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RESUMO

Objetivo: Relacionar aspectos sociodemograficos e clinicos com a qualidade de vida de mées de crianas com Sindrome Congénita
do Zika Virus.

Método: Estudo transversal analitico, realizado em um centro de reabilitacdo de Goidnia, regido central do Brasil. Foram utilizados um
questiondrio de perfil sociodemogrdfico e clinico e o World Health Organization Quality of Life. A andlise dos dados foi realizada por
meio dos testes Mann-Whitney; Kruskal-Wallis, sequido do Post hoc de Dunnett e correlacdo de Spearman.

Resultados: A amostra foi constituida de 30 mées de criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus, com média de idade de 30,57
+ 6,67 anos. As maes que tinham companheiro, atividade de lazer, que utilizavam carro como meio de transporte e que tinham filho
com a sindrome congénita com microcefalia, tiveram melhor qualidade de vida (p<0,05).

Conclusdo: A qualidade de vida dessas mdes teve relacao com aspectos sociodemograficos e clinicos, 0 que sugere necessidade de
mais politicas plblicas especificas para esta populacdo.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Zika virus. Cuidadores. Maes.

ABSTRACT

Objective: To relate sociodemographic and clinical aspects to the quality of life of mothers of children with Congenital Zika Virus
Syndrome.

Method: Cross-sectional analytical study, conducted in a rehabilitation center in Goidnia, central region of Brazil. A sociodemographic
and dlinical profile questionnaire and the World Health Organization Quality of Life were used. Data analysis was performed using the
Mann-Whitney tests; Kruskal-Wallis, followed by Dunnett's Post hoc; and Spearman’s correlation.

Results: The sample consisted of 30 mothers of children with Congenital Zika Virus Syndrome, with a mean age of 30.57 + 6.67
years. Mothers who had a partner, leisure activity, who used a car as a means of transport and who had a child with congenital
syndrome with microcephaly had a better quality of life (p<0,05).

Conclusion: The quality of life of these mothers was related to sociodemographic and clinical aspects, which suggests the need for
more specific public policies for this population.

Keywords: Quality of life. Zika virus. Caregivers. Mothers.

RESUMEN

Objetivo: Relacionar aspectos sociodemogréficos y clinicos con la calidad de vida de madres de nifios con sindrome congénito del
virus del Zika.

Método: Estudio analitico transversal, realizado en un centro de rehabilitacion en Goidnia, regién central de Brasil. Se utilizé
un cuestionario de perfil sociodemogréfico y clinico y el World Health Organization Quality of Life. Bl andlisis de los datos se realizé
mediante las pruebas de Mann-Whitney; Kruskal-Wallis, sequida de Posthoc de Dunnett; y correlacién de Spearman.

Resultados: La muestra estuvo conformada por 30 madres de nifios con sindrome congénito del virus del Zika, con una edad
promedio de 30.57 + 6.67 afios. Las madres que tenfan pareja, actividad de ocio, que usaban el automavil como medio de transporte
y que tenfan un hijo con sindrome congénito con microcefalia tenian una mejor calidad de vida (p <0,05).

Conclusion: La calidad de vida de estas madres se relaciond con aspectos sociodemogréficos y clinicos, lo que sugiere la necesidad
de politicas publicas més especificas para esta poblacion.

Palabras clave: Calidad de vida. Virus Zika. Cuidadores. Madres.
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l INTRODUGCAO

Em meados de 2015, o Brasil registrou aumento de
casos de microcefalia em recém-nascidos, confirmando a
relacdo com ainfeccdo pelo Zika virus®. Esse virus pertence
afamilia Flavivirus, transmitida pelo Aedes Aegypti®. De 2015
a novembro de 2020, o Ministério da Saude (MS) notificou
3.563 casos confirmados de sindrome congénita associada
a infeccdo pelo Zika virus e outras etiologias infecciosas®.

