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O que significa sentir vocacdo para alguma coisa? Ndo serd executar
seu trabalho-a fim de satisfazer seu proprio e elevado conceito-do que
¢ certo, o melhor, e ndo porque serd “descoberta” se ndo o fizer? Este
é 0 “entusiasmo” que cada um, do sapateiro ao escultor, deve ter g fim
de seguir adequadamente sex “chamado”. Ora, a enfermeira nadg tem
que ver com sapalos, cinzéis ou mdrmores, mas 'sim com seres
humanos, e se ela ndo der assisténcia a seus pacientes para sua
propria satisfagio, nenhama prelecdo vai tornd-la capaz de fazé-lo.

Notas sobre enfermagem, Florence Nightingale



Hd wma historia espanhola ao mesmo tempo divertida e perturbadora
que fala de uma terra onde os habitantes, um a um descobrem-que estio
desenvolvendo caudas. Para o seu horror, os primeiros a produzirem tal
apéndice, semelhante aos dos macaces, fazem o que podem para
escondé-lg. Desajeitadamente enfiam suas caudas em calgcas e camisas
largas a fim de ocultar sua estranheza. Mas ao descobrirem que fodos
estdo- desenvolvende- caudas, a histéria muda de modo- dramidtico. Na
verdade, a cauda revela-se de grande utilidade para carregar coisas,
para dar maior mebilidade, para abrir portas -quande. os bracos
estiverenr ocupatdos. Estilistas de moda comecam a criar roupas, para
acomodar, na verdade, acentuar e liberar as recém-formadas caudas.
Logo, comecam-se a usar adornos para chamar a atencdo a esta
novidade. Entdo, derepente; agueles que ndo desenvalveram caudas sdo
vistos como esquisitos, e comegam freneticamente a procurar formas de
esconder tal fate, comprande caudas posticas owu retirando-se
completamente da sociedade de canda. Que.vergonha, nio rezzﬂquda!

Os deficientes e seus pais — um desafio a0 aconselhamento,

Leo Buscaglia



RESUMO

O Instituto Fernandes Figueira & um dos. poucos hospitais da. rede
publica com condicGes técnicas para receber recém-nascidos com
malformacdes congénitas, dentre algumas delas, a miclomemmgocele. A
mielomeningocele € umr defeito dos arcos vertebrais, e ocorre por falha do
fechamento do canal medular. Essas eriangas apresentam peeultaridades
daquelas acometidas per outras malformactes congénitas do- sistema nervoso,
entre elas, um distirbio peuwromuscular vesical denominade bexiga
neurogénica, o qual pode evoluir com dilatagdo do trato urindrio superior ¢
perda da sua fungfio. A urina estagnada constitui um excelente meio para o

crescimento de bactérias.

O cateterismo vesical intermitente consiste na introducdo de uma: sonda
de PVC na uretra da crianga até que se observe a satda de diurese por alguns
minutos. Como enfermeira diarista da uti neonatal, participet desse-treinamento
dos pais com relacdo a técnica do- cateterisme. gquando essa erianga ainda se
encontrava internada na UTI- Neonatal. Observel que o medo, a angistia; € a

inseguranca desses pais no momento da alta hospitalar.

O objetivo principal do meu trabalho € estudar os fatores que interferem
na reatizacdo do cateterismro imtermitente nos™ pais de crramgas com
mietomeningocele A pesquisa ¢ de natureza qualitativa, e utilizou-se como
instrumento de coleta de dados umr questiondrio de identificagiio e uma
entrevista estruturada. Oito  familias cujas criangas nasceram com
mielomeningocele e cujas maes foram treinadas no ambulatdrio de

urodinimica para a realizacio da técnica do cateterismo intermitente, foram
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contactadas através de telefonemas e telegramas, apenas 4 assinaram o termo

de consentimento para participar da pesquisa.

Muitos fatores foram encontrados no estudo os quais podem interferir
no procedimento do cateterismo- intermitente. NoOs consideramos o0s -mais
importantes: o traumatismo psicologico. do nascimento da crianca malformada,
‘o desconhecimento quanto ao. procedimento, falta de suporte. financeiro. para
aquisi¢io do material necessirio para a realizagdo do cateterismo, a
necessidade de morar conr outros” membros- da faniilia € ndo podertrabalhar
fora. As informag¢¥es passadas pelos meédicos; enfermeiras e auxiliares de
enfermagem ajudaran nesse processo de eonstrugio do conhecimento sobre o
procedimento. Essas informacgdes transmitivam seguranga e diminufram a
ansiedade, entretante; ainda existe héd necessidade de um acompanhamento
dessa crianca e sua familia desde a sua internagdo na UTI até a alta para-casa e

o acompanhamento ambulatorial.
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ABSTRACT

In the state of Rio de Janeiro, Instituto Fernandes Figueira (FHOCRUZ) is
one of the few public netwerk hospitals with teehnical conditions to receive
newborns with congenital malformations, among it, the neural tube defect
spectrum, which includes the myelomeningocele. group, Myelomeningocele is a
vertebral arch defect that occurs because of a faifure to close the medullar
channel properly. These children have peculiarifies similar to those born with
other congenital malformations and its complictions, such as visical
neuromuscular disturbance denominated meurogenic-bladder, are frequent. This
particular bladder complication carr evotve-to loss of urinary fimction because of
ascendant dilatation of urinary tract. The stagnated urine constitutes na excellent
media for bacterial growth.

Intermitient uretral catheterisation consists in introduction of a plastic
probe in the patient's urethra until diuresis is observed. Affer the patient’s
hospitalisation outcome has completed this procedure must be accomplished and
performed by one of the family members.. As part of a neonatal intensive care
unit team, we are responsibie for- the parent's training regarding: the techical
assistance for outpatient urethral catheterisation. Psychological uncertainties
aspects such as fear and anguish associated to a lack of technical standardisation
for the catheterism by the health care professionls inereases the ‘high

expectations of the family after the hospital leave.

