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RESUMO

Obijetivo: compreender a experiéncia da familia de criancas e adolescentes com mielomeningocele diante da descoberta do
adoecimento cronico, bem como sua vivéncia cotidiana na realizacao dos cuidados necessarios a essas pessoas. Método: estudo
qualitativo, desenvolvido de outubro de 2013 a fevereiro de 2014, com familiares, em um hospital pediatrico de Fortaleza.
Os dados foram coletados por meio de entrevistas em profundidade e verificados por anélise categorial temética. Resultados:
constatou-se que o diagnoéstico, apos o nascimento do filho, gerou medo e angustia aos familiares perante o desconhecido
e o inesperado, e que, ao longo dos anos, eles passaram a lidar com muitos desafios para proceder aos cuidados diarios
decorrentes de sequelas da doenca. Conclusao: a Enfermagem assume importante papel na vida dessas familias, das criancas
e dos adolescentes, por meio do suporte emocional, das orientacoes e dos cuidados inseridos na rede de atencdo em saude.
Descritores: Pessoas com Deficiéncia; Doenca Cronica; Crianca; Adolescente; Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: to understand the family experience of children and adolescents with myelomeningocele by the discovery of chronic
illness and their daily life in the realization of needed care to these people. Method: qualitative study, developed from October
2013 to February 2014, with family, in a pediatric hospital in Fortaleza. Data were collected through interviews and checked
by analysis thematic category. Results: it was found that the diagnosis after the birth of the child caused fear and anguish to
the families in front of the unknown and the unexpected and that over the years they started to deal with many challenges
conducting the daily care due to the disease sequelae. Conclusion: nursing plays an important role in the lives of families,
children and adolescents, through emotional support, guidelines and care inserted in the health care network.

Key words: Persons with Disabilities; Chronic Disease; Child; Adolescent; Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de la familia de nifos y adolescentes con mielomeningocele ante el descubrimiento de la
enfermedad crénica, asi como su vivencia cotidiana en la realizacion de los cuidados necesarios a esas personas. Método: estudio
cualitativo, desarrollado de octubre de 2013 a febrero de 2014, con familiares, en un hospital pediétrico de Fortaleza. Los datos
fueron recogidos por medio de entrevistas en profundidad y verificados por andlisis de categoria tematica. Resultados: se constato
que el diagnostico, después del nacimiento del hijo, generé miedo y angustia a los familiares ante lo desconocido y lo inesperado,
y que, a lo largo de los afos, ellos pasaron a lidiar con muchos desafios para proceder a los cuidados diarios decurrentes de
secuelas de la enfermedad. Conclusion: la Enfermeria asume un importante papel en la vida de esas familias, de los nifios y de los
adolescentes, por medio del soporte emocional, de las orientaciones y de los cuidados inseridos en la red de atencién en salud.
Palabras clave: Personas con Deficiencia; Enfermedad Cronica; Nifos; Adolescente; Cuidadores.
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INTRODUCAO

As criancas e os adolescentes com necessidades especiais
de satde sdo aqueles que apresentam riscos maiores de pos-
sufrem condigoes fisicas, de comportamento, desenvolvi-
mento ou emocional crénicas”. Atualmente, essas pessoas
representam um novo perfil de clientela com necessidades
diversificadas em satide, sobretudo no que diz respeito a
servigos especializados para prover suas demandas e equipe
multiprofissional qualificada, que forneca atendimento inter-
disciplinar para eles e a suas familias®.

No contexto mundial, defeitos no tubo neural ttm uma in-
cidéncia que varia entre 0,79 a 6,39 por mil nascidos vivos®.
A segunda edicao do Atlas Mundial de Defeitos Congeénitos,
elaborado pela Organizacao Mundial de Saide (OMS), apre-
sentou dados varidveis de defeitos do tubo neural para diver-
sos paises, no periodo de 1993 a 1998. No Brasil, as estatisti-
cas foram coletadas em 11 maternidades, por meio do Estudo
Latino-Americano Colaborativo de Malformagdes Congénitas
(ECLAMC). De acordo com esse estudo, o Brasil encontra-se
na quarta posicao na prevaléncia de espinha bifida entre os
paises pesquisados®. O levantamento de 2001 do ECLAMC
mostrou taxa de 3,3 por mil nascidos vivos no Brasil, sendo a
maior entre os cinco paifses avaliados®.