A transmissdo transplacentaria da mae infectada pelo
virus pode resultar em um conjunto de sinais e sintomas na
crianga, que recebe o nome de Sindrome Congénita do
Zika Virus (SCZV). Criancas com esta sindrome apresentam
sequelas leves a graves, variando com o nivel de comprome-
timento cerebral. As principais alteracdes sdo microcefalia,
atrofia cerebral®, calcificacdes difusas, ventriculomegalia,
disgenesia do corpo caloso, hipoplasia de tronco e cerebelo,
comprometimento do sistema auditivo e visual, ténus mus-
cularanormal eirritabilidade®. A auséncia de microcefalia ou
achados de neuroimagens sutis ndo exclui a possibilidade
da crianca ter sido acometida pelo Zika virus?”.

A mée é a mais afetada no processo de criacdo de uma
crianca com deficiéncia, por alterar sua rotina para realizar
os cuidados que o filho necessita®. Apds o diagnostico, a
familia altera sua dindmica para acompanhar as consultas
e terapias da crianga. As maes muitas vezes deixam os seus
empregos, diminuem as atividades de lazer e convivio social
e perdem a sua identidade pessoal por viver em funcdo do
filho deficiente®,

Os cuidados a uma pessoa com doenca cronica e incapa-
citante na residéncia refletem negativamente na qualidade
de vida dos seus cuidadores, por afetar principalmente a
salide mental e fisica’?. A Organizacdo Mundial de Saude
conceitua qualidade de vida como“percepcdo do individuo
de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagao aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes””. A qualidade de
vida da mée é influenciada pela dos seus filhos, pois algu-
mas deixam de realizar atividades prazerosas para si para se
dedicar aos cuidados integrais da crianca®.

A SCZV é um problema de satide publica que necessita
de atencao, pois no futuro existirdo diversas criancas com
sequelas advindas desta sindrome. S&o necessarios novos
estudos para a compreensdo do impacto da SCZV na quali-
dade de vida das maes, com o intuito de subsidiar a criacdo
de estratégias que possam minimizar possiveis problemas
psicossociais e oferecer uma rede de apoio.

O apoio familiar muitas vezes é restrito e normalmente
estas maes assumem multiplas tarefas, como os afazeres
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domeésticos e o cuidado com a crianga, marido e os outros
filhos!'?. Este fato se confirma na prética, ao observar que as
maes sao as Unicas acompanhantes durante o processo de
reabilitacdo. Atualmente, existem poucos estudos com o olhar
voltado para a qualidade de vida das maes de criangas com
SCZV, sendo a maioria do tipo qualitativo. Foram encontrados
em base de dados apenas dois estudos quantitativos3'% e
que retratam apenas a realidade da populagdo nordestina.

Diante deste contexto, o objetivo deste estudo foi relacio-
nar aspectos sociodemograficos e clinicos com a qualidade
de vida de méaes de criancas com SCZV que se encontram
em processo de reabilitacdo.

B METODO

Estudo transversal analitico, realizado em um centro de
reabilitacdo e readaptacéo, localizado em Goiania, regido
central do Brasil, no periodo de maio a julho de 2019. A ins-
tituicdo oferece atendimento exclusivamente pelo Sistema
Unico de Saude, sendo reconhecido como Centro Especiali-
zado em Reabilitacdo (CER) IV (reabilitacdo de pessoas com
deficiéncia fisica, visual, auditiva e intelectual) pelo MS. E
um centro de referéncia que recebe pacientes com SCZV
de maternidades de Goiania e outros municipios do pafs.

A populacdo do estudo foi composta por mées de
criangas com SCZV. Os seguintes critérios de inclusao foram
adotados: mées de criancas em processo de reabilitacdo
(terapias individuais e/ou estimulacdo precoce), com diag-
ndéstico exclusivo e confirmado de SCZV (Proteina C reativa
- PCRreagente para Zika virus e/ou imagem de tomografia
com alteragdes caracteristicas da sindrome). Foram excluidos
cuidadores que nao fossem méaes e maes de criangcas com
outras doencas neuroldgicas associadas. Nao foi feito célculo
amostral, pois a intencdo era englobar toda a populacao.
Permaneceram elegiveis 30 participantes para o estudo.