The main objective of this work was to study the associated factors
among family members of patients with myelomeningocele that could interfere
with the intermittent urethral catheterisation once leaving the hospital site, The

research followed a qualitative methodology comprehending an interview and
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questionnaire performed at the hospital site. Fight families with children born
with myelomeningocele and trained by the uredinamic outpatient clinic staff for
intermittent urethra catheterism were contacted by phone or letter and only four

signed the informed consent for participation in the research,

Several factors were detected in_our investigation that coutd: interfere in
the intermittent urethral catheterisation outcome. Among the main factors we
considered as relevant: the severe psychotogical impact of giving birth to a
matformed child, the lack of timing to perform the procedure and the
understanding of technical informatios related to the procedure, the lack of
financial support by the local government to acquire the instruments for urethral
catheterisation, the need of Tiving with parents and relatives and leave the job.
The informations passed by the doctors. and nurses and the nursing assesment
helped in the process of building knowledge and confidence to perform the
urethral catheterisation. Tht confidence of the parents in this procedure seems to
mimimize the psychosocial’ problems related to- the child and- to the family.
However, there is a need of following the child and the family since the stay in

the Intensive Care Unit through the ambulatory care and at home.



SUMARIO

Xiv

Pagina
INTRODUCAQ 1
CAPITULO
1 - SEU FILHO NASCEU COM MIELOMENINGOCELE
— ASPECTO MULTIDISCIPLINAR 09
1.1 — O Paciente com Mielomeningocele 10
L2 — O Processo de Miccfio nos Pacientes cont Mielomeningocele 16
1.3—0 Cateterismo- Intermitente 20
2 - MEU FILHO TEM MIELOMENINGOCELE
— A ANGUSTIA DA FAMILIA 26
2.1 — A Descoberta do Diagndstico 27
2.2 — A Separaciio Apé6s o Nascimento 31
2.3 — A Aceitacgio Social da Crianga na Familia 34

3 - O CUIDAR DA ENFERMEIRA

43



XV

4 - METODOLOGIA 51
4.1 — Natureza do Estado 52
4.2 — Local do Estudo 54
4.3 - Definic¢io da Amostragem 55
4.4 — Instrumento de Coleta de Dados 57
4.5 — Organizacfio e Analise des Dados 63
5— RESULTADOS 66
5.1 — Caracterizaciio dos Pais e das Criancas 67
5.2 — Experiéncia do Diagnéstico na Familia 72
5.3 — Reconstruindo o Cotidiano 77
5.4 — Formas de Cuidar 80
5.5 — Problemas e Dificuldades 84
6 — ANALISE E DISCUSSAQ DOS RESULTADOS 87
6.1 — Caracterizaciio dos Pais e das Criangas 88
6.2 — Experiéncia do Diagnéstico na Familia 94
6.3 — Reconstruindo o Cofidiano 103
6.4 — Formas de Cuidar 110

6.5 — Problemas e Dificuldades 117




Xvi

7 — CONCLUSQES e SUGESTOES 123
REFERENCIAS BIBLI OGRAFICAS 128
ANEXOS 1460
1 — Questionirios com Dados de Identificacio 141
2 — Entrevista Sobre o Cateterismo Intermitente 143
3 — Protocolo Utilizado ne Ambulatérie de Urodinimica 144

4 —Consentimento Livre e Eselarecido 147



INTRODUCAO

O desenvolvimento sOcio-econdmico € 0S progressos no controle das
enfermidades infecciosas e da desnutrigdo estdio determinando um aumento
crescente em importdncia dos problemas de safide de origem genética e dos
defeitos congénitos em geral como causa de sofrimento, enfermidade e morte
nas sociedades modemas OPAS — Organizagio Pan-Americana de Sadde —
(1984). Além disso, os métodos de diagndstico, prevengio e tratamento dos
disturbios genéticos e congénitos desenvolvidos em paises industrializados
tendem a ser excessivamente caros dificultando sua aplicabilidade nos paises da

América Latina,

Em muitos destes paises, as malformagSes constituem Importante causa
de mortalidade infaniil, o que infelizinenite vem crescendo, visto gue os sistemas
de satde nfo priorizam algumas das causas evitivels como a ma nufrigdo
materna, a contaminagio do meio ambiente e a agdo de agentes infecctosos no

OTEaniSmo.

O termo “hereditario” era muito utilizado com uma conotaco de

transmissdo da enfermidade deo individue afetade a seus descendentes, mas
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INTROPUCAD 2

observou-se que a maioria desses distdrbios ocorre em fithos de pais normais

sem historia familiar prévia.

Recentemente, utiliza-se a expressio “defeito congénito” (como tradugio
do inglés congenital defect) para definir toda anomalia funcional ou estrutural do
desenvolvimento fetal devida a fatores pré-natais. Pode ser de origem genética,
do ambiente ou desconhecida, mesmo que o defeito ndo seja aparente ao

nascimento e se manifeste clinicamente apés o periodo perinatal ( Sancovsk,

1991).

A partir da década de 60, houve um rapido crescimento de unidades de
cuidados intensivos. Juntamente com este crescimento e progresso, vieram
desenvolvimentos nfio imaginados da tecnologia, unidades altamente modernas
e aumento e disponibilidade de aparelhos invasivos e ndo-invasivos para medir,

monitorizar ¢ regular sistemas orginicos.

Do mesmo modo, as dimensdes do papel da enfermagem neste ambiente
mudaram. O papel é mais tecnoldgico, mais orientado fisiologicamente, mais

intenso e com maior exigéneia intelectual que antes.

Como enfermeira diarista da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal do

Instituto Fernandes Figueira, convivi estreitamente com pais de criancas
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portadoras de varias malformagBes. Dentre elas, a que mais me envolveu ao
cuidar foi a mielomeningocele; principalmente naquelas criancas que possuiam
bexiga neurogénica e necessitavam de cateterismo intermitente”. Observei que o
medo, a anglistia ¢ a falta de uniformizagio da técnica empregada pelo
profissional de satde fazem parte do cotidiano desses pais durante o periodo de
internago. Muitas dessas criancas desenvolvem dentro da unidade mfecgdes

urindrias constantes ¢ vio para casa fazendo uso de antibiéticos.

As familias de criangas que necessitam de cateterismo intermitente limpo
apos a alta sio treinadas para tal. Desde que iniciei o treinamento destas mies,
ainda dentro da Unidade de Terapia Intensiva, observei que estas sdo o principal
personagem para o sucesso do tratamento ¢ para o melhor progndstico dessas
criangas. Sendo assim, merecem ser atendidas dentro de vérios aspectos que
envolvem a realizagio dessa técnica, abrangendo os aspectos emocionais,

dificutdades intelectuais, eulturais e econdmicas.

A enfermeira coordena o trabalho da equipe de enfermagem e cuida
dessas criangas 24 horas por dia. Essa circunstncia lhe confere uma riqueza de
experiéncias e um papel privilegiado nas Unidades de Terapias Intensivas, em
termos de potencialidade de estabelecer relacionamento mais eficaz ¢ menos

excludentes em relagio 4 familia dos pacientes ( Cunha ,1996).

