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RESUMO

Objetivo: Investigar a percepcdo da qualidade de vida das maes
de criancas portadoras de sindrome congénita (microcefalia)
associada ao Zika virus.

Métodos: Trata-se de um estudo qualitativo realizado em duas etapas.
A primeira foi conduzida no Hospital Universitario Materno-Infantile a
segunda na Casa de Apoio Ninar, por meio de entrevista semiestruturada
com maes de criancas que apresentam a sindrome congénita associada
a0 Zika virus. A amostra foi composta por 10 mulheres.

Resultados: Em consonancia com a analise critica do discurso,
segundo os pressupostos de Fairclough, de 2008, quatro categorias
emergiram: Qualidade de Vida e Satide — a percepc¢ao da qualidade
de vida esta vinculada ao significado amplo do termo salde; Redes
de Qualidade de Vida e Atencdo a Salide — caracterizadas por
precariedade e fragmentacdo do cuidado; Qualidade de Vida e Tempo
Livre — falta de tempo livre para realizar atividades da vida didria e
lazer; Qualidade de Vida e Perspectivas Futuras — foi abordada a
falta de perspectiva futura, uma vez que a maioria das participantes
teve que parar de trabalhar e estudar para cuidar dos filhos.
Conclusoes: Maes de criancas com sindrome congénita associada
ao virus Zika sdo totalmente dedicadas ao cuidado de seus
filhos. A falta de perspectivas para o futuro foi considerada em
decorréncia da falta de tempo para lazer e atividade da vida didria.
Palavras-chave: Qualidade de vida; Microcefalia; Zika virus.

ABSTRACT

Objective: To investigate how mothers of children with congenital
syndrome (microcephaly) associated with Zika virus perceive
their quality of life.

Methods: This is a qualitative study carried out in two stages:
at the Maternal and Child University Hospital and at Casa de
Apoio Ninar through semi-structured interviews with mothers
of children with congenital syndrome associated with Zika virus.
Ten women comprised the sample.

Results: In line with the critical discourse analysis, four categories
emerged based on Fairclough’s 2008 assumptions: Quality of
Life and Health — quality of life perception associated with
the broad meaning of the term health; Quality of Life and
Health Care Systems — characterized by care instability and
fragmentation; Quality of Life and Free Time — lack of free
time for activities of daily living and leisure; Quality of Life and
Future Perspectives — lack of future perspective, considering
that most participants had to stop working and studying to take
care of their children.

Conclusions: Mothers of children with congenital syndrome
associated with Zika virus are devoted to their children's care.
Their lack of prospects was considered a consequence of the lack
of time for activities of daily living and leisure.
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Qualidade de vida e Zika virus

INTRODUCAO

O termo qualidade de vida (QV) j4 foi utilizado nas culturas
oriental e ocidental. Na filosofia chinesa antiga, abrange arte,
literatura, filosofia e medicina tradicional, bem como as forcas
positivas e negativas representadas pelas definicées de Yin e Yang,
Do ponto de vista ocidental, a QV foi primeiramente relacio-
nada 2 visio aristotélica, que descrevia a felicidade como um
tipo de atividade da alma, como sentir-se completo e realizado.!
Devemos adotar uma perspectiva ou um paradigma complexo
do mundo para entender melhor a drea de conhecimento da
QV. O que a expressa ¢ a associagio entre os homens, a natu-
reza e 0 ambiente ao seu redor.? Assim, precisamos entender e
estudar as repercussoes da QV e sua associa¢io com as mudan-
¢as no cotidiano de mies de criancas com sindrome congénita
(microcefalia), pois esse conceito é amplo e sua percepgao pode
variar de individuo para individuo.?

A microcefalia ¢ uma malformagio congénita na qual o
cérebro nio se desenvolve adequadamente.* A sua forma grave
ocorre quando a circunferéncia da cabega estd mais de trés des-
vios-padrio abaixo da média para idade e sex0.>® Apés a confir-
magcao do virus Zika (ZV) no Brasil, as internagoes aumentaram
devido a vdrias manifestag6es neuroldgicas. Estudos descritivos
realizados nos Estados de Pernambuco e Bahia identificaram
que a maioria dos pacientes com sindrome congénita apre-
sentava quadro clinico sugestivo de arbovirus, apresentando
erupgio cutdnea, artralgia e febre.* O ZV foi estabelecido
como a causa de microcefalia e outras anomalias cerebrais gra-
ves. O Departamento de Saide de Pernambuco detectou um
aumento inesperado de nascidos vivos com microcefalia em
outubro de 2015, o que causou uma comunicagio mais direta
entre as autoridades de saude.’

