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RESUMO

O estudo retrata a trajetoria da familia de crianca com mielomeningocele (MMC) e
teve como objetivo analisar o itinerario da familia de crianga com mielomeningocele
na perspectiva das maes/familias, identificando o acesso e as acdes/servicos no
atendimento a essa criangca com vistas a humanizacao do cuidado. Trata-se de uma
pesquisa descritiva, com pressupostos da analise qualitativa, pois descreve as
experiéncias dos sujeitos em determinadas circunstancias do processo saude-
doenca. Foi realizada no Hospital Infantil Albert Sabin, unidade de referéncia
tercidria na assisténcia a crianca e ao adolescente na cidade de Fortaleza-Ceara
(Brasil). A coleta das informacdes foi efetivada de julho a setembro de 2006, por
meio de entrevistas semi-estruturadas, com quinze familias que acompanhavam os
filhos para consulta ambulatorial de retorno. Complementamos com a observacgao
assistematica registrada no diario da pesquisadora. As informacBes foram
organizadas e interpretadas seguindo o referencial da analise de conteudo de
Bardin. Da andlise/interpretacdo, surgiram subcategorias, agrupadas nas categorias
seguintes: Dificuldades da mae/familia com o tratamento e bem-estar da crianca; O
cuidado familiar no decorrer da doenca; (Des)informacéo da familia sobre a situacao
de saude-doenca; (In)satisfacdo da familia em relacdo ao atendimento;
Conformacéo/aceitacdo da doenca; Implicacbes da doenca no contexto familiar e
social. Estes conteldos retratam os varios obstaculos enfrentados pela familia no
dia-a-dia dos cuidados da criangca com MMC, destacando-se a estrutura institucional,
como as instalacdes fisicas precarias, a falta de acolhimento das familias ante as
adversidades provocadas pela doenca que atinge a crianca e sua familia e
repercutindo na insatisfacdo dos usuarios desse servico. As condicdes da
acessibilidade quanto a locomogédo até o Hospital de referéncia ndo favorece
melhoria no atendimento. A superacdo da problematica requer a formacdo de uma
rede de apoio por parte da sociedade, incluindo profissionais, gestores e a familia,
em busca dos direitos a qualidade no atendimento. Portanto, sugere-se a
organizacdo de um servi¢co mais estruturado que possa atender a familia e a crianca
nas suas necessidades basicas considerando-as em situacéo especial em busca de
recuperar e manter a saude.

Palavras chave: Mielomeningocele. Cuidado da Crian¢a, Familia, Doencga Cronica.



ABSTRACT

The study that portraies the trajectory of the family of the child with
Meningomyelocele (MMC), it had as objective to analize the itinerary of the family of
the child with meningomyelocele in the perspective mother/family identifying the
access and the actions/services in the attendance to this child with sights to the
humanization of the care. One is about a descriptive research with daily pay-
presumptions of the qualitative analysis; therefore it describes the experience of the
citizens in determined circumstances of the process health-illness, it was carried
through in the Infantile Hospital Albert Sabin, unit of tertiary reference in the
assistance to the child and the adolescent in the city of Fortaleza, CE (Brazil). The
collection of the information was accomplished from July to September of 2006 by
means of interviews half-structuralized with fifteen families who followed the children
for ambulatory consultation of return. We complement with the registered asystematic
comment in daily of the researcher. The information had been organized and
interpreted following the referential of the analysis of the Bardin’s content. From the
analysis/interpretation had appeared subcategories which had been grouped in the
following categories: Difficulties of the mother/family with the treatment and welfare of
the child; The familiar care in elapsing of the iliness; Disinformation of the family on
the health-illness situation; Dissatisfaction of the family with the attendance;
Conformation/acceptance; Implications of the illness in the familiar and social
context. These contents portray the some obstacles faced for the family in day-by-
day of the cares of the child with MMC, being distinguished it institutional structure as
the precarious physical installations, the lack of shelter of the families front the
adversities provoked for the iliness that reaches the child and its family and reing-
echo in the dissatisfaction of the users of this service. The conditions of the
accessibility, how much this costs, the locomotion until the Hospital of reference does
not favor improvement in the attendance. The overcoming of the problematic one
requires the formation of a net of professional, managing support on the part of the
society including and the family in search of the rights to the quality in the
attendance. Therefore we suggest the organization of a structuralized service than it
can take care of to the family and the child in its basic necessities considering itself in
special situation in search to recoup and to keep the health

Keywords: Meningomyelocele, Child Care, Family, Chronic Disease.
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1 INTRODUCAO

1.1 Objeto da pesquisa e justificativa

Na nossa experiéncia profissional atuando em um hospital de pediatria de
atencao terciaria a saude, especificamente na emergéncia do Hospital Infantil Albert
Sabin (HIAS), desenvolvemos como enfermeira assistencial acfes especificas
destinadas aos usuarios de Pediatria que recorrem a esse servico. A admissao da
crianga a esse setor acontece pelo encaminhamento de um servigo de referéncia de
menor porte, seja pablico ou conveniado com o Sistema Unico de Satde (SUS).
Observando as ocorréncias diarias, percebemos o caminho percorrido pela familia
que ali chega em busca de cuidado e cura para o seu filho, caminho este carregado
de sofrimento, mas de muita esperanca. Esta é a impressdo que temos ao refletir
sobre a situacao de cada crianca e familia que chega em condi¢ces adversas que
comprometem a saude fisica como também diversificadas condi¢cdes desfavoraveis

no ponto de vista psicossocial.

A oportunidade de vivenciar em nossa pratica profissional tais
ocorréncias, e convivendo com criancas e familias cujo problema de saude esta
relacionado com a crianca portadora de doencas neurolégicas e, principalmente, a
mielomeningocele, sentimos a necessidade de aproximar-nos da realidade dessas
familias, tendo como foco de atencdo os problemas de salude dessa clientela.
Sabemos que o grupo da enfermagem e demais membros da equipe de saude
devem incluir em seu plano de trabalho a deteccédo e intervencédo precoce de
quaisquer sinais de desordens que possam acometer o desenvolvimento da crianca
e colaborar com a prevencao de seqlelas. Para isso, devem conhecer o seguimento
dessa crianga, as condi¢cdes de tratamento e as experiéncias da familia no seu
cuidado. E fundamental, ainda, a realizagdo de algumas recomendaces como
orientar a familia sobre a doenca e a necessidade do tratamento, encaminhamentos
e avaliacbes posteriores; € requerido, portanto, um trabalho conjugado, articulando
decisbes das areas médicas, enfermagem, fisioterapia e de outros profissionais de

saude.
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Em nossas atividades profissionais, realizamos o0s procedimentos
especializados de competéncia do enfermeiro, supervisionamos e orientamos o
servigco dos auxiliares de enfermagem, priorizando a qualidade do atendimento, o
bem trato do paciente e das familias que ali se encontram e chegam téo
angustiadas, atendendo as suas necessidades de saude. Estas sdo 0s misteres

préprios das profissdes da area da saude.

O atendimento de uma pessoa no servico de emergéncia causa forte
impacto no nucleo familiar, trazendo a tona sentimentos ligados a gravidade do
problema, que podem significar cura ou proximidade da morte, considerando que
cada nucleo familiar possui valores, crencas e atitudes proprias, capazes de
influenciar diretamente seu comportamento diante de novas situacdes (HELMAN,
1994). Nesse sentido, sensibilizamo-nos, especialmente, com as criancas portadoras
de doencas neurologicas, por entendermos que estas tém muita freqiéncia nos
servicos de emergéncia e muitas vezes esse retorno acontece pelo inadequado

acompanhamento subseqiiente em ambulatério.

As familias de criancas com doenca neuroldgica, como a
mielomeningocele (MMC)*, convivem com uma série de dificuldades no seu dia-a-
dia, por ser uma patologia complexa, crdénica, que compromete varios sistemas e

requer tratamento e cuidados continuos até a vida adulta.

A complexidade que envolve a vida da crianga e da familia, nessas
circunstancias, em torno da sobrevivéncia e da vida saudavel, o enfrentamento da
doenca e o0s cuidados diarios, principalmente quando a crianca tem uma
malformagéo congénita com deficit neuromotor, ou seja, quando o problema
compromete a locomocado, tende a aumentar a dependéncia do paciente e o0s
cuidadores tornam-se cada vez mais cansados, necessitando de uma rede social de

apoio.

! Defeito congénito com hérnia das meninges e da medula espinhal por anomalia, que consiste em
ndo-fechamento dos arcos vertebrais, geralmente na regido lombossacra (REY, 2003). Teixeira et al.
(2003) referem que a mielomeningocele é uma malformagéo complexa do tubo neural, em que ocorre
uma falha na fusdo dos elementos posteriores da coluna vertebral ocasionando falta de fechamento
do canal vertebral e displasia da medula espinhal. O defeito congénito acontece entre a terceira e
quinta semanas de vida intra-uterina.
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A expressao ‘rede social’, segundo Barbosa et al. (2000, p.6), “refere-se
ao conjunto de pessoas em uma populacdo e suas conexdes. A analise de redes
sociais baseia-se no pressuposto da importancia das relacdes entre unidades que
interagem, isto é relacdes definidas como ligacdes entre unidades que constituem
componente fundamental das teorias de redes”. Ude, W. (2003) cita que, “trabalhar
dentro da perspectiva de redes sociais implica em tentar reconstruir nossa maneira
de enxergar e compreender o mundo em que vivemos, admitir que tudo esta em

relacdo com tudo e que ndo ha como isolar uma parte sem considerar o todo”.

Vieira et al. (2002) consideram doenca cronica aquela que tem um curso
longo, podendo ser incuravel, deixando sequelas, impondo limitacdes as fun¢cdes do
individuo e requerendo adaptacdo. Estes autores referem que a complexidade da
doenca, o seu tratamento, 0 uso e o0 acesso as tecnologias influenciam a trajetoria
da doenca crbnica. Assim, algumas fases da enfermidade podem ser previsiveis e
outras incertas, porém todas causam impactos e danos a crianca e a familia. Cada
fase tem tarefas proprias, requerendo delas forca mudancas de comportamento, de
atitude e readaptacBes. Nesse percurso da patologia, a familia faz suas escolhas,
condicionadas pelos valores, crencas e, inevitavelmente, tais crencas passam pela
credibilidade que tem no servico de saude, principalmente, quando se trata de

moléstia grave ou mesmo de progndstico insidioso.

O itinerario terapéutico € uma abordagem antropologica. Segundo
Helman (1994); Alves e Souza (1999), tem como finalidade facilitar a interpretacao
dos processos pelos quais os individuos ou grupos sociais escolhem, avaliam e

aderem a determinadas formas de tratamento.

Leite et al. (2006) consideram que os itinerarios terapéuticos na pratica
familiar diaria referem-se a utilizacdo dos mais diversos recursos no enfrentamento
dos episédios de doencas no dia-a-dia, na busca de meios isolados ou nhas
interagdes sociais. Dependendo da cultura em que se encontra esta familia, ela
podera compreender a doenca de varias formas e tera diversos modos para cura-la,
na busca de estratégias para melhor enfrentar a situacédo. Desde tempos remotos, a
humanidade teve de encarar a doenga como parte de seu cotidiano, desenvolvendo,

para tanto, estratégias diversas. Estas autoras relatam ainda que, longe de ser um
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privilégio das ciéncias biomédicas, os tratamentos das doencas sao elaboracdes

individuais e sociais que fazem parte da vida cotidiana em qualquer sociedade.

Aceita-se, entretanto, o fato de que, no mutavel mundo de hoje, ndo é
possivel associar o adequado funcionamento com uma modalidade particular de
familia, sendo que € indispensavel reconhecer a existéncia de multiplas formas de
sua organizacdo. Todos os grupos familiares, que sao sistemas vivos, enfrentam
dificuldades e mudangcas como um fato natural e previsivel ao longo do ciclo vital. As
familias desenvolvem fortalezas e capacidades basicas para promover seu
crescimento unitario e o de cada um de seus membros, assim como para se
proteger nos momentos de transi¢cdo, de mudancas e dos estressores inesperados
para promover a adaptacdo depois das crises (FUNDACAO KELLOGG, 1999).

Torna-se fundamental entender o conceito de familia e sua relacdo com
as redes sociais de atencao a saude, considerando que a propria familia € uma rede
social de apoio aos seus membros, mas precisa de toda uma estrutura social que dé
suporte as demandas de cuidados e necessidades em fungdo da vida, trabalho e
saude, pontos cruciais de sobrevivéncia. A familia € uma unidade social bastante
complexa, e a diversidade dos aspectos que a envolvem faz com que se reconheca
saber da sua realidade, especialmente porque cada familia tende a criar o préprio
ambiente (ALTHOFF, 2002).

Elsen et al. (2002) assinalam que a familia é um sistema de salde para
seus membros e contém um modelo explicativo de saude-doenca que compreende
um conjunto de valores, crencas, conhecimentos e praticas a guiar as acdes da
familia na promocéao, prevencédo e tratamento. Esse sistema opera um ato de cuidar
em que a familia supervisiona o estado de saude de seus membros, toma decisdes
quanto aos caminhos que deve seguir nos casos de queixas ou sinais de mal-estar,
acompanha e avalia constantemente a saude e a doenca de seus componentes,
pedindo ajuda aos seus circunstantes e profissionais. O sistema familiar de saude
encontra-se num ambito sociocultural permeado pelos sistemas popular e
profissional de cuidado, onde ocorrem trocas, influenciando-os e sendo influenciado

por eles.
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Wright et al. (2002) conceituam familia como um grupo de individuos
ligados por fortes vinculos emocionais, com o sentido de posse e a inclinagdo a
participar da vida uns dos outros. As familias podem ser retratadas como um
compromisso de relacionamento a longo prazo, e as pessoas se organizam em

relacbes mutuas.

No imaginario social, a familia constitui um grupo de individuos ligados
por lacos de sangue e que habitam a mesma casa. Pode-se considerar a familia um
grupo social composto de individuos que se relacionam cotidianamente originando
uma complexa trama de emocdes (GOMES E PEREIRA, 2005).

Petrini (2003) acrescenta que, no decorrer da evolucédo histdrica, a familia
permanece como matriz do processo civilizatério, como circunstancia para a
humanizacéo e socializacdo. A educagdo bem-sucedida da crianca na familia € que
vai servir de apoio a sua criatividade e ao seu comportamento produtivo quando for
adulto. Ainda esse autor refere que a familia encontra novas formas de estruturacao
gue, de alguma maneira, a reconstituem, sendo reconhecida como estrutura basica
permanente da experiéncia humana. Ele assinala também que, apesar da variedade
de formas que assume ao longo do tempo, a familia é identificada como o

fundamento da sociedade.

A familia é o primeiro grupo social no qual somos inseridos. Esta, como
unidade nuclear do individuo, deve acolher seus membros, permitindo a eles que
desenvolvam as habilidades, experiéncias, vivéncias e novas relagdes humanas. E o
ambiente onde a pessoa recebe todo o apoio afetivo, psicoldgico, valores humanos
e éticos, além de outras ferramentas necessarias para seu pleno desenvolvimento
fisico e mental (PINHO et al., 2004).

Menéndez (1992) descreve a familia como a primeira instancia de cuidados
de saude e a considera uma das unidades de descricdo e analise do processo saude /
doenca / atencao, pelo papel central que ela ai desempenha. Ela representa parte de
sua cultura, seus habitos e 0 modo de vida pela conducdo da mulher-méae, categoria
decisiva para as acfes de saude no lar. Ainda esse autor relata que a familia e a méae
poderdo oferecer recursos para o setor saude com suas informacdes, pois estas serdo

utilizadas no desenvolvimento de programas educativos.
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Helman (1994) complementa essa idéia, ao descrever sobre a familia
como o primeiro lugar de assisténcia informal. Compreende que as escolhas que as
pessoas fazem entre diferentes tipos de curandeiros (todo agente de cura, sejam
eles médicos, rezadores, benzedores, farmacéuticos e outros) ndo sao definitivas ou
incontestaveis, pois elas também escolhem entre os diagnosticos e as
recomendacdes que ‘fazem sentido’. Entre 70 e 90 por cento dos tratamentos de
saude ocorrem na familia. Nas enfermidades infantis, o papel da mée é decisivo nos

cuidados de saude.

Nessa perspectiva, Krug (2004) refere que a enfermagem é uma profissao
caracterizada pela predominancia, em suas atividades, do ato de cuidar. Como
cuidadora, preocupa-se como a trajetoria terapéutica da familia € conduzida e com a
forma de atender profissionalmente esse paciente. E a familia que, a partir do
nascimento de um filho com uma malformacédo sofre repercussées muito intensas
sobre as suas estratégias de sobrevivéncia. A adaptacdo desta familia e das
pessoas que convivem com ela nessa nova situacdo ndo se torna um desafio facil de
ser vencido, e as familias buscardo novos comportamentos e formas de viver,

levando, as vezes, ao abandono do tratamento do seu filho.

Em relacdo ao cuidado humano Waldow (2004) define como “ (...) uma
forma de viver, de ser, de se expressar. E uma postura ética e estética frente ao
mundo. E um compromisso com o estar no mundo e contribuir com o bem-estar, na
preservacao da natureza, na promocao das potencialidades e da dignidade humana
e da nossa espiritualidade, é contribuir na construcdo da histéria, do conhecimento,
da vida”. Significa que o cuidado humano envolve responsabilidade e compromisso
por parte do cuidador em contribuir na melhoria de vida do ser cuidado.

Leininger (1991) traz o entendimento de cuidado numa perspectiva
cultural, pois identificou diferentes formas de as pessoas expressarem e se
comportarem em relagdo ao cuidar/cuidado, e que pareciam estar ligadas a padroes
culturais. Na enfermagem essa autora aponta algumas sugestdes para um cuidado
cultural congruente, no qual o enfermeiro deve estar atento as particularidades de

cada cultura.
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Apesar do enfoque humanista, contribuindo para um bom cuidado de
enfermagem, ndo havia uma explicitacdo dos principios e conceitos sobre o cuidado
humano. Portanto, a enfermagem usava o que lhe parecia mais conveniente e
favoravel, de acordo com seus valores culturais e com o que profissionalmente era
esperado na prestacao do cuidado. A teoria da humanizacéo, de Paterson e Zderad,
discute as relacBes com 0s outros para que o ser humano seja independente e, ao
mesmo tempo, permite que ele, como individuo, também se realize (PRAEGER, et
al., 2000). Esta teoria humanistica assinala que o ato de cuidar incrementa a
humanidade na situacdo em que as pessoas se encontram, na qual enfermeiros e
pacientes coexistem, sendo, ao mesmo tempo dependentes e interdependentes
(ROLIM et al., 2006).