A coleta de dados ocorreu mediante a utilizacao de trés
instrumentos: questiondrio de avaliacdo sociodemografica e
clinica das maes, avaliacao clinica da crianca e o instrumento
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-Bref).

Os questionéarios de avaliagao sociodemogréafica e clinica
das maes e avaliacdo clinica da crianca foram elaborados pelas
pesquisadoras e foram coletados por meio de entrevistas
realizadas com as maes e complementados com analise nos
prontudrios eletronicos, cartdo da crianga e da gestante. Em
seguida, as maes responderam o questionario WHOQOL-Bref.

As variaveis sociodemogréficas e clinicas relacionadas
as maes foram nivel de escolaridade (fundamental, médio
e superior), estado civil (com companheiro e sem compa-
nheiro), nimero de filhos (1,2, 3 ou mais), renda familiar (< 2
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saldrios minimos, > 2 salarios minimos), meio de transporte
(carro, 6nibus, outros), residéncia (alugada, propria, cedida),
beneficio social (ndo, sim), trabalhava antes do nascimento da
crianca (ndo, sim), trabalha atualmente (néo, sim), atividade
de lazer (ndo, sim, qual), gravidez (inesperada, planejada) e
doenca cronica (ndo, sim). Foi considerada doenca cronica
alteracdes com progresséao lenta e de longa duracao, silen-
ciosa ou sintomatica".

As variaveis clinicas das criancas foram tipo do parto
(cesariana, normal), classificacdo da microcefalia (ausente,
leve, grave), crise convulsiva (sim, ndo), artrogripose (sim, ndo),
espasticidade (sim, ndo), irritabilidade (sim, ndo), alteracdes
visuais (sim, n&o), alteragdes auditivas (sim, nao), realizagao
de terapias individuais (fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia), peso, estatura, Apgar e perimetro craniano
ao nascer, e idade gestacional.

O WHOQOL-Bref avalia a qualidade de vida, é composto
por 26 questdes, sendo duas de qualidade de vida geral e
saude geral, e as demais representando 24 facetas, distribui-
das em quatro dominios: fisico, psicolégico, relacdes sociais
e meio ambiente(, Cada questdo gera uma resposta, com
pontuacao variando de 1 a 5 conforme o grau de satisfacao,
sendo valor 1 o pior resultado e 5 o0 melhor, com excecéo as
questdes 3,4 e 26, que a pontuacdo é inversa. Para a analise
do questionario WHOQOL-Bref realizou-se a transformacéo dos
valores da escala de 4 a 20 pontos proporcionalmente para
os valores de 0.a 100 em cada dominio e a qualidade de vida
geral. Quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida”,

O escore-z do perimetro craniano foi gerado pela cal-
culadora Intergrowth 21, pois apresenta valores para avaliar
bebés pré-termos e a termo, com maior confianca para
classificar o tipo de microcefalia®'?.

Os dados coletados foram inicialmente plotados em
uma planilha com a utilizacdo do software Excel (2013) e
posteriormente analisados com o auxilio do pacote Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versao 23,0.

A caracterizagao do perfil sociodemogréfico e clinico das
maées e clinico da crianca foi realizada por meio de frequén-
cia absoluta (n) e relativa (%) para as varidveis categdricas;
média e desvio padrdo, mediana, minimo e maximo para
as variaveis continuas. Neste estudo foram aplicados testes
e técnicas estatisticas ndo paramétricas, conforme verifica-
do por meio do teste de normalidade de Shapiro-Wilk. A
comparacao da qualidade de vida (WHOQOL-bref) com as
varidveis exploratérias foi realizada utilizando os testes de
Mann-Whitney e Kruskal-Wallis, seguido da analise Posthoc
de Dunnett. A correlacdo de Spearman foi utilizada a fim
de avaliar a relacdo entre a idade das maes e idade atual da
crianca com os escores da qualidade de vida. Em todas as
andlises o nivel de significancia adotado foi de 5% (p < 0,05).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com seres humanos da Pontificia Universidade Catélica de
Goias (PUC Goias), sob o parecer de n° 3.237.062, aprovado
em abril de 2019, conforme a Resolucdo n° 466, de 12 de
dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude e o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi obtido de
todas as participantes.

