalidade ou prejuizo.
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15. Que a pesquisadora se compromete em apresentar os resultados do estudo
garantindo o anonimato dos participantes, que as informacgdes ndo serdo usadas para
prejudicar as pessoas e/ou comunidades, respeitando os valores culturais, sociais,
morais, religiosos e éticos, bem como os habitos e costumes dos participantes da
pesquisa.

16.  Que eu receberei uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Finalmente, tendo eu compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a
minha participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das
minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha participacéo
implicam, concordo em dele participar e para isso eu DOU O MEU
CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU
OBRIGADO.

Endereco d(o,a) participante-voluntari(o,a)
Domicilio: (rua, praca, conjunto):

Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:

Ponto de referéncia:

Contato de urgéncia: Sr(a).
Domicilio:

Bloco: /N°: /Complemento:
Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:
Ponto de referéncia:

Endereco da responsavel pela pesquisa (OBRIGATORIO): Alecia Maria Rocha
Santos

Endereco Avenida Comendador Gustavo Paiva

Bloco: 10 /N°: 2220 /Complemento:

Bairro: Mangabeiras /CEP: 57031530 /Cidade: Maceio, AL

Telefones p/contato: (82) 9 9606-3712

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua

participacdo no estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade Integrada Tiradentes




79

Bloco A — Sala 2 — Campus Maria Uchda, Maceio/Al
Telefone: (82) 3311-3113/ email: cep@fits.br

Maceio, de de 2019.

&A&u,ov W'/aH,(LL ;&Jcﬂhw Sonhors

Alécia Maria Rocha Santos

?}AMO\ QGokes dou PRorsece

Jesana Batista Pereira

Assinatura ou impressao
datiloscopicad(o,a) voluntari(o,a) ou Ao Dildaa, Swosws @glo
responsavel legal e rubricar as

demais folhas

Ana Lidia Soares Cota
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Anexo 1 — The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude
e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé nao tem certeza
sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe
parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus
valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos perguntando o que vocé acha
de sua vida, tomando como como referéncia as duas Gltimas semanas. Por exemplo,

pensando nas ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Muito o )
nada médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio
_ 1 2 3 4 5
de que necessita?

Vocé deve circular o namero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros
0 apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o

namero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Muito o )
nada médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio
_ 1 2 3 @ 5
de que necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu "nada™ de apoio. Por favor, leia cada

questdo, veja 0 que vocé acha e circule no numero e Ihe parece a melhor resposta.

nem ruim muito
muito ruim Ruim boa
nem boa boa
Como vocé
1 o 1 2 3 4 5
avaliaria sua
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qualidade de
vida?
nem
muito o satisfeito o muito
o Insatisfeito satisfeito o
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Quao
satisfeito(a)
2 o 1 2 3 4 5
vocé estd com a
sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas

duas semanas.

muito | mais ou
nada bastante | extremamente
pouco | menos

Em que medida vocé acha
que sua dor (fisica) impede
vocé de fazer o que vocé

precisa?

O quanto vocé precisa de
4 | algum tratamento médico 1 2 3 4 5

para levar sua vida diaria?

O quanto vocé aproveita a

vida?

Em que medida vocé acha

que a sua vida tem sentido?

O quanto VOCé consegue se

concentrar?

Quado seguro(a) voceé se

sente em sua vida diaria?

Quéo saudavel é o seu

ambiente fisico (clima,
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barulho, poluicéo,

atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é

capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

muito o ]
nada médio | muito | completamente
pouco
Vocé tem energia suficiente
10 _ ) 1 2 3 4 5
para seu dia-a- dia?
Vocé é capaz de aceitar sua
11 o 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente
12 para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
Qudo disponiveis para vocé
13 estdo as informacoes que 1 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?
Em que medida vocé tem
14 | oportunidades de atividade de | 1 2 3 4 5
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito

de vérios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

_ _ ) nem ruim muito

muito ruim ruim bom
nem bom bom
Quéao bem vocé é
15 capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?

muito o nem o Muito
S Insatisfeito o satisfeito o
insatisfeito satisfeito satisfeito
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nem

insatisfeito

16

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com o seu

sono?

17

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu

dia-a-dia?

18

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade para
o trabalho?

19

Quao
satisfeito(a) vocé
esta consigo

mesmo?

20

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com suas
relaces pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,

colegas)?

21

Quao

satisfeito(a) vocé
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estd com sua

vida sexual?

22

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com
0 apoio que vocé
recebe de seus

amigos?

23

Quao
satisfeito(a) vocé
estd com
as condicbes do

local onde mora?

24

Quao
satisfeito(a) vocé
estd com o
Seu acesso aos
servigos de

salide?

25

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com
0 seu meio de

transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqliéncia vocé sentiu ou experimentou

certas coisas nas Ultimas duas semanas.

tem

Algumas ) muito
nunca freqlientemente ) sempre
vezes freqientemente
Com que
26 | freqiiéncia vocé 1 2 3 4 5
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sentimentos
negativos tais
como mau
humor,
desespero,
ansiedade,

depressao?

Alguém Ihe ajudou a preencher

Quanto tempo VOCé levou para

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO

preencher

este

este

questionario?

questionario?