Sob esse enfoque, articula-se a importancia desses pressupostos no
entendimento da condicdo de ser portador de uma deficiéncia e na sistematizacao
do atendimento de enfermagem, a partir dos valores e perspectivas que ambos
(cliente e profissional) trazem a este encontro. Assim, a compreenséo do estado de
um deficiente fisico e todas as implicacbes advindas dessa condicdo passam a
nortear a atuacdo do profissional, pois a perspectiva de mundo do paciente é uma
consideracdo vital para a enfermagem. Assim, como enfermeira cuidadora e
profissional integrante desse panorama, entendemos a importancia de a familia, o
governo e a sociedade cumprirem seu papel no cuidado das criangas e
adolescentes. Na verdade, a responsabilidade é de todos, embora a familia
responda diretamente no dia-a-dia. Muitas familias, porém néo recebem o apoio
necessario do governo e da sociedade para cuidar dos filhos. As dificuldades
financeiras atrapalham e muitos pais e maes ndo sabem a quem recorrer e
guestionam-se onde falharam na atencédo e no cuidado aos filhos, principalmente,

guando sao portadores de necessidades especiais.

Torna-se dificil para as familias ter um componente com deficiéncia ou
precisam receber cuidados especiais, dependendo de aparelhos para coisas tao
simples como respirar ou andar (DESLANDES et al., 2005). Ainda esses autores
relatam sobre o sofrimento inicial que os pais sentem quando descobrem que seu
filno tem uma deficiéncia e necessita de cuidados especiais, 0 que tanto pode

prejudicar a ligagdo da crianga com o0s pais, como servir de estimulo para a unido
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familiar. A longo prazo, isso pode se tornar muito frustrante e ajuda a desgastar

ainda mais o relacionamento familiar.

Acosta et al. (2005) ressaltam que a palavra cuidado € empregada em
uma diversidade de situacdes, com diferentes sentidos. Fundamentando-se nos
estudos feministas sobre a elaboracdo da feminilidade, argumenta-se que a
personalidade da mulher é, desde cedo, constituida com base nas noc¢bes de
relacionamento, ligagdo e cuidado, o que a levaria a sentir-se responsavel pela
manutencdo das relacbes sociais e pela prestacdo de servicos aos outros,

caracteristicas centrais do modelo de feminilidade.

A crianca tem dependéncia da familia em todas as instancias de
sobrevivéncia e, quando esta doente, é a referéncia principal nos cuidados e na
busca de meios terapéuticos. Portanto, esta deve ser devidamente considerada no
plano terapéutico proprio. Esta idéia é ressaltada por Miranda et al. (2003) quando
enfatizam o fato de que, ao planejar, os programas de reabilitacdo e de apoio, €
essencial levar em conta os costumes, possibilidades e as estruturas da familia e da
comunidade, fomentando sua capacidade de resposta as pessoas com

necessidades especiais.

A doenca provoca um impacto e desestrutura o universo familiar. O
sofrimento de ver um ente querido ameacado e sujeito a tratamentos agressivos, dor e

dependéncia causa uma série de sentimentos bem controversos (WALDOW, 2004).

A doenca surge como um mal-estar, como geradora de sofrimento e
desajustes nas relacfes e no estabelecimento de valores na familia. A salude e a
doenca estdo relacionadas a dindmica da convivéncia familiar. Ainda esse autor
ressalta que o cotidiano da vida das familias € dindmico e, por isso, permite
reconhecer que produz transformacdes nas préprias familias, decorrentes dos
mundos interno e externo (ALTHOFF, 2002). Assim, a doenca traz esse continuum,
a luta pelo estar-melhor. Raramente, uma familia se acomoda diante de um membro
doente. A tendéncia € buscar recursos, seja no meio formal ou informal, isto €, o
itinerario terapéutico a envolver o cuidado profissional e o cuidado familiar. Este,
muitas vezes, esta conjugado cuidado popular. Para Helman (1994), a doenca é a

resposta subjetiva do paciente, e de todos os que cercam, ao seu mal-estar.
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Compreender a doenca significa, pois, estender a visdo sobre o sujeito e o campo
de interacdes de individuos, grupos e instituices e a cultura subjacente. A doenca

estd, portanto, intimamente relacionada a cultura.

Leite et al. (2006) relatam que a doenca € um tema extremamente
complexo e passivel de leituras diferentes, que vado da Sociologia a Medicina,
tratando de seu carater individual, fisioldgico, quer de seu aspecto cultural ou social.
Da mesma forma, sdo diversas as compreensdes dos modos de lidar com a doenca,
da procura por servicos, das estratégias formuladas no dia-a-dia, para seu

enfrentamento.

Na situacdo de crianca portadora de uma patologia que requer 0s
servicos institucionais de saude, obrigatoriamente para a sua sobrevivéncia, a

trajetoria dessa familia torna-se cada vez mais ardua.

A moléstia cronica impde modificacdes na vida da crianca e sua familia,
exigindo readaptacdes a nova situacdo e estratégias para o enfrentamento. Esse
processo depende da complexidade e da gravidade, da fase em que eles se
encontram e das estruturas disponiveis para satisfazer suas necessidades e
readquirir o equilibrio (VIEIRA et al., 2002).

As familias com criancas de doencas cronicas devem ser acompanhadas
em centros de referéncia com uma equipe interdisciplinar, com vistas a deteccao e
intervencdo precoces. A qualquer sinal de desordem do desenvolvimento, é
necessario que a equipe de saude oriente bem a familia sobre a necessidade e o
porqué de um acompanhamento diferenciado. A nocdo de uma equipe
interdisciplinar é tomada como uma realidade, uma vez que existem profissionais de

areas diferentes atuando conjuntamente (MIRANDA, et al., 2003).

Peduzzi (2003) ressalta que o trabalho em equipe interdisciplinar consiste
numa modalidade de tarefa coletiva que se configura na relacdo reciproca entre as
multiplas intervengdes técnicas e a interagcdo dos agentes de areas profissionais
diferentes. Por meio da comunicac¢ao, ou seja, da mediacdo simbdlica da linguagem,

ocorrem a articulacéo das acdes multiprofissionais e a cooperacao.
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No tratamento de um bebé com MMC, torna-se necessario um
acompanhamento por uma equipe multidisciplinar composta de neurocirurgido,
pediatra, ortopedista, urologista, nefrologista, fisioterapeuta, enfermeiro, terapeuta
ocupacional, oftalmologista, psicélogo e assistente social, os quais devem trabalhar
de maneira integrada, pois esta crianca precisa ser assistida em diversos aspectos.
Ao propor o tratamento integral a esta crianca, com uma equipe multidisciplinar, é
preciso ter-se em mente a nogdo de que a notificagdo é necessaria para a
organizagdo do atendimento as criancas com mielomeningocele. Os autores ainda
comentam que, apos a fase hospitalar pos- nascimento, o local mais adequado para
tratar o bebé com MMC € um centro de reabilitacdo (TEIXEIRA et al., 2003).

Sobre o assunto, Miranda et al. (2003) referem que a reabilitacdo € um
processo delicado a permitir que as pessoas com necessidades especiais alcancem
um nivel fisico mental e/ou social funcional 6timo, proporcionando-lhe assim os

meios de modificar a propria vida.

Ribeiro (1999) relata que a capacidade da familia para cuidar de seus
membros com doenca crénica pode estar comprometida, diminuindo a possibilidade
de assistir em determinadas situacfes ou fases da trajetoria familiar. O convivio da
familia com uma doenca cronica ou hospitalizacdo prolongada de um de seus

membros pode afetar o cuidado nos demais.

A partir da facticidade da doenca, a familia organiza-se, procura
compreender e interpretar o modo de existir do ser doente e busca opc¢des para
articular-se com o mundo. Passa a relacionar-se com o mundo de maneira auténtica,
acolhendo a angustia e as suas revelacdes. O enfrentamento da doenca leva a
familia a redimensionar sua vida para conviver com a enfermidade e as implicacdes
dela decorrentes (MOTA, 1998).

Na trajetdoria da crianca com mielomeningocele, inclui-se a familia,
vivenciando angustias, medo e duvidas. A familia que enfrenta a doenca do filho as
vezes passa por situacdes de desespero, pois o tratamento é longo, com muitas
intercorréncias, produzindo sofrimento, dor fisica e emocional para ela e a crianca. A
esperanca de cura ou de melhora € o sentimento que a estimula a familia a lutar

contra a doenca do seu filho. Também € um sentimento de sustentacéo para o grupo
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familiar que vivencia este processo duradouro. Ainda que a pessoa ndo expresse
esses sentimentos de maneira explicita, e ainda que o cuidador ndo seja capaz de
captar os sentimentos escondidos, é importante lembrar que o ajudado esta sempre
experimentando sensagodes, sentimentos de incomodo ou desconforto. Assim, sao
0s sentimentos que levam a pessoa a buscar ajuda (FELDMAN et al,. 2002). Esta
familia também precisa ser cuidada ao longo do tratamento da criancga, pois muitas
vezes fica doente, deprimida, necessitando de um olhar ndo como cuidadora, mas
alguém que precisa também de cuidados. Este pode ter varios significados, desde
um olhar atento, uma escuta sensivel ou mesmo cuidados de saude em servico
especializado. Muitas vezes, a pessoa necessita apenas de ser escutada para que
possa ordenar e organizar a propria experiéncia. Sobre escuta, esses autores
relatam que € a maneira do individuo captar as mensagens verbais transmitidas,
retendo na memoria os pontos mais importantes de seu relato. No ato de escuta,

comunicamos, mais uma vez, nosso desejo de ajuda-lo.

Segundo Mota (1998), a familia ao vivenciar a doenca do filho ingressa
em um mundo novo, o mundo do hospital, cuja organizacdo, dindmica e l6gica sao
diferentes do seu cotidiano. A doenca e a hospitalizacdo originam ansiedade e
desorganizacdo na percepcao, compreensdo e emoc¢ao da crianca e, dependendo
da fase em que se encontre e da gravidade patologica, tais manifestacdes se

intensificam.

Nesse contexto, estudamos algumas situacdes vivenciadas pelas familias
e, principalmente, pela méae, a principal cuidadora dos filhos na condicéo de crianca

com mielomeningocele.

Segundo Willard et al. (2002), a mielomeningocele € o tipo mais grave de
espinha bifida, acompanhada por comprometimento significativo. As meninges e a
medula espinhal fazem protusao a partir da abertura vertebral para formar um saco,
com a medula espinhal lesionada abaixo e, por vezes, acima da lesao, resultando
em nervos espinhais lesionados; os sitios mais comuns localizam-se na regido

lombossacral.

As manifestacfes clinicas mais freqlientes na mielomeningocele sao:

paralisia de membros inferiores e distlirbios da sensibilidade cutanea, ulceras de
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pele por pressdo, auséncia de controle urinario e intestinal, deformidades
musculoesqueletais. Cerca de 90% destas criancas desenvolvem hidrocefalia. A
hidrocefalia ocorre em decorréncia do aumento do liquido cerebrospinhal que circula
dentro e em torno do cérebro. O liquido € normalmente produzido pelos plexos
coridides situados nos ventriculos do cérebro para a superficie, onde € absorvido
pelas granulacdes aracnoidais no sinus sagital. Ele circula também em redor da
medula espinhal e desce para o canal central. Quanto mais alta a lesdo medular,
maior o risco. A hidrocefalia é a manifestacdo mais precoce e o tratamento quase

sempre requer intervencao cirargica (TEIXEIRA et al., 2003).

As alteracbes neurolégicas que geralmente acompanham a
mielomeningocele sédo os disturbios cognitivos, motores e visuais (oculomotores),
como também as deficiéncias de equilibrio, motricidade e sensibilidade. Problemas
nos sistemas locomotor e urinario também podem estar associados, dependendo do
nivel da lesdo. A paralisia esta presente na maioria dos pacientes, em decorréncia
do nivel da localizagéo da falha do fechamento do tubo neural (SHEPHERD, 2002).

Adams et al. (1997) complementam exprimindo que, quando a
mielomeningocele € inteiramente sacral, os esfinteres vesical e intestinal sao
acometidos, mas as pernas escapam; se lombar inferior e sacral, as nadegas, as
pernas e 0s pés sao mais comprometidos do que os musculos flexores dos quadris e
quadriceps; se lombar superior, 0s pés e pernas as vezes sdo poupados e 0S
reflexos dos tornozelos retidos, podendo haver sinais de babinski. Outras
malformacfes associadas, como a hidrocefalia, podem comprometer ainda mais as

fungbes dessa crianga.

Apesar de extensos estudos epidemiolégicos, a causa da
mielomeningocele permanece desconhecida, sendo provavelmente multifatorial,
incluindo fatores genéticos e ambientais, dentre estes, a deficiéncia de vitaminas A e
D, deficiéncia de acido félico, azul tripano, salicilatos, insulina, acido valpréico,
carbamazepina e &lcool foram comprovadas como causas de MMC em estudos
experimentais com animais (FENICHEL, 1995). Sobre esse aspecto, Teixeira et al.
(2003) informam que a incidéncia na populacdo mundial é de 1:1.000 criancas
nascidas e a associacao de alguns fatores podera promover o aparecimento desta

7

doenca. Como exemplos: fatores raciais (a doenca € mais frequente na raca
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branca); fatores geogréficos (paises do Reino Unido); fatores nutricionais (mulheres
com dieta pobre em acido félico). O risco de recorréncia em futuras gravidezes de
um casal que teve um filho com mielomeningocele é cerca de cinqiienta vezes maior
do que o risco da populacdo em geral, se situando entre 4 e 5% (AGUIAR et al.,
2003).

Segundo Marcondes (1994), a incidéncia de espinha bifida em S&o Paulo
€ de 10, 4/10.000 nascidos vivos. Estudos cooperativos mundiais mostram
incidéncia média de 8/10.000 nascidos. H& uma variacdo geografica, sendo alta na

Irlanda do Norte (46, 3/10.000) e baixa no Japéao (1, 9/10.000).

Em relacdo a prevencdo da mielomeningocele, Aguiar et al. (2003)
referem que a deficiéncia de &cido félico € um dos fatores de riscos mais importante
identificado até hoje, para desencadear a mielomeningocele. A suplementacéo
periconcepcional e durante o primeiro trimestre da gravidez reduz muito o risco de
recorréncia em cerca de 50 a 70%. Em virtude de sua alta morbimortalidade, tornam-
se importantes o aconselhamento genético, a suplementacdo dietética e o
diagnostico pré-natal das malformacdes do tubo neural. Este pode ser feito em
exame ultra-sonografico durante a gestacdo e a dosagem de alfa-fetoproteina no
liquido aminidtico, cujos valores estardo aumentados entre a 142 e a 162 semana de

gestacao.

O tratamento e o seguimento de uma crianga com MMC ainda constituem
um grande desafio para a Medicina. A necessidade de intervencbes
multidisciplinares faz com que o tratamento mereca atencdo especial, em que o
contato com a familia desempenha um papel fundamental. O tempo cirlrgico e as
condigbes cirurgicas sdo fatores determinantes da boa evolugdo da crianca
(YAMADA et al. 2001). Nesse sentido, o autor lembra da necessidade de

procedimento cirdrgico da lesdo, com urgéncia.

Corroborando a idéia, Diament et al. (1996) referem que o paciente com
MMC deve ser encaminhado para um hospital especializado. Nas primeiras 24
horas, o trato gastrointestinal destas criancas € estéril, reduzindo o risco de infeccao
local e consequiente ventriculite, que agrava o progndstico. O fator tempo €,

consequentemente, de grande valia para evitar sequela mais grave. O fechamento
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da MMC deve ser, de preferéncia, nas primeiras 24 horas de vida para evitar risco
de infeccdo e preservar a funcdo nervosa, pois aumenta a porcentagem de
sobrevida destes pacientes e minimiza os deficits neurolégicos que porventura
existam. O médico assistente devera ser muito familiarizado com a patologia para
poder orientar a familia sobre o problema que enfrentara em todas as suas etapas e

para prevenir seu aparecimento.

Fenichel (1995) comenta que, nos paises desenvolvidos, como o0s
Estados Unidos, as taxas de sobrevivéncia de pessoas com mielomeningocele foram
maiores a partir da segunda metade dos anos 1970, enquanto Teixeira et al. (2003)
referem que na Inglaterra nos anos 1960, surgiram as primeiras clinicas para

atender pacientes com mielomeningocele.

No Brasil, a AACD (Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente)
localizada em S&o Paulo inaugurou a primeira clinica de mielomeningocele em 1978.
Na AACD, o paciente retorna para consulta periddica na clinica a cada trés meses.
Sobre este assunto, Aguiar et al. (2003) relatam que, desde 1967, o Estudo Latino-
Americano de Malformacbes Congénitas (ECLAMC) realiza pesquisas clinicas e
epidemiolégicas das anomalias congénitas e suas causas, em nascimentos
hospitalares, cobrindo cerca de 100 hospitais, de nove paises da América do Sul,
diversos deles localizados no Brasil. Em 1994, foi reconhecido pela Organizacdo
Mundial de Saude como Centro Colaborador para a Prevencdo das Malformacdes
Congénitas. O grupo de Medicina fetal da UNICAMP tornou-se conhecido
nacionalmente pelo sucesso da cirurgia intra-Utero realizada em dezembro de 2003.
Os estudiosos garantem que a lesdo deve ser corrigida intra-Gtero somente se
estiver entre as vértebras T12 e L5. Essa escolha dos casos que devem ser
operados segue o critério americano, que tem o respaldo do NIH — National Institute
of Health, Instituto Nacional de Saude dos EUA (BARINI, 2004).

No Brasil, ainda existe uma caréncia de servicos que possam atender
este paciente de forma integral e apdie a familia, ajudando-a na compreenséo do
problema e cuidados basicos com a crianca. Na regido Sul (Curitiba), existe um
grupo integrado para tratamento de criancas com mielomeningocele no Hospital
Infantil Pequeno Principe, e a APPAM (Associacdo de Pais e Amigos de Criancas
Portadoras de Mielomeningocele), oferecendo apoio aos pacientes do estado do
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Parand e dos outros estados do Brasil que se deslocam para o tratamento desta

crianca.

No Estado do Ceara, as criangas nascidas em hospitais conveniados com
a rede SUS, com mielomeningocele, geralmente, quando estes ndo tém estrutura
para assisti-lo, sdo encaminhadas para um hospital especializado em Pediatria. No
caso, o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), por ser um centro de referéncia nesta
area, recebe grande contingente de criangas com mielomeningocele. Geralmente, ao
chegar no HIAS, os recém-nascidos sdo internados através do servico de
emergéncia e, dependendo do seu estado de saude, sdo encaminhados para a
unidade cirdrgica. Os bebés sdo acompanhados clinicamente pelos médicos
pediatras, bem como pelo neurocirurgido, os quais decidem a conduta a ser tomada.
Geralmente, os recém-nascidos aguardam vaga no centro cirargico para realizar a
correcdo cirargica da medula. Se for uma urgéncia, quando o saco herniario esta
aberto, o fechamento da mielomeningocele deve ser de preferéncia nas primeiras 24
horas de vida para evitar risco de infeccdo e preservar a fungéo nervosa. Este tipo
de procedimento, muitas vezes, ndo € realizado com urgéncia, por falta de
disponibilidade do especialista (neurocirurgido), pois depende do estado de saude
em que se encontra este bebé, como também da prioridade e disponibilidade dadas
pela equipe a esta patologia, pois as dificuldades operacionais existem pela caréncia

estrutural do servico publico, no entanto, muitas sdo relegadas por motivos outros.

