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RESUMO

A pandemia de COVID-19 familiarizou excessivamente os cuidados, particularmente
sentidos por pessoas com deficiéncia e sua rede de relagdes, especialmente as
maes. De acordo com o modelo biopsicossocial, as pessoas com deficiéncia sao
aquelas que tém impedimentos de longo prazo, que podem obstaculizar a
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicbes com as
demais pessoas. As maes de criangas com deficiéncia vivenciam com seus filhos a
privacao de direitos, que foi exacerbado na pandemia. O campo da Saude Coletiva
atua com uma perspectiva mais abrangente e complexa da saude e reconhece que
€ preciso observar para além da auséncia de doengas para garantir qualidade de
vida para os coletivos populacionais. Esse trabalho tem o objetivo de refletir e
sensibilizar a partir da escuta de maes de criangas com deficiéncia na pandemia
como a COVID-19 afetou suas vidas. O presente trabalho € uma pesquisa de
abordagem qualitativa, que surge a partir da pesquisa: Pessoas com Deficiéncia e
COVID-19: construgao de conhecimento, redes de acompanhamento, cuidado e
prevengao. A analise buscou trazer sobre as maes de criangas com deficiéncia, o
que nao era o foco do projeto inicial. No entanto, a partir das narrativas analisar o
papel de cuidadora, o processo da maternagem de criangas com deficiéncia durante
a pandemia, nos sensibiliza para esse trabalho. Analisou-se 06 entrevistas em
profundidade realizadas com maes de criangas com deficiéncia de 5 anos a 9 anos
moradores de duas regides do Brasil. Através do método analitico a referida lente
tedrica, foi realizada pesquisa qualitativa, com questionarios e entrevistas em
profundidade que resultaram na analise de conteudo e pesquisa documental e
bibliografica, buscando entender além das palavras dessas maes. Elas demonstram
como os cuidados cotidianos também significam Ilutar para n&o cairem no
esquecimento do Estado. Essas criancas e as suas maes sido frequentemente
estigmatizadas: elas por discursos como “guerreiras”, as criangas por discursos de
“coitadas”. Esse cuidado de tempo integral, sem férias, sem salario, sem assisténcia,
€ invisivel para as politicas publicas e nos direciona para politicas que devem se ater
em amparar, proteger e cuidar dessas mulheres, assim como elas fazem com seus
filhos.

Palavras chave: Maes; Criancas com Deficiéncia; COVID-19; Cuidado; Politicas
Publicas; Vulnerabilidade



ABSTRACT

The COVID-19 pandemic has made care excessively familiar, particularly felt by
people with disabilities and their network of relationships, especially mothers.
According to the biopsychosocial model, people with disabilities are those who have
long-term impairments, which can impede full and effective participation in society on
equal terms with other people. Mothers of children with disabilities experience
deprivation of rights with their children, which was exacerbated during the pandemic.
The field of Public Health operates with a more comprehensive and complex
perspective of health and recognizes that it is necessary to look beyond the absence
of diseases to guarantee quality of life for population groups. This work aims to
reflect and raise awareness by listening to mothers of children with disabilities during
the pandemic how COVID-19 has affected their lives. The present work is a research
with a qualitative approach, which arises from the research: People with Disabilities
and COVID-19: construction of knowledge, monitoring networks, care and prevention
The analysis sought to bring about mothers of children with disabilities, which was
not the focus of the initial project. However, from the narratives analyzing the role of
caregiver, the process of mothering children with disabilities during the pandemic,
makes us aware of this work. We analyzed 6 in-depth interviews carried out with
mothers of children with disabilities aged 5 to 9 years living in two regions of Brazil.
Through the analytical method and the aforementioned theoretical lens, qualitative
research was carried out, with questionnaires and in-depth interviews that resulted in
content analysis and documentary and bibliographical research, seeking to
understand beyond the words of these mothers. They demonstrate how daily care
also means fighting to not fall into oblivion by the State. These children and their
mothers are often stigmatized: the mothers by speeches like “warrior”, the childrens
by speeches like “poor thing”. This full-time care, without vacation, without salary,
without assistance, is invisible to public policies and directs us to policies that should
focus on supporting, protecting and caring for these women, just as they do with their

children.

Keywords: Mothers; Children with Disabilities; COVID-19; Careful; Public policy;
Vulnerability
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INTRODUCAO
A pandemia de COVID-19 agravou aspectos econdmicos, politicos e sociais.

E nesse contexto que esse trabalho tem o objetivo de refletir e sensibilizar sobre as
maes de criangas com deficiéncia na pandemia, visto que para além dos desafios de
vivenciar a maternidade, também surgem novos desafios relacionados a doenca.

Segundo o documento “Pessoa com deficiéncia: Diagndstico com base nos
dados e informagdes disponiveis em registros administrativos, pesquisas e sistemas
do Governo Federal” (2023), no Brasil, 18.579.624 pessoas de dois anos ou mais de
idade vivem com algum tipo de deficiéncia, o que representa aproximadamente 9%
da populacao.

Dentre esse total, aproximadamente 743.184 (4,1%) tinham idade de 2 a 9
anos. De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990), considera-se
crianga todo individuo com até 12 anos incompletos, enquanto aqueles com idade
de 12 e 18 anos sao considerados adolescentes. O documento também traz que a
fase da pré-adolescéncia ocorre entre os 10 e 14 anos.

A Lei Brasileira de Inclusao (LBI, 2015) e a Convencéo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD, 2007), definem como ‘pessoas com
deficiéncia aquelas que tém impedimentos de longo prazo, seja ele fisico, mental,
intelectual e/ou sensorial, onde em contato com diferentes barreiras pode
obstaculizar a participacdao plena e efetiva na sociedade em igualdades de
circunstancias com as demais pessoas (BRASIL, 2007).

De acordo com o modelo biopsicossocial, a deficiéncia compreende uma
condicdo de saude que gera prejuizos dentre fatores contextuais. Esse modelo
integra tanto o modelo médico, que é o impedimento fisico, sensorial, intelectual ou
mental, quanto o modelo social, que considera a opressdo e marginalizacao
vivenciadas por pessoas que tém uma deficiéncia. O modelo de determinantes
sociais da saude (DSS), nos permite pensar sobre o modelo biopsicossocial a partir
das camadas sociais, refletindo que € a construgao social produzida no espago que
gera exclusao (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Os determinantes sociais da saude se somam aos impedimentos e barreiras
causados pela deficiéncia. Dessa forma, as circunstancias nas quais as mulheres
qgue sdo maes de criangas com deficiéncia crescem, vivem, trabalham, envelhecem,
e cuidam (delas e de seus filhos), vao reverberar na sua saude e na sua vida

(BUSS; PELLEGRINI, 2007).
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Considerando que o periodo em que antecede a vacinacdo em massa para a
COVID-19 e o reconhecimento da doenga enquanto uma emergéncia, entre 2020 e
2021, houve uma carga materna ainda maior. Cabe destacar que a pessoa
cuidadora muitas vezes é invisibilizada e explorada (GUIMARAES apud MELLO;
NUERNBERG, 2012) ainda que o cuidado seja um direito imprescindivel para a vida
e dignidade humana e uma responsabilidade social e estatal (MELLO;
NUERNBERG, 2012, p.642). Dessa forma, esse trabalho analisa seis entrevistas
realizadas com mulheres maes de criangas com deficiéncia no Brasil, em 2021.

Essa monografia traz aspectos relatados pelas méaes de criangas com
deficiéncia durante entrevistas em profundidade realizadas entre novembro de 2021
e margo de 2022 sobre suas vivéncias na Pandemia de COVID-19 no Brasil. A
maternidade pode vir a ser um momento delicado, apesar da romantizagao social
acerca do maternar. Tornar-se mae pode expor a mulher a uma sobrecarga, devido
as demandas de atencao e cuidado dos filhos, somadas as outras atividades além
do “ser mae” (FERNANDES et al., 2021). Para maes de criangas com deficiéncia,
esse momento pode ter outros sentimentos somados como a angustia e a ansiedade
(CERQUEIRA et al., 2016).

Mulheres que sdo maes de criangas com deficiéncia, cuidam de seus filhos e
existe uma moralidade estabelecida a partir do género (FIETZ, DE MELLO, 2018;
ALECRIM et al., 2021) de que o cuidado é responsabilidade primordial e exclusiva
das mulheres. No entanto, muitas vezes essa moralidade as inviabilizam como seres
humanos, desconsiderando que elas também tém necessidades individuais, embora
nem sempre possam atendé-las devido ao contexto de cuidado (CERQUEIRA et al.,
2016).

A experiéncia, segundo Cerqueira et al. (2016) é aquilo que marca de uma
maneira que nao se pode apagar. Diante dos desafios da pandemia de COVID-19,
se faz necessario olhar de forma atenciosa as experiéncias vivenciadas por essas
mulheres, em um dos momentos mais tragicos do mundo.

As mulheres méaes de criangas com deficiéncia, durante a pandemia, nao
tiveram acbes direcionadas para as suas particularidades e necessidades.
Compreendendo as dimensdes da saude, bem como as necessidades de uma
crianga enquanto ser, essas mulheres trazem narrativas que nos sensibilizam para o

cuidado invisivel aos olhos do Estado.
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A Saude Coletiva enquanto um campo de saber, pode nos ajudar a desvelar
as inumeras faces dessas narrativas de cuidado e como ele reverbera na vida
dessas mulheres, bem como tentar compreender os impactos na saude dessas
maes e sensibilizar quanto aos desafios vivenciados durante a pandemia
(Universidade de Brasilia, 2017).

Foram realizadas entrevistas de profundidade a partir de uma pesquisa de
levantamento de perfil pertencente a pesquisa nacional intitulada como “Pessoas
com Deficiéncia e COVID-19: construcdo de conhecimento, redes de
acompanhamento, cuidado e prevengao”. Logo apods, foi realizada uma pesquisa
bibliografica para o levantamento de materiais que auxiliaram a trazer elementos
para compreender os temas narrados pelas entrevistadas através de referéncias
tedricas.

Por fim, nas proximas paginas serao descritas as narrativas de mulheres
maes de criangas com deficiéncia durante a pandemia de COVID-19, expondo as
fragilidades das politicas para com o cuidado, sensibilizando assim sobre um Brasil
em que essas mulheres s&o diariamente invisibilizadas.

A saude coletiva surge no mesmo periodo em que se discute sobre novas
perspectivas sobre o corpo com deficiéncia, e que emergem os debates sanitarios
sobre o espaco social e as condigdes coletivas (BIRMAN, 2005). Embora exista uma
vaga ideia que saude publica e coletiva sdo sindbnimos, ha diferengas historicas e
conceituais que fazem dessas expressdes heterogéneas do ponto de vista
epistemologico (BIRMAN, 2005).

A Saude Publica se constitui a partir de uma “policia médica”, em que o
Estado assumia como papel a intervencado, e da medicina social, que por meio do
investimento politico da medicina trazia a dimensao social das enfermidades
(BIRMAN, 2005). A Saude Coletiva, por sua vez, se constitui através da critica
sistematica a perspectiva da medicina sobre a saude, com a premissa de que a
saude era mais abrangente e complexa (BIRMAN, 2005).

Essa critica fundamenta o discurso da Saude Coletiva para o conceito
ampliado de saude, com questdes que tangem inclusive a questdes politicas,
econdmicas e sociais (BIRMAN, 2005). A Saude Coletiva inicialmente estava em
cursos de pés-graduacdo, mestrado, mestrado profissionalizante e doutorado
(NUNES et al., 2010).
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Existia uma necessidade de profissionais com formacdo de sanitarista em
nivel de graduagao e esse tema ganhou atengao na saude durante o movimento da
Reforma Sanitaria Brasileira. Apds alguns anos de luta, a Saude Coletiva se torna
também um curso de graduacdo. O bacharel de Saude Coletiva € chamado de
sanitarista, uma realidade que passa a ser possivel a partir do ano de 2002
(LORENA 2016).

Para além do corpo biologico, existe uma sociedade que se estrutura, se
organiza e estratifica, com dimensdes politicas, simbdlicas e éticas (BIRMAN, 2005).
Ao assumir que saude esta além da auséncia de doencgas, € necessario olhar para
as diferentes dimensdes da saude, para construir politicas publicas que visem
também reduzir as iniquidades.

Sendo essas dimensdes de diferentes aspectos, a multidisciplinaridade marca
a Saude Coletiva (Birman, 2005), o que nos mostra a importancia de se falar sobre
as mulheres méaes de criangas com deficiéncia na pandemia de COVID-19, um tema
gue nos possibilita diferentes leituras e discursos no campo da Saude Coletiva.

Além da multidisciplinaridade citada por Birman (2005), Nunes (2010) traz a
inter e transdisciplinaridade. A interagdo das ciéncias biomédicas e ciéncias sociais
(LORENA 2016), nos possibilita fortalecer o SUS, pois a partir da compreensao dos
determinantes sociais da saude que incidem sobre essas mulheres, deve se atuar
diretamente nas suas necessidades e demandas.

O Estado se faz nas suas auséncias (VIANNA, 2013), como foi possivel
perceber quanto a desassisténcia e abandono as pessoas com deficiéncias e suas
familias e/ou seus cuidadores, as maes cuidadoras, principalmente as chefes de
familia, sequer sdo pensadas quando falamos em politicas publicas, na pandemia
ficou ainda mais evidente.

Essa vulnerabilidade constante das maes é consoante com a familiarizagao
excessiva dos cuidados, em que ele néo é partilhado, mas praticamente delegado as
mulheres. Através dessa familiarizacdo, além do Estado se fazer ausente, as
mulheres maes cuidadoras sofrem micro violéncias cotidianas, como por exemplo,
serem invisiveis para as politicas publicas, dispostas a abandonar tudo para cuidar
de seus filhos, sacrificando inclusive suas vidas onde quase ndo ha espago para
descanso.