Entre essas malformagdes no tubo neural, a mielomeningo-
cele representa aproximadamente 75% dos casos. E conside-
rada a forma mais grave por consistir em uma protrusao cistica
que contém tecido nervoso nao protegido por pele, permane-
cendo exposto ao meio, e, por conseguinte, gerando compli-
cagoes graves, como alteracoes neurologicas, deformidades
fisicas, déficit de sensibilidade, disfungoes no trato urinério e
no funcionamento intestinal®©.

Em virtude dessas sequelas, as criangas e os adolescentes
com mielomeningocele irdo necessitar de maior atencao e
cuidado de seus familiares, além de enfrentar diversos de-
safios na realizacdo de suas atividades cotidianas, devido,
principalmente, aos limites de mobilidade e a presenca de
incontinéncia fecal e urindria. Essas condi¢gdes impdem a ne-
cessidade de alguns procedimentos domiciliares, como o ca-
teterismo vesical intermitente e a utilizacdo de equipamentos
de suporte locomotor®”,

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
as doencas cronicas sao as principais causas de mortes e inca-
pacidades no mundo. Definem-se como aquelas que possuem
longa permanéncia, evolucao lenta, normalmente sio recor-
rentes e, consequentemente, contribuem para o sofrimento
dos individuos, das familias e da sociedade, requerendo aten-
cao continua e esforcos de um conjunto de equipamentos e
politicas publicas®. A mielomeningocele é considerada uma
doenca cronica por demandar de seus portadores tratamento
ininterrupto, cuidado profissional prolongado e internagoes
frequentes.

Nessa perspectiva, a enfermagem desempenha papel pri-
mordial no cuidado a essas pessoas, por meio do acolhimento
e do amparo as familias desde o nascimento até o momento de
alta hospitalar e acompanhamentos posteriores, auxiliando-as
a lidar com esse processo de mudancas diante da chegada de

um recém-nascido com tal doencga cronica. Desse modo, o
enfermeiro precisa estar capacitado para fornecer assisténcia
articulada no ambito da Rede de Atengao em Satde, de forma
integral e humanizada, compreendendo as repercussoes des-
sa malformacgao no contexto de vida dessas familias!'?.

Torna-se, portanto, imperativa a necessidade de desenvol-
vimento de estudos que visem ao aprofundamento nio ape-
nas de conhecimentos pertinentes aos aspectos clinicos dessa
enfermidade, mas que contemplem as diversas dimensoes do
viver com essa condicdo crénica. Dessa forma, havera a possi-
bilidade de melhor discussao sobre a temdatica e um posterior
aperfeicoamento e/ou criacdo de estratégias que favorecam
sua atencdo em salde, a partir de um servico puablico que
considere o universo em que esses usuarios vivem, com suas
especificidades e necessidades cotidianas.

Diante do exposto, esta pesquisa objetivou compreender a
experiéncia da familia de criancas e adolescentes com mielo-
meningocele diante da descoberta do adoecimento crénico,
bem como sua vivéncia cotidiana na realizacao dos cuidados
necessarios a essas pessoas.

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, de natureza exploratéria,
realizado em hospital publico tercidrio de referéncia pedi-
atrica no estado do Ceard. Nessa instituicdo, as criangas e
os adolescentes com mielomeningocele sao acompanhadas
pelo Ambulatério de Especialidades, que oferece diferentes
atendimentos para os usudrios menores de 18 anos com
necessidades especiais de saude, incluindo servigos
de alergologia, gastrologia, neurologia, pneumologia,
oftalmologia, ginecologia, reumatologia, cirurgia pediatrica,
pediatria, nefrologia, psicologia, nutricao, odontologia, neu-
ropediatria, urologia, genética e endocrinologia.

Participaram desta pesquisa 15 familiares responsaveis pe-
las criangas/adolescentes com mielomeningocele. Buscou-se
explorar, em profundidade, a perspectiva dos participantes,
a fim de compreender e interpretar suas realidades e, desse
modo, obter certa saturacdo dos temas tratados"". Constitui-
ram critérios de inclusao: o familiar responsavel estar presente
durante o acompanhamento e o tratamento no hospital; ser
ele o acompanhante habitual durante os servigos de satde,
de forma a compartilhar informagoes com maior teor de de-
talhes quanto ao objeto em estudo, e apresentar disponibi-
lidade de tempo para participar da pesquisa. Excluiram-se,
entre os responsaveis, aqueles com algum déficit mental que
prejudicasse a sua participacdo nas entrevistas e que tivessem
pouco conhecimento acerca do cotidiano da crianca ou do
adolescente.