" Do inglés: clean intermitent catherization
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Nos ultimos anos, aspectos novos surgiram em relagdo as criangas com
mielomeningocele: a possibilidade de um diagndstico pré-natal, sua maior
sobrevida por cuidados na gestacfio, no parto e apds o nascimento. Cada vez
mais essas criangas estio indo para casa com seus pais, que precisam de
seguranga € um acompanhamento multiprofissional constante para poder
oferecer a seus filhos uma qualidade de vida melhor, dentro das hmitacoes

conseqiientes dessa malformagdo.

No Instituto Fernandes Figueira, apés a neurocirurgia de correcdo da
mielomeningocele (realizada sempre que possivel dentro das primeiras 24/48
horas de vida), o recém-nascido permanece alguns dias na UTI-Neonatal para
uma observagdo mais rigorosa do pds-operatério e a administracdo de

antibidticoterapia.

Neste periodo, complementa-se a investigagdo de alteracBes mais
comumente associadas a mielomeningocele, como por exemplo a bexiga
neurogénica, que ocorre em 90% dos casos. Para tanto, o staff médico da UTI
solicita uma avaliago da neuro-urologia, que através de estudp urodinamico
identifica se existe disfungdo vesical. Caso afurmativo é entdo iniciado
precocemente o tratamento necessario, que mclusive pode incluir o cateterismo

internutente.
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INTRODUCAOQ 5

Numa tentativa de atender a essa realidade institucionat e as necessidades
dessas criangas ¢ suas familias, decidi estudar: o conhecimento ¢ a percepgiio
dos pais de criangas portadoras de mielomeningocele sobre a técnica do
cateterismo intermitente como um meio de aumentar a seguranga desses pais
para cuidar de seus filhos, oferecendo uma qualidade de vida melhor, facilitando

a adaptacgdo dessa crianga na familia e na sociedade.

Algumas questdes norteadoras me introduziram neste trabatho, a partir do

meu objeto de estudo:

® Quais sdo as interferéncius no vinculo afetivo mde-filho

malformado?

e Como falar aos pais o diagndstico?

o Em que momento pode-se falar sobre o cateterismo?

e Como treinar esses pais?

o E realmente mecessdriv fager o cateterismo?- Vantagens/desvantagens.

s Lxistem outras op¢des?
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o Se ndo existem outras opgdes, como realizar o cateterismo

intermitente da melhor formu.

e Como deve ser conduzido este treinamento pela enfermeira?

o A ndo existéncia de uniformizacdo da técnica pelo profissional de

sadde afeta sua realizagdo pelos pais?

Para responder as minhas angustias e davidas com relagfio ao tema dessa
dissertagdo ¢ as questSes acima, tracei como objetive geral estudar os fatores
que interferem na realizagfio do cateterismo intermitente pelos pais de criangas
com mielomeningocele; destacando como objetivos especificos verificar o
entendimento dos pais quanto as alteragdes causadas pela mielomeningocele e
os cuidados necessarios a serem realizados nos seus- fithos; - também estudar a
percepgdo dos pais em relagfo a técnica e seus aspectos psicosociais para a

adaptagdo da crianga com mielomeningocele na familia.

Durante o periodo no qual treinei esses familiares na técnica do
cateterismo intermitente, observei que a minha presenca didria e continua dentro
da Umdade de Tratamento Intensivo era um apoio técnico e emocional,

transmitindo maior seguranga a esses pais, esclarecendo davidas, diminuindo,
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assim, a anstedade com relagfo a essa nova realidade, ou seja, de cuidar dessa

crianga apos a alta hospitalar.

Baseada na minha pratica profissional, estruturei meu pressuposto como
sendo o dominio da técnica do cateterismo pelos pais de criancas com

mielomeningocele, traz seguranga e diminui a ansiedade desses pais.

Para melthor compreensiio do estudo proposto, dividi a dissertagio em
capitulos tematicos, com embasamentos tedricos e experiéncias profissionais,

COIMNO Serd Visto a seguir:

No capitulo 1 fago uma revisio da literatura sobre os aspectos
fisiologicos da micglo e da bexiga neurogénica e sobre o tratamento principal do
cateterismo intermitente limpo, discutindo a crianga com mielomeningocele sob

0 aspecto multidisciplinar.

Uma conduta holistica para a enfermagem em cuidados intensivos deve
incluir a familia da crianga. Assim, no capitulo 2, abordo o aspecto da familia da
crianca portadora de mielomeningocele e bexiga neurogénica: o choque do
diagnostico ¢ a maneira como esse problema é vivido pela familia. Descrevo os
sentimentos dos pais, dos irm#os e as dificuldades que envolvem a realizacio da

técruaca do cateterismo.
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Também apresento, no capitulo 3, a enfermagem realizando este cuidado
¢ transmitindo-o aos pais ¢ demais membros da familia. Nfo poderia deixar de

abordar o preconceito a crianga ¢ a tendéncia ao isolamento social.

O capitulo 4 comsiste ma metodologia do estudo. E descrita aqui a
pesquisa qualitativa, no seu enfoque social, politico ¢ cultural, utilizando como

instrumento de coleta de dados uma entrevista estruturada com os pais.

No capitulo 5, analiso os resultados das entrevistas, num esforco de

ampliar o debate tedrico-pratico, dentro da minha experiéncia profissional.

Logo em seguida, no capitulo 6, analiso as entrevistas, busco respostas
dentro das minhas questdes e discuto minhas experiéncias com o referencial

teorico.

No capitulo 7, as conclustes e sugestdes do meu estudo, que espero seja
0 comego de varios outros trabalhos dentro dessa abordagem da crianca com

miclomeningocele e bexiga neurogénica.
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Capituio 1

SEU FILHO NASCEU COM MIELOMENINGOCELE

ASPECTO MULTIDISCIPLINAR

A simples compreenséo; porént; nio basta. Quande compreendo- algo,
mas nio o ponho em prdtica, nada se modifica no mundo exterior ou

£m mint mesmao.

Persen to persom, Barry Stevens
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1.1 — O Paciente com Mielomeningocele — Aspecto Multidisciplinar

Segundo Whaley ¢ Wong (1989), “doenca crénica” é aquela de
evolugdo prolongada, podendo ser progressiva e fatal ou ndo progressiva e

assoctada a uma sobrevickr refotivamerte normal.