Observamos que muitas mées, quando vém ao servico para atendimento
inicial da crianca com MMC, desconhecem a patologia e a sua evolucdo. Nao
recebem informacfes adequadas sobre as condicbes de saude da crianga, 0
tratamento, o prognostico, as intercorréncias e a forma de participacdo da familia no
acompanhamento desta crianca. Acreditamos que tal fato ainda acontece porque o0s
profissionais ndo se dedicam a contento a problemas que envolvem o complexo
crianga-familia, portadora de mielomeningocele no que se refere a sua compreensao

e participacao no tratamento da crianca.

Em geral o atendimento de uma crianga com uma malformacgéao congénita
nado faz parte da formacao do profissional de saude, e a diferenca substancial entre

0s elementos que alimentam o raciocinio desses profissionais e as necessidades
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dos grupos de pacientes dificulta o profissional compreender as atitudes de seus

pacientes, resultando em relacdes distanciadas e preconceituosas.

Com relagéao aos profissionais de medicina e de enfermagem, por serem
estes 0s que prestam atendimento mais direto no ato da internacdo, percebemos a
falta de habilidade no atendimento envolvendo a crianca e sua familia, dificultando a
continuidade do tratamento e a minimizacdo dos problemas psicossociais
associados. Quando nos referimos ao cuidado integral da crianga com MMC,
fazemos referéncia ao conjunto de atividades destinadas a propiciar a saude e o
bem-estar, em que a vigilancia do crescimento e do desenvolvimento é fundamental
as atividades de prevencdao, recuperacdo e promocdo da saude. Acbes integradas
séo indispenséaveis no acompanhamento da crianga, seja doente ou saudavel, com

vistas a melhorar a qualidade de vida da crianga e dos cuidadores.

Em razdo das dificuldades impostas pela burocracia na assisténcia a
saude, e da falta de um servico estruturado e humanizado que atenda esta crianca
em todas as suas necessidades, muitas vezes, a falta de apoio e de condi¢des
financeiras desta familia faz com que abandone a terapia e esta crian¢a retorna mais
tarde, com agravamento de seus problemas, como: infeccdes, deficit no
desenvolvimento motor, cognitivo, dentre outras situacdes inerentes ao problema da

patologia em discusséo.

Muitos bebés portadores de mielomeningocele saem dos hospitais sem o
planejamento adequado do tratamento e do seguimento. Alguns ndo voltam mais ao
servico, talvez por falta de orientacdes sobre a importancia do tratamento, ou mesmo
pela inexisténcia de oportunidades que as familias encontram para chegar a unidade
de referéncia. Muitas destas familias encaram este problema da doen¢a com muitas
dificuldades, pois temos um grande percentual de pacientes proveniente dos
municipios do nosso Estado, portanto, algumas méaes se véem culpadas por nao
poderem atender o seu filho em todas as suas necessidades, pois este atendimento
depende de politicas de saude para esta clientela.

Mediante tal problematica, entendemos que a equipe de saude, ao atender
a crianca, deve perceber como este problema pode ser amenizado, pois, em muitas

situagdes, a melhoria do estado de saude depende da assisténcia que Ihe é prestada.



Trajetoria da familia ante o cuidado da crianga com mielomeningocele 26

Os atendimentos de atencdo a saude da crianca portadora de mielomeningocele
devem ocorrer por parte de uma equipe interdisciplinar, sob o cuidado da qual a
crianca e sua familia possam ser acompanhados de forma integrada, e que todos os
profissionais discutam o seu tratamento e tomem decisdes em conjunto. Em nosso
servico, no entanto, percebemos que a assisténcia ainda privilegia o biologico,
relegando contextos de vida e aspectos psicossociais diretamente ligados ao
adoecimento e recuperacdo da saude. Inexiste um trabalho articulado que contemple
o tratamento, a recuperagcdo e a promocdo da saude infantil com visdao voltada nao
somente para a doenca da crian¢ca, mas que envolva as necessidades da mae e os
outros membros da familia que lidam com essa crianca. Assim, se estara colaborando

também com o tratamento e a recuperacdo do paciente.

Lopes et al. (2004) relatam sobre a integralidade da atencdo, ao
expressar que as unidades devem fazer com que o paciente receba todos os tipos
de servicos de atencdo a saude, o que inclui encaminhamento para outros
atendimentos terciarios, manejo definitivo de problemas especificos e para acfes de

suporte fundamentais, como internacdo domiciliar e outros servicos comunitarios.

A integralidade no atendimento € um mecanismo importante, pois
assegura gue o0s servi¢cos sejam ajustados as necessidades de saude como um todo
e requer que o contetdo dos servicos seja explicito e que haja o reconhecimento de

situagcdes nas quais sua aplicacédo seja adequada.

Alcancar a acessibilidade evidencia o papel decisivo das politicas publicas
nesse processo, salientando que se torna fundamental a promocdo da
conscientizacdo sobre este ponto e a consequente mudanca da sociedade. A
acessibilidade ndo se restringe somente ao meio fisico, mas reporta-se a um
contexto de maior complexidade, pois envolve outras atividades no atendimento dos
servicos de saude. O acesso como capacidade de se chegar a outras pessoas, 0
acesso a atividades-chaves, a informacgéo, autonomia, liberdade e individualidade, e
0 acesso ao meio fisico (CORDE, 1998).

Geralmente emprega-se, também, a idéia de humanizacdo para a forma
de assisténcia que valorize a qualidade do cuidado do ponto de vista técnico,

associada ao reconhecimento dos direitos do paciente, de sua subjetividade e
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referéncias culturais. Implica ainda a valorizacdo do profissional e do didlogo intra e
inter-equipes. A humanizacdo € vista como a capacidade de oferecer atendimento
de qualidade, articulando os avancos tecnologicos com o bom relacionamento
(DESLANDES, 2004).

A humanizacdo € um processo amplo, demorado e complexo, ao qual se
oferecem resisténcias, pois envolve mudancas de comportamento, que sempre
despertam inseguranca, e cada profissional, cada equipe, cada instituicdo tera seu
processo singular de humanizacdo. Devem estar ai envolvidas varias instancias:
profissionais de todos os setores, direcdo e gestores da instituicdo, além de
formuladores de politicas publicas, conselhos profissionais e entidades formadoras
(BETTS, 2003).

O hospital € humanizado quando o paciente € aceito sem dificuldade, é
bem recebido, ndo é encaminhado de um servico a outro, € tratado logo e por todo o
tempo necessario; ndo € sujeito a normas indteis e o paciente € preparado para a
sua reinsercédo social. A humanizacdo do hospital exige que se dé ao paciente a
melhor chance possivel de cura, o melhor equipamento e a competéncia dos
profissionais (MEZOMO, 2001).

Podemos observar na pratica profissional e no dia-a-dia dessa clientela
que procura o0 Hospital Infantil Albert Sabin, € que esses pacientes nao séao
atendidos no mesmo hospital, deslocando-se entre as unidades de saude a procura
de uma solucéo para seus problemas como uma verdadeira “peregrinacdo”. Quando
0 paciente tem uma doenca cronica e requer um acompanhamento com VAarios
especialistas, torna-se um transtorno para aquela crian¢a e sua familia, pois ha um

desgaste fisico e emocional, agravando mais aquela enfermidade.

Diante do exposto e a partir de observacdes realizadas no decorrer da
pratica profissional, convivendo com esta problematica tanto no ambiente da
internacdo hospitalar como no acompanhamento do ambulatério nos retornos da
crianca, despertou-nos o interesse em realizar um estudo que envolve a familia e a
crianca, 0 seguimento para o cuidado em situacdo de mielomeningocele. Partimos,

entdo, dos seguintes questionamentos:
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- Qual a trajetdria das familias de criancas com mielomeningocele na busca de

cuidados e tratamentos no sistema oficial de saude?

- Como a doenca interfere no processo de viver da familia e quais as dificuldades

enfrentadas no tratamento da crianga com mielomeningocele?

- Como estao sendo desenvolvidas as ac¢des/servigos no atendimento a

crianca/familia com vistas a humanizacao do cuidado?

Esta convivéncia com a familia € o momento em que esta a frente
intermediando as discussoées, colhendo informagdes sobre a crianga, enfim, lutando
para que tudo dé certo e a crianca passe a ter um atendimento satisfatorio no seu
ponto de vista, que, muitas vezes, depende exclusivamente da tecnologia leve,

como ressalta Merhy (2005).

Considerando a necessidade de contribuir para uma reflexao teérica, que
subsidie as acbes e intervencdes da pratica a envolver a familia e a crianca
portadora de mielomeningocele, ressaltamos a relevancia deste estudo, no sentido
de apontar as dificuldades enfrentadas pela familia, mediante sua vivéncia em
relacdo ao servico e as atitudes profissionais e, desse modo, colaborar com
sugestbes para a atuacdo de uma equipe interdisciplinar para atender estes
pacientes. Tencionamos contribuir com possiveis mudancas nas formas de
intervencdo e acompanhamento, o que podera implicar positivamente na qualidade
de vida dos pacientes. Para realizar a pesquisa baseada nos questionamentos

elaborados, formulamos o seguinte objetivo:

Analisar o itinerario das familias de criancas com mielomeningocele na
perspectiva das maes/familia identificando o acesso e as agbes/servicos no

atendimento a essa crianga com vistas a humanizacéo do cuidado.



METODOLOGIA
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2 METODOLOGIA

2.1 Natureza da pesquisa

Trata-se de um estudo descritivo, com enfoque na andlise qualitativa,
buscando analisar as experiéncias da familia de criancas com mielomeningocele,
enfocando sua trajetéria ante o processo saude-doenca e aspectos da humanizacao
da assisténcia.

Tobar, Yalour (2001) asseguram que o método qualitativo emprega a
observacdo de primeira mao e entrevistas com perguntas abertas. Supde operar
com simbolos lingliisticos como, por exemplo, metaforas e conceitos, narrativas e
descricdes; captar a informacdo de maneira mais flexivel e desestruturada. Ainda
esses autores reafirmam que o método qualitativo se interessar pelo cotidiano; situa-
se no contexto de descobrimento e ocupa-se mais dos significados do que da

frequéncia dos fatos por meio de procedimentos mais indutivos.

A analise qualitativa € til para explorar problemas de salde ou temas
ainda desconhecido e identificar estratégias relevantes de intervencdo nas
populacdes a que se destinam (TOBAR, YALOUR, 2001).

Ainda sobre a abordagem qualitativa, Leopardi (2002) assevera que a
finalidade é entender o problema sob a Optica dos sujeitos que 0 vivenciam,
englobando sua vida diéria, sua satisfacdo, desapontamentos, surpresas e outras

emocodes, sentimentos e desejos, na perspectiva do proprio entrevistado.

2.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado no ambulatério especializado do Hospital Infantil
Albert Sabin (HIAS). Trata-se de um hospital publico da rede SUS, localizado no
Estado do Ceard, cidade de Fortaleza, especializado em Pediatria, de referéncia na
assisténcia terciaria a crianca e ao adolescente. O atendimento ambulatorial
corresponde, em média, a 7.000 criancas e adolescentes nas diversas especialidades
e servicos de acompanhamento. O Hospital esta localizado proximo o terminal
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rodoviario central da Cidade, facilitando o acesso aos pacientes que provém da capital
e demais municipios. As diversas especialidades médicas sao: Neonatologia, Cirurgia
Geral, Neurocirurgia, Ortopedia, Oncologia, Urologia, Nefrologia, Neurologia,
Pneumologia, Psiquiatria, Otorrinolaringologista, Oftalmologista, Gastroenterologia,
Genética, Endocrinologia e Cardiologia. Dispde de trés unidades de terapia intensiva
(UTIs), que assiste criancas maiores de dois meses a dezoito anos e o Centro de
Terapia Intensiva (CTI), que se destina aos recém-nascidos de zero a trinta dias. O
hospital funciona como um campo para estagios curriculares dos alunos das
Universidade de Fortaleza, Federal do Ceara e Estadual do Ceara, dos cursos de
Enfermagem, Fisioterapia, Medicina e areas afins. E considerado hospital de ensino,

pois mantém residéncia médica na area pediatrica.

A escolha do local para desenvolver a pesquisa decorreu do fato de que
um grande numero de criangas com mielomeningocele serem encaminhadas para
este hospital logo ao nascer, as quais sdo procedentes da capital e das Unidades de
saude do restante do Estado, onde sdo acompanhadas tanto no ambulatério
especializado como na unidade de internacdo deste hospital. O acompanhamento
ambulatorial pode acontecer por ocasido do primeiro atendimento e/ou durante
intercorréncias e intervencdes terapéuticas ou no seguimento das criancas no
decorrer do tratamento. A crianca é atendida em vérias especialidades, a saber:
Nefrologia, Ortopedia, Urologia, Neurocirurgia, Genética, Fisioterapia e Enfermagem.
Portanto, a trajetdria da crianca e da respectiva familia constitui-se de varios

ambientes e situacdes que trazem vivéncias enriquecidas de significados.

2.3 Sujeitos da pesquisa

Os patrticipantes do estudo foram as mées ou qualquer outro membro da
familia (avos e pais) com relacéo de afinidade da crianga com mielomeningocele que
acompanhavam no dia da consulta. Os participantes foram quinze familias que
estavam com o seu filho no acompanhamento dos ambulatérios especializado de
Nefrologia, Urologia e Neurocirurgia. Na composicdo da amostragem, foram
estabelecidos o0s seguintes critérios de inclusdo: familia de criancas com
mielomeningocele a partir do primeiro ano de vida; realizar acompanhamento no

ambulatdrio especializado. Ter contato direto e acompanhar as criangas na consulta
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ambulatorial, ou seja, tém convivéncia com o problema e tratamento da crianca; ter
disponibilidade e aceitar participar da pesquisa, assinando o termo de consentimento
livre e esclarecido. Foram excluidas do estudo as familias com criangas com
mielomeningocele que estavam internadas e corriam risco de vida, familias que néo

concordaram em participar da pesquisa.

Vale ressaltar que esse quantitativo foi determinado ao percebermos que
as experiéncias relatadas estavam se repetindo, ou seja, o critério de saturacao
tedrica, ndo tendo novidades a acrescentar. Conforme Bauer e Gaskell (2002), a
saturacdo consiste em um “critério de finalizacdo”, pois investigam-se
diferentes representacdes, apenas até que a inclusdo de novos estratos nao
acrescente mais nada de novo. A representatividade de uma amostra ndo é
garantida nem pela amostragem aleatOria, nem pela estratificacdo. Em vez
disso, individuos ou grupos séo selecionados de acordo com seu nivel de
novos insights para a teoria em desenvolvimento em relacdo a situacao da
elaboracdo da teoria até o0 momento. As decisdes relativas a amostragem
visam aquele material que prometa os maiores insights, observados a luz do

material ja utilizado e do conhecimento dele extraido (FLICK, 2004).

2.4 Procedimentos de coleta de dados

Para a coleta dos dados, utilizamos técnicas adequadas a proposta do
estudo. Optamos pela entrevista semi-estruturada, seguindo um roteiro de perguntas
fechadas e abertas, o qual possibilitou a interacdo do entrevistador com o
entrevistado e o registro de dados de identificacdo dos entrevistados (Apéndice B).
Este tipo de entrevista visa a investigar um tema na sua maxima horizontalidade,
verticalidade e profundidade (TRENTINI et al., 1999). E a modalidade menos
estruturada e significa uma simples conversacéo sobre o tema em estudo. Segundo
Tobar, Yalour (2001), as entrevistas semi-estruturadas sdo baseadas no uso de guia
de entrevistas, que consta de uma lista de perguntas ou temas que necessitam ser
abordados durante as conversas. O guia de entrevistas ajuda a mostrar que o

pesquisador tem clareza sobre seus objetivos e € suficientemente flexivel para
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permitir liberdade ao pesquisador e ao informante para encontrar e / ou seguir novas
pistas e novos temas, além de tornar mais facil sistematizar os dados dessas

entrevistas.

Para complementagéo das informagdes, foram realizadas observagdes
assistematicas com registros em diario da pesquisadora. Observar segundo Tobar,
Yalour et al. (2001), ndo é simplesmente olhar, mas € uma ferramenta classica e
quase nostalgica nas ciéncias humanas, € fazé-lo em determinadas dire¢cdes com
uma atitude investigativa. Foi assim que a observacdo se estendeu mais além dos
sentidos e ultrapassou 0 campo da percepcdo, e a posicdo do observador é a
garantia Unica desta verificacdo. Mediante observacdes assistematicas, também
chamadas de “ocasional”, “simples”, “ndo estruturadas,” € que realiza-se o
planejamento e o controle anteriormente elaborados como decorréncia de
fendbmenos que surgem do imprevisto, onde observamos as situacdes como: a
qualidade do atendimento; o acolhimento daquela familia ao chegar para a consulta;
as instalacdes fisicas do ambulatorio; a acessibilidade dos pacientes aos

consultorios, principalmente os que utilizavam a cadeira de rodas.

A estrutura basica da entrevista semi-estruturada foi constituida por duas
partes: a primeira pela caracterizacdo dos sujeitos, referente aos dados
demograficos e socioecondmicos, e a segunda parte foi composta por questbes
norteadoras sobre a trajetéria da familia no tratamento da crianca com
mielomeningocele, na qual as familias descreveram o seu cotidiano relacionado a

dindmica do cuidado com a crianca portadora de mielomeningocele.

A entrevista foi gravada com prévia autorizacdo da familia ou
responsaveis pelas criancas e todas as méaes permitiram o uso do gravador nas

entrevistas.

A coleta de dados foi desenvolvida no periodo de julho a setembro de
2006. Abordamos quinze maes / familias que estavam nos corredores do
ambulatorio especializado e que sdo acompanhadas pelos médicos urologista,
nefrologista e neurocirurgido nas quartas e sextas-feiras. A escolha destas quinze
maes com os filhos portadores de mielomeningocele aconteceu com a ajuda do

urologista e das atendentes dos médicos. No decorrer das entrevistas, muitas vezes
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havia necessidade de parar, pois algumas maes em seus discursos expressaram

reacdes emocionais, como choro e timidez.