Bl RESULTADOS

O centro de reabilitacdo contava no momento da coleta
de dados com 37 criangas com diagndéstico de SCZV em pro-
cesso de reabilitacdo (terapias individuais e/ou estimulagao
precoce). Foram excluidas sete maes que nao desejaram
participar do estudo, permanecendo elegiveis 30 maes de
criangas com SCZV. A idade das participantes variou de 19
a 42 anos, com média de 30,57 + 6,67 anos.

A maioria das maes possuia ensino médio completo,
né&o tinha companheiro, possuia mais de um filho além da
crianga com SCZV, tinha renda familiar inferior a dois salérios
minimos (incluindo o beneficio do governo), utilizava énibus
como meio de transporte, tinha residéncia propria e recebia
beneficio do governo. A maior parte referiu ndo trabalhar
atualmente, mas antes do nascimento da crianga com SCZV
trabalhava. Apenas metade possufa atividade de lazer (30%
passeios e 20% visita a casa de parentes). A maioria nao re-
vezava o cuidado da crianca com SCZV com outra pessoa,
ndo tinha doenca crénica, ndo realizava terapia psicoldgica
e a gravidez foi inesperada (Tabela 1).

Uma minoria tinha plano de saude (33,3%) e o segurado
era a crianca com SCZV. Todas as mées foram infectadas
pelo Zika virus nos seis primeiros meses de gravidez, prin-
cipalmente até o quarto més (90%) e realizaram o pré-natal
completo de acordo com o preconizado pelo MS.

As criangas com SCZV tinham idade entre 1,1 e 3,6
anos, com média de 2,4 + 0,6 anos e a maioria era do sexo
feminino (63,3%). Observa-se naTabela 2 que a maioria das
criangas nasceu através do parto cesariano e apresentou
microcefalia grave ao nascimento. E importante destacar
que 13,3% das criancas nao possufam microcefalia. Com
relacdo as alteracdes clinicas das criancas descritas nos
prontudrios, a maior parte tinha crises convulsivas, espas-
ticidade, irritabilidade e alteragcdes visuais; e uma minoria
artrogripose e alteragdes auditivas. A maioria das criangas
realizava terapia individualizada de Fisioterapia, Terapia
Ocupacional e Fonoaudiologia.

ATabela 3 apresenta caracteristicas clinicas das criancas
com SCZV, em relacdo ao momento do parto (estatura,
peso, Apgar 1° e 5° minuto, idade gestacional, perimetro
craniano e Escore-z).
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Tabela 1 - Caracterizacdo do perfil sociodemogréfico e clinico das maes de criancas com Sindrome Congénita do Zika
Virus — Goiania, GO, Brasil, 2019

Variaveis N %

Escolaridade

Fundamental 5 16,7

Médio 18 60,0

Superior 7 233
Estado Civil

Com companheiro 13 433

Sem companheiro 17 56,7
Filhos

1 10 333

2 10 333

3a5 10 333
Renda Familiar*

< 2 salarios 17 56,7

2 a 3 salarios 13 433
Transporte

Carro 10 33,3

Onibus 17 56,7

Outro 3 10,0
Residéncia

Alugada 9 30,0

Cedida 5 16,7

Prépria 16 53,3
Beneficio

Néo 6 20,0

Sim 24 80,0

Trabalhava antes do nascimento da crianca
Néo 6 20,0

Sim 24 80,0
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Tabela 1 - Cont.
Variaveis
Trabalhava atualmente
Nao
Sim
Atividade de lazer
Nao
Sim
Revezamento no cuidado
Nao
Sim
Doenca cronica
Nao
Sim
Terapia psicolégica
Nao
Sim
Gravidez
Inesperada