Portanto, além de vivenciar tantas auséncias essas mulheres vivem a

invisibilidade sistematica junto com seus filhos, devido ao abandono estatal e social,
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mesmo durante o aumento de publicacdes cientificas durante a COVID-19, ndo tem
quase nenhum estudo com esse recorte.

Dessa forma, o sanitarista também pode ajudar na construgao de redes entre
a comunidade e articular intersetorialmente para que essas mulheres sejam
assistidas, principalmente durante emergéncias de saude, uma vez que um dos
desafios nessas situagdes é garantir a continuidade dos servigos.

Sendo assim, esse tema é importante para a area uma vez que, como define
Birman (2005), a forma em que a sociedade se estrutura e organiza para dar
respostas aos problemas de saude, como a COVID-19, ndo podem apagar e/ou
silenciar o tecido social diverso, por coletividades, individuos com necessidades e
demandas distintas com o olhar sistémico e intersetorial do sanitarista, promovendo
a equidade e a democracia e o cuidado que é importante na vida de todos os seres

humanos.

16



REFERENCIAL TEORICO

A Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2007) assinada em Nova York, define:

“Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interagcdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participagao plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com
as demais pessoas.”

Dessa forma, a deficiéncia além de uma lesdo que restringe a participagao,
diz respeito a uma estrutura sociocultural que segrega o corpo com deficiéncia
(DINIZ, 2007). Para Goffman (1988, p.7), os corpos sao demarcados anteriormente
ao papel social que lhes é designado. Sendo assim, a compreensédo de que a
deficiéncia esta além dos corpos das pessoas com deficiéncia, ela tange e reverbera
como uma questao da sociedade.

Essa percepgéao, por sua vez, difere do modelo médico (hospitalocéntrico) da
deficiéncia que desconsidera as estruturas sociais e considera somente o corpo.
Sendo assim, considera a deficiéncia como caracteristica individual, com uma no¢ao
de que essa pessoa possa ter o seu corpo mais préximo do “normal” (MARTINS E
BORGES, 2012).

Quanto ao modelo social, ele considera a opressdo e marginalizagao
vivenciadas por pessoas que tém uma deficiéncia na sociedade. Nesse modelo, por
vezes, € negado as experiéncias individuais (MARTINS E BORGES, 2012). Esse
modelo foi importante para movimentos e lutas sécio-politicas, mas falho para
superar a opressao vivida por pessoas com deficiéncia (MARTINS E BORGES,
2012).

Na medida que eram realizados mais estudos sobre deficiéncia por
sociélogos, houve um aumento de reflexdes sobre a sociedade e o corpo com
deficiéncia. Hoje sabemos que a deficiéncia se evidencia em um ambiente
supressivo, excludente, ndo pensado para as diversidades, quando juntos produzem
a “incapacidade” (MARTINS E BORGES, 2012). Considerando que os significados
de “deficiéncia” e “incapacidade” emergem de contextos especificos,
compreendendo o corpo como um objeto politico, social e cultural (MARTINS E
BORGES apud. COLE, 2007).
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Segundo Diniz (2007), inicialmente, os teodricos da primeira geragdao do
modelo social tinham duas principais metas: despertar o entendimento da deficiéncia
para além do discurso médico, estabelecer estudos sobre deficiéncia e
humanidades, e desenvolver uma vis&o socioldgica de que a opressao dos corpos
com deficiéncia era resultado do capitalismo. Eles tinham duas afirmacdes: 1) que
as desvantagens eram mais resultantes do ambiente que da deficiéncia; 2) e que
sem essas barreiras eles conseguiriam ter uma vida independente. Esses teoricos
consideravam a independéncia um valor ético para o ser humano (DINIZ, 2007).

As tedricas feministas somaram discussdes para o modelo social, mostrando
que para além do corpo tinha concordancia de outras variaveis na opressao vivida
pelos corpos com deficiéncia, como o machismo e o racismo (DINIZ, 2007).
Revelando que a opressdo sobre a mulher com deficiéncia, o homem com
deficiéncia, e a mulher cuidadora de uma crianga ou adulto com deficiéncia eram
vivenciadas de formas diferentes (DINIZ, 2007).

Sendo assim, a critica feminista ndo era opositora a primeira geragao, mas
ajudou a expandir o modelo social com novos elementos para o enfrentamento
politico, trazendo inclusive duras criticas ao ideal de independéncia, pois
desconsiderava as diferentes vivéncias e narrativas (DINIZ, 2007). Essas criticas, a
partir das experiéncias das mulheres na sociedade, vao inserir no debate o valor
ético central da interdependéncia entre os sujeitos (idem).

A Organizagcdo Mundial da Saude (OMS), em 1947, definiu a saude como um
completo estado de bem estar, sendo ele fisico, mental e social, considerando a
saude para além da auséncia de doenca. Em 2001, a OMS propés a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), vide Quadro 1, que
baseia-se no modelo hospitalocéntrico e no modelo social, e para integrar as
diferentes visées de funcionalidade, condensando os dois modelos. Conceitua a
abordagem como "biopsicossocial", na qual considera o conceito ampliado de saude,
ou seja, uma visao integral das dimensdes do ser como: bioldgica, psicologica, e
social (MARTINS E BORGES, 2012).

A CIF é um modelo que pode ser aplicado a todas as pessoas, onde é
possivel expressar os aspectos positivos e negativos quanto a funcionalidade e
incapacidade (MARTINS E BORGES, 2012). A CIF considera funcgdes e estruturas
do corpo, atividades e participagdes e ainda fatores ambientais e pessoais. Segundo

Martins e Borges (2012), o termo “funcionalidade” refere-se aos aspectos positivos
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do entrosamento do individuo com a condi¢ao de saude e os contextos ambientais e

pessoais, enquanto a palavra “incapacidade” esta relacionada aos aspectos

negativos como a restricao de participagao.

Quadro 1. Visdo geral da CIF

PARTE 1 PARTE 2
Componentes Funcbes e Estruturas | Atividades e Fatores Fatores
P do Corpo Participagéo Ambientais Pessoais
Influéncias
; - Influéncias internas sobre
~ Areas Vitais
Dominios Funcdes do Corpo (tarefas extgrnas_ sobre a a
Estruturas do Corpo RN funcionalidade e a | funcionalidade
acgoes) ; )
incapacidade ea
incapacidade
Capacidade
Mudanga nas Execucéo de
fungdes do corpo tarefas num
(fisiologicas) ambiente Impacto facilitador
~ o Impacto dos
padrao ou limitador das !
o atributos
Construto caracteristicas do
. de uma
Desempenho/ mundo fisico, essoa
Mudancga nas Execucéo social e atitudinal P
estruturas do corpo de tarefas no
(anatémicas) ambiente
habitual
Integridade funcional Actividades
e estrutural Participacéo
Asp_e_ctos pag Facilitadores Nao aplicavel
positivos
Funcionalidade
Limitacao da
actividade
Aspectos Deficiéncia
pec Restricao da Barreiras Nao aplicavel
negativos L
participacao
Incapacidade

Fonte: Organizagdo Mundial da Saude, 2023

A CIF (2009) também considera os contextos, partindo de dois componentes:

0s ambientais (externos) e os pessoais (internos). Os fatores ambientais sao os que

constituem o ambiente fisico, social e atitudinal' em que as pessoas vivem e regem

a vida, onde existem barreiras e facilitadores. Os pessoais trazem os impactos dos

'Barreiras atitudinais sdo comportamentos e/ou atitudes que impedem efou prejudicam a plena
participagado social da pessoa com deficiéncia em igualdade de condigbes e oportunidades com as
demais pessoas (BRASIL, 2019).
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atributos de uma pessoa. Sendo assim, na CIF (2009), a deficiéncia em si nédo é
sobre alteragbes ou ndo em um corpo, pois depende das interagbes, onde um
homem com um bom poder aquisitivo com uma lesdo medular vai vivenciar a
deficiéncia de forma diferente de uma crianga com uma deficiéncia fisica e
intelectual, que detém menor poder aquisitivo, como haviam proposto as tedricas
feministas ao modelo social. Isso porque as dimensdes que atravessam a vida dos
sujeitos sao distintas (DINIZ, 2007).

Para o modelo biopsicossocial, em caso de alteracdo em um desses niveis,
os outros também serao afetados devido a sua relagdo, trazendo o quanto aquela
pessoa € prejudicada em relagdo a sua participagdo na sociedade. Os fatores
pessoais considerados dizem respeito a idade, a rede de apoio, ao ambiente, ao tipo
de deficiéncia e ao tempo de deficiéncia, entre outros (OMS, 2021).

Esses fatores estdo além da saude, pois tangem questdes relacionadas a
caracteristicas socioeconémicas, o que nos leva aos Determinantes Sociais da
Saude (DSS) que de forma genérica é o conceito que afirma que as condi¢des de
vida e de trabalho dos sujeitos vao impactar na sua saude (BUSS; PELLEGRINI,
2007). Esses fatores além de sociais e econbmicos s&o culturais, psicologicos,
comportamentais e étnicos/raciais e eles tem impacto sobre a saude e os fatores de
risco da populacao (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Nos dias de hoje, temos um consenso sobre a importadncia dos DSS na
situagdo de saude dos territorios. Para Buss e Pellegrini (2007), a teoria miasmatica
de meados do século XIX respondia como as mudangas da sociedade e as praticas
de saude, analisados na industrializagcdo e urbanizac&do, explicava problemas de
saude. As investigagdes sobre contaminacdo da agua e dos alimentos, corroborou
para o reforgco do miasma?2.

Segundo Buss e Pellegrini (2007, p.78), o alemao Virchow, um importante
cientista dessa teoria, argumentava que a “ciéncia médica € intrinseca e
essencialmente uma ciéncia social”’, ou seja, que o ambiente tinha consequéncias
para a saude e que essa relacao precisava ser estudada. Ele compreendia o termo
“saude publica” como politico. Na Inglaterra (1845), o alem&o Koch e o francés
Pasteur através da bacteriologia, traziam uma nova argumentagao sobre o0 processo
de saude e doencga (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

2 Substancia em decomposigdo as quais se atribuia a contagiar-se das doencgas infecciosas e
epidémicas (Oxford Languages, 2023).
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Entre 1913 e 1916, se discutiu sobre diferentes correntes quanto a
estruturacdo da saude publica, como, por exemplo: se a saude publica deveria se
ater a doencgas especificas ou na influéncia das condigdes dos individuos. O conflito
era entre um novo campo que se formava: a saude publica, e um campo que
disputava esse assunto como sua especializacdo: a medicina. Durante esse debate,
a Fundacao Rockefeller financiou a Universidade Johns Hopkins, a primeira escola
de saude publica nos Estados Unidos, que afirmou o caracter bacterioldgico,
bioldgico da medicina (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

A Universidade Johns Hopkins representava um dominio do conceito da
saude publica a partir da bacteriologia, que distanciava da questao politica, ideia que
se estendeu no pais e no mundo. Nos anos subsequentes, a Fundagao Rockefeller
apoiou a criagao de novas escolas em varios paises, inclusive no Brasil, através da
Faculdade de Higiene e Saude Publica de Sdo Paulo (BUSS; PELLEGRINI, 2007).
No entanto, quando a OMS traz o conceito ampliado de saude na sua constituicao
(1948) mostra que saude esta além da doenga, e faz esse debate durar alguns anos.

A Conferéncia de Alma-Ata coloca em destaque as questbes sobre as
condigdes sociais, econdmicas e ambientais na saude. Em seguida, na década de
80 volta, a discussao sobre medicina individual e na década seguinte o debate de
Metas do Milénio traz a luz os determinantes sociais, afirmados através da Comisséo
sobre Determinantes Sociais da Saude da OMS, em 2005 (BUSS; PELLEGRINI,
2007).

Nas ultimas décadas avangaram os estudos da relagédo entre a organizagao e
desenvolvimento da sociedade e a saude da populagdo (BUSS; PELLEGRINI,
2007). Esse avanco nos estudos sobre a sociedade e a saude e por vezes o
adoecimento da populacéo, reflete nos estudos de iniquidade que Whitehead (2000,
apud BUSS; PELLEGRINI, 2007) define como desigualdades entre grupos
populacionais sistematicas, relevantes, evitaveis, injustas e desnecessarias.

De acordo com Nancy Adler (2006, apud BUSS; PELLEGRINI, 2007) é
possivel identificar trés concepgdes sobre as iniquidades em saude, sendo elas: 1)
Descreve a relagdo da pobreza e da saude; 2) Descreve critérios de estratificagédo
socioeconémica e como reverbera na saude; 3) Questiona como a iniquidade se
produz e como passa a reverberar no corpo.