2.5 Analise dos dados

Nas entrevistas, abordamos a vivéncia de componentes familiares com a
crianca com mielomeningocele em relacdo ao processo saude-doenca e cuidado.
Para organizar e compreender a experiéncia da mae, utilizamos a técnica de analise
de contetdo categorial, de Bardin (1977). E uma técnica que tem por finalidade a
descricdo objetiva e sistematica do conteddo manifesto da comunicag¢do. Consiste
em descobrir os nacleos de sentido que compdem a comunicacéo, onde a presenca
ou frequéncia de aparicdo pode significar alguma coisa para o objetivo analitico
escolhido (BARDIN, 1977). Para a referida autora, o tema é uma unidade de
significacdo que se liberta naturalmente de um texto analisado, segundo critérios
relativos a teoria que serve de guia a leitura. A nocdo do tema esta ligada a uma
afirmacdo a respeito de determinado assunto. A analise teméatica do tipo categorial
segue as etapas de pré-andlise, analise e tratamento dos resultados. Neste estudo,
trilhamos as etapas na sequéncia delineadas.

pré-analise - realizamos uma leitura flutuante das entrevistas transcritas.
A constituicdo do corpus foi delimitada em quinze entrevistas, com 0s componentes
familiares que acompanhavam a consulta do seu filho portador de
mielomeningocele, no ambulatério especializado de Urologia, Nefrologia e

Neurocirurgia do HIAS;

andlise - foram realizados recortes dos textos, destacando-os em
unidades de registro, em seguida incorporadas em subcategorias. Estas foram
agrupadas por semelhanga em categorias. Assim, constituimos seis categorias,

conforme apresentamos a seguir:
1. 1 Dificuldades da mé&e/familia com o tratamento e bem-estar da crian¢a;

2. 2 O cuidado familiar no decorrer da doenga;
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3. (Des)informacao da familia sobre a situacdo de saude/doenca da

criancga,
4. (In)satisfacdo da familia em relacdo ao atendimento hospitalar;
5. Conformacéao / Aceitacédo da doenca;

6. Implicacdes da doenca no contexto familiar e social

tratamento dos resultados - a énfase na descri¢do dos resultados
residiu na abordagem qualitativa. As descri¢cdes foram realizadas através das falas

advindas das entrevistas de acordo com cada categoria.

2.6 Aspectos éticos e legais

O estudo foi norteado pela Resolugao n® 196/96 das Diretrizes e Normas
reguladoras de pesquisa envolvendo seres humanos, do Conselho Nacional de
Saude - Ministério da Saude (BRASIL, 1996).

Os sujeitos foram informados sobre a pesquisa - objetivos, justificativa e a
forma de participacdo - deixando claro para eles a liberdade para participarem ou
ndo, sem interferéncia no tratamento, clareza sobre os beneficios na melhoria da
assisténcia a crianca com mielomeningocele e acerca dos riscos, ou seja,
esclarecimentos de que a pesquisa nao trara riscos fisicos, mas os desconfortos
psicolégicos ou de qualquer outra natureza serdo amenizados e 0s participantes
receberdo todo o nosso apoio como pesquisadora. Nesse sentido, durante as
entrevistas, procuramos sempre reaver a auto-estima das méaes, pois algumas se
encontravam angustiadas e preocupadas com o tratamento e a cura do seu filho.
Estabelecemos vinculos de seguranca e conforto para facilitar a coleta das

informacgoes.



RESULTADOS
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3 RESULTADOS

EXPERIENCIA DAS MAES NO CUIDADO A CRIANCA COM MIELOMENINGOCELE:
TRAJETORIA NOS SERVICOS DE SAUDE

Na analise das entrevistas, a partir da leitura e analise dos depoimentos
das maées, associadas as observacdes feitas, apreendemos as categorias que
retratam as experiéncias das méaes no cuidado a crianca com mielomeningocele,

trazendo para as discussfes a problematica e os objetivos do estudo.

Apreendemos o cotidiano das familia de criangas com mielomeningocele,
o qual é permeado de inconstancia quanto ao “estar-sadio”, pois a crianca muitas
vezes se encontra estavel e, rapidamente, aparecem alteracbes organicas que
afetam o viver da crianca e de sua familia. Estes convivem com mudangas,
decorrentes, por exemplo, da necessidade de hospitalizacdes com maior frequéncia,
consultas e exames rotineiros pela continuidade do tratamento, com isto acarretando

alteracbes em seu ritmo de vida.

A caracterizacao dos sujeitos referente aos dados sociodemograficos esta

exposta no quadro a seguir:
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Quadro 1 - Caracterizacdo das familias e das criangcas portadoras de
mielomeningocele, quanto a idade, escolaridade, estado civil, renda
familiar, numero de filhos, ocupacéo, procedéncia e religiao.

Familia | Idade/ Nivel/ Estado Renda N° Ocupacéo Proced. | Religido
Crianca Instrucdo Civil Familiar | Filhos
F1 06 Fundamental | casada | 1 Salario 02 Do lar Cascavel | Catdlica
Incompleto minimo
09 Fundamental | outros <1 07 Do lar Fortaleza | Catélica
completo Salério
minimo
F3 09 Fundamental | casada | 2 Salarios 03 Do lar Fortaleza | Catdlica
Incompleto minimos
F4 02 Médio casada | 2 saléarios 03 Do lar Quixada | Protesta
minimos nte
completo
F5 17 Fundamental | casada | 4 Salarios 02 Do lar Fortaleza | Catolica
Incompleto minimos

F6 04 Fundamental | outros <1 03 Do lar Taua Catdlica
completo salario

minimo

F7 02 Médio casada | 1 salario 02 Do lar Fortaleza | Catélica

incompleto minimo

F8 03 Médio Solteira | 2 salarios 01 Do lar Eusébio | Protesta
completo minimos nte

F9 03 Fundamental | casada | 2 salarios 01 Do lar Morrinhos | Catdlica
completo minimos

F10 15 Analfabeta Vilva 2 salarios 02 Do lar Fortaleza | Catdlica

minimos

F11 01 Fundamental | casada | 1 salario 01 Do lar Amontada | Protesta
completo minimo nte

F12 02 Médio outros | 2 salarios 03 Do lar Marangua | Catdlica
incompleto minimos pe

F13 11 Fundamental | casada | 2 salarios 03 Do lar Fortaleza | Protesta
incompleto minimos nte

F14 07 Fundamental | casada | 2 salarios 11 Do lar Solonépol | Catdlica
incompleto minimos i

F15 12 Fundamental | casada | 2 salarios 02 Do lar Fortaleza | Catolica
completo minimos
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De acordo com as informacdes expostas sobre as familias, percebemos
gue a mae estava representada em todas as situacfes, pois tivemos apenas a
presenca de um pai que acompanhava a consulta do seu filho, no entanto, era a
mae que conversava mais com relacdo a doenca do seu filho. Mesmo com as
dificuldades de acesso para transportar a crianga, pois observa-se no quadro que as

maes estavam com criancas em idades entre 01 e 17 anos.

A escolaridade das mées pode ser considerada baixa, pois apenas duas
chegaram a concluir o ensino médio. Segundo Vieira et al. (2002), o grau de
escolaridade interfere tanto no conhecimento sobre a doengca quanto na sua
aderéncia aos cuidados preconizados. A educacdo tem o impacto de perpetuacao
do ciclo de pobreza entre geragfes, uma vez que 0s pais com baixa escolaridade
tém dificuldades de garantir melhor escolaridade para seus filhos. Isto também
reflete com maior intensidade na crianca com de necessidades especiais, pois
muitas vezes a sociedade e o0s pais ndo investem nesta crianca, em virtude das
dificuldades na locomocgdo que a doenca impde e ainda os Obices financeiros. E
necessario que as politicas publicas déem apoio as familias carentes ndo apenas
em relacdo a renda, mas também no que concerne ao acesso a bens e servicos

sociais.

O Estado deve assegurar direitos e propiciar condicdes para a efetiva
participacdo da familia no desenvolvimento de seus filhos, porém os investimentos
publicos brasileiros, na area social, estdo cada vez mais vinculados ao desempenho
da economia (GOMES e PEREIRA, 2005).

Importa informar que a renda familiar provém do marido com ajuda do
beneficio que a crianca recebe do INSS (01 salario minimo). As mées tém uma
predominancia quanto a ocupacdo em atividades domeésticas e relatam que néo tém
condicBes de trabalhar fora do lar, porque se dedicam de forma integral ao cuidado
do filho, pois € uma criangca que necessita de atencdo especial. A situacao

socioeconémica é o fator que mais contribui para a desestruturacdo da familia,

repercutindo diretamente nos filhos.
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Com relacédo ao estado civil, ndo parece ter muita influéncia se é ou nao
casada, pois as mulheres ndo demonstraram diferenca de ajuda do companheiro, de

acordo com a situag&o conjugal.

Percebemos que muitos dos entrevistados eram pessoas provenientes de
outros municipios do Estado do Ceard, o que veio nos mostrar que as dificuldades
relatadas pelas maes foram mais relevantes no tocante a locomocdo destes
pacientes até ao hospital de referéncia. Os pacientes ficam submissos a ‘favores
politicos’, pois muitas delas demonstraram ndo reconhecer o direito que possuem
sobre as condi¢des de acesso a saude. As pessoas ainda sdao submetidas a favores
de prefeituras, no entanto, esta situacao interfere no seguimento e tratamento destas
criancas. Outras situagBes dificeis decorrem das condi¢cdes socioecondmicas
associadas ao contexto da doenca neuroldgica.

Das familias entrevistadas, observamos a predominancia da religido
catOlica e apenas quatro familias sdo protestantes, no entanto, podemos relevar,
quanto a espiritualidade, que a destacamos como fonte de sustentacéo para lidar com
esta problemética no seu dia-a-dia. Levando ao conforto e aceitacdo, pois, no decorrer
do tempo, vao se tornando mais conformadas. Esta e outras situacfes vivenciadas

pelas entrevistadas estdo apresentadas nas categorias a seguir.

Andlise das categorias

3.1 Dificuldades da méae/familia com o tratamento e bem-estar da crianca

O comportamento e os depoimentos dos integrantes do nucleo familiar
deixam transparecer as dificuldades que enfrentam e suas preocupacdes com a
recuperacdo e manutencado da vida. A rotina familiar € radicalmente modificada com
a doenca do filho. As relagcbes com o outro e com o mundo externo também sao
abaladas, exigindo adaptacdo e forca de vontade da familia ante as limitacdes

impostas pela doenca.

As familias que possuem criancas com uma necessidade especial vivem

mergulhadas em informacdes e em tantas sentencas prognésticas, que tendem a
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experimentar um sentimento de serem diferentes das outras familias, e de se
perceberem excluidas de um universo de experiéncias normais. Em consequéncia,
elas tém uma reducdo nos contatos sociais e outras limitagdes na vida. Observa-se
com frequéncia o fato de que os pais podem ter dificuldades, maiores ou menores,
em conviver com a realidade de ter uma crianca diferente, limitagdo no processo de

aquisicao de conhecimento, aprendizagem e socializacdo (BRUNELLO, 2003).

As dificuldades enfrentadas pelas maes de criangas portadoras de
mielomeningocele s&o diversificadas, trazendo repercussdes no tratamento, bem
como na promocao da saude nas diversas fases da vida, pois a crianca precisa de
estimulos e cuidados especiais. Os relatos das maes ilustram varias experiéncias
permeadas de dificuldades, nesse contexto da vida entre o cuidar em casa e a

busca do tratamento institucional.

Dificuldades no acesso ao tratamento — sdo destacadas em diversos
aspectos, desde o transporte para chegar ao local da consulta e até mesmo o

acesso a consulta com o especialista.

[...] Quando é dia da consulta tem 6nibus, mas é dificil, ela ndo chega no
horério certo, pra pessoa vir pra c4 [...] Dificil mesmo foi logo no comeco, as
primeiras vezes eu nado sabia andar, ndo sabia vir pra ca, me aperreava
muito [...]J(E1).

[...] Quanto & marcacédo de exames, porque a gente mora em Quixad4, mora
distante e pra vir pra céa é dificil a viagem, a gente ndo encontra vagas no
carro [...](E4).

[...] Comegou a fazer o tratamento com sete anos de idade. Quando eu
cheguei aqui as dificuldades eram muitas, porque dava muito trabalho, é
muito dificil o problema que ele tem [...](E5).

[...] SO esta dando probleminha porque estd com um ano e trés meses que o
neurologista ndo ver, ai eu ndo consegui marcar consulta e estou
preocupada [...] (E6).

[...] Foi dificil foi quando ele nasceu, a dificuldade foi arranjar vaga pra fazer
a cirurgia. Quando ele nasceu ndo encontrava de jeito nenhum, sé encontrei
através da Geneticista , ai eu falei com ela e ela conseguiu. Ele foi ser
operado com seis dias [... ] (E7).

[...] E dificil a quest&o de marcar consulta, € muito dificil né? [...](E8.).
Dificuldades no cuidado diario - o outro aspecto destacado é com

relacdo aos cuidados que a crianga requer na sua rotina diaria, como realizar o

cateterismo intermitente limpo vérias vezes ao dia. O cuidado com uma crianga com
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dificuldades motoras necessita de um esfor¢o fisico intenso por parte do cuidador.
As pessoas encontram dificuldades em buscar apoio, fazer ligacbes de elos com
outras pessoas, grupos, movimentos e instituicbes, para tentar novas formas de
vida, apesar da soliddo, do sofrimento, da precariedade que enfrentam no seu

cotidiano.

[...] Agora o que agente esta enfrentando é que ele esta crescendo né?
Perdi a consulta porque eu ndo controlava ele sozinho, o peso dele, eu néo
pude vir, tive que perder né? porque no nosso lugar ndo tem ninguém pra
mim ajudar [...] E porque estressa a gente demais, ficar tirando o “xixi” de
guatro em quatro horas, a crianca fica estressada [...](E9).

[...] E dificil pra gente, porque a gente cuidar de uma crianga especial numa
cadeira, uma pessoa que depende totalmente da gente né? Podemos dizer
assim, uma crianca paraplégica, é dificil pra cuidar [..].(E13).

Perante o infortinio e a necessidade de conviverem com uma doenca
neurologica, que exige retornos e hospitalizacbes com frequéncia, e ainda a
condicdo de morar longe da Capital do Estado, aumentam as dificuldades para
realizar e dar continuidade ao tratamento. Foram relatadas por algumas maes,
repetidamente, mostrando essa peregrinacdo. O deslocamento de sua cidade até
chegar ao HIAS se torna muito dispendioso, pois ndo ha um transporte publico
adequado que possa atender estas familias. Para se conseguir vir no dia da
consulta, os pacientes sdo encaminhados nas ambulancias que transportam os
pacientes com diversas doencas para os hospitais da Capital. Segundo relatam as
maes, “Eles aproveitam a viagem do carro da prefeitura e colocam os pacientes e
seus acompanhantes todos no mesmo espaco”. Nota-se o quase total despreparo
dos municipios em relacdo a oferta de condi¢cdes de acesso para as pessoas com

dificuldade de locomocao.

Nos municipios de cada Estado da Federagdo existe uma verba da
assisténcia social destinada aos pacientes que necessitam realizar algum tratamento
fora da sua cidade. Assim esta verba também existe no plano federal para o
tratamento fora do domicilio (TFD) - conforme a Portaria da Secretaria de Acéo
Social- S.A.S/ N°. 055, de 24 de fevereiro de 1999, do Ministério da Saude. O
paciente tem o direito de realizar algum tratamento fora do seu Estado, desde que

comprove nao existir aguele servico em sua regiao. Assim, € garantido esse direito a
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todos os cidadaos que precisam de algum tratamento de saude fora do seu domicilio
(BRASIL, 1999).

Alcancar a acessibilidade evidencia o papel decisivo das politicas publicas
nesse processo, salientando que se torna fundamental a promocado da
conscientizacdo sobre essa questdo e a consequente mudanca da sociedade. Os
recursos para tal fim situam-se na capacidade das politicas publicas municipais de
fornecer subsidios para a concretizacdo desse cenéario almejado (CORDE, 1998).
Nessa situacdo especial da crianca com MMC, tal condicdo ndo € possivel, haja
vista a especificidade do caso, que requer uma equipe de profissionais e exames
especializados e, nesses lugares, ndo ha estrutura para o0 atendimento
especializado; poucos sdo 0s municipios que se desenvolveram e mantém servigcos

e profissionais tao especializados.

Piola et al. (2005) comentam sobre a acessibilidade geografica, que
reflete a distdncia média entre a populacdo e os recursos. A acessibilidade
geografica, porém, ndo se mede apenas pela distancia, uma vez que determinada
regido pode apresentar caracteristicas fisicas que impedem ou dificultem o acesso
da populacdo aos servicos — mas também em razdo do tempo que se consome,
pelos meios habituais de transporte, para obter assisténcia a saude. Ainda esses
autores expressam sobre a acessibilidade organizacional, representada pelos
obstaculos que se originam nos modos como 0s recursos de assisténcia a saude
sao organizados: primeiro as dificuldades relativas aos aspectos que caracterizam o
contato inicial com a unidade, tais como: demora em obter uma consulta, tipo de
marcacdo de horario, turnos de funcionamento; e, no segundo, aspectos como o
tempo real de espera para ser atendido pelo médico e para fazer exames

laboratoriais.

Donabediam (1981) relata sobre o acesso soécio-organizacional, onde
inclui as caracteristicas de recursos que facilitam ou atrapalham os esfor¢os das
pessoas para chegarem ao atendimento. O deslocamento da familia com uma
crianca com multiplas malformacdes, principalmente quando tem uma deficiéncia
fisica, se torna extremamente sofrido. Este fenbmeno podemos constatar nos

depoimentos das mées em relacdo ao transporte e as marcacgdes das consultas.
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As dificuldades referidas pelas maes com o cuidado da crianca no seu
dia-a-dia exigem dos seus membros familiares disponibilidade de tempo, havendo
uma sobrecarga no trabalho doméstico, principalmente para a mae, pois elas
assumem sozinhas estas responsabilidades, percebendo-se na obrigacdo de
assumi-las, muitas vezes, sem o apoio de outros membros. Assim, vai centralizando
em si o tratamento do filho, indo sozinha para as consultas e para 0s exames, pois
nao conta com ajuda de outros. No decorrer do tempo, vai havendo um desgaste
fisico e emocional. Percebemos, entdo, que a mée cuidadora necessita de apoio,
seja de familiares ou mesmo de redes sociais existentes na comunidade. Os pais se
sentem envolvidos pela doenca, pois o tratamento e o cuidado alteram o cotidiano

familiar.

Além da familia, o governo e a sociedade, em seu papel social, também
devem cumprir sua parte, no cuidado das criancas, adolescentes e das familias,
principalmente aquelas com necessidades basicas e de saude afetadas. Na
verdade, a responsabilidade é de todos, embora a familia responda diretamente no
dia-a-dia com seus membros. Muitas familias ndo recebem o apoio necessério do
governo e da sociedade para cuidar dos filhos. As dificuldades financeiras
atrapalham e muitos pais e mées ndo sabem a quem recorrer; muitos nem
reconhecem os seus direitos. Tudo fica mais dificil quando os filhos tém algum tipo
de deficiéncia e necessitam receber cuidados especiais, dependendo de aparelhos

para coisas tao simples como respirar ou andar (DESLANDES et al., 2005).