A coleta das informacgdes ocorreu no periodo de outubro
de 2013 a fevereiro de 2014. Utilizou-se uma entrevista em
profundidade com dois itens, sendo o primeiro de caracteri-
zacdo da crianga/do adolescente e do familiar acompanhan-
te, e o segundo composto pelas seguintes questdes nortea-
doras: fale sobre sua experiéncia com o nascimento de um
recém-nascido com necessidades especiais de saude e sua
vivéncia cotidiana ao cuidar da crianca/do adolescente com
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mielomeningocele. Todas as entrevistas foram conduzidas,
gravadas e transcritas somente pelas pesquisadoras.

Utilizou-se, como referencial teérico, a teoria de Jean Wat-
son, segundo a qual o principal foco da enfermagem reside
nos fatores de cuidado, que representam a esséncia da enfer-
magem. Segundo a teoria, o cuidado pode ajudar a pessoa a
ganhar controle, tornar-se conhecedora e promover mudan-
cas de satde. Ha uma alta consideracdo pela autonomia e li-
berdade de escolha, atribuindo énfase ao autoconhecimento,
autocontrole e ao cliente como pessoa encarregada‘?.

Em sua obra, Watson também evidencia a necessidade de
que o cuidado transcenda a esfera biofisica, envolvendo uma
atengao satisfatoria a alma, levando em consideracao o contex-
to familiar, cultural e da comunidade em que o paciente estd in-
serido. Assim, o autor propde ordens de necessidades que pre-
cisam ser compreendidas para que o cuidado ocorra da melhor
maneira possivel: necessidades de ordem inferior (biofisicas e
psicofisicas) e necessidades de ordem superior (psicossociais e
intrapessoais)'?. A luz desses pressupostos, os achados foram
interpretados como meio de gerar informacoes que contribuam
para a assisténcia da enfermagem prestada as criancas e aos
adolescentes com mielomeningocele, bem como a seus fami-
liares, com base na apresentacdo de um panorama global que
revela os desafios e o cotidiano dessas pessoas.

Para a andlise dos achados, seguiu-se as etapas preconizadas
pela andlise categorial tematica de Bardin"'®, que recomenda
operacoes de desmembramento de um texto em unidades e ca-
tegorias, de acordo com reagrupamentos analégicos. Entre as di-
ferentes formas de categorizacao, a investigacao por meio de te-
mas € considerada eficaz e rapida no caso de discursos simples
e diretos. Foram seguidas as etapas: pré-andlise, exploracao do
material, tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao.

Na pré-andlise, houve leitura flutuante dos achados e apro-
priacao inicial do contetido, com posterior selecio das partes
mais relevantes ao objetivo da pesquisa para a constituicao do
corpus do trabalho, por meio dos critérios de representativi-
dade, homogeneidade e pertinéncia. Ao final dessa etapa, os
dados selecionados foram editados para a andlise. A segun-
da etapa esteve permeada por operacoes de decomposicao,
visando a definicdo de categorias, por meio do recorte dos
nutcleos de sentido nas falas dos participantes, que conferi-
ram significado aos aspectos analisados no estudo. Assim, as
transcricoes continham grifos destacando as partes relevantes,
posteriormente copiadas para outro arquivo.

Na ultima etapa, os dados selecionados receberam tratamen-
to de modo a serem validos e significativos. Desse modo, foram
realizadas inferéncias e interpretacdes no intuito de destacar as
principais informagdes encontradas na pesquisa e expo-las de
forma clara®. Ap6s a andlise final, com a elaboragao dos temas
centrais, sintetizaram-se as seguintes categorias tematicas que,
conforme Bardin, apresentaram as caracteristicas de exclusao
mutua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade
e produtividade: 1- Enfrentando o novo e o desconhecido e
2- Cuidando de pessoas com necessidades especiais de satde.

Destaca-se que a pesquisa recebeu a aprovacao do Comité
de Etica e Pesquisa do referido hospital e teve a anuéncia da
geréncia do Ambulatério de Especialidades. Ademais, todas

as normas da Resolucao n° 466/12 do Conselho Nacional
de Salde foram seguidas. Logo, algumas precaucoes foram
adotadas, a fim de proteger a identidade dos participantes,
substituindo-se seus nomes verdadeiros por outros ficticios.