A relagao de determinantes € além de uma relagdo de causa-efeito. O desafio

das reflexdes sobre os determinantes sociais e saude é hierarquizar a determinagao
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entre fatores mais gerais como social, politica e econdmica sobre o que eles
incidem. A compreensido dessas mediagdes possibilita a identificacdo de como e
onde deve-se intervir para reduzir as iniquidades a fim de melhores resultados
(BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Buss e Pellegrini (2007), ressaltam a importancia de distinguir os
determinantes sociais dos individuos, de grupos e populag¢des, porque alguns
fatores explicam algumas diferengas e outros ndo, ou seja, os estudos sobre os
determinantes dos individuos podem nao refletir sobre os da sociedade. Os autores
exemplificam que os fatores individuais colaboram para identificar os individuos que
dentro de um grupo estdo em maior risco e as diferengas entre grupos e paises
estdo relacionadas com outros fatores, como o grau de equidade na distribuicdo de
renda (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Portanto, é importante discernir quanto aos niveis de analise e ndo explicar a
saude das populacdes a partir de resultados de estudos realizados com individuos,
para evitar “falacia ecoldgica™ (BUSS; PELLEGRINI, 2007). Existem diferentes
abordagens para entender os mecanismos que por meio dos DSS levam as
iniquidades de saude, uma delas traz sobre os “aspectos fisico-materiais” em que se
compreende que as diferengcas de renda impactam na saude, por conta da falta de
recursos do individuo e de investimentos na comunidade devido a processos
econdmicos e de decisdes politicas (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Quanto aos “fatores psicossociais” pesquisa-se as relagdes entre percepgdes
de desigualdades sociais, mecanismos psicobiolégicos e a situagdo de saude, que
faz com que as experiéncias em uma sociedade desigual traga prejuizos a saude
como o estresse constante (BUSS; PELLEGRINI, 2007). Os “ecossociais” e os
‘enfoques multiniveis” procuram integrar as abordagens a partir de um olhar
dinamico, histérico e ecoldgico, buscando investigar relagdes entre a saude daquela
populagcdo, com as desigualdades nas condigbes de vida (BUSS; PELLEGRINI,
2007).

De acordo com Buss e Pellegrini (2007), o desgaste do “capital social”,
relacbes de solidariedade e confianga entre pessoas e grupos, em que as
iniquidades de renda afetam negativamente a situagdo de saude dos individuos.

Deste modo, quando um pais tem lagos fracos de coesao social devido as

3 Falacias ecolodgicas sdo interpretagdes em que inferéncias sobre a natureza individual sdo
deduzidas a partir de um grupo ao qual o individuo pertence (FRONTEIRA, 2019.).
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iniquidades de renda, ele investe pouco em capital humano e redes de apoio social,
que sao importantes para a promocao e prote¢cao da saude individual e coletiva.

Esses mesmos estudos demonstram que as sociedades mais ricas nao tém
os melhores niveis de saude, e sim as sociedades mais igualitarias e com uma alta
coesdo social (BUSS; PELLEGRINI, 2007). Existem modelos que buscam
esquematizar as relagdes entre os diferentes fatores, como o modelo de Dahigren e
Whitehead em que traz em diferentes camadas segundo o nivel de abrangéncia. O
modelo ndo explica as relagdes e mediagdes entre os niveis e a origem das
iniquidades (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

A figura 1 abaixo, mostra os individuos no centro trazendo suas
caracteristicas como: idade, sexo, fatores hereditarios. Na proxima camada, quando
partimos do centro, aparece o estilo de vida do individuo, uma vez que esses
comportamentos estado diretamente ligados aos determinantes sociais, como pelas
possibilidades de acesso a uma alimentagao saudavel e a propria informacao do que
€ melhor para a saude (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Na camada posterior traz as redes comunitarias do individuo, onde a coesao
social mencionada anteriormente é fundamental para uma melhor saude daquela
sociedade (BUSS; PELLEGRINI, 2007). Consecutivamente, condi¢cées de vida e de
trabalho, que se expressam de diferentes formas, como se o individuo consegue
acessar servigcos essenciais como: saude, educagdo, saneamento basico,
tratamento da agua, se tem acesso a alimentos, se tem trabalho e habitacédo
adequados (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Por fim, temos os determinantes macros que trazem as condigbes
econdmicas, culturais e ambientais, que exercem uma forca sobre as outras. A
globalizagao influencia essas condi¢gdes de vida que Buss (2006) analisa com mais
profundidade em um outro estudo (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Em um outro modelo que Diderichsen, Evans e Whitehead (2001 apud BUSS;
PELLEGRINI, 2007) adaptaram do modelo de Diderichsen e Hallqvist (1998), é
enfatizado a estratificagcdo social que o contexto social produz, trazendo diferengas
de saude. Nesse modelo, a posicdo social € resultado de mecanismos sociais, ou
seja a depender da posicdo social que aparecem os diferenciais (BUSS;
PELLEGRINI, 2007).
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Figura 1. Determinantes sociais: modelo de Dahlgren e Whitehead
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Fonte: Saude da Pessoa com Necessidades Odontoldgicas Especiais

Ambos os modelos nos ajudam a compreender fatores para intervengdes por
meio de politicas, para reduzir as disparidades provocados pela posi¢cao dos
individuos e grupos, como por exemplo, o comportamento muitas vezes é
influenciado por normas culturais, ou seja, seriam necessarios politicas que
ajudassem a promover mudang¢as de comportamento, por exemplo a criagdo dos
espacos publicos para a comunidade se exercitar (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

As redes e as comunidades s&o importantes para a promogéo e protecao da
saude tanto individual, quanto coletiva, sendo importante fortalecer a participacao
social em agdes coletivas, para que sejam atores sociais e participantes envolvidos
nas decisdes sociais (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

Quanto as condigbes de vida e trabalho, deve-se assegurar saneamento
basico, politicas que facilitem a alimentagcdo saudavel, habitacdo adequada entre
outros (BUSS; PELLEGRINI, 2007). Além disso, tem-se os macrodeterminantes em
que através de politicas macro: como promover um desenvolvimento sustentavel,
promog¢ao de uma cultura solidaria, entre outras que colaborem para a minimizagao
das desigualdades socioecondémicas e ambientais (BUSS; PELLEGRINI, 2007).

24



Em relagdo ao outro modelo, proposto por Diderichsen, Evans e Whitehead,
as politicas precisam alcancgar a estratificagao social, bem como a vulnerabilidade e
suas repercussoes, de forma a combater as iniquidades de saude. Dessa forma,
seria necessario politicas econémicas e sociais, de educagado, saude, seguridade
social, fortalecimento de redes de apoios, entre outras que diminuiriam os efeitos da
estratificacdo social e os diferenciais de exposi¢ao a riscos (BUSS; PELLEGRINI,
2007).

Como citado anteriormente, as feministas reivindicaram a dimenséo do
cuidado, a medida que o cuidado é visto como direito. A visdo feminista da
deficiéncia politiza alguns contextos como, por exemplo, a mulher cuidadora que
frequentemente é esquecida pelas politicas publicas, como aconteceu durante a
pandemia de COVID-19 (MELO; NUERNBERG, 2012).

Segundo Melo e Nuernberg (2012) género interseccionado com a deficiéncia
exige cuidados conceituais e analiticos (KITTAY, 2005 apud. MELO; NUERNBERG,
2012). Traz a interdependéncia como um principio humano que se aplicava a
qualquer pessoa sendo ela uma pessoa com ou sem deficiéncia, e para pessoas
com deficiéncia se trata de um direito fundamental para a manutencéo da vida e a
promover a dignidade humana (MELO; NUERNBERG, 2012).

Vale ressaltar que os autores definem como interdependéncia um valor
aplicavel a qualquer pessoa, seja ela com ou sem deficiéncia, sendo assim todos
dependemos, pois faz parte da existéncia humana (KITTAY, 2005 apud. MELO;
NUERNBERG, 2012, p.642). O cuidado € um trabalho inferiorizado na hierarquia de
género da sociedade, ndo sendo passivel a politicas publicas, nem mesmo protegao
para aquelas (es) que o fazem (GUIMARAES, 2010 apud. MELO; NUERNBERG,
2012), mesmo tratando-se de uma necessidade humana (MELO; NUERNBERG,
2012, p.643).

Ou seja, o cuidado deve ser uma responsabilidade do Estado e da sociedade.
Essa atividade precisa ser pensada como uma responsabilidade de todos e nao
como exclusivamente feminina (MELO; NUERNBERG, 2012). O cuidado deve ser
pautado nos direitos humanos e reconhecer a deficiéncia como parte da diversidade
humana (MELO; NUERNBERG, 2012).

Por nao reconhecer a interdependéncia e esse trabalho invisivel, a sociedade
brasileira explora e invisibiliza o cuidado, n&do existindo politicas publicas que

considerem o cuidado como fundamental para a existéncia humana, ndo sendo
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resguardado protecdo social para quem o exerce (GUIMARAES apud. MELO;
NUERNBERG, 2012).

Logo, falar de deficiéncia e ndo considerar as questdes que versam o género
traz impactos negativos para quem assume o cuidado, pois além de incluir as
pessoas com deficiéncia, devem combater a desigualdade de género. Isso implica
em uma mudanca politica envolvendo diferentes atores para uma melhor qualidade
de vida das pessoas que cuidam, geralmente mulheres, também por esse motivo a
palavra mulheres é enfatizada no trabalho (MELO; NUERNBERG, 2012).

Eva Kittay (2005 apud. MELO; NUERNBERG, 2012) é considerada uma
autora vanguarda da critica sobre a percepgédo de independéncia como um valor
humano e defende a interdependéncia, uma vez que depender é da natureza
humana. A vanguardista também traz que para as pessoas com deficiéncia, o
cuidado é além da natureza humana, um direito imprescindivel para a manutencao
da vida e para a dignidade humana (IBIDEM).

Sendo assim, é importante pensar que o cuidado vai além de uma mulher o
fazendo, trata-se de uma responsabilidade social e estatal. Logo, € urgente
pararmos de associa-la ao feminino (KITTAY, 2005 apud. MELO; NUERNBERG,
2012, p.642). A partir de uma nova percepg¢ao, Kittay propde uma ética do cuidado,
em que tenha base os direitos humanos e reconhega a deficiéncia como inerente a

diversidade humana e dependéncia como parte da nossa natureza.
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OBJETIVO GERAL:

Analisar, a partir da escuta de maes de criangas com deficiéncias no Brasil que
responderam a entrevista de profundidade da pesquisa “Pessoa com deficiéncia:
Diagnostico com base nos dados e informagbes disponiveis em registros
administrativos, pesquisas e sistemas do Governo Federal”’, como a pandemia de
COVID-19 afetou suas vidas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Identificar questdes comuns a mulheres mées de criangas com deficiéncia na
pandemia;

e Demonstrar os desafios vivenciados por méaes de criangas com deficiéncia na
pandemia;

e Relacionar como os determinantes sociais da saude influenciam nas

vivéncias de mulheres maes de criangas com deficiéncia na pandemia.
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METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, onde nos aprofundamos
no ambiente e contexto social (GUERRA, 2014), que surge através de uma pesquisa
maior intitulada: Pessoas com Deficiéncia e COVID-19: construcdo de
conhecimento, redes de acompanhamento, cuidado e prevengdo, de
responsabilidade de Everton Luis Pereira, professor do Departamento de Saude
Coletiva da Universidade de Brasilia.

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade de Brasilia, conforme o Certificado de Apresentagdao de Apreciagao
Etica (CAAE) de numero: 33094820.0.0000.0030. A pesquisa geral inicialmente
mapeou instituicdes que assistem pessoas com deficiéncia e suas familias, de
caracter nacional como a Associagédo de Pais e Amigos dos Excepcionais* (APAE) e
os Conselhos de Direito de Pessoas com Deficiéncia (CONADE).

O objetivo era compreender as consequéncias da pandemia de COVID-19
entre as pessoas com deficiéncia e suas familias. Eu pude participar da segunda
etapa de entrevistas em profundidade como estudante pesquisadora do projeto.
Ressalta-se que trata-se de uma pesquisa de grande envergadura, com diferentes
analises de seus dados, uma equipe de pesquisadores diversa com graduandos,
mestrandos e doutorandos em que temos uma diversidade de olhares e trabalhos de
uma expressiva riqueza, incluindo um material audiovisual.

Além de participar das entrevistas, minha participagdo como estudante de
iniciagdo cientifica no projeto também resultou em dois trabalhos oriundos da
mesma pesquisa, sendo eles: Mapeamento dos servigcos de saude aplicados no
combate ao Coronavirus COVID-19 no SUS com foco em PCD’S e Efeitos da
pandemia da COVID-19 em instituicdes de longa permanéncia do SUS e do SUAS
onde vivem pessoas com deficiéncia, ambos orientados por Everton.

Na pesquisa, foi construido um instrumento de coleta de dados no Google
Forms e com o apoio dessas instituicbes foi enviado para que os membros
participassem. Desse formulario obtivemos 5.938 respostas de pessoas atendidas
entre 29 de julho de 2020 e 28 de fevereiro de 2021, em nivel nacional, sendo elas
de: 23 estados brasileiros e o Distrito Federal - DF (ALECRIM et al., 2021).

“Trata-se de uma rede sem fins lucrativos que se dedica a mais de 60 anos na defesa de direitos e
prestacao de servigos a pessoa com deficiéncia no Brasil. (APAE, 2023).
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Logo apos foi realizada a segunda etapa entre o dia 19 de maio e 21 de julho
de 2021. Nessas duas etapas, foram contabilizados 13.349 respondentes (pessoas
com deficiéncia e/ou cuidadores) de todo o Brasil (SILVA, 2022). Nessa etapa, o
participante era convidado a participar da entrevista em profundidade, que € uma
técnica de pesquisa qualitativa que visa analisar os significados para os sujeitos, que
nao sao expressas no questionario estruturado (GOLDENBERG, 2011).

A partir desse levantamento do perfil das pessoas realizado exclusivamente
por uma comunicagao acessivel e que respeitasse as medidas sanitarias vigentes,
foram realizadas entrevistas em profundidade com alguns respondentes. Nessa
etapa, foram selecionadas 307 pessoas para que respondessem as perguntas
(SILVA, 2022). No entanto, algumas nao retornaram o contato, desistiram de
participar ou nao se sentiam confortaveis.

As entrevistas em profundidade foram feitas em duas etapas. Enquanto
pesquisadora, participei da segunda etapa, onde foram realizadas 48 entrevistas
entre 6 de novembro de 2021 e 11 de margo de 2022 (SILVA, 2022). Entretanto, na
primeira etapa foram realizadas 68 entrevistas entre 29 de outubro de 2020 e 1° de
abril de 2021, totalizando 116 entrevistas (SILVA, 2022), como mostra a figura 2.