Furtado et al. (2003) relatam que a existéncia de uma doenca crbnica
afeta toda a familia e origina momentos dificeis. O cuidado a criangca com doenca
cronica consome da familia energia, tempo e, muitas vezes, desestrutura as
relacbes familiares. Quando, porém, a familia tem conhecimento e alguns recursos
que facilitam o tratamento seus niveis de estresse e ansiedade podem diminuir

significativamente.

Ao mesmo tempo em que as méaes relatam sobre as dificuldades,
expressam também algumas facilidades e certa rapidez no inicio do tratamento,
principalmente quando se referem ao encaminhamento de seu lugar de proveniéncia

para o hospital de referéncia, logo apds o nascimento.
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No recorte das entrevistas destacamos depoimentos que retrataram

momentos vividos por estas maes.

[...] Na primeira vez, quando ela nasceu, ela foi encaminhada logo para c4,
ela nasceu duas e meia da madrugada, as cinco horas ja estava aqui ela foi
internada, ai foi feita a primeira cirurgia [...]J(E1).

[...] Quando ele nasceu, ele foi transferido direto pra ca, pro Albert Sabin [...]
(E11).

[...] Pra chegar aqui, logo quando ele nasceu, foi transferido direto pra c4,
pra fazer a correcdo da mielo [...] (E9).

[...] Primeiro ele foi encaminhado da maternidade, arrumei uma vaga, eu
acho que eu tive sorte de ter uma vaga, pra corrigir a mielo [...] (E12).

Pelos depoimentos citados observamos que as criangas procedem muitas
dos municipios do nosso Estado, exceto Fortaleza e que sao transportadas para o
hospital de referéncia. Este transporte ndo é realizado por um profissional
especializado. Sado conduzidas de maneira incorreta, vindo somente com o motorista
da ambulancia que ndo dispde de no¢des minimas de saude, contribuindo para

prejudicar ainda mais o atendimento.

Teixeira et al. (2003) referem que a crianca nascida com
mielomeningocele, logo apds o nascimento, deve ser mantida com o abdome para
baixo e a lesédo coberta de compressas ndo adesivas, embebidas em soro fisioldgico
para evitar o ressecamento. Se a crianca tiver que ser transportada, deve ser
preparada e ter protegida a lesdo para ndo haver contato da placa neural com
qualquer superficie. Se o hospital ndo dispde de profissionais especializados ela
devera ser encaminhada a um centro de referéncia para realizar a correcéo cirargica
na medula e dar continuidade ao tratamento. Esses autores lembram que, quando a
hidrocefalia é tratada de modo inadequado podem promover seqtielas graves para a
crianga, como retardo do desenvolvimento neuromotor, alteragdes cognitivas,
alteracbes dos membros superiores, problemas visuais, auditivos, alteracdes na fala
e degluticdo. A hidrocefalia € uma das principais causas de 6bito nos pacientes com
MMC no primeiro ano de vida. Dentre as infeccfes que acometem o sistema nervoso

central a meningite é ainda a que determina as piores taxas de mortalidade infantil.
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Temos que considerar como fundamentais o0s  problemas
socioecon6micos da populacdo assistida. As causas e consequiéncias mais graves
da deficiéncia no Brasil vém da falta de infra-estrutura basica que afeta a maioria dos
habitantes. Compreende os individuos considerados carente. E as causas sé@o a
miséria, a subnutricdo e a falta de prevencédo, educacdo, saneamento basico, entre
outras. Sem informacédo e sem recursos financeiros, envolvidos em um contexto
onde a sobrevivéncia € a principal luta, os portadores de deficiéncia ficam
esquecidos pela familia, pela comunidade e pelas autoridades (CANZIANE, 1996).

As familias que foram entrevistadas sdo provenientes de uma classe
econbmica de baixa renda, onde somente o pai trabalha ou mesmo sobrevivem do
beneficio que a crianga portadora de mielomeningocele recebe do INSS (no valor de
um salario minimo). Algumas maes alegaram que nao trabalham por dedicarem

integralmente aos cuidados do filho, pois ele requer atencéo exclusiva.

As transformacdes ocorridas na politica econémica do Brasil produziram
profundas mudancas na vida econdmica, social e cultural da populagao, gerando
altos indices de desigualdade social, como reflexo acentuam-se a renda das
familias, aumentando o estado de pobreza, reforcando sua submissdo aos servicos
publicos existentes. A situacdo socioecondmica € o fator que mais tem contribuido

para a desestruturacdo da familia (GOMES et al., 2005).

Piola et al. (2005) referem-se ao consumo de tempo, energia e recursos
financeiros para busca e obtencédo da assisténcia a saude, prejuizos por perda dos
dias de trabalho, custo do tratamento, entre outros, o que afeta a economia da

familia.

As maes revelaram em suas falas o quanto ha uma interferéncia sobre a
situacao financeira da familia na realizacdo do tratamento, consoante os seguintes

depoimentos:

[...] Também os recursos para vir é dificil, as vezes eu perco muitas
consultas dele, porque a prefeitura, ndo é toda vida que ela pode me dar

passagem, eu perco muitas consultas deles [...](E6)

[...] Questdo de dinheiro porque eu trabalhava mas n&o era suficiente, eu
tinha que vir |l do Eusébio pra cé&, pedindo dinheiro as pessoas porque eu



Trajetoria da familia ante o cuidado da crianga com mielomeningocele 47

ndo tinha condicBes. Por questdes de carro também nédo tinha, essa
guestdo de vir deixar a gente, pra gastar também com leite, € mais a
guestdo financeira [...](E8)

[...] Eu tenho que pagar 6nibus dela, eu tenho que pedir dinheiro
emprestado, se eu nao tiver o dinheiro pra pagar o meu e o dela, a
dificuldade que eu passo é muito grande, porque o dinheiro dela, o remédio
dela ndo pode faltar, tudo € contado, eu nao trabalho, eu trabalhava,
fazendo faxina, lavando roupa, hoje eu néo trabalho, porque se eu trabalhar
guem é que vai cuidar dela né? Eu ndo tenho condi¢cdes de trabalhar
[...](E10)

Podemos observar nos relatos destas maes que a situacao financeira &
precéria, mas poderia ser amenizada, desde que o beneficio que a crianga recebe
fosse destinado para suprir somente as necessidades daquela crianga; e que no
tratamento com relacdo aos medicamentos, as fraldas descartaveis, as Orteses etc
fossem cedidos pelas politicas de salude e a responsabilidade de programas

governamentais destinados a estes pacientes, como citado por algumas maes:

[...] Com relagdo a medicacdo agente tem que comprar, aqui eles deviam
dar [...](E9)

[...] As vezes ele fica sem tomar o retemic (oxibutinina)?, que eu n&o tenho
condicdes de estar comprando € caro pra mim né? R$ 26,00 um vidro sé, e
ndo da nem para o més. Ai é essa parte que eu tenho mais dificuldades, as
vezes ele fica sem tomar o remédio [...](E7).

2 RETEMIC (cloridrato de oxibutinina) € um anti espasmaédico urindrio, indicado para o alivio dos
sintomas uroldgicos relacionados com a mic¢éo, tais como: incontinéncia urinaria, urgéncia miccional,
noctdria e pacientes com bexiga neurogénica espastica nao-inibida e reflexa.

Doencas infantis cronicas sdo doencas de alto custo. As familias
enfrentam muitas outras despesas; como 0s custos de transporte, medicamentos,
telefonemas e dietas especiais. A doenca crénica numa crianca dificulta o trabalho
dos pais fora do lar, reduzindo assim os recursos financeiros das familias
(BEHRMAN et al., 2002).

3.2 O cuidado familiar no decorrer da doenca

O cuidado familiar da crianca com mielomeningocele inicia-se logo ao
nascer, ndo apenas as atencdes béasicas de higiene, alimentacdo, enfim, de

suprimento das necessidades essenciais, mas vdo além, pois as demandas de
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cuidados sdo dirigidas aquelas situacdes especiais relacionadas ao disturbio dos
orgaos afetados pela doenca, tais como: deficit no sistema urinério e intestinal e
deficit motor. Estes sistemas lesados devem ter estimulados e / ou compensado o
seu funcionamento por meio de algum procedimento que venha causar alivio ao
paciente. Ao longo da trajetéria de vida e cuidados, as maes vao se acostumando;

as vezes sentem-se potentes, em outras, fragilizadas.

Estas complicacbes sdo variadas e constantes e aparecem da propria
evolucdo da doenca, caracteristicamente associada a mdultiplas anomalias do

encéfalo, medula espinhal, nervos periféricos e sistema osteo-articular.

Complicacdes do sistema urinario e intestinal - as preocupac¢des com
os disturbios organicos assumem grande importancia, principalmente com relacéo a
incontinéncia urinaria e fecal. O tipo e a magnitude da disfuncéo vesical dependem
do nivel e do grau de comprometimento sensitivo-motor de cada crianca, porém, de
modo geral, a crianca que tem bexiga neurogénica e provoca incontinéncia urinaria
podera levar a uma deterioragdo da funcao renal e, conseqiientemente, pode causar

isolamento social.

As criangcas com bexiga neurogénica sao submetidas ao cateterismo
intermitente limpo (CIL), sendo a cada quatro horas passada uma sonda uretral para
esvaziar a bexiga, uma média de cinco vezes ao dia. E uma técnica nédo estéril e foi
desenvolvida nos anos 1970, sendo utilizada em todo o mundo no tratamento da
disfuncéo de esvaziamento vesical. Esta técnica melhorou a qualidade de vida de
incontaveis pacientes com disfuncdo urinaria. Lapides e colegas introduziram pela
primeira vez em 1972, o conceito de C.I.L. (SHAPIRO, 1990). Atualmente as familias
sdo orientadas para realizacdo do cateterismo, e a sonda € lavada em agua corrente
apos o uso, sendo re-utilizada varias vezes, isto acarretando muitas infeccbes de
repeticdo. As mées relataram que este procedimento se torna muito estressante
para elas e também para a crianca, pois alegaram ndo ter mais tempo para fazer
nada. Estresse, segundo Sampaio (2006), é o processo de adaptacao,
desadaptacdo e readaptacdo de qualquer ser vivo a qualquer alteracdo do meio
ambiente. E basicamente um fenémeno fisiol6gico, genérico, co-natural a vida, que
nao explica o que lhe causou ou determinou, tampouco relata suas consequéncias

singulares.
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Em relacdo ao material para esse procedimento, o Hospital Infantil Albert
Sabin libera, para cada crianca de dez a trinta sondas ao més. Atualmente a
Associacdo dos pacientes incontinentes conseguiu em audiéncia junto a Promotoria
de Justica de Defesa da Saude Pdublica, o direito de os pacientes receberem nos
hospitais distritais do Municipio de Fortaleza um “kit” com o material para a
realizacdo do cateterismo vesical - sonda uretral, gaze, xilocaina , a medicacao
utilizada na incontinéncia urinaria — retemic (cloridrato de oxibutinina) e as bolsas de
coletor de urina. Este material tem que ser liberado para todos os pacientes, mas, no
momento, apenas algumas criancas encaminhadas do Hospital Sarah Kubischek
estdo tendo acesso ao material; no restante do Estado do Ceara, eles ndo tém este

direito.

Estas criancas também sao submetidas a exames de rotina com
freqiéncia a cada seis meses ou até mesmo um ano. Sao avaliadas as infeccdes
urinarias, a bexiga e a funcdo renal, sendo realizados 0s seguintes exames:
laboratoriais (sangue e urina), urodinamica, uretrocistografia, ultra-sonografia renal.
No nosso Estado, temos o Hospital Sarah Kubischek, referéncia também para o
atendimento das criangcas com mielomeningocele, principalmente na realizacao
destes exames, no entanto, nem todas estas criancas tém acesso aos atendimentos
neste hospital, que dispée de uma equipe interdisciplinar e todos estdo envolvidos
na reabilitacdo deste paciente, havendo uma preocupacdo com o tratamento

integral.

Outra manifestacdo presente na crianga com doenca neurolégica é o
intestino neurogénico, decorrente da lesdo medular que provoca alteragoes
manifestas desde a fase aguda pelo ileo adinamico, caracterizado por distenséo
abdominal ou obstipacdo (TEIXEIRA et al., 2003).

Estas alteracdes levam os pais a buscar outras opcfes que permitam sua
convivéncia social, pois tudo isto podera prejudicar a auto-estima da crianca e
interferir no seu crescimento e desenvolvimento, bem como findar no isolamento
social, que pode ser agravado, quando a familia e a sociedade nao participam do
processo que vivenciam, desconsiderando suas necessidades e limitacdes,

colocando-os diferenciados perante outras criangas.
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Alguns problemas dessa natureza foram relatados pelas familias, com
muita frequéncia:
[...] Tem vez que ela tem mais problemas, tem o negécio da bexiga e causa
muita infeccdo [...](E1)

[...] O atendimento mesmo dia-a-dia ela sofre muito, ela faz “xixi” por uma
sonda, eu tenho que passar cinco horas em casa, quando eu venho para
nefrologia eu saio daqui onze horas, ai eu vou ter que passar hum lugar
para passar a sonda porque ela ndo agiienta que a bexiga esta muito cheia,
ha uma demora e a crianga ndo agiienta mais a bexiga muito cheia [...] E
muito problema para esta crianca, ela faz “cocd” somente quando toma
remédio, ela tem que tomar remédio de dois em dois dias, usa fraldas

descartaveis diariamente porque ela ndo controla o “cocd”, muito remédio
ela toma 03 remédios diariamente [...] (E3).

[...] A urina tem que sondar no horario certo [...] (E10).

{...} Ele faz o cateter, atualmente ele estd numa fase que ndo quer de jeito
nenhum fazer o cateter, o jeito é eu fazer [...] (E15).

Além das alteragdes no sistema urinario e intestinal, outras manifestagdes
atingem o sistema Osseo-articular e ainda apresentam hidrocefalia. Segundo
Diament et al. (1996), a hidrocefalia é caracterizada pela presenca de uma
quantidade anormal de liquido cefalorraquidiano (LCR) intracraniano. Este acumulo
pode ocorrer nos ventriculos ou no espaco subaracndideo. O aumento dos
ventriculos é resultante de uma série de condicbes, que tém como fenémeno
patolégico um desequilibrio entre a producdo e a absorcdo de LCR. Quando a
espinha bifida causa um bloqueio parcial ou total do fluxo liquérico, se houver
aumento de producédo, pode haver acréscimo de volume do LCR ou dificuldade na
sua reabsorcdo. Nestes casos, ha elevagdo da presséo do liquor no cérebro, com

aumento do perimetro cefélico.

Cerca de 90% das criancas portadoras de mielomeningocele
desenvolvem hidrocefalia. A hidrocefalia € a manifestacdo mais precoce e o
tratamento é uma emergéncia neurocirdrgica. As criancas realizam
acompanhamento continuo mediante a monitorizacdo das cavidades cerebrais
(ventriculos), como ultra-som, tomografia ou ressonancia magnética e a derivagao
ventricular. As deformidades musculoesqueléticas mais frequentes sdo: pés tortos
congénitos, escoliose, cifose e o deficit neuromotor, ou seja, muitas criangas tém

dificuldade ou limitagdo para deambular. Nesse caso, a assisténcia estende-se em
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termos de assegurar aparelhos ortopédicos, Orteses, cadeira de rodas etc.
(TEIXEIRA et al., 2003).

A criancga portadora de MMC apresenta também outro sintoma importante
que ¢é a alergia ao latex, borracha natural normalmente encontrada nos balbes, luvas
para cirurgia e alguns tipos de cateteres. Pelo fato de a crianca passar por varios
procedimentos cirlrgicos, poderd desencadear alergia no contato com este material.
Esse evento acontece quando o sistema imunoldgico da crianga se acha muito
imaturo. A exposicdo constante ao alérgeno, que é a proteina do latex, podera
desenvolver o quadro alérgico. Os sintomas sdo lacrimejamento, coriza, “chiado no
peito” e lesdes vermelhas na pele, podendo levar a um choque anafilatico
(TEIXEIRA et al., 2003).

Em razdo dessas manifestacdes, verifica-se que as hospitalizacbes e
internamentos sdo muitos comuns no cotidiano destas familias, principalmente
qguando ha infeccdo ou rejeicdo na valvula - DVP (Derivacao Ventriculo Peritonial) —
esta consiste na instalagdo de um tubo fino na cavidade cerebral, que redireciona o
liqguor ao coragdo ou a cavidade abdominal. As criancas realizam uma tomografia
computadorizada e raio-X do cranio para avaliacdo desta DVP uma vez ao ano
(SWINYARD, 1978).

Diante destes problemas citados, observa-se que ha um desgaste fisico e
emocional por parte das familias, pois, muitas vezes, a mée fica no hospital com a
crianca por varios meses. Estas criancas necessitam de cuidados especiais, pela
limitacdo de seus movimentos, diminuicdo da sensibilidade cutanea, Ulceras por
pressdo. As mées, ao longo do tratamento, demonstram uma perseveranca em
busca da cura, nunca desistem e procuram aliviar a ansiedade causada pela doenga
com uma dedicacdo intensa aos cuidados do seu filho. Pelos depoimentos das

familias, constatamos como acontece esta trajetoria:

[...] Depois a gente voltou de novo e batemos a ultrassonografia e deu
problema de agua na cabega e realizemos outra cirurgia de novo [...] (E1).

[...] Fez trés cirurgias dos pés e uma cirurgia com o urologista [...] (E5).

[...] prair pro colégio eu vou deixar ela na cadeira de rodas, ela ganhou uma
nova agora gracas a Deus, eu vou buscar ela porque ela ndo pode ir
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andando, ela vai de muleta mas é umas quatro vezes que ela para pois nao
aguenta [...](E10).

[...] Foi feita a cirurgia e foi colocado a valvula, a primeira deu infecgdo acho
gue ele que passou uns quarenta dias aqui, ai depois ele colocou essa e
ficou fazendo o tratamento aqui [...] (E11)

[...] Quando completou os quinze dias voltei de novo pro hospital, fez outra
operacgao na cabeca, 0 médico colocou uma valvula [...] (E14).

Por ser uma patologia de alta complexidade, a mielomeningocele pode
levar as outras complicacbes e sequelas no decorrer da vida dessas criancas,
futuros adultos, cuja a qualidade de vida sera prejudicada. Desde a definicdo do
diagnéstico e o tratamento a que aquela crianca tera de se submeter, a familia
vivencia momentos de incertezas, periodo marcado por angustias, originando
desestruturacao familiar. A mae vai aprendendo a lidar com aquelas complicagdes,
realizando os procedimentos mais simplificados e contribuindo com a terapéutica e,
assim, reorganizam suas vidas. Com o tempo, elas se familiarizam com os
procedimentos e medicamentos requeridos pela doencga, pois fazem parte do
cotidiano do paciente e da familia.