RESULTADOS

Caracterizacao dos participantes, das criancas e dos ado-

lescentes com mielomeningocele

Dos 15 responsaveis, 14 eram maes e um era pai, havendo
predominio de participantes com idade entre 30 e 40 anos (10).
Em relagao ao grau de escolaridade, mais da metade havia cur-
sado apenas o Ensino Fundamental Incompleto (9); um respon-
savel, o Ensino Fundamental Completo; outros trés cursaram o
Ensino Médio; uma pessoa era analfabeta e outra havia cursado
o Ensino Superior Completo. Quanto ao estado civil, a maioria
deles era casada ou vivia em uniao estavel (11). Houve predo-
minio de pessoas que nao exerciam atividades laborais formais,
desempenhando apenas servicos do lar. Em relacao ao nimero
de filhos e a posicao da crianca ou do adolescente com ado-
ecimento cronico, 12 possuiam mais de um filho, sendo que
os nove com mielomeningocele estavam entre os mais novos.
Quanto a procedéncia, quase todos os participantes residiam
em municipios no interior do estado (13). A renda média das
familias era de um a dois salarios minimos, com destaque para
o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), recebido pelas fa-
milias, no valor de um salario minimo.

No que diz respeito as criancas e aos adolescentes, a idade
variou de trés meses a 13 anos e, destes, nove encontravam-se
na faixa etaria obrigatdria para a matricula no ensino educa-
cional, porém apenas seis frequentavam a escola. Em relagao
as complicagdes de seu adoecimento, observou-se grande
prevaléncia de criangas e adolescentes com incontinéncia uri-
naria e/ou fecal e com sequelas relacionadas a locomocao.
Quatro ainda nio haviam sido diagnosticadas quanto as al-
teracoes devido a faixa etdria; oito nao deambulavam, e trés
possuiam uma marcha nao funcional, ou seja, locomoviam-se
com dificuldade, necessitando de cadeira de rodas ou outros
suportes para satisfazer suas necessidades.

Enfrentando o novo e o desconhecido

Para a maioria das familias, a descoberta da mielomenin-
gocele ocorreu somente apos o parto do recém-nascido, ape-
sar das maes, quando gestantes, terem feito acompanhamento
completo no pré-natal, realizando, durante esse periodo, exa-
mes de ultrassonografia para 0 monitoramento do crescimen-
to e da formacao fetal.

Na minha gravidez, eu fiz trés ultrassons, mas ndo deu para
descobrir; se deu, eles nao me disseram, porque a primeira
ultrassom que eu bati ela tava de costas, e se deu para ver,
nao disseram nada. (Léa)

Fiz o pré-natal os nove meses, mas s6 foi descoberto quan-
do ela nasceu. (Penha)

Nesse contexto, observou-se que o nascimento da crian-
ca ocasionou, em algumas familias, grande surpresa e abalo
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emocional, por lidarem com o desconhecido, o novo e o dife-
rente, principalmente quando a mae ja havia gestado criancas
“normais”, sem alteracoes congeénitas.

E uma experiéncia diferente, muito diferente, porque eu
tenho dois filhos e eles sdo normais, nasceram normais.
Logo no dia que eu tive ela, foi diferente, porque levaram
ela pra uma sala. Quando passou a anestesia, que me bota-
ram na cama de recuperacdo, ela ja ndo veio pra mim, eu
ja estranhei, porque eu ndo sabia o que era mielomenin-
gocele, eu nao sabia. Até hoje, eu vim descobri por causa
dela, eu ndo tinha e nem imaginava o que era isso. (Mara)

Todos os recém-nascidos foram encaminhados para hospitais
de referéncia em municipios maiores, no intuito de ser realizada
a cirurgia de reparagao da mielomeningocele. Nesse contexto,
alguns entrevistados revelaram, por meio de tristeza e choro, o
sofrimento enfrentado durante o periodo em que acompanha-
ram a internacao da crianga no pré e pos-operatério. Esses sen-
timentos se acentuaram com o afastamento e a saudade dos ou-
tros filhos que ficaram em casa e com a dificil noticia acerca das
sequelas da mielomeningocele e dos riscos operatérios, anun-
ciados por profissionais de satide de maneira desumanizada.

Quando ele nasceu, ele tinha um carogo, ai quando che-
gou [ao hospital de referéncia pediétrica] ele se operou. Ai
o doutor disse: “ou ele morre ou entio ele fica aleijado”. Eu
disse: “seja o que Deus quiser, ele ficando aleijado ou nao,
eu quero é que ele fique bom”. Ele era bem pequenininho,
vocé dizia que ele ndo ia escapar. Operaram, eu passei um
més com ele aqui no hospital, sofrendo com ele, chorava
de dia e de noite lembrando dos outros, porque, nesse tem-
po, 0s outros eram pequenos também. (Rebeca)