Figura 2. Organizagdo da pesquisa: Pessoas com Deficiéncia e COVID-19: construcdo de
conhecimento, redes de acompanhamento, cuidado e prevengdo
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Fonte: Elaborado pela autora, 2023
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O roteiro de entrevistas foi composto por diferentes blocos, o primeiro trazia
questdes sobre grupos que frequentavam, se trabalhavam ou estudavam e o que
faziam, o segundo sobre a pandemia e questdes que eram atravessadas por ela
como as necessidades de saude e o ultimo bloco visava conhecer a percepcao das
pessoas com deficiéncia e/ou seus cuidadores sobre as medidas de enfrentamento
a COVID-19.

Embora o perfil entrevistado fosse diverso,o presente trabalho discute as falas
das méaes que responderam sobre seus filhos e suas experiéncias, pois além de
expor sentimentos sensiveis, demonstram os desafios, a vulnerabilidade, o trabalho
invisivel e invisibilizado, e nos direciona para politicas que devem se ater em
amparar, proteger e cuidar dessas mulheres, assim como elas fazem com seus
filhos.

Das quarenta e oito entrevistas em profundidade feitas na primeira etapa da
pesquisa, 36 foram realizadas com maes de pessoas com deficiéncia. Entre essas,
11 eram maes de criangas com deficiéncia (desconsiderando a pré-adolescéncia que
corresponde de 10 aos 14 anos). Excluindo as entrevistas realizadas em 2022, eram
nove entrevistas selecionadas para analise. Infelizmente, o audio de uma entrevista
foi corrompido e dois &udios foram perdidos, sendo analisadas no total seis

entrevistas, como podemos ver na figura 3.

Figura 3. Processo de selecdo das entrevistas a serem analisadas

2¢ Etapa bj :
06/11/2021 a 11/03/2022] 48 enfrevisias

b A

36 entrevistas com mes de
pessoas com deficiéncia

Y

12 entrevistas com mées de .| Desconsiderou-se a
criangas com deficiéncia "| pré-adolescéncia
Y
: Somente entrevistas
L.
J entrevistas "| realizadas em 2021

¥ L4
1 audio corrompido
2 Audios perdidos

& entrevistas €]

Fonte: Elaborado pela autora, 2023
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Tratava-se de perguntas semi-estruturadas, compreendendo suas vivéncias e
dificuldades enfrentadas na pandemia de COVID-19, sem nos ater a uma
representatividade numeérica ou generalizacdes estatisticas (GUERRA, 2014). Assim
sendo, os critérios de inclusao para esse trabalho de conclusao de curso foram: ser
mae de criangca(s) de 1 a 9 anos com deficiéncia (por preferéncia pessoal de
priorizar criangas), ter sido entrevistada durante a pandemia na pesquisa “Pessoas
com Deficiéncia e COVID-19: construcdo de conhecimento, redes de
acompanhamento, cuidado e prevencao”, ter aceito o termo de livre esclarecido, o
audio estar disponivel e ter sido realizada em 2021, desconsiderando as entrevistas
de 2022 (figura 3).

Essas entrevistas foram escolhidas pois ninguém melhor que as maes de
criancas com deficiéncia para falarem sobre as suas vivéncias (GOLDENBERG,
1997). Sendo assim, tivemos a oportunidade de ter ouvido mulheres que
provavelmente n&o foram ouvidas pelo Estado durante a emergéncia sanitaria.

Além disso, a entrevista tem vantagens como: melhor aderéncia, flexibilidade,
permite observar o que é dito e falado, proporciona uma certa profundidade,
estabelece relagdo de confianga, como descreve Goldenberg (1997). Adotamos uma
analise de conteudo e pesquisa documental e bibliografica, a fim de compreender
sobre os temas expostos procurando entender o que esta por tras das palavras
dessas maes e suas cotidianidades do maternar em uma analise interpretativa
(SEVERINO, 2007).

Dessa forma, a pesquisa seguiu os elementos fundamentais da pesquisa
qualitativa, iniciando com uma interagao entre o (a) entrevistado (a) e o pesquisador,
posteriormente registrando as informacgdes coletadas e os dados, nesse caso audios
e informagdes do questionario aplicado e por fim as interpretacdes e reflexbes que
serdo trazidas nesse trabalho (GUERRA, 2014). A equipe por sua vez, além de
engajar na pesquisa, voltou-se para os valores da liberdade e respeito mutuo
durante as entrevistas, trazendo a verdade por meio de dialogo e cooperagao
(POUPART, 2008).

Por fim, acredita-se ser possivel o modelo de ciéncia que responda a
complexidade que subjetiva esse grupo, de maneira que abrange a dimensao
politica do campo da saude coletiva, uma vez que existe um impacto na vida dessas
mulheres os planos politicos e econémicos, que sdo ainda mais expressivos 0s seus

efeitos frente a uma pandemia (BOSI, 2012).
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RESULTADOS/DISCUSSAO

Os resultados e discussdes foram organizados em cinco categorias sendo
elas: 1) Perfil das mulheres maes de criangas com deficiéncia, que traz sobre quem
sao as mulheres que compartilharam suas narrativas para a realizacdo deste
trabalho; 2) Infeccao pela COVID-19, sequelas e servigos, que discute sobre suas
percepgdes sobre a doenga e aquilo que a atravessa; 3) Mulheres méaes, cuidado,
vida social e redes de apoio, que retrata a intensificagdo do cuidado de forma geral;
4) Invisibilidade e sobrecarga de mulheres maes que cuidam de criangas com
deficiéncia; 5) Sentimentos de mées de criancas com deficiéncia. Para preservar
suas identidades foram dados nomes ficticios para cada uma e excluida a cidade na

qual residem.

1. Perfil das mulheres maes de criangas com deficiéncia

Dentre as seis mulheres selecionadas para essa pesquisa, de acordo com 0s
critérios de inclusdo trazidos na metodologia, quatro residiam na regido Sudeste e
duas no Nordeste, eram maes de criangas de 5 a 9 anos, com diferentes
deficiéncias, como mostra o quadro 2. De acordo com o “Diagndstico com base nos
dados e informacgdes disponiveis em registros administrativos, pesquisas e sistemas
do Governo Federal” (2023), tanto o Nordeste quanto o Sudeste tém os maiores
percentuais de pessoas com deficiéncia no Brasil, sendo de 31,2% e 38,9%,

respectivamente.

Quadro 2: Perfil das mulheres maes de criangas com deficiéncia entrevistadas

Nom~e No_me da Ida_de da | Tipo de D_eficiéncia E a responsavel
da mae crianga crianca da crianga Estado Regléo pelo domicilio?
Aline Ana Julia 9 Visual e auditiva Minas Gerais | Sudeste Sim
Marina Bruno 9 Intelectual e autismo | Minas Gerais | Sudeste Sim
Marlene| Carolina 9 Sindrome de Down | Rio de Janeiro | Sudeste Sim
Janaina Igor 5 Deficiéncia Multipla | Espirito Santo | Sudeste Nao
Carlos
Natalie Vinicius 8 Autista Grau lll Bahia Nordeste Nao
Jodo Deficiéncia Intelectual
Camile | Guilherme 7 e Fisica Ceara Nordeste Sim
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Fonte: Elaboragéo da autora, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

Na pesquisa geral, mais de 3883 (+65%) questionarios tinham a m&e como
uma das principais responsaveis pelo domicilio em relacdo a pessoa com
deficiéncia. Dentro das 307 pessoas selecionadas para responderem as entrevistas
de profundidade, mais de 192 (44%) das respostas em que se questionava sobre o
responsavel pelo domicilio era “Mae da pessoa com deficiéncia”.

Dentre as seis entrevistas selecionadas, 4 eram responsaveis pelos seus
domicilios, 4 eram maes de meninos (2 responsaveis pelo domicilio e 2 ndo eram as
principais responsaveis pelo domicilio), e todas as maes responderam que seus
filhos frequentavam a APAE. Quando questionadas sobre o que seus filhos faziam
na Associagdo uma nao respondeu, as outras cinco mencionaram que participavam
de terapias com mais de um profissional, entre eles: o fonoaudidlogo foi lembrado
por cinco maes, outras profissdes citadas foram: psicélogo (3x), terapia ocupacional
(2x),fisioterapeuta (2x), entre outros.

Entre as terapias, a rotina de cuidados da casa, o trajeto até a escola, o
acompanhamento nos servicos de saude, marcam a vida de maes de criangas com
deficiéncia (CAMARGO; LIMA; FLEISCHER, 2019). A deficiéncia, bem como
algumas doengas cronicas, acarretam um cotidiano intenso na vida das familias,
principalmente das mé&es a quem o cuidado normalmente é atribuido.

Camargo, Lima e Fleischer (2019) descrevem a rotina das maes e criangas
com a Sindrome Congénita do Virus Zika no Brasil e relatam sobre a rotina de
mulheres maes de criancas com diferentes deficiéncias. Demonstram como o0s
cuidados cotidianos também significam lutar para ndo cairem no esquecimento do
Estado, demonstrando os desafios frequentes. Além disso, as autoras demonstram a
luta por direitos como medicamentos, acesso aos servigos, transportes e escolas,
principalmente durante a COVID-19.

Quanto aos arranjos familiares, foram informados diferentes formatos, mas
em quatro familias o pai € presente e colabora com as demandas de casa e das
criangcas. No entanto, € possivel perceber nas entrevistas em profundidade que
existe uma divisao desigual quanto ao cuidado com a crianga com deficiéncia. Uma
das mulheres menciona ser mae solo, enquanto outra apenas menciona

rapidamente um namorado.
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E notério o protagonismo feminino nas responsabilidades em relagdo a
crianga com deficiéncia e aos seus lares, que é fruto da desigualdade de género (DA
SILVA SANTOS, 2023). Assim como expressa a literatura, a maioria das mulheres
entrevistadas nesta pesquisa sao as responsaveis pelo domicilio, todas sdo maes de
criangas que possuem uma deficiéncia. Welter (2008, p.119) alerta que ter filhos em
uma sociedade em que a educacao dos filhos € demandado as mulheres e que os
filhos devem ser saudaveis e ditos “normais”, quando essas criangcas nao estao
dentro dessa “normalidade”, ou seja, daquilo que a sociedade espera, a
responsabilidade da mae se estende.

Sendo assim, € importante que essas mulheres tenham acolhimento e
orientagbes para que nao se culpem ou se desgastam e que possam superar as
crengas capacitistas. Silva (2012) preconiza que cuidar da familia e principalmente
das mées é tao importante quanto cuidar das criangas.

Desde o primeiro momento que essas mulheres tomam conhecimento sobre a
deficiéncia dos seus filhos, seja no parto ou no desenvolvimento (FERAZZO, 2019),
as suas histérias mudam de rota, devido a maiores responsabilidades atribuidas.
Além do processo de aceitagao que é diverso, tem a perda do filho idealizado e até
mesmo a falta de informacéo sobre a deficiéncia do (a) filho (a) (FERAZZO, 2019).

Essas mulheres muitas vezes vivenciam um abandono de suas atividades e
assumem integralmente os cuidados dos filhos, o que dificulta que tenham tempo
para si mesmas fora do periodo escolar das criangas (FERAZZO, 2019). Todos
esses aspectos vao reverberar para essas mulheres que sdo maes de uma crianga

com deficiéncia na pandemia, para algumas com mais intensidade que outras.

2. Infeccgao pela COVID-19, sequelas e servigos

Quando trazemos sobre a COVID-19, no questionario inicialmente
perguntamos se a crianga com deficiéncia apresentou um ou mais sintomas tipicos
da doenca e todas as méaes informaram que sim e que procuraram um servigo de
saude. Cinco maes procuraram um servigo publico e uma mée o servigo particular.
Com excecao de duas maes, as demais acreditam que a condi¢cao de deficiéncia foi
determinante para o atendimento, uma acredita que nao foi determinante e a outra

nao respondeu.
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Todas as criangas receberam um diagnostico positivo de coronavirus, apenas
uma crianga nao apresentou sintomas, o filho da Camile (mae de uma crianga de 7
anos, moradora da regiao Nordeste) que na entrevista em profundidade contou que
descobriu que o Joado Guilherme teve COVID-19 apos ter realizado um check-up na
Rede Sarah. No entanto, a mae compartilhou que percebeu que o filho tem sentido
muita fraqueza muscular que ela associa a uma sequela da COVID-19.

Apesar dos cuidados, Aline (mae de uma crianca de 9 anos, moradora da
regidao Sudeste) viu seu filho receber um segundo diagnéstico da doenga. Além
disso, ela, assim como Camile (mde de uma crianga de 7 anos, moradora da regiao
Nordeste), afirmou que a crianga também tem possiveis sequelas como a fadiga,
perda de olfato e/ou paladar, dores musculares e dor de cabeca. Ainda assim,
nenhuma das criangas precisou ser hospitalizada e todas permaneceram em
isolamento em suas residéncias.

Outro ponto importante é quanto as medidas de preveng¢ao, que nem sempre
sdo viaveis para pessoas com deficiéncia. Com exceg¢ao da Janaina (mée de uma
crianca de 5 anos, moradora da regido Sudeste), as demais maes afirmaram no
questionario que as criangas usavam mascaras, alcool em gel, higienizam as maos

constantemente e faziam isolamento social (Quadro 3).