Planejada

[\ %

25 83,3
5 16,7
15 50,0
15 50,0
19 63,3
11 36,7
28 93,3
2 6,7

26 86,7
4 13,3
16 533
14 46,7

n = frequéncia absoluta; % = frequéndia relativa
*Saldrio minimo na época da coleta de dados: RS 998,00
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

ATabela 4 descreve os dominios e escore total da quali-
dade de vida de acordo com o instrumento WHOQOL-bref.
Os dominios social e fisico apresentaram melhores médias
e o dominio meio ambiente a pior.

ATabela 5 compara varidveis sociodemograficas das mées
e clinicas das criancas com a qualidade de vida das mées.
Observa-se que as maes que tém companheiro apresentaram
melhor qualidade de vida nos dominios psicolégico e social e
no escore total do WHOQOL-bref do que as sem companhei-
ro. As maes que possuem atividade de lazer apresentaram
melhor qualidade de vida nos dominios psicolégico e meio
ambiente e no escore total do que as que ndo apresentam
atividade de lazer. As méaes que utilizam carro como meio

de transporte apresentaram melhor qualidade de vida no
dominio meio ambiente do que as que utilizam énibus. As
mées de criangas com microcefalia grave apresentaram
melhor qualidade de vida no dominio meio ambiente do
gue as que ndo apresentam.

N&o houve relagdo entre as varidveis: escolaridade, renda
familiar, trabalha atualmente, revezamento do cuidado, pla-
no de saude, beneficio social, terapia psicoldgica, gravidez
planejada, crise convulsiva, irritabilidade e a qualidade de
vida das maes. Nao houve correlacdo entre a idade da mée
e da crianca no momento da coleta de dados e a qualidade
de vida das maes.
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Tabela 2 — Caracteristicas clinicas das criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus — Goiania, GO, Brasil, 2019

Variaveis N %

Parto
Cesaria 21 70,0
Normal 9 30,0

Classificacaoda microcefalia

Ausente 4 13,3
Leve 7 23,3
Grave 19 63,3

Crises convulsivas

Nao 11 36,7
Sim 16 533
N&o informado 3 10,0

Artrogripose

Nao 6 20,0
Sim 2 6,7
N&o informado 22 73,3

Espasticidade

Nao 1 33
Sim 27 90,0
N&o informado 2 6,7

Irritabilidade

Nao 7 23,3
Sim 15 50,0
N&o informado 8 26,7

Alteracoes visuais
N&o 6 20,0

Sim 22 73,3
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Tabela 2 - Cont.

Variaveis (| %

N&o informado 2 6,7
Alteracoes auditivas

Nao 23 76,7

Sim 4 13,3

N&o informado 3 10,0
Fisioterapia

Néo 1 33

Sim 29 96,7
Fonoaudiologia

Nao 3 10,0

Sim 27 90,0

Terapia ocupacional
Néo 4 133

Sim 26 86,7

n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Tabela 3 - Caracteristicas clinicas das criangcas com Sindrome Congénita do Zika Virus no momento do parto — Goiania,
GO, Brasil, 2019

Variaveis Média Desvio Padrao Mediana Minimo Maximo
Peso (g) 25228 6143 2655,0 1140,0 3595,0
Estatura (cm) 46,2 3,5 47,0 38,0 52,0
Apgar 1° minuto 8,0 1.1 8,0 6,0 10,0
Apgar 5° minuto 93 0,7 9,0 7,0 10,0
ldade gestacional (semanas) 379 2,0 380 34,0 42,0
Perimetro craniano (cm) 28,7 23 29,0 22,5 34,0
Escore-z do perimetro craniano -3,30 11 -3,5 -5,06 0,08