Ap6s a alta hospitalar, a chegada da crianca ao domicilio
gerou grandes alteragdes no cotidiano da familia, que precisou
reestruturar sua organizagao para fornecer todos os cuidados
necessarios e continuos a crianga, situacao desafiadora para
seus membros, que expressaram sentimentos de medo e inse-
guranca diante do adoecimento crénico. A nova situagao cons-
tituiu um aprendizado cotidiano, como revela a fala a seguir:

Nao foi muito fécil pra mim conseguir ndo, porque a gente
néo esperava ele nascer desse jeito, mas, aos poucos, a gen-
te vai aprendendo, a cada dia que passa, pra hoje ele estar
vivo com a gente. Mas dizer que foi ficil nos primeiros dias,
primeiros meses, primeiros anos, foi dificil demais. A gente
ndo tinha o conhecimento, o primeiro filho tem experiéncia
de nada, mas, com a graca de Deus, estamos com ele aqui
contando a histéria. (Ezequias)

Cuidando de pessoas com necessidades especiais de satde

A maneira como as familias lidaram com a chegada da
crianga ao lar e a necessidade de cuidados continuos foram
aspectos varidveis entre os entrevistados. Para alguns, nao
houve qualquer estranhamento diante das deficiéncias e as
consequentes dependéncias nas atividades diarias. Entretan-
to, para a maioria, o cuidar de uma crianga/adolescente com
necessidades especiais de satide gerou medo, principalmente

em virtude do pouco conhecimento acerca da doenca, trata-
mento e sequelas.

Para mim é normal, desde que ela nasceu eu é que cuido
dela, pra mim j& é normal, nunca rejeitei [...]. (Rafaela)

[...] eu tenho medo de cuidar dele, porque ele é uma crian-
ca especial, diferente das outras. (Ezequias)

A rotina da familia, principalmente a da mae, por ser a
principal cuidadora, reorganizou-se diante das novas respon-
sabilidades e constantes demandas. Na maioria das vezes,
essas cuidadoras afastaram-se de suas atividades externas ao
domicilio para poder ficar em casa com os filhos, dando-lhes
toda a atencao necessaria, com os cuidados de higiene corpo-
ral e bucal, alimentacao, troca de fralda e vestimenta, confor-
me se observa nas falas:

Sou eu pra tudo, banho ele [...] as vezes, ele diz assim
“mae, eu estou todo sujo”, ai eu pego e vou lavar ele, eu
troco de fralda, limpo ele quando ele faz cocé. Eu cuido
dele bem. (Rebeca)

Ela usa fralda descartdvel, eu banho ela, tiro da cadeira,
boto na cama, depois arrumo ela quando vai pra escola, eu
coloco na cadeirinha dela de novo, dou o almoco, ajeito
ela, passo a colénia, escovo, escovo os dentes, penteio o
cabelo, porque tudo tem que ser eu mesmo. (Naomi)

Como consequéncia da incontinéncia urinaria, a maio-
ria necessitava da realizacdo da Sondagem Vesical de Alivio
(SVA) domiciliar, requerendo grande comprometimento por
parte do cuidador e responsabilidade quanto as demandas
nos horarios previamente estabelecidos para a sua realizacao,
o que gerou diferentes sentimentos e expectativas nos cuida-
dores, como expressam as falas:

Ja me orientaram pra eu passar [SVA], mas eu ndo tenho
coragem ndo [...] foi o povo aqui do hospital mesmo, foi
passado pelo médico. (Naomi)

O cuidado é meio redobrado porque, recentemente, ela fez
um tratamento no Hospital P, ai consta que ela tem que to-
mar o medicamento e fazer o cateterismo [SVA] cinco vezes
ao dia, que é botar sonda. (Lidia)

Além dessas atividades, o cuidador ainda precisava estar dis-
ponivel para deslocar-se frequentemente com a crianga e o ado-
lescente aos servicos de satdde. Algumas dificuldades relatadas
pelas maes em virtude desta rotina relacionavam-se principal-
mente ao peso e tamanho da crianca e do adolescente, o que
dificultava o cuidado ao longo dos anos, sobretudo por terem
que carrega-los nos bragos na maioria das atividades e idas aos
servicos de satide e outros locais necessarios, como a escola.

A minha vida é ela, eu fico imaginando se ndo tivesse acon-
tecido isso comigo [licenga trabalhista por tumor na gargan-
tal, porque ela vive no hospital. E muito dificil trabalhar e
cuidar. (Jane)
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[Tudo] no braco [...] muito peso, é meio dificil. Nao é todo
mundo que pega ela. Eu tenho que deixar ela na escola e
buscar, porque ndo é todo mundo. (Samara)

Destaca-se, ainda, a dificuldade de acesso a escola, devido
a necessidade de realizagao da SVA (sendo preciso, em alguns
casos, a presenca de um cuidador nesse ambiente educacio-
nal) e a questées de natureza organizacional desses setores,
ainda pouco preparados estrutural e humanamente para re-
ceber criancas e adolescentes com necessidades especiais de
saude, conforme verbalizado por alguns participantes.