Quadro 3: Maes das criangas com deficiéncia entrevistadas e principais medidas adotadas por elas e
pelas criangas durante a COVID-19

Higienizagao

Nome da mae Uso de mascaras |Uso de alcool gel |constante das |Isolamento Social
maos

Aline X X X X

Marina X X X X

Marlene X X X X

Janaina X X

Natalie X X X X

Camile X X X X

Fonte: Elaboracao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios, o tipo de deficiéncia foi mantido, para a melhor compreensao
das situacoes referentes a medidas de prevencdo como a mascara.

Nas entrevistas em profundidade, Marina mae de uma crianga de 9 anos,
moradora da regido Sudeste, conta que Bruno sentia muito medo da doenga e que

isso o deixava agitado e que apesar dele ter se recuperado bem, Marina tem
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sequelas da doenca como fraqueza, queda capilar e bradicardia. Ela compartilha
que depois de ter pego COVID-19, Bruno entendeu a importancia da mascara e de
evitar abragar, o que foi um desafio, uma vez que ela afirmou que ele € muito
carinhoso.

Marlene, mae da Carolina, uma crianga de 9 anos, moradora da regido
Sudeste, compartilha que perdeu entes queridos durante a pandemia. Natalie (mae
de uma crianga de 8 anos, moradora da regido Nordeste) afirmou que hoje sente
uma dor de cabega que acredita ser uma sequela da COVID-19 e Aline (mae de
uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) traz que apesar de nao ter
testado positivo, ficou em isolamento com a Ana.

Conforme demonstra o Quadro 4, a crianga ter a condigdo da deficiéncia foi
determinante para que ela fosse atendida, o que é importante pois segundo a
Convencgao (BRASIL, 2009) as pessoas com deficiéncia e seus familiares, devem ter
um exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia, como a
saude.

As pessoas com deficiéncia estdo mais expostas aos riscos, principalmente
em paises em desenvolvimento (WHO, 2011). Os diferentes contextos sdo um
desafio para a gestdo de servigos de saude para a tomada de decisao institucional e

estratégias de cuidado, como relembra Pereira et al. (2021).
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Quadro 4: A COVID-19 na vida de mulheres maes de criancas com deficiéncia
A crianca Alguém da familia
apresentou . .
. - A crianga com A crianga recebeu recebeu o
Nome dois ou mais S . . o . - oy .
s . : deficiéncia conseguiu |diagnéstico positivo de diagnéstico O que trouxeram na entrevista?
ficticio sintomas . . "
- atendimento? coronavirus? positivo de
tipicos da .
COVID-197 coronavirus?
Sim e procurou Sim, a ggnd_lgao_de Crianga infectada, mae ficou isolada com a
: : deficiéncia foi ; ~ : : ) .
Aline um servigo de ) Sim Nao crianga por 14 dias, explica a gravidade
, e determinante para o f " : " :
saude publica. : devido ao "organismo" ser diferente
atendimento.
. Sim, a condi¢do de Todos tiveram COVID, mas perderam entes
Sim e procurou S ; . | : .
. . deficiéncia nao foi . . queridos infectados como a tia avé que a
Marina | um servigo de . Sim Sim , . i
. S determinante para o criou. A crianga usa mascara, mas apenas
saude publica. . o .
atendimento se as pessoas do convivio estiverem usando.
Sim e procurou Sim, a condigao de
pr¢ deficiéncia foi . . Todos tiveram COVID-19, crianga teve uma
Marlene | um servigo de . Sim Sim ~
. S determinante para o boa recuperagéo
saude publica. .
atendimento.
Sim e procurou Sim, a condigéo de
. pre deficiéncia foi . . Tiveram COVID-19, a crianga n&o usa
Janaina | um servigo de ) Sim Sim .
. A determinante para o mascara.
saude publica. .
atendimento.
Sim e procurou Sim, a condigao de
. pre deficiéncia foi . . Ela e seu filho tiveram COVID-19, ela sente
Natalie | um servigo de ) Sim Sim .
. ; determinante para o muita dor de cabega
saude privado. .
atendimento.
. Nao teve . . Descobriu que o filho teve COVID-19 apés
Camile . Sim Sim
sintoma. fazer um check-up no Sarah

Fonte: Elaboracao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios e os pontos principais da entrevista em profundidade sobre a COVID-19.



Segundo o “Diagnéstico com base nos dados e informacdes disponiveis em
registros administrativos, pesquisas e sistemas do Governo Federal” (BRASIL,
2023), existem desafios no que tange a saude das pessoas com deficiéncia no
Brasil. O documento traz que na Pesquisa Nacional de Saude (PNS) de 2019, 70%
das pessoas sem deficiéncia avaliaram sua saude como boa/muito boa, entre as
pessoas com deficiéncia, quase 75% avaliaram sua saude como regular, ruim ou
muito ruim.

As pessoas com deficiéncia também tiveram mais diagndsticos de depresséo,
em comparagao as pessoas sem deficiéncia, com 20,4% e 9,5%, respectivamente
(PNS, 2019 apud BRASIL, 2023). A PNS também evidenciou que as pessoas com
deficiéncia proporcionalmente sofrem mais violéncia quando comparadas as
pessoas sem deficiéncia. Durante o ano de 2022, tiveram 11.979 notificacdes de
violéncia contra pessoas com deficiéncia no Sistema de Informacédo de Agravos de
Notificacdo (SINAN).

Além da maior probabilidade a violéncia, a pobreza, da maior exposigao aos
riscos, as pessoas com deficiéncia também enfrentam barreiras para acessar os
servicos de saude. Os usuarios destacam os problemas na comunicagao entre os
profissionais, os pacientes e os cuidadores, questdes financeiras, psicoldgicas,
comportamentais e atitudinais, bem como a caréncia na oferta de servicos, barreiras
organizacionais e de transporte (CLEMENTE et al., 2022).

A necessidade de cuidados de familiares, terceiros e profissionais € um dos
elementos que produz uma maior vulnerabilidade, principalmente no curso da
pandemia de COVID-19 no mundo (PEREIRA et al., 2021). No Brasil, ndo tivemos
informacdes oficiais sobre as pessoas com deficiéncia durante a pandemia
(PEREIRA et al., 2021), o que dificultou acdes estratégicas especificas e invisibiliza
as especificidades e vulnerabilidades das pessoas com deficiéncia, o que traz
prejuizo e marginaliza as pessoas com deficiéncia.

Até o momento da realizacdo das entrevistas, as vacinas nao estavam
disponiveis para as criangas, portanto nenhuma das criangas havia sido vacinada. A
maioria das maes procurou a Unidade Basica de Saude (UBS) quando a crianga
precisou durante o isolamento (quadro 5), nenhuma teve dificuldade em acessar os

servigos.
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Quadro 5: Vacina, procura por servicos e dificuldade de acesso

L No isolamento, a crianga Teve dificuldade em
Nome ficticio . A . . = .
A crianca com deficiéncia | precisou procurar quais | relagao ao (s) servigo
foi vacinada? desses servigos? (s) acessado (s)?
Aline Nao Unidade de Saude Publica |Nao
Marina Nao Unidade de Saude Publica |Nao
Nao houve a procura por
Marlene Nao Unidade de Saude Publica [servigos
Janaina Nao Unidade de Saude Publica [Nao
Nao houve a procura por
Natalie Nao Nenhum servigos
Camile Nao UPA, Hospital Publico Nao

Fonte: Elaboracao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

3. Mulheres maes, cuidado, vida social e redes de apoio

Neste trabalho, assume-se como cuidado um conjunto de responsabilidades
que englobam supervisdo para atividades pessoais e/ou educacionais e/ou de lazer,
demandas relacionadas a alimentagao, saude, medicagao, transporte e a vida social
de um outro individuo, entre outros. Esses compromissos sao geralmente assumidos
por mulheres, sendo invisibilizado e romantizado na maioria das vezes (FIETZ,
MELLO, 2018; ALECRIM et al.,2021).

As mulheres maes de criangas com deficiéncia que responderam a entrevista
em profundidade, das seis mulheres que ouvimos quatro responderam que a crianca
“sempre” precisa de auxilio de terceiros, uma respondeu que “muitas vezes” e a
outra que “nunca”. Quando perguntadas sobre quem é a pessoa que cuida dessa
crianga, trés apontam a si mesmo, duas apontam a si mesmo com outros membros,

e uma delas ndo responde como mostra o quadro 6.
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Quadro 6: Cuidado, rede de apoio e pandemia

A Pessoa Quem é a
. com Na pandemia, a Houve mudangas na
Quantidade . a pessoa que . . - P .
Nome Deficiéncia . = O pai crianga teve auxilio |frequéncia de cuidados|
. s s de pessoas . cuida da Ocupacao . .
ficticio L necessita colabora? de um cuidador de realizados pelo(a)
no domicilio o pessoa com -
de auxilio SN forma regular? cuidador (a)?
. deficiéncia?
de terceiros
Aline 4 pessoas |Muitas vezes Mae Vendedora domiciliar Na.pan_demla Sim Aumentou a frequéncia
foi mais ela
Marina 7 pessoas Sempre Mae Grgduanda d.e, ?SS'StenCIa N&o menciona Sim Aumentou a frequéncia
social e estagiaria na APAE
Marlene 5 pessoas Sempre Mae Dona de casa Nao Sim Nao houve mudangas
Janaina | 4 pessoas Sempre Méae, Pai, Irma Dona de casa Sim Sim Aumentou a frequéncia
Natalie 3 pessoas Sempre Me'io\(-:\‘l,éP/a;,v'lc;lo, Pedagoga- concursada Sim Sim Nao houve mudangas
Camile 3 pessoas Nunca Dona de casa As vezes Nao

Fonte: Elaboragéo do autor, 2023

Nota: Foram usados nomes ficticios. Considerou-se “dona de casa” a mulher que se dedica exclusivamente ao trabalho doméstico da sua residéncia e ndo

tenha renda prépria fixa



Em casos em que a deficiéncia € vivida pelo individuo, que necessita de um
cuidador, a pessoa com deficiéncia que precisa desse cuidado e a pessoa que
cuida, passam a ser estigmatizados (KITTAY, 2011). Nesse caso, falamos de
criangas com deficiéncia e para além da nossa percep¢ao de interdependéncia,
necessitam de cuidados mais intensos que outras criangas. Essas criancas e as
suas maes sao frequentemente estigmatizados: ela por discursos como “guerreira”,
a crianga por discursos de “coitada”.

Em concordancia com Kittay (2011), o cuidado é indispensavel para a vida
humana. Esse cuidado, que é o trabalho de nos manter e manter o outro, requer
habilidades, mas infelizmente € mais notado na sua falta. Nesse sentido, quando
perguntadas se durante a pandemia, a pessoa com deficiéncia teve auxilio no seu
cotidiano de forma regular, cinco responderam “sim”, apenas uma respondeu "nao”.

Dessa forma, podemos afirmar que essa manutenc¢do da vida exigiu ndo so
um vinculo afetivo positivo, como um investimento por parte das maes no bem-estar
de outro ser (idem) nesse caso seus filhos, ou seja, a maternidade e a paternidade
englobam esse cuidado.

No entanto, durante as entrevistas, foi observado se o pai também colabora
no cuidado: uma das maes relatou que as vezes, outra que na pandemia foi mais
ela, duas afirmam que o pai colabora, uma que o pai ndo colabora e outra nao
menciona sobre. Trés mulheres responderam que houve um aumento na frequéncia
dos cuidados realizados por elas, duas relataram que ndo houve mudangas e uma
nao respondeu.

Isso corrobora para que a rotina dessas mulheres tenham sido ainda mais
cansativa, a mae nao ¢é a beneficiaria do BPC pelo seu trabalho de cuidado, € como
se ela fosse invisivel aos olhos do Estado, e as vezes até no seu lar, em que seus
direitos e necessidades sdo negligenciados, para além do cuidado da crianga tem o
cuidado e a sobrevivéncia de toda uma familia (ALMEIDA; FONTES-DUTRA, 2021),
a fala de Marina, mée de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste, nos
faz refletir enquanto sociedade, sobre a sobrecarga e invisibilidade vivenciada por

essas mulheres na pandemia:
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“Agora a rotina em relagdo a casa, eu creio que aumentou muito, muito!
Porque eles ficam o dia inteiro dentro de casa [...], o dia inteiro fazendo
bagunga. Nossa! Eu t6 assim, no ultimo grau do esgotamento fisico e
mental, porque eu nao tenho férias, desde quando eles nasceram, eu nunca
tirei férias, entdo estou muito cansada. E a pandemia, assim...eu nao tive
tempo de descansar [...]. Eu estou bem esgotada, viu? Essa pandemia veio
para me deixar muito cansada.”

Marina (mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regiao Sudeste)

A maioria cuida em tempo integral das criangas e da casa. Chamaremos aqui
de “dona de casa”. Trés mulheres trouxeram que “sé cuidam” de seus filhos: Marlene
(mae de uma criangca de 9 anos, moradora da regido Sudeste), Janaina (mae de
uma crianga de 5 anos, moradora da regiao Sudeste) e Camile (m&e de uma crianga
de 7 anos, moradora da regido Nordeste). Aline (made de uma crianga de 9 anos,
moradora da regido Sudeste) conta que vende roupas dentro de casa, para
complementar a renda. Natalie (mae de uma crianca de 8 anos, moradora da regiao
Nordeste) é formada em pedagogia e concursada na area, Marina, mae de uma
crianca de 9 anos, moradora da regido Sudeste, € graduanda de servi¢o social e

estagiaria na APAE.

Esse cuidado de tempo integral, sem férias, sem salario, sem assisténcia, é
invisivel para as politicas publicas de renda, de aposentadoria e muitas vezes de
saude (ALMEIDA; FONTES-DUTRA, 2021). Em alguns casos percebemos que esse
trabalho é invisivel até aos olhos dessas mulheres. Marlene (mae de uma crianga de
9 anos, moradora da regido Sudeste) além de cuidar da Carolina, também cuida de
sua avo, uma mulher idosa, isso reflete a naturalizagdo do cuidado feminino
(MELLO; NUERNBERG, 2012, p.642).