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Rev Gatcha Enferm. 2022;43:€20200374 7




I Ortoni GE, Rocha AS, Verissimo TCRA, Moreira MIC, Ribeiro MFM, Prudente COM

Tabela 4 — Descricao dos dominios e escore total da qualidade de vida de mées de criancas com Sindrome Congénita do
Zika Virus — Goiania, GO, Brasil, 2019

Dominios Média Desvio Padrao Mediana Minimo Maximo
Fisico 68,0 18,6 714 7.1 100,0
Psicoldgico 61,5 16,3 62,5 16,7 95,8
Social 68,3 213 75,0 16,7 100,0
Meio ambiente 51,6 171 51,6 21,9 90,6
Escore total 62,3 13,3 64,1 37,5 96,6

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Tabela 5 - Comparacédo da qualidade de vida nos diferentes perfis sociodemogréfico e gravidade da microcefalia — Goiania,
GO, Brasil, 2019

Meio

Variaveis Fisico Psicolégico Social . Escore total
ambiente

Estado Civil* p=0,57 p=0,04 p=0,04 p=045 p=0,03
Com companheiro 71,2+16,7 686+129 776+£16,8 546+ 16,3 680+ 11,7
Sem companheiro 655 +200 56,1 +£16,8 613+£220 493+178 581+132

Atividade de lazer* p=0,09 p=0,03 p=0,07 p=0,01 p< 0,001
Nao 61,9+20,6 558=+157 60,6 + 23,9 433+138 554+109
Sim 740+ 14,5 67,2 +153 76,1 £154 598+ 16,3 69,3+ 12,1

Transporte** p=055 p=0736 p=0,82 p=0,01 p=0,14
Carro 70,7 £199 654+ 164 66,7 + 24,2 62,8+ 15,6a 66,4 + 15,8
Onibus 655+ 18,6 593+17,0 67,6+ 16,9 44,5 +12,8b 592495
Outro 726 +180 611+£134 77,8 £385 54,2 +273a,b 66,4 + 23,1

Microcefalia** p =096 p=077 p =094 p=0,04 p=0,64
Ausente 69,6 £ 10,3 59,4492 68,8+£19,7 35,2+9,0a 58,2+7,0
Leve 67,9150 64,9+£14,6 67,9+27,0 47,8+16,2a,b 62,1£13,2
Grave 67,74£21,5 60,7+£18,3 68,4+20,5 56,4+16,6b 63,31£14,6

*Mann-Whitney; **Kruskal-Wallis sequido do teste Posthoc de Dunnett
a; b; a,b: Letras iguais indicam que nédo houve significancia entre os grupos
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.
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H pDIscussAO

As maes de criancas com SCZV apresentaram pior qua-
lidade de vida no dominio meio ambiente e melhor nos
dominios social e fisico. As maes com companheiro, que
possuem atividade de lazer, que utilizam carro como meio
de transporte e que tém filho com a SCZV com microcefalia
grave tiveram melhor qualidade de vida.

O dominio mais comprometido da qualidade de vida das
maes deste estudo foi 0 meio ambiente. Pesquisa realizada
em Sergipe com nove mées de criancas com microcefalia
por presumida infeccdo pelo Zika virus, que estavam no
periodo puerperal imediato, os dominios meio ambiente
e psicoldgico foram os mais afetados. O dominio meio
ambiente avalia ambiente fisico, transporte, seguranca fisica
e protecéo, oportunidade de adquirir novas informacoes e
habilidades, ambiente no lar, recursos financeiros, participa-
¢ao e oportunidades de recreacao/lazer, cuidados de salde
e sociais"'". Vale ressaltar que a idade minima e maxima das
maes foi aproximada (18 a 39 anos) e diferiu quanto a idade
das criancas™. Durante o primeiro ano de vida das criancas, as
nove maes foram reavaliadas, a qualidade de vida continuou
ruim e o dominio meio ambiente foi 0 mais comprometido,
semelhante ao presente estudo’?.