Os recentes avancgos ocorridos na terapéutica e nos cuidados aos recém-
nascidos (RN) com MMC fizeram melhorar a taxa de mortalidade e a qualidade de
vida destes pacientes. Essa evolucdo na assisténcia a esses RN decorre da
deteccdo mais precoce dessas alteracdes ja no pré-natal, possibilitando a indicacéo
eletiva de ceséarea e interacdo com instituicdo de terapéutica logo apds o nascimento
(YAMADA et al., 2001). Esses autores referem ainda que, a correcdo precoce de
MMC, por estar associada a uma menor ocorréncia de complica¢des pés-cirargicas,
com a consequente indicacdo de DVP mais precoce, podera contribuir para melhor

prognéstico de desenvolvimento futuro dos portadores de MMC.

A interacdo que as familias e as criancas estabelecem com o meio e as
pessoas, especialmente com a equipe de saude, pode modificar suas respostas e
auxilid-los ante a situacdo da doenca. Minimizar-se-80, paulatinamente as
consequéncias negativas e o grupo se tornard resiliente, ou seja, capacitando a se
adaptar a mudancas no seu cotidiano e a reagir com flexibilidade diante das

limitacGes e tratamento que a doenca impbs (VIEIRA et al., 2002).
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Algumas maes referiram “estar satisfeitas” com o tratamento e, diante de
todas estas idas e vindas no acompanhamento da crianca elas demonstraram que a
situacdo de “salde agora esta mais controlada”. Registrou-se alguns depoimentos
sobre o tratamento que estdo realizando no momento, pois elas se dizem mais
adaptadas, conforme comentarios:

[...] Para mim agora ndo esta sendo muito dificil ndo, pra mim agora esta
sendo facil [...] (E1).

[...] O tratamento da minha filha esta sendo 6timo, de trés em trés meses a
médica pede exames, eu faco tudo [...] (E2).

[...] Eu acho que esta tudo bem, sempre tem um bom atendimento,
principalmente no que ele necessita, eu acho que esta bem [...] (E13).

Cuidar de pessoas com doenca crbnica é diferente de cuidar em
situacbes em que a doenca progride. A mielomeningocele, mesmo estabilizando,
sempre exige uma atencao especial aos cuidados com o corpo, a higiene pessoal,
pois essa demanda continua de cuidados representa uma sobrecarga de trabalho e
preocupacdes para a familia. As tarefas domiciliares sdo acrescidas e nem sempre
as maes (cuidadoras) tém essa ajuda do companheiro. Algumas adaptacdes podem

ser Uteis e até mesmo necessarias.

Sendo o primeiro ambiente onde a crianga vive, a “area domeéstica” é o
ponto de referéncia principal para o discernimento sobre os cuidados especificos a
serem trabalhados com ele. Igualmente, importante e explicitamente ligada ao
ambiente familia, € a possibilidade de partilha, de estar lado a lado, de igual para
igual, a0 mesmo nivel que o outro. Muitas vezes a crianca que recebe atencéo
especial é olhada como alguém que sempre precisa de ajuda. E preciso que ele
aprenda, como qualquer um dos outros membros de sua familia, que é “um como os
outros”. A crianca precisa ter o conhecimento de si mesma, com todas as suas
dimensdes pessoais - bioldgica, social, afetiva, cognitiva, espiritual, e conhecer-se
em todo o seu potencial, para poder cuidar, da melhor forma, de si mesmo em todas
as suas necessidades (CARDOSO, 1997).

Sobre o cuidado familiar com a crianga especial, Shier (2004) ressalta que
nem sempre o0 sentimento de dever cumprido consegue esconder outros

sentimentos que afloram diante da situacdo de cuidar de um componente familiar
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com perdas significativas. Albuquerque (2004) refere que estes sentimentos sdo
permeados pela dificuldade de encarar a situacdo imposta, uma gestacdo cujo
resultado final, uma crianca com limitagbes, surgindo o desconhecido, estando
diante do inesperado, sendo colhida pela surpresa daquilo que foge do previsivel.

Sensacdes de injustica, raiva, irritacdo, apatia e outros sentimentos, ante a
crise pela necessidade de cuidar e em razdo da propria doengca, nhem sempre S&o
explicitos. Esse mal-estar, porém, a condicdo de saude fisica, somada a falta de
estrutura da familia e dos servicos de saude, mostra a “incompeténcia”, portanto, ha
necessidade do apoio adicional de instituicbes que se dediquem a suprir as
necessidades do paciente e da familia. No Brasil, temos a APPAM (Associacdo dos
Pais e Amigos das Criangcas Portadoras de Mielomeningocele), localizada em Sao
José dos Pinhais, no Estado do Parana. Tal Associacdo d& apoio aos membros
familiares das criangcas com mielomeningocele, pois todos meses recebem uma cesta
basica, o medicamento Oxibutinina, dispdem de uma maquina de fraldas e o paciente
adquire um pacote de fraldas por apenas R$ 1,00 (um real). As criancas realizam
acompanhamentos de fisioterapia e, quando necessitam, sdo atendidas pelo
psicologo, pelos outros especialistas (ortorpedista, urologista, neurologista,
nefrologista) no Hospital Pequeno Principe, onde, na ultima terca-feira de cada més,
existe o ambulatério integrado de mielomeningocele. Em sdo Paulo, ha um apoio ao
paciente com mielomeningocele, por meio da AACD (Associacao de Assisténcia a

Crianca Deficiente).

3.3 (Des)informacdes da familia sobre a situagcdo de saude/doenca da crianga

O nascimento de uma crianca com mielomeningocele ndo é um evento
tdo frequente. Assim, nem todos os pediatras e obstetras estdo familiarizados com a
assisténcia que se deve oferecer a essas criangas, € poucos centros constam com
recursos especializados para o seu tratamento. O esfor¢co integrado de uma equipe
interdisciplinar e qualificada é requerido para uma recuperacao aceitavel. O médico
devera estar muito familiarizado com a patologia para poder orientar a familia sobre
o problema que enfrentara, em todas as suas etapas, e para prevenir seu
aparecimento (DIAMENT et al., 1996).
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Pode ser que a familia tenha sido esclarecida sobre o diagndstico, mas
nada sobre o progndstico e, por isso, chega até a subestimar ou superestimar as
capacidades da crianca (TEIXEIRA et al., 2003).

E fundamental que as familias obtenham alguma informacdo sobre a
situacdo e os problemas que esta crianca possa vir apresentar. Algumas familias,
ndo querendo aceitar aquela doenca, fazem exigéncias rigorosas sobre a crianca,

chegando até mesmo a praticar atos violentos.

As familias desejam informacfes claras, com detalhes que possam
compreender, e informacdes sobre aspectos positivos e negativos da doenca da
crianca. Elas apreciam particularmente receber informacfes e apoio de um
profissional conhecido por elas (BEHRMAN et al., 2002).

A (des)informacédo da doencga por parte da familia € demonstrada sutil ou
diretamente nos depoimentos das maes; a falta de informacgfes dirigidas aos pais
cuidadores interfere no enfrentamento do problema de saude da crianca. A familia
torna-se mais ansiosa e angustiada no seu dia-a-dia, quando vai realizar os
procedimentos exigidos por esta crianga. As maes, por serem as cuidadoras mais
proximas, vivem um desespero, quando ndo sao informadas a respeito desta
malformacdo. O desconhecimento da doenca dificulta a adaptacdo a esta nova
situacao e de compreender o significado e a necessidade de atengdo continua para
essas criangas, tornando-se um fardo, um pesadelo, ou a “falsa esperanca”’ quanto a
recuperacdo. Nesse sentido, faz-se necessaria uma rotina de orientacdes periddicas
a familia para que os ganhos advindos do tratamento sejam mantidos e, quando
possivel, aumentados (TEIXEIRA et al., 2003).

Observamos a seguir, nas falas dos membros da familia a falta de
informacdes sobre a doenca relatada pelos familiares que acompanham as criancas

e gue sentem na pele o descaso, a insensibilidade dos cuidadores profissionais.

[...]- Aqui eu ndo recebi informacdes certas sobre a doenca [...] (E9).

[...] Nao sei ndo o que é nao, eu queria saber o que era que significava, e 0
povo me pergunta e eu ndo sei explicar o que causa esta doenga [...] (E1).

[...] Eu ndo sabia de nada, mais de um certo tempo pra ca é que eu fui
entender muito mais. [...] Eu pensei que fosse uma coisa assim que ndo
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fosse muito adequada, mais é um pouco assim especializada, eu nédo sabia
de nada [...] (E2).

[...] Outra também, as pessoas iam se afastando e ndo queria ver meu filho,
gue ela tinha também sindrome de donw né [...] (E6).

[...] Eu ndo sei nada da doencga, as pessoas nunca deixam assim, uma coisa
certa na minha cabec¢a, os médicos dizem uma coisa, outros j4 vem e diz
outra, entdo eu fico assim, ndo tenho nem o que dizer, ndo tem uma coisa
assim certa, pois eu escuto um monte de opinido. Na verdade eu queria
saber 0 que aconteceu né? Muitas vezes eles dizem que nem eles mesmos
entendem, porgue isto acontece [...] (E8).

[...] Ndo sei nada da doenca, o doutor nunca me disse o0 que era essa
doenca dela, eu sei que a doenca dela, o povo pergunta o que € isso, eu
ndo me lembro o nome da doenca [...] (E14).

Séo relatados descricdes que demonstram a preocupacdo das maes com
o futuro “crescimento” e que significam mais dificuldades para cuidar, inconformismo

da pessoa pela invalidez, enfim, muitos problemas no ambito psicossocial.

As familias ao iniciarem o contato com a doenca dos filhos, geralmente,
ficam fragilizadas, pois sdo expostas a sentimentos de ansiedade e medo. Quando
0s pais nao recebem informacdes adequadas sobre a doenca que acomete seu filho,
tudo isto favorece ao conflito, tornando-se um transtorno na familia. Esta comeca a
se questionar e enfrentar uma série de duvidas, sobre o cuidar da crianga, como
leva-la para casa. Este problema tem reflexo em toda a familia, repercutindo no

tratamento e no desenvolvimento da crianca.

Quando as familias comecam a conviver com criangas com problemas
similares, informacdo com os pares, na convivéncia nos servigcos de saude, onde
possuem as mesmas vivéncias, umas para as outras mostram menos ansiosas.
Tudo isto é externado nas falas de algumas maes. Assim, elas demonstraram
expressdo de alivio e conformagdo, quando compartilham o sofrimento com o

semelhante. E perceptivel o fato neste depoimento:

[...] Ai que agora eu sei um pouco mais a respeito da doenca, e que eu fui
tendo convivéncia com outras familias [...] (E2).

Percebemos durante as observagdes da pesquisa que, nos corredores do
ambulatério especializado onde as maes esperam pelo atendimento, surgem

proximidades umas maes com outras, ja que todas estdo com 0s mesmos interesses
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e tém caracteristicas em comum. Mantém relacfes informais com pessoas e
aguardam as consultas com o mesmo médico e tém problemas similares. Elas
aproveitam aquela longa espera e trocam suas experiéncias do dia-a-dia, e isso traz-
lhe certa conformacdo. Este contato contribuira para que estas maes se achem
menos culpadas e se tornem menos ansiosas com toda aquela situacao que foram

submetidas.

3.4 (In)satisfagdo da familia com relagdo ao atendimento hospitalar

A satisfacdo dos usuarios, portanto, € expressa como um dos resultados
desejados do processo de atencdo a saude, lado a lado com o impacto no estado de
saude. Também ela é resultante de julgamentos sobre diversos atributos: acesso,
resolucdo do problema que ocasionou a demanda, condi¢cdes do atendimento
(recepcdo, médico, enfermagem); e as condicbes ambientais do servico como a
limpeza e conforto das instalacbes e equipamentos (MISOCZKY et al. 2004). A
satisfacdo é resultante da comparacdo do desempenho de um produto ou servico
em relagdo as suas expectativas. Assim, se o desempenho estiver longe das
expectativas, haverd insatisfacdo; se o desempenho atender as expectativas havera

muita satisfacdo, gratificacdo e/ou encantamento.

Os ambulatérios destinados ao atendimento da crianca com
mielomeningocele tém a consulta médica, da qual surge a solicitagdo de exames e
procedimentos de baixa e média complexidade, bem como desenvolvem acdes de
atencao a saude ligadas a prevencao de doencas e a promocéao da saude (PIOLA et
al., 2005). Esses autores comentam sobre a acessibilidade que os pacientes tém
para chegar ao atendimento, os modos como 0s recursos de assisténcia séo
organizados, tais como demora em obter uma consulta, tipo de marcacao de horario
e turnos de funcionamento. Também faz em referéncia ao tempo de espera para ser
atendido pelo médico e para fazer exames. Mostra ainda sobre a percep¢do que o
individuo tem sobre a gravidade de sua doenca, as dificuldades de comunicagéo
com a equipe de saude e o nivel de conhecimento sobre a oferta de servigos de

saude.
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Conforme Pinheiro (2001), “a integralidade é assumida como sendo uma
acao social resultante da permanente interacdo dos atores na relacdo demanda e
oferta, em planos distintos de aten¢éo a saude (plano individual - onde se constroem
a integralidade no ato da atencéo individual e o plano sistémico - onde se garante a
integralidade das acdes na rede de servigos), nos quais 0S aspectos subjetivos e

objetivos sejam considerados”.

Os proprios pacientes e a familia, reconhecem a falta de interacéo e
comunicacao dos profissionais e expressam insatisfacdo em sua auséncia. Desse
modo, devemos nos organizar para uma assisténcia mais aberta, tendo a percepc¢ao
e atendendo as diversas necessidades em saude e priorizando uma atencao
personalizada com geracdo de vinculo e estimulos ao paciente e a familia para o

desenvolvimento do autocuidado e cuidado, respectivamente.

A dinamica da assisténcia integral prevé a visao do cliente como um todo,
sendo que o atendimento € voltado para a satisfacdo de todas as necessidades.

Outro enfoque € o de agfes integradas, multiprofissionais (WALDOW, 2004).

Segundo Lima (2004), h& diversos fatores e tendéncias que contribuiram
para se buscar a qualidade dos servigcos de saude: a crise fiscal do estado social e a
necessidade de reduzir as despesas publicas; a necessidade de diminuir as queixas

e os procedimentos judiciais encaminhados pelos pacientes insatisfeitos.

Para que ocorra mudanca no sistema de salde, deve-se considerar a
formacado de profissionais de saude, que ndo pode ser desvinculada da realidade
das condicdes de vida e de saude da populacdo, ou seja, precisa que haja preparo
das equipes de saude e das instituicdes diante da diversidade de pacientes com

distintas caracteristicas socioculturais.

A demora no atendimento - As familias ressaltam a insatisfacdo com a
demora no atendimento e o transtorno que causa em suas vidas, pois dependem de
transporte publico para o deslocamento ao hospital, além de outras inconveniéncias

gue levam ao cansaco.

As unidades de saude continuam cheias no dia-a-dia, com pessoas que

aguardam horas na unidade para passar pela avaliacdo inicial e marcar uma



Trajetoria da familia ante o cuidado da crianga com mielomeningocele 59

consulta. As dificuldades impostas pela politica de salude ai vigente nos mostram
que esta havendo uma fila de espera quanto a marcacdo de consultas,
principalmente com relacdo aos especialistas, onde a demanda por consultas
especializadas € maior do que a disponibilidade de médicos. O paciente acometido
de uma doenca crbénica deveria sair em alta do hospital com todas as consultas
subsequentes agendadas, para os diversos especialistas, no entanto, a familia ndo é
preparada para enfrentar aguela situagao sozinha, e sai desinformada, ndo sabendo
para onde recorrer e a quem se dirigir, pois falta estrutura e ha desorganizacéo

hospitalar. Podemos constatar diversos comentarios feitos pelas maes:

[...] O que eu tenho enfrentado é assim, € quando a gente vem demora
muito [...] (E9).

[...] Aqui geralmente tem uma dificuldade eu acho assim, ndo é querendo
falar mal de tudo, mas eu acho que ha uma falta de organizacéo, se fosse
mais organizado em termos do atendimento das atendentes, seria melhor
pra gente, o tumulto, porque tumultua mesmo, ai seria melhor [...] (E13)

[...] Por causa do horario o carro vem de la pra c4, ta no horario na ficha, e
guando chega aqui é outro, ai ele ja tem ficado duas vezes por causa desse
horario, eu ja tenho ficado aqui no hospital, esperando. Espere que mude,
pois é muito dificil agente conseguir vim pra ca, € longe, o atendimento t4
sendo bom s6 nado ta sendo melhor o horario, porque marcam um horério
guando eu chego aqui espero, espero, sempre prejudica [...] (E11)

[...] O chato sabe o que &, é a espera, que sempre tem horario marcado [...]
(E12).

O tempo de espera para um atendimento € um dos itens que comumente
estd associado a satisfacdo ou insatisfagcdo dos usuarios com o servico de saude
(DONABEDIAN, 1981).

A atencgdo que prevalece em nossos ambulatérios é a tradicdo autoritaria,
distanciada e hierarquizante nas inter-relacdes de profissionais e sujeitos. Este
atendimento deve ser repensado e transformado mediante as exigéncias para uma
atencdo que contemple a humanizagédo. Precisamos ampliar a perspectiva social
sobre o sujeito da atencdo e suas necessidades e modos especificos de atuacdo
profissional e apropriacdo das politicas que amparam o direito a saude e a conquista

da cidadania.

No ambulatério, é observada uma precarizacdo da qualidade do

atendimento. Os ambulatérios ndo tém estruturas para a acomodacao das criangas e
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0s acompanhantes; as maes ficam em corredores estreitos, ndo tendo espaco e
cadeiras suficientes para todos. No dia do atendimento com a Nefrologia séo trés
médicos atendendo numa mesma sala. Ouvem-se gritos, tanto das atendentes como
das criancas, tornando-se uma “desordem”; € muito angustiante para o cliente e 0s
profissionais. Os locais de espera onde ficam as criancas que vao para a
nefrologista sdo tomados por um odor fétido de urina, porque 0s pacientes tém
bexiga neurogénica e, como consequiéncia, ha incontinéncia urinaria. Ndo ha um
fraldario no hospital com uma estrutura equipada para a realizacdo de algum
procedimento especializado, como € o0 caso das criangas que realizam o cateterismo
intermitente limpo. Uma cena causou impacto, ao avaliarmos a gravidade da
situacdo, durante as idas ao ambulatorio, quando nos deparamo com uma familia
passando uma sonda vesical na crianca sentada as pernas da mae, numa area
aberta por onde transitava muita gente, ndo havendo nenhuma privacidade nem
respeito para com aquela crianca. Parte dessa realidade € retratada nos
depoimentos das familias, quando expressam situagfes que a incomodam e o
aparente descaso dos gestores, pois ndo demonstram preocupacdo nem atitude
para amenizar tal situacdo. Citamos o0s comentarios realizados durante as

entrevistas como:

[...] Quando eu venho pra nefrologia, eu saio daqui as onze horas, ai eu vou
ter que passar num lugar pra passar a sonda, porque ela ndo agiienta que a
bexiga estd muito cheia, h4 uma demora e a crianga ndo agienta mais, a
bexiga muito cheia [...] (E1).