Por outro lado, Marina conta que saiu do trabalho para cuidar do filho, pois
nao aceitavam meio periodo. No desejo de mudar entrou na faculdade, compartilhou
que sempre quis participar de uma pesquisa € que sonha em ser pesquisadora. O
que infelizmente é excecédo, visto que essas mulheres em sua maioria experienciam
os DSS que refletem a desigualdade da sociedade brasileira, principalmente no que
tange a baixa escolaridade, raca e classe, e em caso de retornarem aos seus
trabalhos remunerados teriam prejuizos quanto a aposentadoria (Diniz, 2017 apud
ALMEIDA; FONTES-DUTRA, 2021).
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4. Invisibilidade e sobrecarga de mulheres maes que cuidam de criangas
com deficiéncia

A falta de dados institucionais e oficiais sobre pessoas com deficiéncia nos
sistemas de informacdo, sdo um dos elementos que dificultam as respostas para
reduzir as consequéncias da COVID-19 entre as pessoas com deficiéncia no nosso
pais (PEREIRA et al., 2021). Essa exclusao das pessoas com deficiéncia nao se
limita a COVID-19, pois reflete o historico de exclusado vivenciado por essas pessoas
cotidianamente (PEREIRA et al., 2021).

A lacuna de informacgdes qualificadas pelo Estado provoca a invisibilizagao
sistematica, que traz prejuizos as analises e a auséncia de politicas publicas
(PEREIRA et al., 2021), para as pessoas com deficiéncia que corresponde a 18,6
milhdes de pessoas no Brasil (BRASIL, 2023). Pereira et al. (2023) analisa que a
COVID-19 ressaltou essa invisibilidade e acentuou a vulnerabilidade, seja pelo
apagamento nos sistemas de informagdes oficiais, seja pela limitada literatura.

Dessa forma, a invisibilidade historicamente produzida, bem como os custos
financeiros produzidos pela deficiéncia, a menor participagcdo econdmica e taxas
mais altas de pobreza que se traduz também na privacdo de patriménios, certifica
que as pessoas com deficiéncia bem como suas familias, precisam ser olhadas com
cautela (PEREIRA et. al, 2021).

Refletindo sobre a invisibilidade, as mées que comumente assumem esse
cuidado com mais responsabilidades na pandemia, em que além da sobrecarga
fisica, temos a sobrecarga mental que reverbera em diversas frentes como o
mantimento dessas familias. Foi calculado a partir dos dois valores da renda total da
familia, a média da renda e utilizou-se o valor arredondado. A partir desse valor
calculou-se a renda per capita®. Baseado na média da renda total da familia, com
excecdo da Natalie (mae de uma crianga de 8 anos, moradora da regiao Nordeste)
que recebe mais de 1,5 salario minimo per capita, as demais nédo chegam a metade
desse valor.

A Lei n° 8.742 (BRASIL, 1993), que prevé o Beneficio de Prestagao
Continuada, garante a pessoa com deficiéncia de qualquer idade e a pessoa idosa
com 65 anos ou mais, um salario minimo mensal. No caso das pessoas com

deficiéncia, deve se tratar de um impedimento de pelo menos dois anos e que

5 A renda foi calculada pela propria autora, sendo a média dos dois valores, foi considerado
R$1600,00 e R$5300,00 apenas representativos.
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impossibilite sua participagdo social em desigualdade com as demais pessoas, ou
seja, a interagao de uma ou mais barreiras como traz a LBI (2015).

Tem direito ao BPC pessoas em que a renda per-capita seja igual ou menor
que Y4 do salario-minimo. Para receber o BPC, as pessoas com deficiéncia devem
ser avaliadas pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). Assim como retratou
Pereira et al. (2017) sobre garantir os equipamentos de protegao social basica para
promover integracdo social e auxiliar no cuidado das criangas com microcefalia
associada ao Zika, o BPC se fez e se faz necessario com a COVID-19.

O BPC embora ajude pessoas que vivenciam situacdes de extrema pobreza,
ndo alcanga familias pobres (PEREIRA et al, 2017), 0 que em uma situagdo em que
as vulnerabilidades sao acentuadas, pode vir a trazer prejuizos para as familias.
Além disso, as dificuldades relacionadas ao acesso, como os horarios em que as
agéncias estao abertas acarreta em dificuldades para que mulheres que s&o mées e
que cuidam tenham acesso ao seu direito (PEREIRA et al, 2017).

Apesar das dificuldades burocraticas em acessar o BPC (PEREIRA et al,
2017), com excegao de Natalie (mde de uma crianga de 8 anos, moradora da regiao
Nordeste), todas recebem o Beneficio de Prestagcdo Continuada (BPC). Metade
dessas maes afirmaram que tiveram perdas de recursos durante a pandemia.
Marina (mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) afirma que
mesmo com as perdas, compram todo o necessario, Marlene (mae de uma criancga
de 9 anos, moradora da regido Sudeste) e Janaina (mae de uma crianga de 5 anos,
moradora da regido Sudeste)) afirmam que compram uma parte, mas que a outra
parte ganha e que recebem o apoio de Organizagdo nao governamental (ONG),
amigos e parentes, respectivamente.

Silva Filho e Gomes Junior (2020) expressam que a solidariedade e a ajuda
mutua, ferramenta tradicional da relacédo periférica, tornou-se essencial para conter
os avangos que foram sentidos desde o inicio da pandemia, como observamos com
Marlene (mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) e Janaina
(mae de uma crianga de 5 anos, moradora da regido Sudeste). Assim como trazem
Buss e Pellegrini (2007), as relagdes de solidariedade s&o importantes para a
promogao e protecdo da saude individual e coletiva.

No entanto, ainda que essas ag¢des sejam essenciais, elas ndo alcangam
todos os obstaculos a serem superados, sendo necessario a articulagdo do Estado

de forma intersetorial e em todos os niveis, para politicas publicas que versem o
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direito a alimentacdo adequada, principalmente em momentos de maior
vulnerabilidade como a COVID-19 (SILVA FILHO, GOMES JUNIOR, 2020).

Nesse sentido, no ano de 2020 o Governo Federal concedeu o auxilio
emergencial devido a emergéncia de saude publica internacional causada pela
COVID-19, uma vez que o fechamento de alguns estabelecimentos era uma das
tentativas de conter a propagacédo do coronavirus. Um dos pré-requisitos para ser
beneficiario era renda familiar de V2 até trés Salarios Minimos (BRASIL, 2022).

Quando perguntadas sobre o auxilio emergencial do Governo Federal,
metade das mulheres ndo se inscreveu e a outra metade se inscreveu e recebeu o
beneficio. Entre as que se inscreveram, duas afirmaram que o auxilio foi
parcialmente suficiente e uma afirmou que nao foi suficiente (quadro 7), o que
corrobora com o que traz Silva Filho e Gomes Junior (2020) quando expressam que
o valor ndo é suficiente para as necessidades basicas de alimentac&o, higiene e
moradia.

O “Auxilio Emergencial” do Governo Federal, era feito através de cadastros
online e tratava-se de um processo dificultoso, que excluiu parte da populagao
(SILVA FILHO,GOMES JUNIOR, 2020). Além disso, houve uma morosidade nas
informacbes cadastradas, bem como dificuldades de cadastramento para pessoas
com falhas no Cadastro de Pessoas Fisicas (SILVA FILHO,GOMES JUNIOR, 2020).

Além do valor ndo ter sido suficiente, das dificuldades do processo, as
mulheres provedoras de familia ndo conseguiram acessar duas cotas como previa a
legislagdo (SILVA FILHO,GOMES JUNIOR, 2020). Vale ressaltar que existiam
aglomeragdes em bancos para acessar o beneficio, 0 que colocava essas pessoas
em risco de se infectar com o virus (SILVA FILHO,GOMES JUNIOR, 2020).

Por estarmos falando de familias vulneraveis em que um dos seus membros &
uma pessoa com deficiéncia, nesse contexto uma crianca com deficiéncia, devemos
compreender que devem existir agdes intersetoriais para garantir a inclusdo social
dessa familia para além da assisténcia social, € necessario uma rede de saude e
educacgéo (PEREIRA et al, 2017).
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Quadro 7: Renda, BPC e recursos na pandemia

Vocés estao

A pessoa com

Beneficio recebendo deficiéncia se 0 auxmq
. . Como . - emergencial
Quantidade recebido |Teve perdas PP algum tipo inscreveu ou -
vocés tém . foi suficiente
Nome |de pessoas | Renda total da | Renda Per pela de recursos conseaquido de apoio |Recebem| teve acesso ara
ficticio no familia capita pessoa durante a alimengtos e financeiro, |apoio de:| ao Auxilio man'lajten 30
domicilio com pandemia? materiais? de Emergencial das su:s
deficiéncia | alimentagéo do Governo L
: atividades?
ou material? Federal?
Se inscreveu e .
Aline 4 pessoas de R$1.201,00 a R$400,00 BPC Nao recebeu o .S'm’
R$2.000 beneficio parcialmente
Se inscreveu e .
Marina | 7 pessoas de R$1.201,00 a R$228,57 BPC Sim Compramos Nao recebeu o .S'm’
R$2.000 tudo beneficio parcialmente
Compramos
de R$1.201,00 a . uma parte e . Nao se
Marlene | 5 pessoas R$2.000 R$320,00 BPC Sim ganhamos Sim ONG inscreveu
outra
Compramos
. de R$1.201,00 a . uma parte e . Amigos, Nao se
Janaina | 4 pessoas R$2.000 R$400,00 BPC Sim ganhamos Sim Parentes inscreveu
outra
. de R$2.001,00 a Nao recebe ~ Nao se
Natalie | 3 pessoas 8.600,00 R$1766,66 beneficio N&o inscreveu
Se inscreveu e
Camile | 3 pessoas | até R$1.200,00 | R$533,33 BPC Nao recebeu o Nao
beneficio

Fonte: Elaboracao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

Nota 2: A renda foi calculada pela autora, sendo a média dos valores, foi considerado R$1600,00 e R$5300,00 como renda total. Apenas representativos.

BPC: Beneficio de Prestacdo Continuada
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Na entrevista em profundidade, Nathalie por ser funcionaria publica, afirma
que nao tem direito ao BPC e nem aos auxilios. Ela conta que trabalhava em duas
empresas, mas nao conseguiu um segundo emprego novamente. Isso gerou uma
perda financeira e houve dificuldades na compra de alimentos devido aos precos
elevados e questdes relacionadas a seletividade alimentar do seu filho.

Aline (mé&e de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) relata
que percebeu um aumento dos precos e apesar do BPC e do periodo em que
recebeu auxilio, por ndo estar bem de saude, o beneficio foi apenas para os
remédios e para a rotina de tratamentos da filha e que teve uma diminuicdo nas
compras. Marina (mde de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste)
relata que o aumento no prego dos produtos levaram a diminuir a quantidade,
mesmo tendo ajuda da avoé foi necessario receber o “Kit Merenda” uma acao do
Governo Estadual de Minas Gerais.

Marlene (m&e de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) fala
sobre a insuficiéncia do BPC e que por recebé-lo nao teve direito ao auxilio. Traz
que apertou muito o orgamento, mesmo com a familia ajudando com alguns
recursos, conta que precisou comprar um o6culos para o filho que custou mais de
R$900,00. Janaina (m3e de uma crianca de 5 anos, moradora da regido Sudeste)
conta que ndo conseguiu manter o nivel alimentar e que a bolsa familia foi cortada.
Nesse mesmo sentido, Camile (mae de uma crianga de 7 anos, moradora da regiao
Nordeste) revelou que recebem o BPC, receberam auxilio emergencial, que o pai
por trabalhar de servente nao teve tantas oportunidades durante a pandemia e que

houve diminuigdo das condi¢des financeiras (quadro 8).

Quadro 8: Maes das criangas com deficiéncia entrevistadas e os beneficios, bolsas e auxilios
durante a COVID-19

Nome ficticio |Beneficios, bolsas e auxilios

BPC sem alteragao, recebeu auxilio Brasil
O beneficio vai em remédios e deslocamento para tratamentos
Aline Diminuiu a quantidade de compras com comida

BPC sem alteragdo. recebeu auxilio "kit merenda"
_ Ajuda da rede de apoio
Marina Diminuiu a quantidade de compras com comida

BPC sem alteragéo, nao teve direito ao auxilio
Insuficiente para comprar recursos de tecnologia assistiva

Marlene Ajuda da rede de apoio

_ BPC sem alteragéo e bolsa familia que foi cortado
Janaina N&o conseguiu manter o nivel alimentar
Natalie N&o tem direito ao BPC ou a auxilios

47



| Camile |BPC sem alteracdo, auxilio emergencial

Fonte: Elaboracao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

Todas as méaes que relataram ter renda per capita menor que 1,5 salarios
minimos, recebiam o BPC, o que nos mostra a importancia do beneficio para
inclusdo social dessas familias (ALECRIM, et al., 2021), bem como para suas
subsisténcias na pandemia. Nesse sentido, Marina, mde de uma crianga de 9 anos,
moradora da regido Sudeste, reflete: “A pandemia veio para deixar muita gente
passando fome”, fazendo referéncia ao aumento dos pregos durante a COVID-19

De acordo com Silva Filho e Gomes Junior (2020), uma das consequéncias
do cenario vivido na pandemia foi o avango da inseguranga alimentar pela redugao
de renda que dificulta 0 acesso aos alimentos. Uma mae relatou: “Tivemos que
diminuir o nosso para comprar o dele, pois ele é diferente de nés [...]. Entao,
tivemos que deixar de fazer para nos, porque ele € o principal (Janaina, mae de uma
crianga de 5 anos, moradora da regido Sudeste)”.