Uma possivel hipdtese da divergéncia encontrada com o
primeiro estudo realizado em Sergipe é a fase em que essas
maes se encontravam. No pés-parto as demandas psicold-
gicas sao maiores e a medida que a crianga envelhece, as
necessidades, por exemplo, por atendimento especializado,
podem comprometer a qualidade de vida da mae referente
ao meio ambiente. Um estudo realizado com 23 pais de
criancas com microcefalia pelo Zika virus aponta que, apés
0 nascimento da crianga, ocorreram mudancas no contexto
familiar, houve aumento dos gastos econdémicos, um dos
pais deixou 0 emprego para se dedicar integralmente ao
cuidado com a crianca deficiente, o que acarretou aumento
do estresse e ansiedade, necessidade de tratamento médico
hospitalar e diminuicdo de atividade de lazer"?.

Mulheres com companheiro apresentaram melhor quali-
dade de vida nos dominios psicolédgico e social. Outro estudo
com familias que possuem filhos com SCZV aponta que
houve um reajuste familiar para a prestacédo dos cuidados
necessarios para 0 novo membro e as mulheres afirmaram
gue encontraram em seus companheiros o apoio e suporte
necessario para lidar com o diagndstico dos seus filnos??. As
mé&es, por serem as mais afetadas pelo diagndstico da crian-
Ga, tendem a procurar meios de apoio para se adaptarem a
realidade. Assim, o apoio familiar é essencial por proporcionar
uma rede de suporte e melhorar a qualidade de vida®",

E interessante o fato do revezamento no cuidado a
crianca com SCZV nao ter relacdo com a qualidade de vida
das maes. Ja a simples presenca do companheiro é um
fator importante para o apoio emocional e social. O apoio
do conjuge para as mulheres que possuem uma crianga
com microcefalia causada pelo Zika virus é importante no
sentido de dar mais seguranca para a mulher compartilhar
0s seus problemas, aliviando o estresse da rotina diaria dos
cuidados com a crianca®?.

Mulheres que tém atividades de lazer apresentaram
melhor qualidade de vida nos dominios psicolégico e meio
ambiente. Dados de um estudo realizado com 33 cuidadores
de criangas com microcefalia pelo Zika virus apontam que
as cuidadoras (principalmente as maes) sao as mais afetadas,
com mudancas radicais nas suas rotinas didrias, colocando as
suas necessidades em segundo plano, como lazer, trabalho
e sonhos??. Este achado mostra a importancia de politicas
publicas que deem acesso as atividades de lazer para essa
populacdo.Chama a atencdo o fato de que metade das maes
ndo tem nenhuma atividade de lazer, ou seja, dedica-se
integralmente ao cuidado da crianca.

Mulheres que utilizam carro como meio de transporte
apresentaram melhor qualidade de vida no dominio meio
ambiente. A utilizacdo do automovel facilita a rotina familiar
para comparecer as consultas no horario correto, propor-
ciona liberdade, independéncia, conforto e seguranca para
transportar pessoas com deficiéncia fisica®. A escolha por
utilizar um veiculo préprio esté atrelada a baixa qualidade do
transporte publico brasileiro, por muitas vezes nao possuir a
adaptacao necessaria para ser utilizado por um cadeirante
ou pessoas com mobilidade fisica reduzida. Desta forma,
o carro garante também agilidade no tempo e facilidade
de acesso a determinados locais®?. Infelizmente, apenas
pequena parte da amostra (33,3%) utiliza carro como meio
de transporte, assim como observado em estudo anterior
com 41 cuidadores de criancas com microcefalia causadas
pelo Zika virus da Regido Nordeste®).