[...]. Eu fico em pé antes da consulta, € muito cansativo, € muita gente, as
maes e as criancas sofrem muito [...] (E5).

Diante desses comentarios ha pouco referidos, sentimos o quanto é dificil
para a familia e a crianca de ter em conviver com esta situacdo e, mesmo assim, a
crianca ao chegar ao hospital para uma consulta, tem que enfrentar mais
constrangimentos. Muitas vezes ela é exposta em lugares ndo apropriados para a
realizacdo de suas mic¢cOes e evacuacdes. A crianca até finge diante de outras
pessoas, como o falar mais alto e pedir para ir ao banheiro fazer o “xixi”, pois ela ndo
guer que as pessoas saibam que ela usa fraldas, quanto mais saber que precisa de

uma sonda para urinar.
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O problema em muitos locais é justamente a falta de condicfes técnicas,
seja de capacitacao, seja de materiais, e torna-se desumanizante pela ma qualidade
resultante no atendimento e sua baixa resolubilidade. Estas condicbes podem
induzir & desumanizacdo, na medida em que os profissionais e usuarios se
relacionem de forma desrespeitosa, impessoal e agressiva, piorando uma situacao
que ja é precaria (OLIVEIRA et al., 2006).

Humanizar a assisténcia em saude implica dar lugar tanto a palavra do
usuario quanto a dos profissionais da saude, de forma que possam fazer parte de
um sistema dialogal, que pense e promova as acdes, campanhas, programas e
politicas assistenciais a partir da dignidade ética da palavra, do respeito, do

reconhecimento muatuo e da solidariedade (OLIVEIRA et al., 2006).

Humanizar é garantir a palavra a sua dignidade ética, ou seja, o
sofrimento humano, as percepcdes de dor ou de prazer no corpo, para serem
humanizados, precisam gue 0 sujeito, ao expressar, sejam reconhecidas pelo outro,
para, por intermédio da linguagem fazermos as descobertas de meios pessoais de
comunicagdo com o outro, sem o qual nos desumanizamos reciprocamente (BETTS,
2003).

by

O desafio da humanizacdo diz respeito a possibilidade de se constituir
uma nova ordem relacional, pautada no reconhecimento da alteridade e no dialogo
(DESLANDES, 2004). A familia busca auxilio e compreensdo do que esté
acontecendo. Busca uma resposta e, a0 mesmo tempo, um alivio. A prépria doenca
leva a familia procurar um retorno a cuidados especiais, remetendo-os a situacdes

como nos lactentes, precisando de alguém que cuide, que dé atencao.

Torna-se importante que os profissionais tenham uma escuta ampliada da
histéria do paciente, acolher a crianca e sua familia, avaliar os seus recursos e

correlacionar com o nivel de gravidade da patologia organica (BETTS, 2003).

Podemos observar nos dias atuais € que estamos nesta engrenagem
capitalista e, quando nos descuidamos, ndo temos tempo sequer para perceber as
nossas sensacoes fisicas... imaginem o0s nossos sentimentos! H4 uma grande falta

de autoconexdo e autoconhecimento a que nossa cultura nos induz, pois deixamos
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ou perdemos a oportunidade de escutar ou ao menos olhar para o outro.

Constatamos por meio destes relatos:

[...] Quando eu vim marcar uma consulta aqui eu ndo fui bem atendida... ai
eu vim marcar no dia e a atendente disse pra eu vir duas horas ai eu vim
duas horas mais ela ndo estava, ai eu voltei, quando eu cheguei ela disse
pra eu esta la era duas horas, entdo eu nao lhe atendo [...] (E4).

[...] Foi uma experiéncia bem sofrida, fui “barrada” pelas enfermeiras porque
elas diziam que ele s6 atendia os pacientes de muito tempo, e que eu tinha
que trazer uma guia, foi através do Dr. G. que ele encaixou tudo [...] (E15).

[...] A gente pede as coisas a assistente social e ndo consegue, eu estou
com o pedido do material do cateterismo né/ faz é tempo. Ja estd com trés
meses que eu fui 14, ela disse que esqueceu de colocar os papéis, ela acha
gue o trabalho dela que é assisténcia mesmo, ela perdeu os papéis. Aqui no
hospital eu ndo tenho o que dizer, em todo lugar temos dificuldades né? [...]
(E12))

Esses relatos mostram o sofrimento das mées por falta de atencao por
parte dos atendimentos, ou seja, uma escuta sensivel e uma resolugdo do problema,

o qual levou a familia a procurar o servico.

O relacionamento interpessoal € a interacdo de duas ou mais pessoas e
esta diretamente ligado a forma como cada um percebe, sente e se manifesta em
relacdo a outra. Para Rudio (1991), na “relacdo de ajuda que se estabelece com o
individuo, a orientacdo néo-diretiva enseja que a atencdo nao se focalize sobre o
problema da pessoa, mas sobre a prépria pessoa, ou melhor, sobre o seu
crescimento, desenvolvimento, maturidade, seu melhor funcionamento e maior

capacidade para enfrentar a vida”.

Convém ressaltar que a humanizacdo no contexto hospitalar e, no caso, o
ambulatério especializado, parece ainda apenas estar presente na teoria. Somente
poderemos humanizar nossa assisténcia prestada quando passarmos a incluir no
ambiente terapéutico as vivéncias e rela¢des sociais dos nossos pacientes (PINHO,
2004).

Merhy (2005) refere que o percurso de uma nova conformacao
tecnolégica para a producdo dos atos de saude, impactando a relacdo entre o
nucleo tecnoldgico do trabalho vivo em ato em saude com os outros nucleos deste

processo produtivo, faz parte de uma aposta que se coloca de modo anti-
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hegemonico. Nas configuracdes tecnoldgicas dos processos de trabalho na saude, o
autor evidencia as tecnologias leves, referindo-se aquela que envolve as relagdes,
tais como: producdo de vinculo, autonomizacao, acolhimento e gestdo como uma
forma de governar processos de trabalho. Nesse sentido, destaca como dimensé&o-
chave a relacdo com 0s usuarios, pois neste encontro vivo se expressam outros

componentes vitais, como o vinculo e a autonomizacao.

As vezes surgem alguns discursos divergentes, ou seja, a0 mesmo tempo
que consideram ter boa relagdo com os trabalhadores de saude, também mostram o
contraste nas relagdes. Tal situacdo é caracterizada na percepc¢do da mae, quando

relata:

[...] Os médicos tudo j& gosta dela, ja conhecem ela, também ta se criando
aqui né? Hoje eu acordei ela as cinco horas , quando é Dr. A. na hora que
eu chego, ele manda logo eu entrar, eu nao fico esperando, mas as outras
eu as vezes eu chego as oito horas e s6 saio as duas horas da tarde, e ela

fica pertubada [...](E10).

As familias ficam felizes quando sdo bem atendidas, quando os
profissionais, principalmente o médico, que cumprimenta a familia ou mesmo a
crianca nos corredores, antes das consultas. A familia fica satisfeita e este ato
demonstra interesse e confianga no atendimento, pois 0 paciente precisa que
alguém olhe para ele. Observamos que é muito rara esta atitude nos dias atuais pois
h& o corre-corre do ambiente de trabalho, as pessoas andam muito apressadas e
nado cumprimentam o outro, as consultas séo rapidas, os profissionais saem para
outros servigos, tudo isto prejudicando ainda mais a qualidade nos atendimentos,

tornando-os desumanizantes.

O contato direto com seres humanos situa o profissional diante de sua
propria vida, saude ou doenca, dos proprios conflitos e frustracdes. Se ele nao tiver
contato com esses fendbmenos, correra o risco de desenvolver mecanismos rigidos
de defesa, que podem prejudica-lo tanto no ambito profissional quanto no pessoal. A
humanizagédo depende da interacdo social, pois as coisas do mundo s6 se tornam
humanas pelo didlogo com os semelhantes, ou seja, viabilizar nas relacdes e
interacbes humanas o didlogo, ndo apenas como uma técnica de comunicacao

verbal,que possui um objetivo pré determinado, mas sim como uma forma de
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conhecer o outro, compreendé-lo e atingir o estabelecimento de metas conjuntas

gue possam propiciar o bem-estar reciproco (OLIVEIRA et al., 2006)

3.5 Conformacéao/Aceitacdo da doenca

A familia demonstra necessidade de conhecimento prévio da doenca, de
seus sintomas e efeitos. A comunicacdo aberta a familia ajuda na compreensao e

aceitacado da patologia.

A aceitacao da doenca ocorre com o0 aumento do conhecimento que dela
se adquire, de como cuidar da crianca e como essa pode reagir. A familia passa a se
sentir segura a partir do momento em que comeca a aprender a lidar com a doenca
do seu filho e ver resultados e melhora no estado clinico da crianca (FURTADO et al.
2003).

Quando a pessoa encontra suporte afetivo, religioso e solidario, ela tende
a enfrentar seus problemas e sofrimentos com maior habilidade, criacdo e
seguranca. Depois de certo periodo, os pais podem sentir-se mais ajustados a
situacdo da familia. Eles estdo mais habilitados para redirigir suas energias aos
problemas e como lidar com eles; ja aceitam melhor sua crianca e tentam trabalhar

com os demais membros da familia.

A fé e a esperanca sdo instrumentos fortalecedores da psique. Cada
pessoa reage a dor, ao sofrimento, & doenca, de maneiras diversas, mas a fé
caracteriza-se numa ferramenta que possivelmente providenciara o alivio da aflicao
(PINHO, et al. 2004). Waldow (2004) ressalta que a familia desenvolve sentimentos
de fé e a esperanca e, muitas vezes, a crise vivenciada pela doenca aproxima,

unindo mais seus integrantes.

As maes expressam essas experiéncias sobre a religiosidade, mostrando

a esperanca e a crenca em dias melhores e certo conformismo.

[...] Mas eu gracas a Deus, tenho ajuda do pai, ele contribui muito assim, em
ajudar a levar ao hospital, de cuidar em casa, tudo isso ele ajuda, dificil sim,
mas sempre tem um jeitinho né? [...] (E13)
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A fé é um motivo para que a familia se mantenha com esperancas de ver
seus filhos recuperados. Quando apta a enfrentar a situacdo e lidar com os
sentimentos, a familia encontra equilibrio e forcas para encarar a nova realidade e
se preparar para o futuro, ou encontrar conforto quando o inevitavel acontece, ou
seja, a perda (WALDOW, 2004).

As vezes a familia ndo tem saida, a ndo ser procurar recursos
sobrenaturais, como a ajuda de Deus, para minimizar o sofrimento psiquico e Ihe

trazer mais conformacéo, como relatado neste depoimento:

[...] Por ai estou vivendo com ela gracas a Deus, ela tem muita vontade de
andar, mas € isso mesmo [...] (E14).

Algumas maes comecam a apelar para a ajuda divina. Podemos notar a

aceitacao a esta realidade, conforme depoimentos aqui citados:

[...] Tem um carro pra mim vir todos 0s meses, gracas a Deus, Deus me
botou até aqui pra eu tratar dela. Depois que ela adoeceu nunca faltou carro
pra mim vir [...] (E14).

[...] Ja aceitei a mielo é porque estressa muito agente de mais, ficar tirando
“xixi” de 04 em 04 horas , a crianca fica estressada, mas tem que aceitar,
tem que ser assim [...] (E9).

Algumas mées mostram-se conformadas quando véem outras criangas
com a mesma patologia, porém com quadros clinicos mais graves. As maes, ao
relatarem sobre as dificuldades que ja enfrentaram, hoje se véem mais satisfeitas
com o0s conhecimentos adquiridos ao longo do tempo e a convivéncia com
problemas similares. Podemos observar que ja superaram e sao resilientes diante da
situacao atual. Resiliéncia é a capacidade de responder de modo mais consistente
aos desafios e dificuldades, de reagir com flexibilidade e capacidade de recuperacao
diante desses desafios e circunstancias desfavoraveis, tendo uma atitude otimista,
positiva e mantendo o equilibrio (MELITO, 2004). Para Yunes (2001) a resiliéncia é
freqientemente referida por processos que explicam a “superacdo” de crises e

adversidades em individuos, grupos e organizacoes.
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A convivéncia com a dor e com pessoas com patologias similares vai
levando a mae a aceitar melhor aquela situacdo e tornando-a mais conformada.
Tudo isto podera significar mais esperangca com o tratamento e o desenvolvimento

do seu filho, observemos alguns discursos seguintes:

[...] Eu sou feliz porque eu vejo criangas com o problema dela e é muito pior
gue ela, crianga que ndo anda, crianga neurolégica, pois ela anda, ela fala

[..] (E3)

[...] T& bem, tou achando ela melhor, a vista do que estava, o tratamento
dela ta 6timo...(a mae chorou) [...] (E14)

A familia, principalmente a mée, sempre superestima seu filho. No caso
de uma crianga com necessidades especiais, a made procura sempre enaltecer suas
capacidades e busca comentar sobre os avancos que esta crianca esta conseguindo
no dia-a-dia. O pai, ha maioria dos casos, em razao do seu trabalho fora de casa - e
por ndo acompanhar mais de perto o desenvolvimento deste filho no seu cotidiano -
evita falar dos problemas que seus filhos apresentam e, muitas vezes, sdo
incapazes de assumir o problema, preferindo ndo se envolver no tratamento. Talvez
esta seja uma forma de aceite daquela situacéo, pois alguns preferem fugir dos

problemas e ficam alheios.

3.6 Implicacdes da doenca no contexto familiar e social

A doenca é uma ocorréncia que influencia o contexto familiar. Portanto, a
familia deve ser compreendida como uma aliada da equipe de salde. Essa unidade
familiar que presta cuidados de salude aos seus membros também necessita de
cuidados. A unidade familiar, desde as sociedades primitivas, executa cuidados
individuais ou grupais, durante todo o processo de viver, compreendidos dentro de
crencas, valores e praticas originadas em seu ambiente por meio de sua histéria de
vida (NEMAN, 2000).

As familias demonstram a preocupacdo com os filhos com necessidades
especiais, como também mostram as dificuldades para cuidar de si em funcédo da

dedicacéao exclusiva ao filho.
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As narrativas expressam as historias que ja traziam os determinantes

possiveis de doenca neuroldgica repetida.

[...] Eu tenho uma cirurgia para fazer mais eu ndo faco por causa dela, os
médicos tentaram fazer uma cirurgia na bexiga para o “xixi” passar pelo
umbigo, mas ndo deu certo, erraram trés vezes e voltaram para a uretra de
novo e na uretra tem que ser eu, ela ndo sabe tirar [...] (E3)

[...] Foi uma gravidez que eu desejei, eu ja tive uma crianca com este
mesmo problema, e os médicos me aconselharam, eu ndo queria mais, 0
meu esposo queria outro. Eu queria ter feito a ligacdo, mas ndo podia.
Contei minha histéria pra eles, quando ele nasceu foi uma surpresa, meu
filho nasceu com mielo de novo! O primeiro faleceu [...] (E15).

A doenca faz parte do contexto familiar e, assim, modifica as rela¢des de
todos os seus membros, mesmo entre 0s irmaos, a qual ndo pode ser negligenciada,
ja que a crianca estabelece com os irmdos um convivio de parceria e aprendizagem.
A familia também serve como zona de impacto e agente neutralizador para seus
membros, ja que consideramos que o0 estresse de uma doenca atinge toda a familia

que tem vinculo com o paciente (NEMAN, 2000).

E importante conhecer como e quanto a familia foi afetada em todos os
seus aspectos sociais, emocionais e financeiros. Essa atencao favorece o cuidado
direcionado aos problemas das criancas portadoras de mielomeningocele.

[...] Em casa as minhas filhas me ajudam com ela, meu esposo me ajuda, Ai
faco o alimento dela melhor [...] (E14)

[...] Doutora eu ndo tenho muito tempo nao, pois eu tenho duas criangas e
tem aquela correria, ninguém me ajuda e o pai dela trabalha, tem a minha
irma que fica com 0s meninos pra eu vir pra ca, s esta ajuda [...] (E12)

O apoio recebido pelos membros da familia ajuda no enfrentamento dos

problemas e assim as maes se tornam mais fortalecidas.

A partir do empowerment das competéncias familiares, € esperado o
aumento da consciéncia para protecao e cuidados adequados com a crianga, 0 que
inclui maior demanda por servicos de salude mais apropriados. Requer decisdo
politica para oferta de programas de assisténcia e de educacdo em saude,
compromisso social para informar e orientar familias, de modo a torna-las cada vez
mais autbnomas na protecao das criancas contra doencas e agravos, bem como na

estimulacao do seu desenvolvimento pleno.
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O fortalecimento das familias, a partir da melhoria da auto-estima, permite
gue se identifiquem potencialidades e perspectivas de vida, que acionem 0s servi¢cos
publicos de atencdo e que consigam superar alguns fatores limitantes do processo
participativo (ROCHA et al., 2001).

Comportamentos estigmatizantes, depreciativos ou de exclusédo social
podem ser danosos para o desenvolvimento infantil, principalmente se vém dos
responsaveis pela crianga (pais ou familiares) e, na idade escolar, de colegas e de
professores. Em respeito ao direito humano, instituicdes e profissionais que lidam

com estas criancas ja adotaram uma abordagem inclusiva (CEARA, 2005).

Outra situacao vivenciada pela familia de crianca com mielomeningocele
envolve o convivio social, pois a crianga precisa interagir com outros e inclui-se na

rede escolar para cumprir 0 ensino regular.

Nesse sentido, vale ressaltar o fato de que o Sistema Educacional
Brasileiro prevé a inclusdo das pessoas com necessidades educativas especiais na
sociedade e no sistema regular de ensino, em concordancia com a Declaracao de
Salamanca, a qual, em 1994, convocou todos os governos a adotar com urgéncia,
como questéo legal ou de politica, o principio da educacéo inclusiva (CORDE, 1998).
Para o nosso Pais isso representa um avanco e também um desafio, pois o sistema
educacional precisa adaptar-se, modificar-se e se preparar para oferecer a todos
educacado com qualidade (FREITAS et al., 2004). Os autores supracitados ainda
referem que a efetiva inclusdo educacional abrange matricula, recursos materiais e
humanos apropriados, ensino de qualidade e a permanéncia dos alunos com

necessidades educacionais especiais no ensino regular.