De acordo com Gueler (1990), a doenga cronica tera alguns ou todos

estes componentes:

aj ¢é permanente;

b) deixa incapacidade residual causada por alteracdes;

¢} requer treinamento especial para reabilitacdo;

d) requer um longo periodo de supervisdo e/ou cuidados.

A mielomeningocele é uma doenga crdnica, que tem como principais

caracteristicas ( Salomdo, 1997):
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a)

b)

anomalia estrutural da medula espinhal caracterizada  pela
presenca de placa neural, geralmente em niveis lordcicos

inferiores, lombares e sacros;

porcdo medular malformada exteriorizada por defeito dos arcos
vertebrais posteriores, exposta ao ambiente e geralmente revestida
por cisto contendo em seu interior liguido cefalorraquidiano e

meninges,

revestimento cistico geralmente desprovido de pele integra e
parcialmente constituido por uma membrana de aracndide que se

confunde medialmente com a placa neural,

d) associagdo a hidrocefalia, na maioria dos casos.

A mielomeningocele se associa a diversas malformagdes do encéfalo,

medula espinhal, coluna vertebral, nervos periféricos, 0ssos € visceras,
constituindo a mais complexa de todas as malformagdes congénitas

compativeis com sobrevida prolongada ( Reigel e Rotensteim, 1994).

Devido em grande parte as varias intervengles corretivas, muitas

criangas, mesmo aquelas gravemente afetadas, podem sobreviver muitos anos.
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No Children’s Hospital of Boston, a sobrevivéncia de criangas admitidas
portadoras de mielomeningocele com idade de 1 ano é de 96% e a
sobrevivéncia das de 10 anos é de 90%. Muitas mortes ocorrem nas criangas
mais gravemente afetadas e a sindrome de morte subita infantil ¢ mais comum
nas criangas com mielomeningocele do que na populagio em geral (Cloherty e

Start, 1993).

As criangas portadoras de mielomeningocele apresentam peculiaridades

que as distinguem de outras malformacdes congénitas do sistema nervoso, a
saber:

a) paralisias de membros inferiores em graus variados, muitas vezes

atenuadas por aparethos ortopédicos ¢ sessBes intensivas de

reabilitagio ( Carrol, 1983; Mclone e Naidich,1989);

b) hidrocefalia que os tornam potencialmente sujeitos a deterioragdo
neurologica conseqiiente da disfungdo do sistema de drenagem

{Mclone, 1983; Rekate, 1985; Dias e Mclone,1993; Salomio,1997);

c) distirbios esfincterianos, vesicais e anais de dificil controle,
predisponentes a infecgdes urinarias e altamente limitantes do ponto

de vista médico e social { Mclone,1983; Bailey,1991);
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d) propensdo a obesidade em virtude da pouca mobilidade ( Dixon e

Rekate ,1991);

e) susceptibilidade a sindromes de inadaptagio social, em decorréncia

de todos os aspectos acima expostos ( Dally e Garrison,1991).

Segundo Lemiere (1988), a incidéncia mundial média é de 1/1000
nascidos vivos. Na Amériea do- Sul, a incidéneta é estimada em 5, 110 mil
nascidos vivos, (Castilia e Orioli, 1985). Néo h4 diferengas entre 4reas tropicais
e ndo tropicais, observando-se uma maior freqiiéncia no Chile do que no
restante do continente. No Brasil, a incidéncia ¢ de 0,39 por 1000 nascidos

vivos ( Ogata, Camano e Brunoni, 1992).

A maioria das malformacdes do canal neural consiste em defeitos de
fechamento da coluna vertebral. Ha graus varidveis de herniagio de tecido
atraves da fissura Ossea, denominada disrafia ou espinha bifida. Se a anomalia
ndo for visivel externamente é chamada de espinha bifida oculta; se houver
uma protusdo sacular externa ¢ denominado espinha bifida cistica, a qual se

classifica em meningocele ou mielomeningocele (Wong e Whaley, 1989).

Nesses casos, a medula espmhal permanece aberta porque as pregas

neurais deixaram de se encontrar e de se fundir durante a quarta semana.
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A maioria das mielomeningoceles localiza-se na area lombar e na area
lombossacra. Quando o defeito estiver localizado abaixo da segunda vértebra
lombar, h4 comprometimento dos membros inferiores. Em ambas as

alteragdes, espera-se comprometimento vesical e esfincteriano.

Caso o defeito seja localizado abaixo da terceira vértebra sacra, ndo ha
comprometimento motor, mas pode haver anestesia da regifio com paralisia dos

esfincteres anal e vesical.

Fatores nutricionais e ambientais desempenham, sem divida, um papel
na produgio de defeitos do tubo neural. Estudos tm sugerido que a ingestio
de suplementos vitaminicos e de &cido folico antes da concepgdo reduz a

incidéncia de defeitos do tubo neural (Moore e Persand, 1995).

Certas drogas aumentam o risco de mielomeningocele. O 4cido
valproico, por exemplo, ¢ um anticonvulsivante que causa defeitos do tubo
neural em cerca de 1 a 2% da gravidez, se ingerido na fase inicial da gestacdo
(até a quarta semana do desenvolvimento), quando as pregas ngurais estdo se

fundindo (Holmes ,1992).

E possivel determinar & presenya de alguns defeitos abertos do canal

neural na época pré-natal, através da ultra-sonografia uterina e das
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concentragdes elevadas de alfa-fetoproteina (AFP) — uma alfa-1 globulina
especifica fetal encontrada no liquido amnidtico ~ que pode indicar a presenca
de anencefalia e de miclomeningocele. A melhor época para a realizagio

destes exames de diagnostico € enire a 14" ¢ 16" semana de gestacio (Whaley e

Wong, 1989).

Quando se desconhece o fator etioldgico, como na maioria dos defeitos
congénitos, informa-se o risco empirico de segregacdo para aquela anomalia
especifica. Completa-se o aconselhamento genético definindo-se os métodos
preventivos que os familiares em risco devem vivenciar a cada momento

reprodutivo dos casais.

A neurocirurgia para o fechamento da mielomeningocele é realizada o
mais precocemente possivel, geralmente nas primeiras 24/48 horas. A maijoria
dos espectalistas preconiza esse tempo por oferecer resultados favoraveis em

relagdo a morbidade e a mortalidade por infecgdes graves.

O tratamento da crianga com mielomeningocele requer uma abordagem
multidisciplinar, envolvendo as especialidades de neurologia, neurocirurgia,
pediatria, urologia, ortopedia, reabilitagio e fisioterapia, assim como
assisténcia intensiva de enfermagem em uma variedade de Areas

especializadas. Os esforgos cooperativos destes especialistas dirigem-se para
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cinco problemas principais associados a este sério defeito: hidrocefalia, bexiga’

neurogénica, locomogio, reabilitagdo, educacdo da crianga e da familia.