No ano de 2003 foi criada a Lein® 10.690, a qual permite a
compra de um veiculo novo, sendo automével de fabricacao
nacional e de passeio, com o desconto de 30% no Imposto
sobre Produtos Industrializados, limitando ao valor de até
R$70.000,00, para pessoas com alguma doenca incapacitante
ou por algum tipo de deficiéncia (visual, motora, mental
severa ou profunda, autistas) ou pelo seu representante
legal®. Apesar da criacdo da lei, ela ndo é usufruida por
toda a populagdo que possui esse direito, devido a grande
burocracia pela necessidade de diversos documentos, laudos
médicos e exames que comprovem se o individuo se encaixa
nas exigéncias para receber o beneficio.
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Mulheres que possuem criangas com microcefalia grave
apresentaram melhor qualidade de vida no dominio meio
ambiente em relacdo as sem microcefalia. Este fato, a prin-
cipio, ndo era o esperado, visto que a literatura aponta que
quanto menor o perimetro cefalico maior o comprometi-
mento da crianca®. E importante destacar que pequena
parcela da amostra (13,3%) ndo tinha microcefalia, o que
pode terinfluenciado a anélise comparativa entre 0s grupos.

Uma hipdtese refutada no estudo refere-se a auséncia
de relacdo entre as varidveis renda familiar e terapia psi-
coldgica e a qualidade de vida das mées. Quanto a renda,
possivelmente isso ocorreu devido a homogeneidade da
amostra, tratando-se de mulheres de baixa renda, que
dependem de um beneficio social, e que independen-
temente de receber menos de dois ou até trés salarios
minimos demonstrou ser insuficiente para a necessidade
das mesmas. J&d em relagao a terapia psicolégica, apenas
13,3% eram acompanhadas nesse servico, o que pode ter
sido uma limitacdo nesta anélise.

A limitacao deste estudo esta relacionada ao tamanho
da amostra, uma vez que ela se restringe a uma parcela de
mées de criancas com SCZV que realizam tratamento de
reabilitacdo e ndo a toda populacdo de méaes de criancas
com SCZV que residem na capital de Goids. Mas é importante
destacar que essa amostra abrangeu quase todas as maes
de criancas que realizam tratamento de reabilitacdo em um
centro de referéncia no atendimento a esta populacdo na
Regido Centro-Oeste do Brasil. Sugere-se a realizacdo de
pesquisas analiticas que investiguem os fatores relacionados
a qualidade de vida, assim como estudos longitudinais, com
amostras maiores que possam acompanhar as mudangas
na qualidade de vida das maes a medida que essas criancgas
crescem e exigem novas demandas.

B CONCLUSAO

O estudo evidenciou que o dominio mais comprometido
da qualidade de vida das maes de criancas com SCZV foi o
meio ambiente; e que as maes que tinham companheiro,
atividade de lazer, que utilizavam carro como meio de
transporte e que tinham filho com a SCZV com microcefalia
grave tiveram melhor qualidade de vida.

Essas mdes vivem em um contexto de vulnerabilidade
social, visto que a maioria é de baixa renda, necessita de
beneficio social para complementacdo da renda familiar
e dependem do atendimento da rede publica de satde.
Diante o exposto, acredita-se que politicas publicas possam
melhorar a qualidade de vida dessas maes, principalmente em
relacdo ao meio ambiente. £ fundamental facilitar o acesso
desta populagédo as atividades de lazer, garantir transporte
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publico de qualidade, desburocratizar a aquisicao de veiculo
novo e melhorar a acessibilidade.

Os achados deste estudo reforcam a importancia do
cuidado biopsicossocial, com atencéo e acolhimento dessas
maes pela equipe multiprofissional. Destaca-se o papel fun-
damental do enfermeiro na capacitacdo e autonomia dessas
mulheres, para que se sintam seguras e confiantes diante da
funcéo de cuidadoras, oferecendo orientagdes quanto ao
banho, administracao de dietas, higienizacédo de sonda de
alimentacdo, mudancas de decubito, prevencédo de lesdes
por pressao, curativos, administracdo de medicamentos e
como agir diante uma crise convulsiva.
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