E dificil falar em inclusdo se, na contextura das instituicdes, existe pouco
espaco para angustias pessoais, aprofundamento e reflexdo das questbes
profissionais e sociais. O que importa é estar incluido, principalmente em uma sala
de aula do ensino regular, sem pensar nos ganhos e perdas e na qualidade
(FREITAS et al., 2004).

Observamos as dificuldades das escolas em cumprir legislacédo, talvez
pela falta de estrutura e preparo da equipe (direcdo, professores e todos os que

participam da vida escolar da crianga). Nos depoimentos, as maes expdem o fato de
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gue nao esta havendo uma preparacdo das escolas sobre a inclusdo de criancas
com necessidades especiais. Para se conseguir esta inclusdo os professores em
geral e os especializados, com 0 apoio dos recursos, devem se aliar em um esforgo

unificado e consistente.

[...] Os coleguinhas chamam ela de tudo, diz que ela fede, que ela esta feita
“cocd, xixi”, ai estas sdo as dificuldades que eu passo mais, eu vou no
colégio eu reclamo, falo, tudo isso, ai eu falo com a professora, com os
coleguinhas, tudo mais,, porque eu ndo tenho condi¢cdes de colocar no
colégio particular, para que ela estude e as pessoas nao digam o que tem
gue ser dito né [...] (E2).

Nessas situagoes, os professores precisam ser informados das condi¢des
reais da crianga, suas limitacfes, para servirem de apoio a crianca e sua familia. A
crianca, ao ingressar na escola, comeca a fazer parte de um grupo maior. Seu
relacionamento com criancas da mesma idade e com professores ajudard no

desenvolvimento do autoconceito e de sua auto-estima (VIEIRA, et al., 2002).

Em nossa sociedade valoriza-se muito o “normal”, o perfeito. Podemos
observar o despreparo das escolas para receber as pessoas “diferentes”. Fala-se
muito da inclusédo social, no entanto, ninguém conhece e esta preparado para lidar
com o diferente, tornando-se um problema mais sério, até mesmo o isolamento da
crianca por parte dos outros. Isto acontece tanto nas escolas publicas como nas
particulares, pois € uma questdo bem mais complexa, dependendo da cultura do
Nosso povo - que ainda é retrégada - sem formacgéo para lidar com a inclusdo de

crianga com necessidade especial.

Muitas vezes, as atividades e as relacdes dessas familias estéo, de tal
modo, cristalizadas e determinadas pelos preconceitos da sociedade que se torna
dificil propor mudancas reais em relacdo a forma de organizacdo do cotidiano
(BRUNELLO, 2003). Sobre o preconceito, as maes mostraram-se resilientes, pois
ficam, de tal maneira, envolvidas com o tratamento e a esperanca da cura que
enfrentam esta situacdo sem dar-lhe muita importancia para os olhares e
comentarios dos outros. As pessoas que estdo fora da problematica chegam a se

sentir incomodadas e observam as criangcas com olhares penosos.
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[...] Até preconceito a gente enfrenta, infelizmente, mas nada veio assim,
atrapalhar de maneira nenhuma [...] (E13).

E na familia que se iniciam a educacéo e o respeito pelos seres humanos,
principalmente quando nos referimos a questbées como ter ou ndo preconceito. O
adulto, como ja tem um conceito formado acerca de suas opinides, estigmatiza as
diferengas e as criangas sao os reflexos de seus pais, imitam todos 0s seus atos e
gestos expressos em casa. A integracao familiar e sociocultural do cidadao deve ser
definida como o processo de se permitir, sistematicamente, que todas as pessoas

tenham acesso aos recursos, bens e servigos coletivos (CANZIANI, 1996).

Ainda essa autora comenta que quando nos deparamos com 0s “pré-
conceitos”, oriundos da desinformacdo, que muitas vezes levam a sociedade a
subestimar a potencialidade e a capacidade das pessoas, ensejando discriminacao,
estigmas e preconceitos. Preconceito é aquela mania de julgarmos coisas ou
pessoas antes mesmo de as conhecermos bem. Trata-se, como a palavra diz, de um
“pré-conceito”, isto é, um julgamento prévio, que desconhece as diferencas e as vé
apenas como um defeito (O POVO 2006).

Para alcancar a sobrevivéncia infantii com qualidade de vida, com
crescimento saudavel e desenvolvimento integral, € necessario melhorar os
conhecimentos e as oportunidades de inclusdo das proprias familias. Isso requer
atuacdo de profissionais, formuladores e gestores de politicas publicas, diversos
agentes sociais de 6rgdos de classe, como a Sociedade Brasileira de Pediatria -
SBP, de empresas como as de comunicagdo - radio, jornal, revista, livro, televisao,

entre outras tantas - que devem ter compromisso social (CEARA, 2005).
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa retrata a trajetoria da familia ante o cuidado da crianca com
mielomeningocele, com o objetivo de analisar o itinerario das familias de criangas
com mielomeningocele na perspectiva das maes/familias identificando o acesso e
as acoOes / servicos no atendimento a essa criangca com vistas a humanizacéo do

cuidado.

As mées narram suas experiéncias, as dificuldades encontradas nesse
percurso e, principalmente, no decorrer das consultas de rotina. Deparam-se com
problemas no atendimento a partir das relacdes interpessoais e da propria
estrutura hospitalar, que dificultam o acesso, o acolhimento e assim as maes
sentem-se insatisfeitas. Esta insatisfacdo ocorre, principalmente, em raz&do da
demora na marcacao das consultas, como também do tempo de espera ocorrido

durante as consultas.

Ao mesmo tempo, 0 estudo mostra como estas familias que ali chegam
em busca de um tratamento para seu filho com uma doenca neurolégica sao
atendidas e que, mesmo com tantos problemas, conseguem ainda superar as
muitas dificuldades, complicagcbes e sequelas que tém as criancas portadoras de

mielomeningocele.

Ao analisar suas histérias, percebemos que no percurso terapéutico as
maes, com o tempo, comecam a aceitar melhor a doencga do seu filho e que o
apelo da ajuda divina por meio da fé traz-lhes conformacéo, e que, mediante a
espiritualidade, podem revelar uma fonte de sustentabilidade para lidar com os

problemas de saude que surgem no dia-a-dia da crianca com mielomeningocele.

Os servigcos que atendem a crianga com mielomeningocele devem
proporcionar as maes momentos de crescimento pessoal faciltando a sua
capacitacao para cuidar do filho, reconstrui-la desenvolvé-la junto a ele, tornando-

a mais satisfeita, porque, a medida que ela comeca a aceitar o fato de que seu
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filho precisa de cuidados especiais, ela passa a conviver melhor com a
problematica, e investir na sua educacao, nos cuidados a saude, enfim, no seu

bem-estar.

Com relacdo a estrutura dos ambulatdrios, necessita com certa
urgéncia de modificacbes, para que o ambiente tenha condicbes minimas de
seguranca e conforto, tais como: ventilacdo; higiene e limpeza; agua potavel;
banheiros higienizados e apropriados para as necessidades dos pacientes
especiais; escadas com corrimdo etc. Percebemos que ha um descaso com
relacdo ao acolhimento daquelas familias ao chegarem para a consulta, e que a
situacdo das instalacBes fisicas do hospital é precaria, principalmente nos
ambulatorios especializados, onde encontramos diversos pacientes sentados no
chdo, aguardando as consultas. Destacamos atitudes de humilhagdo, revolta e
violéncia psicoldgica, por parte de alguns profissionais que ficam a comentar que
no dia dos pacientes da nefrologia os corredores ficam com odor de fétido. E na
realidade nada fazem para melhorar tais condigbes que n&o dependem do
paciente, mas da falta de estrutura organizacional para atendé-los.

E fundamental considerar as condicdes da acessibilidade, na sua
relacdo com as caracteristicas da clientela; ou seja, podemos, por exemplo, partir
do principio de que as criancas atendidas com mielomeningocele tém um acesso
dificil a diferentes locais, e 0s pacientes com necessidades especiais,
principalmente, quando tém a deficiéncia fisica, como os dependentes de
cadeiras de rodas. Eles ndo dispbem de um transporte publico adequado e,
assim, encontram muitas dificuldades para chegar até o hospital de referéncia
onde realizam o tratamento. A demanda das criancas € proveniente também dos
diversos municipios do Estado, e esta problematica vai aumentando a proporcao
gue estas criangas vao crescendo, principalmente, com relacdo as dificuldades de
locomogdo em virtude do aumento de peso. Faz-se necesséario levar em
consideracdo a importancia de atender as peculiaridades referentes as
dificuldades quanto ao deslocamento e as exigéncias de um cuidado especifico

para esta crianca.
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Os profissionais do servico devem aproximar-se destas maes, ja que
muitas delas se mostram aflitas, e até mesmo cansadas na luta do seu dia-a-dia.
Provavelmente, por ser tudo mais complexo, o tratamento desta crianga e o
cuidado requerem muita dedicacdo, visto que é muito estressante tanto para a
familia como também para a crianca, haja vista a rotina na qual a familia vive,
como também a situacdo da incontinéncia, dificuldades na locomocédo e a
realizacdo do cateterismo intermitente limpo de quatro em quatro horas, para

esvaziar a urina da bexiga.

Vale ressaltar que, em razao desta problematica, houve sensibilizacao
e preocupacdao por parte de alguns profissionais, principalmente relacionada com
o atendimento e distribuicAo do material para a realizacdo do cateterismo
intermitente limpo, pois o urologista comegou a encaminhar estes pacientes para
a enfermeira entregar o material de modo mais adequado, ou seja, promovendo
uma orientacdo. Esta iniciativa, no entanto, ndo esta formalizada, pois aconteceu
somente no momento em que estava em contato com esse servigo, durante a
pesquisa. Sendo profissional da Instituicdo, tivemos a liberdade de adentrar o
problema e conseguir estimular e sensibilizar os profissionais responsaveis por

aguele servico.

Observamos que as familias, ao participarem das entrevistas, no
decorrer das falas, se expressavam curiosas e satisfeitas por alguém se
interessar pelo problema do seu filho, conseguindo externar, de forma emotiva,
suas preocupacdes com relacdo ao atendimento, ao tratamento atual e ao

prognostico da doenca.

Por intermédio dos questionamentos feitos pelas familias, também
conseguimos identificar e compreender a inabilidade e o desconhecimento
daquela familia para com a doenca. Embora que seja um problema complexo, o
enfrentamento da situagdo requer uma acao social e uma responsabilidade

coletiva de toda a equipe multiprofissional.

A proposta de um trabalho em equipe interdisciplinar é veiculada como

estratégia para enfrentar toda esta problematica, e consiste numa modalidade de
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trabalho coletivo, havendo relacdo reciproca entre as multiplas intervencdes

técnicas e a interacdo dos agentes de areas profissionais diferentes.

Desse modo, podemos compreender que este estudo trara reflexdes
que subisidiardo propostas de acao junto a equipe de saude que atende estas
familias, significando um despertar para o compromisso social e politico, para que
assim possamos buscar junto aos 6rgaos e setores competentes as solucdes, a
superacdo das dificuldades junto as familias no sentido de apoia-las e torna-las
capacitadas a cuidar da criangca, como também fazer valer os seus direitos a
saude numa perspectiva integral e equanime; e, logo seja possivel, uma
assisténcia humanizada, na qual os relacionamentos interpessoais se tornem
mais acolhedores e, consequentemente, facam diminuir os anseios, davidas e
sofrimentos dos que necessitam de ajuda e apoio ao longo do tratamento da

crianca com MMC.

Sugerimos a formacéo de uma rede social de parceiros, que possibilite
desenvolver agbes para fortalecer a capacidade das familias, com a criacdo de
um programa especial para pais e mées, devendo promover e aumentar a
consciéncia de seus direitos e seus conhecimentos acerca do desenvolvimento

infantil e as préaticas de cuidados com a crianca com necessidades especiais.

Em funcdo de tudo o que foi discutido sobre mielomeningocele, e
diante da falta de recursos para se tratar das criancas com esta doenca, em
relacdo a assisténcia hospitalar, propomos a criacdo de um ambulatorio
especializado para atender as criancas portadoras de mielomeningocele, formado
por uma equipe interdisciplinar. Esse ambulatorio deve reunir profissionais de
varias especialidades, que possam atender as necessidades dessas
criancas/familias. Pode funcionar o programa em forma de encontros uma vez por
més e, nesse momento, além de registrar as queixas gerais do grupo de maes,
sugerimos que sejam atualizadas as informac¢des no protocolo de atendimento
(Anexo). Assim, poderdo ser esclarecidas as davidas sobre a condi¢éo de saude
da crianca por meio de um material didatico produzido entre os profissionais com
a participacdo dos pais. As necessidades levantadas nos encontros poderao

ensejar oportunidades de oferta de treinamentos aos cuidadores, principalmente
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sobre a realizacdo do cateterismo intermitente limpo, que é maior preocupacéo
dos pais. Dessa forma, acreditamos que sera possibilitado a crianca um
atendimento que se aproxima da integralidade e da humanizacdo proposta no

SUS, ou seja, uma assisténcia interdisciplinar.
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(APENDICE A)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Estamos desenvolvendo uma pesquisa com a crianga com doenca neuroldgica,
onde teremos a finalidade de conhecer o dia-a-dia das familias no tratamento e no
cuidado com esta crianca. Os beneficios desta pesquisa de forma direta e indireta
ird contribuir e ajudar sobre a crianga portadora de mielomeningocele como é seu
tratamento no estado do Ceard, na organizacdo do servico, na relacdo dos
profissionais com as familias enfim, na melhoria da assisténcia a esta crianga. A
coleta de informacbes sera realizada através de uma entrevista onde sera
utilizado o gravador com seu consentimento, caso nao aceite, ndo usaremos. A
pesquisa ndo causara riscos fisicos, mas se houver algum imprevisto que lhe
cause constrangimento recebera todo o apoio e terd liberdade de desistir ndo
havendo prejuizo do tratamento da criangca. Garantimos o sigilo e 0 anonimato e

que estes dados serdo utilizados somente para esta pesquisa.

Eu Maria Aneuma Bastos Cipriano, pesquisadora responsavel por este projeto,
assumo o compromisso de cumprir os termos da resolugdo n° 196/96 do
Conselho Nacional de Saude que protege os seres humanos em relacdo a
pesquisa

ASS.

Pesquisadora

Tendo sido informado sobre a pesquisa com a crianca portadora de
mielomeningocele. Ficou claro também que a participacdo nao acarretara
despesas. Concordo voluntariamente participar deste estudo, sei que poderei

desistir a qualquer momento e nao trara prejuizo na assisténcia a crianca.

Nome

Ass. do Representante legal

Fortaleza, de de 2006.




Trajetoria da familia ante o cuidado da crianga com mielomeningocele 86

(APENDICE B)

ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTUTURADA
Caracteristicas dos entrevistados
1. Idade da crianca:

2. Escolaridade: ( ) analfabeta ( ) ensino fundamental completo ( ) ensino

fundamental incompleto ( ) ensino médio completo ( ) ensino médio incompleto
( ) ensino superior incompleto

3. Estado civil: ( )casada ( )solteira ( )separada ( )vidva ( )outros

4. Numeros de filhos:

5. Quantas pessoas moram na residéncia:

(o2}

. Quantas pessoas contribuem com a renda familiar: 1( ) 2( ) 3( )
7. Renda familiar mensal: ( )< 1 salario () 1salario ( )2 salarios

( )3 a4 salarios ( )acima de cinco salarios

(o]

. Ocupacao/Profisséaol:

9. Religiao: 10. Procedéncia:

Questdes especificas da trajetoria da familia com crianca portadora de

mielomeningocele
e Como esta sendo o tratamento do seu filho?

e Fale sobre a sua vivéncia ao procurar o servi¢co de salde para cuidar do

seu filho.
e Que situacdes tem enfrentado mediante o tratamento do seu filho?
e Sobre o que Ihe perguntamos o que pode acrescentar a mais?

Observacdes sobre o comportamento manifestado durante as entrevistas
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X/
L X4

(ANEXO)

PROTOCOLO MIELOMENINGOCELE

GRUPO INTEGRADO PARA TRATAMENTO DE CRIANCAS COM
MIELOMENINGOCELE

Servico de Pediatria Geral
Servico de Neurocirurgia
Servigo de Urologia
Servico de Nefrologia
Servico de Ortopedia
Servico de Enfermagem
Servigo de Fisioterapia
Servico Social

Servico de Psicologia
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AMBULATORIO ESPECIALIZADO
HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN
PROTOCOLO MIELOMENINGOCELE

Data: [/ |
Dados da Crianca
Nome: RG:
End: Fone:
SexooM[ ] F[ ] DN:.__ [/ |
Dados Familiares
Mae:
Escolaridade: Ocupacéo:
Idade da Mée: <20 ] 20-34[ ] >35[ ]
Faz uso de &cido félico: Sim[ ] Nao[ ]
Renda familiar: Beneficio do INSS: Sim[ ] Nao [ ]
Procedéncia: Capital [ ] Interior[ ]
Acessibilidade para o tratamento: Transporte: Publico [ ] Particular [ ]

Consultas agendadas: Sim|[ ] Nao[ ]

Mudanca no relacionamento familiar: Sim[ ] N&o[ ]

Tensao do cuidador relacionado ao tratamento: Sobrecarga fisica [ ]
Social / financeira [ ]
Emocional [ ]

Grupo de rede de apoio: Sim|[ ] Nao|[ ]

Recebeu informacéo sobre a doenca: Sim[ ] Nao[ ]
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Aspectos clinicos

Diagnastico: Nivel da leséo:

Hidrocefalia: Sim|[ ] Na&ao[ ]

Deficit neuromotor: Sim|[ } Nao[ ] Quais:

Deficit cognitivo: Sim[ ] Nao[ ]
Sensibilidade nos MMII: Sim[ ] Nao [ ]
Deficit no cuidado diario: Alimentacdo[ ] Banho/ higiene[ ]

Outros:

Arrumar-se [ ]

Risco para integridade de pele prejudicada: Sim|[ ] Nao[ ]

Alergia latex: Sim[ ] Nao[ ] outras:

Deambulagdo: Usa o6rteses[ ] Muletas|[ ] Andadores| ]

Cadeiraderodas|[ ] Outros:

Realiza cateterismo intermitente limpo: Sim[ ] N&ao[ ]
Faz uso de oxibutinina (retemic): Sim [ ] Nao[ ]
Incontinéncia intestinal: [ ] Constipacéo: [ ]
Acompanhamento Médico: Neurocirurgia [ ] Ortopedia [ ]

Nefrologia[ ]  Outros:

Urologia [ ]

Realiza fisioterapia: Sim[ ] Nao[ ]

Aspectos psicologicos

Preocupacéo com o desenvolvimento da criancga: cirurgia [ ]
Morte: [ ]

Ansiedade/estresse com o tratamento: Sim|[ ] Nao[ ]

Satisfagcdo com o tratamento: Sim|[ ] Nao[ ]

Conformacéao/Aceitacdo da doenca: Sim[ ] Nao|[ ]

preconceito [ ]