Os precos praticados pelos mercados reforga a inseguranga, nao
necessariamente no resultado da falta de alimentos, mas de comprar alimentos com
um baixo valor nutricional, adquirindo habitos inadequados (SILVA FILHO, GOMES
JUNIOR, 2020), o que reflete a auséncia de politicas publicas que garantam os
direitos e as necessidades basicas que acabaram por contribuir para o avanco da
alimentacédo inadequada e a inseguranca alimentar (SILVA FILHO,GOMES JUNIOR,
2020).

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2007
(BRASIL, 2009), traz em um dos seus trechos:

x) Convencidos de que a familia € o nicleo natural e fundamental da
sociedade e tem o direito de receber a protecio da sociedade e do Estado e
de que as pessoas com deficiéncia e seus familiares devem receber a
protecdo e a assisténcia necessarias para tornar as familias capazes de
contribuir para o exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia.
Sendo assim, as maes de criangas com deficiéncia deveriam por direito ter
sido protegidas e assistidas, para que pudessem ter garantido a sua dignidade, a
sua alimentacdo, a sua saude, a sua visibilidade. No entanto, encontramos um
cenario onde essas mulheres estdo sobrecarregadas fisicamente e mentalmente,

por sequer terem sido lembradas nas politicas publicas, inviabilizando assim para
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além da existéncia dos seus filhos, a suas proprias existéncias, nesse sentido uma
das mées relata:

“Tem muitas maes que n&o saem, elas ficam presas. Maes estao morrendo,
adoecendo. Vem a pandemia e piora tudo. E uma realidade muito triste
acontecendo com as maes de criangas e pessoas com deficiéncia, é triste, é
muito triste. (respira fundo)”

Marina (mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste)

Em concordancia com Carneiro (2021), essas mulheres estdo vivenciando
uma violéncia social, o descaso do Estado e a sobrecarga. Esse apagamento das
mulheres que sdo maes e que produzem um cuidado invisivel, trata-se de um
assunto que pertence ao ambito publico, que envolve politica, economia, saude e

educacao (Carneiro, 2021).

5. Sentimentos de maes de criangas com deficiéncia

A partir das narrativas das mulheres maes de criangas com deficiéncia, assim
como preconiza Carneiro (2021), foram observados os sentimentos dessas maes.
Aline (mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regidao Sudeste) contou sobre a
inseguranca em relagao ao incentivo da autonomia da filha. Marina, mae de uma
criangca de 9 anos, moradora da regido Sudeste, falou sobre uma tristeza profunda,
desanimo, ansiedade, contou sobre o medo de contrair a doenca, sobre a exclusao
que ela vivenciava que parece ter aflorado durante esse periodo, que sentiu falta de
apoio psicoldgico para cuidadores como ela.

Marlene (mée de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste) traz
um relato sobre a rotina entre médicos, medicagdes e angustias. Em um dos trechos
da entrevista ela descreve: "é muito ruim, porque minha vida é parada, né? Eu nao
tenho mais vida, eu vivo para ela" (Marlene, mée de uma crianga de 9 anos,
moradora da regido Sudeste, 04:20), Janaina (m&e de uma crianga de 5 anos,
moradora da regido Sudeste) reflete sobre os sintomas de ansiedade, conta que o
médico recomendou um remédio, mas ela preferiu ndo tomar por medo de nao

conseguir cuidar do seu filho da mesma forma.

Nathalie conta que mesmo com o diagndstico de cancer na tireoide, primeiro
cuidou do seu filho. Expde que tinha expectativas sobre seu filho que por vezes sao
frustradas, que tem medo por ele nao conseguir falar, que por vezes além do medo,
sente-se ansiosa e angustiada por n&o ser uma boa mée, relatando que a pandemia

a fez se sentir assim.
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A falta de terapias, o contexto das escolas e das relacbes no desafio virtual,
bem como outros contextos que para a crianga com deficiéncia foram importantes,
mas negligenciados, em que houve descontinuacao de servicos de saude (BLOCK;
et al., 2021). Sobre isso, Camile (mae de uma crianga de 7 anos, moradora da
regido Nordeste) exprime preocupagao com o desenvolvimento do filho, conta que a
pausa na pandemia trouxe muitos prejuizos, que seu filho perdeu um pouco o
processo para andar. Esses sentimentos transparecem na entrevista em
profundidade, no questionario as méaes relataram que as principais dificuldades
(Quadro 9 € 9.1):

Quadro 9: Maes das criangas com deficiéncia entrevistadas e principais dificuldades relatadas por
elas e pelas criangas durante a COVID-19

Nome da _ Dificu_ld_ades com . Dificuldades de Protglemas de
mie Ansiedade atl\{ldades _ Insénia acesso aos relaclon_a_mento
educativas online servigcos médicos familiar

Aline X X X X

Marina X X X
Marlene X X X X

Janaina X X X X
Natalie X X X X X
Camile X X

Fonte: Elaboragao do autor, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

Quadro 9.1: Maes das criangas com deficiéncia entrevistadas e principais dificuldades relatadas por
elas e pelas criancas durante a COVID-19

Houve Dificuldades Alguém da
AR Dificuldade Dificuldade Dificuldade de acesso aos 9 e
Nome diminuicédo - familia
~ em manter as em fazer com o uso de servigos de
damae darenda . . . PO perdeu o
_ terapias isolamento mascara assisténcia
familiar . emprego
social
Aline X X
Marina X
Marlene X X X
Janaina X X X
Natalie X X X
Camile X

Fonte: Elaboragéo da autora, 2023
Nota: Foram usados nomes ficticios

A diminuicdo da renda familiar, dificuldade em manter as terapias e em fazer
isolamento foram citadas por metade das mulheres. A dificuldade quanto ao uso da
mascara foi citada por duas maes, enquanto as dificuldades de acesso aos servigos
de assisténcia social e perda do emprego de algum membro da familia, foram

relatados por somente uma pessoa, tratando-se de mulheres diferentes.
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Segundo Almeida e Fontes-Dutra (2021), nos casos em que criangas e jovens
com deficiéncia eram internados, tinham mais chances de evoluirem para casos
mais graves, a proporgao de criangas com deficiéncia que evoluiram para obito eram
maiores comparados aos sem deficiéncia.

As criangas com deficiéncia se encontram em vulnerabilidade em relagao ao
COVID-19, a proporcdo de criangas com deficiéncia infectadas pela doenca é
superior quando comparada as sem, em nosso pais teve uma relagcdo entre a
incidéncia de casos e a desigualdade (ALMEIDA; FONTES-DUTRA, 2021).

Ausentes do mercado de trabalho externo e geralmente beneficiarias de
direitos de politicas sociais (Diniz, 2017 apud ALMEIDA; FONTES-DUTRA, 2021), as
mulheres maes de criangas com deficiéncia, muitas vezes deixam seus empregos
para cuidar de seus filhos. Com o aumento de precos da pandemia, somada a
perdas de emprego e ao aumento do trabalho informal, houve efeitos negativos na
economia familiar (IDEM).

Por a deficiéncia ser um determinante social que acarreta em outras
exclusdes e desigualdades, a diminuicao de renda e as dificuldades no acesso aos
servicos medicos, também reverbera nos seus cuidadores (ALMEIDA E

FONTES-DUTRA, 2021), como relata Marlene:

“‘Depende de mim para tudo, tudo, tudo...Levar para o médico, para a
terapia... Tudo sou eu. Eu e as outras maes que tém outras criangas na
mesma situagao ou piores que ela. Eu ainda tenho um teto que é da minha
vo, mas eu tenho um teto que € da minha vo, né? Tem muitas maes que
estdo ai largadas, morando em lugares que nao tem nem saneamento
basico, ndo tem nada! Estrutura nenhuma, vivendo com um salario,
entendeu? E a gente levanta a mao para o céu e agradece a Deus por esse
salario. Nao tem o décimo terceiro, o reajuste € uma vez por ano, uma vez
por ano [...]. Vocé perde isso [...]. Prova de vida em tudo quanto é lugar,
para que isso? Porque ndo pode ser automatico? Estamos entregues,
estamos largados. Quero trabalhar, poder pagar uma fono, um dentista para
minha filha...”

(Marlene, mae de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste,
2021)

Além da falta de planejamento em questbes que versam sobre pessoas com
deficiéncia, as mulheres envolvidas nas redes de cuidado, principalmente as maes
de criangas com deficiéncia (IDEM), enfrentaram novamente a invisibilidade na
vacinagao, pois ainda que nao tivéssemos prospeccao da vacinagao pediatrica,
deveriam terem sida consideradas na primeira etapa do planejamento de imunizagéo

como forma de mitigagéo dos riscos.
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A COVID-19 trouxe preocupacgdes para as maes, o medo dela se infectar, ou
da crianga se infectar, ou de algum membro que more no mesmo domicilio (VALE,
2021), ja que essas questdes possam resultar no ébito tanto do seu filho, quanto o
de si mesmo, uma vez que a crianga é completamente dependente dela (IDEM),
como Marlene (mde de uma crianga de 9 anos, moradora da regido Sudeste)

expressou na sua fala.

Por essa mae que é cuidadora dentro da sua residéncia nao ter sido
considerada na vacinagao prioritaria, a sua infeccdo provavelmente também
implicaria em uma infecgdo da crianga, principalmente porque é essa mulher quem

cuida cotidianamente dessa crianga e dos cuidados domésticos (VALE, 2021).

O que observamos nas falas trazidas por Marlene (méae de uma crianga de 9
anos, moradora da regiao Sudeste) e Natalie (mde de uma crianca de 8 anos,
moradora da regido Nordeste) é que muitas vezes ndo tem dado tempo para o
cuidado pessoal, imersas nas atividades educacionais, recreativas, domésticas, de
sono e repouso, cuidado familiar, as mulheres maes de criangas com deficiéncia

ficaram ainda mais sobrecarregadas (VALE, 2021).

Além de todo contexto, ainda lidam com o medo do 6bito, e o receio da
suspensao dos tratamentos, como a questdo trazida por Camile (mae de uma
crianca de 7 anos, moradora da regido Nordeste). Vale (2021) expde que as mées
acreditam que houve um retrocesso ou estagnagao do desenvolvimento dos filhos,

muitas vezes se arriscando para preencher tais lacunas.

Houve um certo esforco das méaes e das criancas para a realizacdo de
terapias e aulas onlines, mas novamente esbarramos nos DSS uma vez que assim
como no estudo de Vale (2021), a maioria dessas maes nao tem uma boa renda, o
que pode corroborar para o acesso limitado a aparelhos eletrbnicos e para prover

acesso virtual.

A ansiedade foi relatada por 5 mulheres méaes de criangcas com deficiéncia,
bem como dificuldades com atividades educativas onlines. Essas mulheres assim
como expressa Vale (2021), ja tinham uma rotina cansativa e uma sobrecarga do
cuidado, com a pandemia elas tiveram que desenvolver outras atividades como a

ajuda nos deveres escolares.

“A auséncia de redes de apoio e social, intensificaram o sofrimento fisico

psicoemocional dessas mulheres” (VALE, 2021, p.8), a falta de qualidade do sono, a
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sobrecarga, as dificuldades financeiras, o receio do adoecimento e a falta de

politicas de saude mental, bem como a invisibilidade dessas mulheres.

Apesar das dificuldades, essas mulheres ndo perdem as esperangas de um
novo dia, filhas de um Brasil, nem sempre gentil, elas jamais fogem a luta, como
Natalie traz em sua fala “Uma moga no Instagram fala que a gente tem que parar de
olhar pelo retrovisor, para comegar a olhar pelo para-brisa [...]. Quando a gente olha
para as oportunidades a frente, o amanha vou visualizar de outra forma.” (Natalie,

mae de uma crianga de 8 anos, moradora da regido Nordeste).
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CONSIDERAGOES FINAIS

Nessa pesquisa, foi possivel identificar como a pandemia afetou as mulheres
maes de criangas com deficiéncia, que antes da pandemia ja ndo tinham um olhar
cuidadoso e no curso dela, ndo receberam suporte para atravessar a crise sanitaria,
causando sentimentos como: angustia e ansiedade devido a desassisténcia e
desamparo do Estado e da sociedade.

Dessa forma, entende-se que as pessoas que cuidam de outras pessoas,
principalmente as mulheres que sdo maes de criancas com deficiéncia,devem ser
incluidas nas politicas publicas. O cuidado € um direito das pessoas e um dever do
Estado, ndo é possivel pensar na relacdo de cuidado olhando sé para quem é
cuidado, nesse caso as criangas com deficiéncia.

As maes de criancas com deficiéncia devem ter seu trabalho invisivel
valorizado e reconhecido, possibilitando a inclusao social. Deve-se criar politicas que
visem fortalecer os lagos de coesao social (BUSS; PELLEGRINI, 2007) e investir nas
redes de apoio social, garantindo uma sociedade mais igualitaria, uma sociedade
mais saudavel. Além disso, é imprescindivel a expansdo das politicas que
considerem essas mulheres que vivem constantemente cuidando.

Assim sendo, sugere-se novos estudos sobre as mulheres que cuidam,
principalmente as maes. Ressalta-se que ndo somente as maes de criangas, porque
€ preciso desvelar os desafios nas diferentes faixas etarias de vida para propor
politicas mais eficazes.

O exercicio de ouvir sobre a realidade do outro, a fim de compreender os
desafios e minimiza-los, € quase como um sonho utdpico quando falamos de
pessoas que sao constantemente invisibilizadas, excluidas socialmente e tém suas
vidas ignoradas por um Estado que ainda nao as alcangou.