Assim, o objetivo deste estudo foi investigar como maes de
criangas com sindrome congénita (microcefalia) associada ao

ZV percebem sua QV.

METODO

Esta pesquisa foi desenvolvida em duas etapas: no Hospital
Universitdrio Materno-Infantil da Universidade Federal do
Maranhio (HUUFMA) e na Casa de Apoio Ninar. Na pri-
meira etapa, realizamos entrevistas semiestruturadas sobre casos
registrados de recém-nascidos com diagndstico de sindrome
conggnita, seguindo as orientagoes de um panfleto preparado
pelo Ministério da Satide do Brasil, e sobre mies com infecgio
confirmada pelo ZV, de novembro de 2015 a maio de 2017.
A segunda etapa foi em julho de 2018 e incluiu mies de crian-
cas com sindrome conggnita (microcefalia) associada ao ZV,
que haviam sido internadas no HUUFMA e receberam assis-

téncia a seus filhos na instituicao estudada.

Um profissional de satde da Casa de Apoio Ninar entrevis-
tou as participantes em um momento conveniente para criar
um espago de didlogo, conhecimento e construgio, deixando-as
mais confortdveis para expressar suas opinides. Esses itens foram
definidos nas diretrizes elaboradas pelo Ministério da Satde.”

Todas as mies foram identificadas e convidadas por tele-
fone a ouvir uma breve apresentacio sobre a pesquisa. O pes-
quisador foi apresentado e uma entrevista foi agendada para o
momento em que estariam na instituigdo.

Cada participante recebeu um questiondrio com pergun-
tas fechadas sobre sua caracterizagio sociodemogrifica e um
roteiro com perguntas dirigidas, para determinar se as maes de
criangas com sindrome congénita associada 4 ZV entendiam o
que significava QV e a influéncia desse cuidado na QV e nas
atividades da vida didria delas. O entrevistador transcreveu as
respostas, que foram posteriormente utilizadas para andlise dos
dados. As declaracoes mais comuns das participantes foram
divididas de acordo com as premissas de Fairclough.’ Todas as
mies assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
O Comité de Etica em Pesquisa da UFMA aprovou este estudo
(protocolo n° 2.724.314).

Utilizamos um questiondrio (disponivel com o autor cor-
respondente), que inclufa perguntas delimitadas sobre a carac-
terizagio sociodemogréfica dos entrevistados e um roteiro com
perguntas dirigidas, para determinar se as maes de criangas com
sindrome congénita associada 2 ZV entendiam o que QV sig-
nificava para elas e a influéncia desse cuidado em sua prépria
QV e atividades da vida didria.

Os dados foram avaliados apds a andlise critica do discurso
(ACD). A compreensio do mundo ocorre através de processos
sociais, que, por sua vez, sdo culturais ¢ histdricos. Para Fairclough,
o discurso é uma prética social e nio puramente individual.
Portanto, o discurso do individuo é uma consequéncia de varid-
veis situacionais.® Assim, “os discursos nio refletem ou repre-
sentam apenas entidades e relagoes sociais, eles os constroem ou
“constituem”; discursos diferentes constituem entidades-chave
[...] de diferentes maneiras e posicionam as pessoas de diferentes
maneiras como sujeitos sociais.”® Quatro categorias foram desen-
volvidas de acordo com o ACD: QV e satide, QV e Sistemas
de Assisténcia a Satide, QV e tempo livre, e QV e perspectivas
futuras. Essas categorias foram baseadas nas respostas encon-

tradas nos discursos das maes durante as entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As maes atendidas no dia agendado para a entrevista compuse-
ram a amostra qualitativa. As participantes foram identificadas
com nomes de flores, para manter o sigilo de suas identidades.

Quanto aos aspectos sociodemogrificos das entrevistadas, nove
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delas ndo tinham emprego formal e eram empregadas domésti-
cas; apenas uma tinha emprego formal. Quanto ao nivel educa-
cional, oito tinham completado o ensino médio, uma o ensino
fundamental, e uma o ensino superior. A ocupagio mais comum
foi “empregada doméstica” (nove referéncias). Um participante
tinha diploma de ensino superior e trabalhava como assistente
social. Nove participantes declararam ser pardas e uma, negra
(Tabela 1). Todas as criancas tinham sido diagnosticadas com
microcefalia e tinham idade entre zero e trés anos.