Apesar dos planos de tratamento tragados ultimamente, cada crianca
deve receber um cuidado individualizado, bem planejado e consistente, sempre
respeitando suas mecessidades de mutrigio; conforto e dignidade. E importante
também considerar o direito dos pais de participar de todas as decisdes

referentes a este cuidado.

Os critérios prognosticos precisam ser considerados, devendo nortear a
discussdo entre os pais e os profissionais de satde. A qualidade de vida dessa
crianga vai depender muito dos termos que serdo discutidos com os pais com
relagdo ao seu desenvolvimento futuro. Esses devem ser transmitidos de modo

concreto e compreensivel, sempre baseados nos dados clinicos

1.2 — O Processo de Mic¢iio nos Pacientes com Mielomeningocele

O processo de micgdo fisiologico se divide em duas fases: enchimento e
esvaziamento vesical. Durante a fase de enchimento vesical, ndo deve ecorrer
contragio do misculo da bexiga (detrusor), permitindo assim que o volume

mtravesical aumente sem a elevacgfo concomitante da pressdo, ou melhor, com
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uma elevagdo menor que 10emH20/100ml de volume, que € a complacéncia

vesical normal ( Fernandes and cols., 1994).

Fisiologicamente, quando a capacidade vesical é atingida, o detrusor
contrai ¢ o esfincter uretral relaxa a fim de que a micclio ocorra com baixa
pressdo. O mecanismo uretral competente mantém a uretra fechada na fase de

enchimento vesical e relaxada na fase de esvaziamento.

O armazenamento e periddica eliminagio da urina dependem de dois
determinantes: a manutengfio da bexiga como reservatério e a resisténcia ao
fluxo urinario pelo colo vesical, uretra e esfincter uretral estriado. Estas
estruturas tém iervagdo complexa que compreende o sistema nervoso
somatico (voluntério) e o auténomo, o qual é composto de fibras simpaticas e

parassimpaticas (D’ Ancona e Netto,1996).

A contragdo da bexiga depende de centros mnervosos centrais
(encefalicos} e medulares. Assim, quando surgem lesSes nestes centros
nervosos (cérebro ou medula) ocorrem graves perfurbacdes funcionais da

bexiga, conhecidas por quadros de bexiga neurogénica.

A mielomeningocele ¢ a causa mais comum de bexiga neurogénica na

infancia, tendo como principais conseqiiéncias a infecgdo do trato urindrio e a
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incontinéncia uriniria, podendo levar a lesdo renal. O tratamento precoce pode
evitar essa evolugio, através da prevengio da infec¢do do trato urindrio e da
micgdo com pressdes eclevadas. Além disso, permitc a preservagio da

continéncia urindria em criangas maiores (Costa Monteiro, 1991).

A bexiga neurogénica ¢ investigada através de exames por imagem
como a ultra-sonografia de rins e vias urindrias e a uretrocistografia miccional.
A avaliagfio das pressdes intravesicais e do comportamento do esfincter uretral

externo € ferta através danrodindmica,

Estudos realizados por Costa Monteiro e D’ Ancona (1991) mostram que
a avaliacdo urodmé_imiqfl ¢ essencial na conducio do tratamento das criangas
éom bexiga neurogénica por mielomeningocele. Quanto mais precocemente
essa avaliaglo se realize, menor o risco de ocorrer deteriorizagdio do trato
urinario. Criangas até o primeiro ano de vida, na primeira consulta
ambulato?ial, apresentaram 50% de alteragdes do trato urinario e 83%

responderam bem ao tratamento indicado pela urodinimica.

Por meio da avaliagdo urodindmica deve-se classificar a fungdo da
bexiga e do esfincter uretral. De acordo com a Sociedade Internacional de

Continéncia (D’ Ancona e Netto, 1996), o detrusor (musculo vesical) pode ser:
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@

Fun¢io Normal: durante a fase de enchimento vesical, nie-ocorre
aumento da pressdo e nem contragBes vesicais. Ao iniciar a fase de
csvaziamento, a pressdo se eleva, o esfincter relaxa e a micgdo
ocorre sob baixa pressdo. Sfo raras as criangas com

mielomeningocele que apresentam fun¢do do detrusor normal.

Funcdeo do Detrusor Hiperativo: q_uando, durante a fase de
enchimento vesical, em que se observam contragdes involuntirias
do detrusor, que podem ser espontineas ou provocadas, mas nio
inibidas pelo individuo. A mic¢8o pode ocorrer por contracio
involuntaria, que nf3o pode ser interrompida, ou contragio
voluntaria. Quando ocorre les3o neuroldgica, caracteriza-se como

hiperreflexia do detrusor.

Funcdo do Detrusor Hipeative: durante a fase de enchimento
vesical nido ocorre contragio involuntaria do detrusor e na fase de
micgdo a contragdo do detrusor ¢ inadequada ou ausente. Quando

exaste lesio neuroldgica, utiliza-se o termo arreflexia do detrusor.

A mesma sociedade classifica a funcgéo uretral como:
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e Fung¢do Uretral Normal: a atividade esfincteriana mantém a
continéncia durante a fase de enclimento- vesical, mesmo- durante
manobra de esforgo. Durante a mic¢do ocorre relaxamento dos
esfincteres. O mecanismo uretral normal é capaz de interromper

voluntariamente a mic¢io.

¢ Funcdo do Mecanismo ou Mecanismo Uretral Hiperative: o
mecanismo uretral contrai-se involuntariamente durante a contracfo
do detrusor ou nfo relaxa na ocasifio da micgdo. Quando ha lesdo

neurologica, denomina-se dissinergia detrusor-esfincteriana.

» Funcio ou Mecanisme Uretral Incompetente: esse tipo de
disfungfio leva a perda de urina. Quando nfo existe atividade

esfincteriana pode ser de causa neuroldgica ou anatdmica.

1.3 — O Cateterismro Intermitente

Uma das formas de tratamento de bexiga neurogénica € o cateterismo
intermitente limpo. Esta forma de interven¢fio € indicada em pacientes com
fungdo do detrusor hipoativo e naqueles com detrusor e esfincter hiperativos,
ou seja, quando existe dificuldade de esvaziamento vesical ou quando a micgio

ocorre sob altas pressdes vesicais.
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Lapides and cols. (1972) descreveram o sucesso do tratamento da
bexiga neurogénica com o uso do cateterismo intermitente limpo e, desde
entdo, este vem sendo usado como terapéutica para pacientes com esta

disfunglio vesical, incluindo ai criangas com mielomeningocele.