E urgente que se olhe para a figura cuidadora nas politicas de cuidado no
Brasil, de forma que contemple essas mulheres, em que a maternagem é um
determinante social de acesso a saude, ao lazer, a educacado e ao trabalho,
vulnerabilizando-as enquanto cidadas.

Por fim, € importante levantar dados sobre o perfil socioeconémico, a fim de
compreender melhor os impactos dos determinantes sociais da saude, refletindo

sobre aspectos como: grau de escolaridade, renda familiar, condigbes de vida
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(possui casa prépria? possui saneamento basico?), entre outras questbes a serem
pesquisadas para uma melhor elaboracido de suas resolucdes.

Além de prospectar novos estudos no campo da Saude Coletiva a partir das
vivéncias das maes cuidadoras, principalmente no que tange a pandemia, em que
questdes relacionadas especificamente sobre suas vivéncias sejam levantadas,
como a auséncia de instituicdes que atravessam suas vidas. A fim de aprofundar
esse dialogo inicial que esse trabalho propde e sensibilizar sobre a invisibilidade
proposital.

Em conclusdo, o debate apresentado € uma importante contribuicdo para a
Saude Coletiva compreender como essas maes em especial foram afetadas pela
crise sanitaria de COVID-19, a fim de sensibilizar os servicos de saude enquanto
profissionais e de gerirem também para essas pessoas enquanto gestores, para

acdes que nao inviabilize um cuidado que muitas vezes € invisivel.
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APENDICES

Roteiro de entrevista em profundidade

PESQUISADOR: preencher as informagdes abaixo de acordo com as respostas no documento
excel do Roteiro 1 (questionario online)

Nome:

Idade:

Tipo de Deficiéncia:

Quem respondeu o questionario online:
Necessita de auxilio de terceiros?

Apresente-se e apresente a pesquisa, objetivos, metodologia e questoes éticas. Confirme o
consentimento em participar. O consentimento precisa ser gravado.

Lembrar o entrevistado que ele respondeu um formulario com perguntas enviado
anteriormente.

Bloco inicial — aproximacdo (este bloco busca um primeiro contato com o sujeito. Ele pode
ser conduzido de acordo com o que vocés ja leram nas respostas que as pessoas deram no
formulério online. A proposta ¢ iniciar a conversa)

1) Vocé participa de algum grupo ou associacdo ou frequenta algum servi¢o?

2) O que vocé faz nesse grupo/associagdo/servigo? (explorar aqui como se relaciona com
0 grupo e como nomeia/fala sobre si mesmo e sobre a deficiéncia)

3) Onde vocé mora? (explorar com quem, etc.)

4) Vocé trabalha? Estuda? (explorar o que faz no dia-a-dia)

Bl 1 — Contat m ID-1

1) Vocé ja teve o Coronavirus? (explorar todo o universo da experiéncia com a COVID).
Perguntas auxiliares: Teve sintomas da COVID-19? Quais? Foi internado? Que efeito
teve na sua saude e bem-estar? Qual foi sua experiéncia ao procurar atendimento
médico (por exemplo, fazer exames, ir ao hospital, se for o caso)?

Explorar além do médico (caso tenha tido COVID-19): quais estratégias vocé utilizou
para se sentir melhor, se cuidar ou tentar eliminar o virus? Remédios, algum produto
natural, alguma terapia alternativa?

Explorar também nessa pergunta possiveis sequelas da COVID-19.

2) Alguém do seu convivio proximo foi infectado com coronavirus? Se sim, quem? Isso
teve algum impacto na sua vida/rotina (explorar as mesmas questdes anteriores)
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3) O que preocupa vocé, atualmente, com relagdo ao COVID-19/coronavirus? Poderia
me dizer quais sao suas preocupacoes hoje?

4) Vocé considera que estd/tem mais risco, menos risco ou 0 mesmo risco de ser
contaminado pelo coronavirus ou ter manifestacao grave do coronavirus comparado
com pessoas sem deficiéncia? Explorar os motivos.

5) Vocé tem tomado medidas para se proteger do coronavirus? Quais? (Essa questao ¢
para pensar em termos temporais: tomava as medidas anteriormente e agora nao faz
mais, ou vice-versa. Aqui também ¢ para explorar as particularidades de cada tipo de
deficiéncia com relacdo as medidas de prevengao)

Explorar: Baseadas nas orientagdes/politicas das autoridades locais: distincia social?
Isolamento? Lavagem frequente de maos? Uso de mascaras? (aqui falar somente se o
entrevistado nao falar sobre)

Explorar também estratégias ndo recomendadas pelas autoridades oficiais (remédios
caseiros, buscas religiosas, terapias naturais, etc.)

Para cada medida mencionada mas nio realizada: vocé mencionou que [medida
preventiva] ¢ uma forma de prevenir coronavirus: Quais dificuldades, se houver, vocé
enfrenta/enfrentou para seguir isso? O que, se houver alguma coisa, ajudaria vocé a
fazer [medidas preventivas]?

Para cada medida mencionada e realizada: Por favor, conta-me mais sobre como vocé
estd fazendo isso. Quais dificuldades, se houver, vocé enfrenta para seguir essa
medida? O que ou quem ajudou vocé a seguir i1sso?

6) Ja tomou a vacina? Se sim, quando? Quantas doses? Se ndo, por qué? (Explorar a

questao da vacina, significados, etc).

Bloco 2 — Impactos da pandemia de coronavirus

7) Agora eu gostaria de saber mais sobre suas necessidades e atividades e quais e o que
delas t€ém mudado em fungdo do COVID-19. Por isso, eu gostaria que vocé pensasse
em uma semana normal/convencional antes do COVID-19 e depois pense nessa
semana (durante a pandemia)

a) Necessidade de relacoes / cuidado / protecao social e solugdes

Antes: Vocé recebia auxilio de alguma organizagdo/associacao/entidade ou de algum membro
de sua familia? Isso inclui acompanhar / cuidar de vocé nas tarefas cotidianas (auxilio na
higiene, vestimenta de roupa, alimenta¢ao, locomogao, etc)?

Se sim: quem fornecia isso, o que eles faziam, sdo pagos ou nao pagos?

Vocé normalmente recebe apoio do governo / organizagdo, como transferéncia regular de
dinheiro, assisténcia alimentar [a ser adaptada com base no que esta disponivel em cada pais]?
Se sim: o que (programa, quantidade, regularidade, como vocé acessa)?
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Agora: Alguma alteracdo na assisténcia que vocé€ recebe de amigos / familia / governo /
organizagdo (por exemplo, provedor, frequéncia / quantidade, tipo)?

Se sim: de que maneira? Como vocé tem lidado com essas mudangas?

Se ndo: quais desafios vocé enfrentou para manter esta assisténcia?

Vocé teve acesso ao auxilio emergencial?
Se sim, no caso do auxilio emergencial ser descontinuado, quais as possiveis consequéncias?

a.1) Quem mais cuida de vocé€ nesse periodo de pandemia? Quem vocé acha que poderia
cuidar mais de vocé?

a.2) Como ¢/como foi seu relacionamento com o seu cuidador? (explorar se o cuidador
compreende suas dificuldades, se ajuda quando esta triste, conversa sobre relacionamentos
afetivos, demonstra carinho, esclarece duvidas, ajuda na execugdo de tarefas, orienta decisdes,
ouve com atencao problemas pessoais, etc)

b) Trabalho (se relevante)

Antes: Explorar ocupagdo, horas de trabalho, salario, ida ao trabalho, adaptagdes necessarias,
etc.

Agora: Vocé continua trabalhando?

Se sim: Seu trabalho mudou de alguma forma? (por exemplo tipo de trabalho, horas
trabalhadas, horario de trabalho, pagamento, medidas preventivas extra, ida ao trabalho, etc.).
Isso mudou para todos que fazem atividades / trabalhos semelhantes ao seu? (explorar se
existe alguma particularidade das mudangas em fun¢do da deficiéncia)

Se ndo: vocé esta recebendo algum auxilio do seu empregador ou do governo? Como vocé
esta “lidando” (se virando) com ganhos reduzidos (ou sem salario)?

¢) Escola (se relevante)

Antes: Tipo de escolar (especial, inclusiva, convencional, outra); tipo de suporte
(acessibilidade) necessario na escola, precisa de profissionais de apoio escolar, recursos de
tecnologia assistiva etc.

Agora: Sua escola foi fechada em fun¢do da pandemia? Vocé recebeu tarefas da escola para
realizar em casa (por exemplo: educacgdo a distancia ou aprendizagem “autoguiada’)?

Se recebeu, vocé teve dificuldades em realiza-las? Necessitou de auxilio?(explorar)

As atividades que vocé recebeu eram iguais as tarefas dos outros estudantes da sua escola
receberam da escola para fazer? (explorar se existiu diferenga entre pessoas com e sem
deficiéncia e entre as deficiéncias)
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d) Necessidades em satide com relacio ao seu impedimento (deficiéncia),
incluindo reabilitacio, terapias especializadas, etc.)

Antes: explorar: quais tipos de servigos (reabilitacdo, consulta médica, etc.), produtos ou
equipamentos utiliza regularmente para seu impedimento de deficiéncia (medicamentos,
tecnologias assistivas como cadeiras de rodas, bengalas, aparelhos auditivos, etc.)? Vocé teve
acesso a eles de forma regular?

Agora: Voc€ continua conseguindo acessar servicos (reabilitacdo, consultas
médicas)/produtos/equipamentos de saude para seu impedimento (deficiéncia)? Eles
continuam disponiveis? Deixou de acessar algum (medicamentos, tecnologias assistivas como
cadeiras de rodas, bengalas, aparelhos auditivos, etc.) ?

Se ndo: como vocé tem lidado (“se virado”) com a auséncia / falta (ou sem) desses
servicos/produtos/equipamentos? Quais foram as dificuldades para acessar esses servigos /
produtos/equipamentos?

Se sim: Quais dificuldades vocé enfrentou ao acessar esses servigos / produtos/equipamentos
(se houver)? O que ajudou vocé a manter o acesso a esses servicos / produtos / equipamentos
(se houver)?

e) Outras necessidades gerais em saude (cuidados em geral, medica¢io, atencio
em saude, etc.)

Antes: Quais tipos de servigos ou produtos vocé utiliza regularmente para sua saude em
sentido geral? Como vocé€ usualmente acessa eles? Vocé recebia visita de equipes de satde?

Agora: Vocé continua conseguindo acessar servigos/produtos para sua saude em geral? Eles
continuam disponiveis? Voc€ recebeu algum contato ou “visita” de equipes de saude?

Se ndo: como vocé tem lidado (“se virado”) com a auséncia / falta (ou sem) desses
servigos/produtos? Quais foram as dificuldades para acessar esses servicos /

produtos/equipamentos?

Se sim: Quais dificuldades vocé enfrentou ao acessar esses servigos / produtos (se houver)? O
que ajudou vocé a manter o acesso a esses servicos / produtos (se houver)?

e.1) Vocé sentiu necessidade de buscar servicos de saide por outros motivos que nio
relacionados coronavirus ? Se sim, teve acesso?

A COVID-19 deixou consequéncias em sua vida? Quais foram? Como vocé tem lidado com
isso? (Explorar as sequelas da COVID-19)

f) Perdas financeiras/Possibilidade / capacidade de obter alimentos e outros
itens essenciais

Vocé teve alguma perda financeira durante a pandemia?

Antes: Como vocé normalmente consegue os alimentos que precisa?
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Agora: Alguma alteracao no tipo de alimento / itens essenciais que vocé acessa? Quantidade?
Preco? Como vocé consegue comida?
Se houve alguma mudanga: como vocé tem lidado com isso?

Se permaneceu em isolamento: como o isolamento afetou sua capacidade de conseguir
comida?

g) Estilo de vida e vida social
Antes: O que vocé normalmente faz para se divertir / nas suas folgas?

Agora: alguma mudanca em seu estilo de vida / vida social (por exemplo, quem vocé pode
ver, quais atividades vocé pode fazer, aonde pode ir)?

Se sim: o que mudou? Como vocé tem lidado com essa mudanga? O que se tornou dificil de
manter em seu estilo de vida / vida social regular?

12) Para muitas pessoas, a pandemia de Covid-19 e as mudangas em suas vidas didrias
afetaram a maneira como se sentem. Vocé poderia descrever o impacto que isso teve em
sua saude mental e bem-estar? (por exemplo: medo, ansiedade, solidao, estigma, falta de
concentracdo nas tarefas didrias, aparecimento de pensamentos intrusivos ou de
automutilag¢do; desesperanca, tédio, soliddo, raiva, frustracdo ou irritabilidade; medo de
ficar doente e morrer; insonia e/ou depressdao etc.) Como vocé tem lidado com esses
sentimentos?

13) Vocé sentiu que precisa ou foi prescrito algum remédio p;/ara controlar essas alteragdes,
como insOnia, ansiedade, depressao, etc.?

[caso o entrevistado relate impactos na satide mental e/ou o uso de medicamentos,
explorar os motivos, como ele se sente e se buscou acompanhamento profissional.
Explorar também possiveis explicagdes dos entrevistados sobre esses sentimentos ruins e
se 1sso veio com a pandemia ou anteriormente]

14) Como ¢ a relagdo afetiva e emocional entre as pessoas da sua familia? Houve alteracao
com a pandemia? Como vocé considera a questdo emocional e afetiva com sua familia até
esse momento de pandemia?

Bloco 3: Questdes gerais
15) Vocé acha que as necessidades das pessoas com deficiéncia foram adequadamente
consideradas pelo governo durante a epidemia de Coronavirus? Explorar as motivacdes da

resposta?

16) H4 mais alguma coisa que vocé gostaria de dizer sobre as consequéncias da pandemia de
Coronavirus?
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