Quatro categorias temdticas foram criadas, alinhadas ao
método descrito: QV e Satide, QV e Sistemas de Saide, QV e
Tempo Livre, QV e Perspectivas Futuras.

12 categoria: Qualidade de Vida e Saude
Para as entrevistadas, a QV estd associada a um significado
amplo de cuidados 4 satide. As falas descrevem tanto satde

fisica quanto a QV fornecida pelas redes de satide do sistema

tnico de satde (SUS):

(...) significa ser sauddvel para poder trabalhar etc.
— Girassol

(-..) Ser saudével, ter emprego, lazer e cultura. — Bromélia

(...) Ter sadde, ter uma casa para morar e cuidar do

meu filho. — Tulipa

(..) Certamente ¢é estar sauddvel, primeiro, porque isso
¢ tudo. — Lirio

(...) Ser saudével, financeiramente estdvel e capaz de se
divertir. — Margarida

Tabela 1 Dados sociodemograficos dos participantes.

(...) Significa, principalmente, saber se cuidar, estar
emocionalmente bem para poder cuidar de outra pes-

soa. — Horténsia

A gravidez é um momento que representa realizagio social
em muitos casos. E um simbolo da masculinidade do pai e da
satisfacdo emocional da mae. Nesse periodo, apesar do medo
e da ansiedade, o casal fantasia, faz planos e se pergunta como
serd o filho. Assim, o projeto de vida de uma crianca comeca
muito antes do nascimento, pelos pais. Os planos sio geral-
mente formulados para uma crian¢a que tem uma perspectiva
de “habilidades fisicas e psiquicas regulares™

A Organizagio Mundial da Satde (OMS)? define saide
como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade”. A asso-
ciagio entre QV e saide foi feita pela primeira vez nas déca-
das de 1980 e 1990. Minayo® menciona: “no campo da saide,
a associagdo entre saide e QV, embora bastante inespecifica
e generalizada, existe desde o nascimento da medicina social,
nos séculos 18 e 19, quando investigaces sistemdticas come-
caram a endossar essa tese e fornecer apoio politicas ptblicas
e movimentos sociais.”*’

O termo QV, quando relacionado 2 saide, pode estar
associado a experiéncias socioecondmicas, culturais e pes-
soais, bem como ao estilo de vida de cada pessoa.'' As preo-
cupagbes com o conceito de QV em satide sdo relativamente
novas e decorrem parcialmente de novos paradigmas que
passaram a influencias as politicas e préticas dos servigos nas
Ultimas décadas.'

Satde é um conceito amplo que inclui vdrias dreas do conhe-
cimento social, econdmico, politico, cultural e humano, por-
que pressupde uma ideia holistica de uma pessoa.'? “Satde é

Idade (anos) | Estado civil Educacao Profissao Vel Total de individuos que
de filhos vivemn na mesma casa

1 Solteira Ensino médio Empregada doméstica

2 34 Casada Ensino médio Empregada doméstica 2 4
3 35 Casada Ensino médio Empregada doméstica 3 6
4 32 Solteira Ensino médio Empregada doméstica 1 5
5 23 Solteira Ensino médio Empregada doméstica 2 5
6 19 Solteira Ensino médio Empregada doméstica 1 5
7 34 Casada Ensino superior Assistente social 1 3
8 34 Solteira Ensino médio Empregada doméstica 2 6
9 35 Casada Ensino basico Empregada doméstica 3 8
10 21 Solteira Ensino médio Empregada doméstica 2 4
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uma nogio temporal que resulta em experiéncias futuras,
determinadas pelo tempo, e ndo pode ser explicada de uma
forma para todos.”"? O conceito de satde é dinAmico e dificil
de definir e medir. Diz-se que a satide é um estado, uma QV
influenciada por fatores fisicos, mentais, sociais, econémicos
e ambientais.'*

A QV relacionada 4 sadde é um subconjunto de aspectos
da QV associados & propria existéncia. De acordo com a OMS,
satide é uma dimensio da nossa QV.* “Uma medida do estado
de satde da populacio permite definir niveis de comparagio
entre grupos para detectar iniquidades nas condigoes de saide
de acordo com diferentes patologias, dreas geograficas, condi-
¢oes econdmicas, género ou idade.” Assim, a avaliagio da QV
passa a fazer parte da prdtica clinica, a fim de mensurar pro-
blemas que interferem no bem-estar e na vida dos pacientes,
constituindo medidas efetivas para a avaliagio terapéutica de
pacientes e grupos de pacientes.”