Em uma revisdo retrospectiva, Crooks e Enrile (1983) afirmam que,
quando corretamente indicado, o cateterismo intermitente ¢ ideal no sentido de
promover a independéncia social, continéncia urinaria e a fungfio renal normal
em criangas com mielomeningocele. Outros recentes estudos de follow-up tém
avahado o sucesso do cateterismo intermitente-no- tratamento- da-incontinéncia
urindria e do trato urinario superior. Entretanto, esses estudo-s ndo se limitam a

criangas com mielomeningocele.

O cateterismo vesical consiste na introdu¢do de um cateter via uretral
at¢ a bexiga a fim de retirara urina. E indicado para esvaziamento da bexiga
em casos de retengfio urindria e verificagdo da presenca ou nio de urina na

bexiga (Nascimento, 1985).
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Utiliza~se uma técnica asséptica ou limpa®. Estudos tém demonstrado

que a técnica limpa ¢ tdo eficiente quanto a asséptica para reduzir o indice de

mfecgdes.

Um estudo realizado por Geraniotis and cols (1988), em 24 pacientes de
mielomeningocele para avaliar o uso do cateterismo intermitente como
profilaxia da deteriorizacio do trato urinario, demonstron que 50% que nio
fizeram o cateterismo intermitente precocemente apresentavam deterioragio do

trato urindrio. Por outro lado, apenas um paciente apresentou mfec¢do urindria

devido a esse tratamento.

Outro estudo semelhante realizado através do follow-up em criangas
com uso prolongado de cateterismo intermitente mostrou que 24% fizeram uso
de antibidtico sistémico devido a infecgdes repetidas do trato urindrio Superior.
Os autores afirmam que a antibioticoterapia pode ocasionar a persisténcia de

ulna pequena taxa continua de infec¢do por causar resisténcia ao tratamento

(Lin - Dyken,1992).

A maioria dos sinais e sintomas de infecgHo urinaria tende a estar

prejudicada em pacientes com mielomeningocele, de modo que a histdria do

" Técnica Asséptica: estéril
Técnica Limpa: nfo estéril
Aparecido, E. and cols, 1997, InfecgSes Hospitalares Prevencio e.Controle,
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paciente, o exame de urina e a sua cultura constituem os principais

instrumentos de avaliagfo utilizados para confirmar o diagnéstico.

Uma das causas de perpetuagfio de infec¢Bes é quando ndo se segue
corretamente o protocolo de cateterizagéio. Por exemplo: a antissepsia genital
inadequada, o uso de cateteres contaminados, a contaminacdo das mfos na

cadeira de rodas, torneiras etc.

As medidas de cuidado da enfermagem relativas a cateterizacdo do trato
urindrio devem enfatizar wma técnica asséptica rigorosa. O treinamento dos
pais deve ser feito por um membro da equipe, para evitar informacdes

equivocadas e aumentar a inseguranga dos pais em relagfio ao tratamento.

Deve-se considerar que o cateterismo intermitente € sempre um
procedimento invasivo para a crianga e para 03 pais. Entretanto, uma
preparagdo adequada de ambos tende a diminuir o desconforto e os riscos.
Muitas vezes, os pais tém medo de realizar o cateterismo por temerem romper
o himen das suas filthas. E mecessiric uma intervencio no sentido de
esclarectmento da anatomia do aparelho genital e do trato urindrio, de uma

maneira simples e correta, para diminuir essa ansiedade dos pais.
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Muitas vezes se torna dificil avaliar se o cateterismo estd causando
algum tipo de dano, pois as crlangas com mielomeningocele podem apresentar
essa area genito-urmaria pouco sensivel e, assim, pode ser causado algum tipo
de traumatismo. Sempre ¢ indicado o uso de uma pequena quantidade de
pomada anestésica na ponta do cateter servindo também como lubrificante. O
calibre do cateter ¢ de suma importincia ¢ deve ser de acordo com o peso e
tdade da crianga. No Brasil ainda nfo dispomos de um cateter especifico para
bebés, sendo utilizado, de uma maneira um pouco improvisada, sondas de PVC

que possuem didmetros variados e séo bem flexivel.

Além dos problemas clinicos, o paciente com bexiga neurogénica e
mielomeningocele sofre pressdes sociais graves que influenciam grandemente
sua vida. A incontinéncia urinaria esta presente na maioria dos casos ¢ € a
queixa principal apos os 6 anos de idade. Isto faz com que estas criangas
carreguem constantemente o estigma do odor de urina que, associado &
dificuldade de locomocdo, as tornam individuos dependentes, inseguros e

rejeitados pela sociedade.

O acompanhamento desses pacientes € necessario para avaliar ndo
apenas o estado clinico da crianca mas, também, o aspecto psico-social. Em
relagdo especificamente ao cateterismo intermitente, o acompanhamento deve

incluir o conhecimento e a discussio das dificuldades e das dividas que podem
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surgit a qualquer momento dos pais ou da pessoa que realiza esse

procedimento.
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Capitulo 2

MEU FILHO TEM MIELOMENINGOCELE

A ANGUSTIA DOS PAIS

A primeira manifestacio de meu coragdo, foi a velha pergunta que
todos nos fazemos. frente a um sofrimento-inevitavel: por qué tinha de
acontecer comigo? Para esta pergunta ndo podia haver resposta e, de

fato, néo houve nenkwma.

The child who never grew, Pearl Buck
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2.1 — A Descoberta e o Choque do Diagndstico

Apesar do néimero relativamente grande de criangas com malformagdo
congénita, ainda ndo se sabe como se desenvolve o afeigoamento dos pais a
estas criangas. A conceituagio de Solmit e Start (1984) a respeito das reagdes
dos pais, enfatiza que um aspecto significativo da adaptagiio é que os pais
devem sofrer a perda da crianga normal que eles esperavam. Isto significa
abandonar a idéia do filho perfeito para, aos poucos, conseguirem amar e

cuidar dessa crianga.

nguem quer ter um ﬁlho _d_ef_iciqnfgem ou malformado_.. Desde a Idade
Meédia, as criangas que nasciam com alguma malformagfo eram referidas como
algo “diabélico”. Na Grécia e na Roma Antiga eram sacrificadas, pois sua
existéncia era considerada como uma infrag¢do as ordens naturéis (Buscaglia,

1997).