DISCUSSAO

Os achados desta pesquisa referentes ao diagndéstico da
mielomeningocele corroboram a literatura ao revelarem que
uma taxa elevada de gestantes nao recebeu o diagnostico du-
rante o periodo gravidico, ou 0 mesmo foi informado ape-
nas ao final da gestagao!. Ressalta-se ainda que, apesar de a
ultrassonografia ser um procedimento amplamente realizado
durante o periodo gestacional, inclusive na rede publica de
saude, a identificagao da mielomeningocele dependera de
uma série de fatores, entre eles a posicao fetal, a qualidade do
aparelho e a experiéncia do profissional de satide na realiza-
¢ao e na interpretacao do exame, fatores que também podem
estar associados a frequéncia de diagndsticos tardios"?.

Ao lidarem com a noticia do adoecimento cronico, os fa-
miliares vivenciaram situagoes traumaticas, com sentimentos
de angustia e choque diante do inesperado. Nesse sentido, a
comunicacdo inadequada entre profissionais de saude e os
pais, a omissdo de informagdes, além da caréncia de supor-
te emocional e esclarecimento acerca do adoecimento e do
tratamento, foram evidenciadas nas falas dos cuidadores, re-
velando o despreparo da equipe de satde para lidar de forma
humanizada com o binébmio mae e filho.

Essas questdes corroboram outra pesquisa, a qual revelou
que os profissionais de satude tém estado pouco preparados
para fornecer informacoes sobre o diagnostico de criangas
com alteragbes congénitas, o que expressa a existéncia de
falhas na formagdo em saude. Entretanto, a familia sente a
necessidade de ouvir explicagdes por parte dos profissionais
de saude, pois 0 momento do nascimento acaba suscitando
muitas duvidas. A consequéncia da falta de capacitacdo des-
ses profissionais pode interferir diretamente na relacdo dos
pais com o recém-nascido e na geracao de expectativas dis-
torcidas no que diz respeito ao adoecimento e, desse modo,
influenciar no processo de rejeicao ou aceitacio do filho!"®.

De fato, as maes tém necessidade de serem informadas tanto
acerca do adoecimento de seus filhos quanto dos procedimentos
a que serao submetidos. Porém, com frequéncia, as informagoes
fornecidas pelos membros da equipe de satde nio sao por elas
compreendidas adequadamente, e, algumas vezes, a orientacdo
nem sequer ocorre pelo fato de os profissionais se preocuparem
muito mais com a realizagdo de procedimentos técnicos, distan-
ciando-se da postura pertinente a um cuidado humanizado”.

Este estudo apresentou resultados semelhantes, conforme
Guerini e outros autores aduzem, nos quais os familiares de

criangas com necessidades especiais de satde relataram que,
apos o nascimento e descoberta do adoecimento da crianca
e de sua necessidade de cuidados continuos, suas vidas so-
freram grandes alteragoes. Contudo, eles acreditavam que o
esforco era valido para favorecer uma melhor qualidade de
vida a seus filhos!'®.

A familia passou a lidar com grandes desafios para superar
seus medos e despreparo diante da noticia da alteracdo congé-
nita em seu filho, aprendendo, com o tempo, a conviver com o
novo, o diferente e a lidar com os preconceitos de uma sociedade
que rotula as pessoas com deficiéncia’®. A experiéncia da familia
neste cuidado evidenciou-se pela busca por maior compreensao
acerca do problema de satde, suas causas e efeitos em longo pra-
70, bem como por sentimentos de inseguranca e desconfianca.
Desse modo, a alta hospitalar é vista como algo marcante na vida
dos familiares, por ser o inicio de um caminho de aprendizado e
de novas apropriacoes em relacdo aos cuidados®?.

A estrutura domiciliar sofreu reorganizacao para acolher o
novo membro, sendo comum, conforme revelam outros estu-
dos, que a mae passe a ser a principal cuidadora, afastando-se
de suas atividades laborais para dispensar todos os cuidados
continuos necessarios'®222, Nessa perspectiva, a doenca e a
pratica cuidadora transcendem a esfera individual da pessoa
com doenca cronica e atingem todos os membros de sua fami-
lia, especialmente o cuidador principal. Desse modo, é comum
a apreciacao de expressdes de maes que se sentem sobrecarre-
gadas diante de tantas responsabilidades e funcées, fundamen-
tadas no filho com necessidades especiais de satide®”.