As entrevistadas associaram a no¢io de QV a um amplo
significado do termo “satde”. Portanto, suas declaragoes des-
crevem nio apenas a sadde fisica, mas também a qualidade
dos servicos de satide prestados por organizagoes e institui¢oes
federais, estaduais e municipais, e por institui¢es de admi-
nistragdo direta e indireta e fundagbes mantidas pelo poder
publico brasileiro.

(...) Ser respeitado como pessoa, com servigos de satide
e hospitais adequados e bem equipados; direito 2 igual-
dade de educagio, a um emprego decente e ao respeito,
bem como ao tempo de lazer. — Orquidea

(...) Casa, comida, educacio e boa satde. — Violeta

2@ categoria: Qualidade de
Vida e Redes de Atencdo & Saude
A associagao entre redes de atengio a satide e QV abordada pelas
participantes do estudo foi descrita em arranjos que contribuem
para atender as necessidades de servicos de satde abrangentes
e de qualidade para a populagio assistida. A atencio primdria
como principal fator para a manutengio das redes de atengio
a satde torna-se importante na discussio sobre problemas de
satde que requerem maior atengao.'®

O processo de atencio a satide de criancas com condigoes
crbnicas traz muitas dificuldades para as familias em relacio
3 interacdo social, sobrecarga fisica e emocional, além de tra-
tamentos frequentes nos servicos ambulatoriais e de reabilita-
¢do, devido a complicagbes emergentes. A rotina de cuidado
a essas criancas implica mudangas na familia, principalmente

para a mie, porque ¢ ela quem mais assume a missio de cui-

dar do filho."”

O direito a satide — além de ser fundamental para todos
— representa uma consequéncia constitucional insepardvel do
direito a vida.'® “Portanto, a atengio primdria a satide deve ser
a porta de entrada do usudrio para o sistema de satide, pois for-
nece 4 populagio acesso 2 satide integrada redes”.'®

Os servicos para a populacio devem seguir os principios
do SUS para garantir os direitos do paciente, independente-
mente de sexo, etnia, ocupagdo ou outras caracteristicas sociais
ou pessoais. Os cuidados devem ter como objetivo um servico
continuo, que depende da possibilidade de garantia do fluxo
de informagcoes."”

A atengio primdria é uma abordagem que forma a base e
determina o trabalho de todos os outros niveis do sistema de
satde. Aborda os problemas mais comuns da comunidade, ofe-
recendo servicos de prevengio, cura e reabilitagio para maxi-
mizar a saide e o bem-estar.”® O cuidado organiza e raciona-
liza recursos bdsicos e especializados, destinados a promover,
manter e melhorar a satide.”

Além da instabilidade no atendimento 2 satide da gestante,
as declaragoes das participantes demonstram que o atendimento
a crianga também ¢ comprometido, dado o grande atraso no

atendimento e agendamento de consultas:

(...) Hoje, quando vocé vai a uma consulta, o médico
solicita exames, entdo vocé espera meses na fila para
poder realizé-los, e quando consegue realizd-los, precisa
esperar ainda mais para voltar ao consultério médico
[...] tudo isso complica ainda mais a situagio do meu

filho. — Orquidea

Com base nessa discussao sobre as redes de atencio a satide
e sua influéncia na QV das participantes do estudo, descobri-
mos que as politicas ptblicas de satide devem ser melhoradas
para mais efetividade e melhor oportunidade para a populacio.

Uma reforma nacional orientada para conectar fatores eco-
nodmicos e necessidades sociais ¢ necessdria, criando um pro-
cesso estdvel e continuo de inclusio social e, acima de tudo,
estabelecendo politicas de satide como politicas de Estado.'®

A reformulagio das politicas de satide como uma tentativa
de melhorar os indicadores de satide publica foi abordada.
Portanto, precisamos de intervengoes coordenadas e coeren-
tes para melhorar a situagio da sadde e reduzir as iniquidades,
considerando essa abordagem para os determinantes sociais.
Por sua vez, a boa sadde contribui para outras prioridades
sociais, como bem-estar, educagio, coesio social, preservagio
do meio ambiente, aumento da produtividade e desenvolvi-
mento econdmico. Esse cendrio cria um “circulo virtuoso”, no
qual a satide e seus determinantes fornecem retorno e benefi-

cio um para o outro.”!
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32 categoria: Qualidade

de vida e tempo livre

Quando as participantes foram questionadas sobre a rotina, a
falta de tempo livre para realizar atividades da vida didria foi a
varidvel mais mencionada, considerando que grande parte do
tempo ¢ dedicada ao cuidado de seus filhos e visitas constan-

tes aos servicos de sadde:
(...) Basicamente ¢ s6 cuidar do meu filho. — Horténsia