Hoje em dia, ainda continuamos querendo filhos aptos, simpaticos,
inteligentes, que se satam bem na sociedade competitiva em que vivemos € que
“sejam um crédito para nos”. Temos mesmo competigdes de bebés para
enicontrar o mais bonito. Ndo € para se estranhar que os pais se preocupem

durante o final da gravidez com que tipo de bebg esta para chegar e se tornem
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profundamente angustiados se nasce uma crianga lesada ou imperfeita (Finnie,

1980).

A crise ¢ o enfrentamento da doenca comeg¢a quando, ao nascer, se
comumnica aos pais. que a crianga ¢ portadbra de um defeito congénito
(mielomeningocele). E importante que recebant informagdes corretas, mesmo
que ainda haja indefini¢iio quanto ao diagnéstico e/ou prognostico. A reagdo

desses pais € de choque e pode ser acompanhada de negagdo.

Muitos pais se mostram profundamente meléncélicos, se recusando até
a visitar a crianca recém-nascida, mesmo quando as maes ainda se encontram
internadas na maternidade. Esta atitude podera dificultar o inicio do tratamento
necessario € o treinamento desses pais com relagio ao cateterismo intermitente
ou outros cuidados especificos, postergando, assim, o momento da alta

hospitalar.

Whaley e Wong (1989) colocam que a negacio, como mecanismo de
defesa, ¢ um amortecedor necessario para prevenir a desintegragdio; no entanto,
ndo deve impedir o reconhecimento da necessidade de tratamento ou das metas

de reabilitagio necessarias para melhorar a sobrevida possivel da crianga.
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Nio ¢ de surpreender que muitos pais sejam ambivalentes acerca da
crianga, isto ¢, algumas vezes sentem que a amam como se fosse normal e,

outras vezes, sentem-se angustiados, ansiosos e mesmo a rejeitam.

Segundo Klaus ¢ Fanaroff (1982), as reagbes dos pais ao nascimento de
uma crianga com malformagéio congénita parecern seguir um curso previsivel,
que foi dividida em cinco fases, com um tempo de duragio relativo, apds
estudos de observagdo das reagdes dos pais frente ao nascimento de criangas

malformadas, respectivamente:

¢ Choque: Periodo inicial de intensos distirbios emocionais, que se
caracterizam por sentimentos de raiva, tristeza, ansiedade e choro

incontrolavel.

* Recusa: Apés o choque mucial, muitos procuram se esquivar das
mformagdes sobre as anormalidades fisicas, dando a impressdo de

ndo acettarem o fato comoreal.

e Tristeza e Raiva: Mesclam-se sentimentos de culpa, relutincia em
apegar-se ao filho, temor pela sua morte e, a0 mesmo tempo, o
desejo do obito da crianga na esperanga de que, com isso, o

pesadelo desaparega.
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o Adaptacio e Equilibrie: Lentamente se estabelece um periodo de
adaptagio e equilibrio, com gradual diminuigdo da ansiedade e
demais reagdes emocionais, bem como progressiva aceitacio da

situagio.

e Reorganizacio: Estabelece-se de forma muito lenta, na qual os pais
relatam um nivel de interacdo compensadora com seus filthos,

encarando como suas responsabilidades os problemas das criangas.

Uma “™escala utilizada normalmente para mées de criangas com
doengas cronicas, foi adaptada para mies de criangas com mielomeningocele,
com o objétivo de medir o impacto na familia sobre o diagnésﬁco da patologia.
Os resultados foram muito parecidos com os de outras patologias. O niv¢1 da
lesdo tem uma forte associagdo com o crescimento sadio da familia e das
dificuldades sociais. Ou seja, quanto mais grave o nivel da lesdo, mais
dificuldades sociais surgem, tais como: conflitos com outros membros da
familia, amigos, interferéncias nas atividades sociais, dificuldades de cuidados

hospitalares, relagio marido e mulher ( Bier and cols, 1996).

* The development of na impacat-on-family scale: preliminary findings, Med Care, 1980.
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A enfermeira que cuida dessa crianga e de sua familia deve encorajar os
pais a reconhecerem as qualidades humanas do bebé e suas caracteristicas
fisicas positivas. Ao iniciar os cuidados junto com a enfermeira e depols
assumindo toda a responsabilidade, os pais estarfio aptos a levarem seu bebé
para casa ¢ aceitd-lo como individuo {inico, com capacidade e habilidade para
crescer e desenvolver-se 4 sua propria maneira, ao invés de criar uma imagem

de crianga lesada, anormal ou um acidente da natureza.

2.2 — A Separacido Apos o Nascimento

Ha evidéncias de que quando as mies da espécie humana sio separadas
de seus filhos durante as primeiras horas ou mesmo dias apés o parto, as
mesmas tém dificuldades na formagéo de seu afeigoamento para com o recém-
nascido. E através da permanéncia do recémrmascido com suamie que o5 tagos

afetivos sdo desenvolvidos (Klaus e Kenng, 1993),

Em se tratando da transferéncia do recém-nascido para a Unidade de
Tratamento Intensivo, a mie desenvolve uma preocupagdo maior, provocada

pela separagdo e pela preocupagio sobre a patologia e normalidade do seu

filho.
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A separagiio mie-filho, na maior parte do dia, pode ser prejudicial para
ambos, gerando ansiedade, diminuindo o papel da mie verdadeira e

aumentando a importincia da enfermeira (mie substituta).

E como se a enfermeira fizesse o papel de mie por wm tempo
(internagdo) e a mée o da enfermeira. S6 que a méie desempenhara este papel
pelo resto da vida dessa crianca. Devera aprender técnicas de enfermagem

(cateterismo vesical), para manter a fungiio de micgdo do seu bebé,

Ainda nos primeiros dias de vida, a mie deverd aprender a trocar
curativos, usar técnicas assépticas, reconhecer sinais de infecgio, aprender toda

uma linguagem médica completamente desconhecida para ela.

A gravidez ¢ um periodo de crise para a mulher, com readaptagdes
importantes resultando no seu amadurecimento. Segundo Bowlby (1989), este
processo ¢ complexo e composto por etapas de adaptagSes nas quais ha uma
regressdo psicoldgica temporaria apresentando aspectos positivos e negativos,
como as alteragbes psicossomaticas que ocorrem simultaneamente sob os
pontos de vista orgénico, metabdlico e de readaptacio emocional. Um dos

aspectos positivos fundamentais € o vinculo-afetivo.
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Este vinculo mae-filho surge precocemente, provavelmente por
percep¢dio no plano incomsciente materno das modificagdes bioquimicas e
orgnicas da gestagdo. Estas etapas da formagdo deste vinculo sdo: gestagfio —
planejamento, confirmacdo e aceitagio da gravidez; percepciio dos
movimentos fetais — aceitagfo do feto como individuo; parto-nascimento; pos-

parto — visdo do filho, importincia do contato precoce e de cuidar da crianga

(Viegas, 1996 ).