Mesmo considerando a viabilidade de correcao da mielo-
meningocele, as complicagdes sdo permanentes e variam de
acordo com a extensao e altura da lesao na coluna, bem como
tempo de exposicdo e rapidez na realizagao do procedimento
cirargico. Entretanto, o uso de orteses e outros dispositivos
podem amenizar as dificuldades advindas dessas disfuncoes,
apesar de ainda serem exigidos grandes esfor¢os para a crian-
ca, o adolescente e suas familias, principalmente na fase de
crescimento e desenvolvimento infantil, o que demandara
tempo e adaptagoes constantes®.

Cipriano e Queiroz também observaram aspectos seme-
Ilhantes em seus dados. Segundo eles, as maes de criancas
com mielomeningocele expressaram dificuldades no cuidar
de seus filhos, por utilizarem todo o seu tempo para atender
as demandas por eles requeridas, provendo-lhes atengao nu-
tricional, cuidados com higiene, estimulos a seu desenvolvi-
mento, entre outras®.

A falta de controle vesicoesfincteriano também é menciona-
da na literatura como bem prevalente entre as pessoas com mie-
lomeningocele®??2% o que as leva a necessidade de utilizacdo
de fraldas, e as criancas e os adolescentes, por dependerem dos
pais para a realizacdo da troca e higiene, podem, em determi-
nadas circunstancias, ter que permanecer com a mesma fralda
longos periodos, o que compromete sua higiene®.

Em muitos casos, a incontinéncia urindria torna necessaria
a realizacao da SVA com a funcao de prevenir a ocorréncia de
complicagdes, como infecgdes urindrias relacionadas a esva-
ziamento incompleto da bexiga e problemas renais, além de
ser uma alternativa para controlar a incontinéncia42229,
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Ratificando nossos achados, estudo que investigou as per-
cepcoes e os sentimentos de cuidadores familiares sobre a
realizacao da SVA em criancas com mielomeningocele evi-
denciou o uso de expressoes de conotacdo negativa e posi-
tiva a respeito desse procedimento. A conotacao negativa foi
expressa por palavras como medo, mal, complicado e dificil,
durante a realizacao da técnica com a crianca®®?.

Desse modo, acredita-se que, durante os treinamentos,
devem ser esclarecidas as duvidas e trabalhado o medo dos
cuidadores perante o procedimento, orientando-os sobre sua
importancia para a crianga e o adolescente, possibilitando-
-lhes oportunidades de realiza-lo, ainda no contexto hospita-
lar, quando se sentirem prontos para tal.

Dessa forma, em virtude dessas situacoes e frequentes se-
quelas, os familiares precisardo ser orientados pela equipe de
satide também para a realizacdo dos demais procedimentos
domiciliares necessarios apds a alta hospitalar, tais como: ad-
ministracdo de medicamentos, prevencao de acidentes e le-
soes de pele, devido a reducao da sensibilidade dos membros
inferiores, cuidado com orteses, auxilio com a alimentacao,
higiene e locomogao, entre outros.

Outro desafio presente no cotidiano dessas pessoas diz
respeito ao acesso a escola, pois ha necessidade de que esta
apresente estrutura adaptada a pessoas com deficiéncias e
conte com educadores capacitados para acolhé-las. E preciso
também que se criem politicas pablicas eficazes e que sejam,
efetivamente, implementadas as ja existentes, a fim de que es-
sas pessoas recebam educacao de qualidade, com a garantia
do acesso e da permanéncia no contexto educacional®.

Nesse sentido, destaca-se que, de acordo com as Diretrizes
e Bases da Educacao Nacional, o atendimento educacional
especializado as pessoas de 4 a 17 anos com deficiéncia deve
ser gratuito e estabelecido de forma preferencial na rede regu-
lar de ensino?”. Reforca-se ainda que, segundo o Plano Nacio-
nal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, deve ser garanti-
da educacao inclusiva as pessoas com deficiéncia, por meio
de equipamentos gratuitos de educacao a elas acessiveis®®.

Em relagao a necessidade de tratamento, a reabilitagao e
ao acompanhamento em satde nos diferentes niveis de aten-
cado das criancas e dos adolescentes com mielomeningocele,
salienta-se que é um direito de todos os cidadaos brasileiros,
independentemente de suas caracteristicas genéticas, condi-
cOes socioeconOmicas, e de conviver ou nao com alguma
patologia ou deficiéncia, receber assisténcia de satde acolhe-
dora e isenta de qualquer tipo de discriminacao, visando a
promocao de um tratamento com a qualidade igual para todos
e respeito as suas singularidades®?.