(...) Mudou muito, porque desde que ela nasceu, meu
tempo foi dedicado a ela. No tenho tempo nem mesmo

para me cuidar. — Margarida

(...) s6 cuidando do meu filho e levando ele ao médico.
—Tulipa

(...) mudou a rotina de ter tempo para fazer tudo. Tenho
consultas quase didrias: fisioterapia, terapia ocupacional,
terapia da fala. Mas estd tudo bem. —Violeta

(...) Minha vida se resume a compromissos didrios, sem

tempo para dormir adequadamente ou para lazer. — Rosa

As consequéncias a longo prazo da microcefalia depen-
dem das anomalias cerebrais subjacentes e podem variar de
leves atrasos no desenvolvimento intelectual a déficits motores,
como paralisia cerebral.? Criangas com microcefalia necessi-
tam de assisténcia total dos envolvidos no processo de cuidado,
devido as limita¢des desta doenga para o seu desenvolvimento.
Isso interfere na experiéncia dos cuidadores nos campos social,
emocional, de autocuidado e profissional.”

As maes sdo as principais cuidadoras afetadas. O cuidador
deve estar constantemente atento e sempre pronto e disponi-
vel para atender 2 crianga, que exige cuidados relacionados a
higiene, alimentagio e principalmente prevencio de acidentes.”

42 categoria: Qualidade

de vida e perspectivas futuras

A QV no trabalho é considerada a satisfagio das demandas do
funciondrio. Uma vez cumprida, se associa a outras varidveis, que
incluem comprometimento organizacional, satisfagio no trabalho
e realizagio em diferentes dominios da vida, como familia, lazer,
satide, educacio, amizade, cultura, status social, entre outros:*

(...) ndo é bom porque nao posso mais trabalhar.
Além disso, tenho outras coisas, como uma filha
(irma), que adoeceu apds o nascimento do meu filho
com microcefalia. Entio, eu tenho uma filha em

acompanhamento e outra sendo tratada para mielite

transversa. — Orquidea

(...) Devido A total dedicacio ao meu filho, nio tenho
muito tempo para trabalhar e cuidar da minha QV.

— Bromélia

(...) Mudou muito a minha rotina de vida porque tive
que parar de trabalhar e estudar. Hoje, recebo apenas

o subsidio de provisio continua do governo. — Jasmim

Estudos sobre microcefalia relacionada ao ZV reporta-
ram que as maes, bem como seus filhos com essa malforma-
¢d0, sdo propensas a uma vida de grande dificuldade devido
4 condigio da crianga.” Outra questio listada pelos cuidado-
res é 0 aumento dos gastos por causa da doenga, como: con-
sultas, medicamentos, transporte, alimentagio, entre outros.
Virias familias dependem dos beneficios proporcionados pelo
governo como renda familiar tinica.”

Portanto, a QV das participantes que deixaram o emprego
para cuidar de seus filhos estd associada 2 falta de satisfagio em
outros dominios da vida, como familia, lazer, satde, educagio,
amizade, cultura e status social, o que influencia suas ativida-
des de vida didria. As participantes abordaram a falta de pers-
pectivas futuras, uma vez que a maioria deas teve que parar de
trabalhar para cuidar de seus filhos.

Este estudo possui vdrias limitacoes, incluindo a validade
externa dos achados inerentes ao seu desenho. Além disso, des-
tacamos a falta de caracterizagio infantile e a sugerimos para
futuros estudos. No entanto, o ponto forte foi a andlise de mies
que tiveram filhos com microcefalia, independentemente do
nivel de comprometimento da crianga.

Em conclusio, as maes entrevistadas de criancas com sin-
drome congénita associada ao ZV sio totalmente dedicadas ao
cuidado de seus filhos. O impacto desse cuidado na QV das
participantes foi evidenciado pela falta de perspectivas em decor-

réncia da falta de tempo para atividades da vida didria e de lazer.
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