Entretanto, destaca-se que as sequelas locomotoras geram
ainda mais sobrecarga de trabalho aos cuidadores, sobretudo
por residirem no interior do estado, distantes dos servicos es-
pecializados, o que dificulta o acesso aos servicos de saude.
Por esses motivos, o atendimento a crianca e ao adolescente
tem sido comprometido, de acordo com alguns familiares, ha-
vendo necessidade de serem discutidas entre gestores, poder
publico, profissionais de satide e usudrios estratégias para que
essas pessoas tenham, de fato, efetivado seu direito a um aten-
dimento em satde de qualidade e continuo.

Nesse contexto de cuidados didrios e demandas em satde,
levando-se em consideracdo o baixo nivel socioeconémico
das participantes, enfatiza-se a importancia do BPC como de
vital relevancia para o suprimento das familias. Trata-se de um
beneficio garantido por meio do Decreto de n® 6.214, institu-
ido em 2007 a pessoa com deficiéncia e ao idoso maior de 65
anos, que comprovem ndo possuir nenhuma renda para pro-
ver sua subsisténcia e nem té-la provida por seus familiares®?.

O cotidiano dessas familias, portanto, é permeado pelos
desafios na apropriacdo desses direitos, no aprendizado por
meio do cuidado a crianca e ao adolescente com necessi-
dades especiais de satide, na busca por servicos de saude
acessiveis e de qualidade e na luta por sua inclusao social.
Esses desafios tornam-se ainda maiores em meio a uma socie-
dade que discrimina as pessoas com deficiéncias e as oferta
poucas possibilidades, cerceando, muitas vezes, suas reais
potencialidades.

CONCLUSAO

A noticia de adoecimento da crianca e do adolescente logo
apos o nascimento é um processo dificil e inesperado para as
familias, que gera dor e sofrimento, principalmente quando a
relacdo com profissionais de satide nao ocorre de forma satis-
fatéria. Nesses casos, mais angustia é gerada quando os pais,
por desconhecerem o que podera acontecer com seus filhos,
sentem-se carentes de suporte emocional e comunicacdo ade-
quada com a equipe de satde.

Apos a alta hospitalar, as familias reestruturam-se para
acolher o novo membro, que dependera de seus cuidados
continuos em decorréncia das sequelas da mielomeningoce-
le, sendo normalmente a mae a principal responsavel. E ela
quem abdica de suas atividades e trabalhos para suprir todas
as necessidades do filho com adoecimento crénico, acompa-
nhando-o nas frequentes buscas e tratamentos nos servicos de
saude e lutando, diante das adversidades, para proporcionar-
-lhe melhor qualidade de vida.

A partir dos resultados desta pesquisa e da observacao acer-
ca da experiéncia dessas pessoas, evidencia-se a importancia
da enfermagem repensar suas acdbes em busca de aperfeicoa-
mento e participagcdo mais ativa nas equipes de satde, o que
implica acolher as familias e as criancas/adolescentes com
necessidades especiais de satide em toda a rede de atencao.
Para tanto, é preciso capacitar os cuidadores quanto as ati-
vidades domiciliares, orientando-os em relacdo a realizagao
de procedimentos para esvaziamento vesical e prevencao de
lesoes de pele, ao desenvolvimento de agdes que incentivem
a autonomia e a independéncia das criancas e dos adolescen-
tes, fornecendo-lhes informacoes acerca de seus direitos e de
como prosseguir para alcanca-los. Importante também que a
equipe esclareca eventuais dividas quanto ao adoecimento
crbnico, bem como forneca suporte emocional e cuidado a
familia, que também deve ser foco de sua atencéo.

A pesquisa apresenta limitagoes, na medida em que ouviu
apenas os familiares de criancas e adolescentes com mielo-
meningocele. Poderia ter tido maior amplitude e aprofunda-
mento de resultados caso também houvesse a participacao
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de enfermeiros e outros profissionais de satide que prestam
assisténcia a essas pessoas. Entretanto, para a proposta desta
investigacao, o objetivo foi alcancado, ressaltando-se que os
achados nao se encerram aqui, pois ha necessidade de mais

discussoes sobre a temdtica, bem como de desenvolvimento
de novos estudos que possam contemplar outras facetas, vi-
sando contribuir para a melhoria da qualidade de vida dessa
parcela da populacao.
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