O afastamento do bebé depois de um parto por cesariana sem que seja
dada 4 méde uma chance de ver ¢ segurar seu filho e de esclarecer as dfvidas

sobre ambos, enfraquece e dificulta os sentimentos de apego.

O bebé deve ser levado para a mée logo que possivel para que ela possa
ver tanto a sua anormalidade quanto os seus aspectos normais. Deve,
preferentemente, ser visto a0 mesmo tempo pelo casal. Quando os pais sabem
que o bebé vai nascer com um problema, mas nfio podem vé-lo, a sua
ansiedade tende a aumentar e permite que dé asas 4 fantasias muitas vezes
maiores que a realidade. Mas, o mais importante, ¢ que quanto mais 0s pais
demoram a ver o seu filho, mais podem ir fixando uma imagem distorcida dele,

tornando mais dificil a aceitagfo ( Irvin, 1993).
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O ambiente hospitalar engendra este sentimento de estarem
“emprestando” os bebés aos seus pais. Estes ndo confiam em si mesmos e se
preocupam com a possibilidade de machucarem seu proprio filho. Sentem-se
inseguros ao tocd-los no meio de tantos momnitores, tubos, soros etc. A
enfermagem, que passa a maior parte do tempo cuidando desse bebé na
Unidade de Tratamente- Intensivo, também nutre esse sentimemto de
inseguranca com relagdo ao pais. A enfermeira se sente responsavel por aquela
crianga, desestimulando, muitas vezes, inconscientemente, os pais de pega-las

e senti-las.

Segundo Brazelton (1989), a mie pode ndo conseguir investir neste
recém-nascido real e continuar a manter uma rela¢fio mais estreita com o filho
imaginario. Ela leva seus interesses para outra parte: estudos, trabalho, familia,
vida sexual etc. Quando a mdie retoma, esta crianga acaba praticamente de
nascer. Ela reencontra seus interesses habituais, mas deve, além disto, investir

nas necessidades de seu fitho e de seu funcromamento.

2.3 — A Aceitaciio Social da Crianca na Familia

As criancas portadoras de mielomeningocele passam grande parte do

tempo em hospitais devido a intervengdes cirfirgicas, correndo grande risco de

infecges e fazendo uso prolongado de antibioticoterapia. Isso cria uma
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separacdo quase continua da intimidade fisica da familia e do aconchego e
seguranca do lar. O relacionamento afetuoso entre os pais e a crianga ¢ muito
importante nesses primeiros tempos e estd diretamente relacionado ao bem

estar fisico, mental e psicologico da crianga.

Um estudo realizado por Bier and cols. (1996) com mies de criangas
portadoras de mielomeningocele demonstrou que essas mies sdo mais
vulneravels e t€m uma tendéncia maior 4 depressdo e ao isolamento social,

devido a dificuldade de encontrar auxilio nos cuidados especiais que essas

CFHARCAS eXigent.

Se a m#e ¢ capaz de lidar com o fato com aceitaco e seguranca

razoaveis, de uma forma bem ajustada, a familia serd capaz do mesmo.

O pai, comparado com a mfe, na maioria das vezes, tem menos
oportunidade de fazer diretamente alguma coisa em beneficio do filho, como
por exemplo: leva-lo ao médico, a fisioterapia, & escola especial ou a outros
servigos. Esse pai dispde de menos oportunidades para elaborar seu pesar pela
perda do “filho perfeito” e também para lidar com a auto-estima diminuida.
Sua necessidade de se ajustar 4 perda de uma crianga perfeita pode ser
particularmente intensa, pois as expectativas narcisicas de imortalidade,

através de um fitho, nfio virfio a se coneretizar.
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As pessoas que trazem ao mundo uma crianga com malformacio ou
com algum tipo de deficiéncia desempenham um novo papel, tornando-se, por
extensdo, pais especiais que, com freqiiéncia, sfo for¢ados a olhar de modo
mais profundo e avaliador as interagdes desse novo papel. Devem tentar
compreender sentimentos e atitudes ocasionadas por uma nova situagio para a
qual hi poucas orienté{;ﬁes oun defini¢gdes. O nascimento de uma crianga
imperfeita fard com que enfrentem um desafio tnico, do qual nfio tomariam

conhecimento se a crianca fosse perfeita.

Para essa familia, o nascimento de uma crianga pode nfo ser um
momento de tanta alegria. Ao contririo, pode representar um momento de
lagrimas, desespero, confusdo e medo. Pode vir a ser uma mudanga radical do
estiloyde vida de todos os envolvidos. Haverd necessidades excepcionais de

tempo, reestrutura familiar, mudanga de valores.

Trentini e Silva. (1990) colocam que qualquer doenga, por mais
insignificante que seja, sempre requer da pessoa afetada alguma mudanca no
seu estilo de vida. A diferenca entre uma doenga qualquer ¢ uma cronica € que

esta tiltima geralmente leva a mudangas permanentes.
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Os pais, os irmios e a propria crianca com mielomeningocele sio
constantemente vitimas de preconceitos, isolamento e criticas, todos gerados

pela ignorancia e por temores das pessoas em relagio a doenga.

A aceitagdo social come¢a no grupo familiar, onde a crianca
estabelecerd suas primeiras e mais importantes relagdes. Esta crianca tem as
mesmas necessidades emocionais e sociais que outras. Ela necessita de amor,

mas ndo sufocamento; cuidado, mas ndo supertolerancia.

Um dos maiores e mais dolorosos problemas que os pais de bebés com
malformagBes experimentam ¢ a falta de preparagio para enfrentar o
isolamento social causado pela debilitagéio. A maior parte das pessoas hesita
em tratar bebés portadores de deficiéncias do mesmo modo que tratam os
outros. Sentem receio de segurd-los, abraga-los, fazer-thes cocegas ( Buscaglia

1997).

Brunner (1994) identifica algumas situagbes nas quais a familia e a
crianga com uma doenga cronica, como a mielomeningocele, devem se adaptar

para uma qualidade de vida melhor:

a) lidar com o estresse conseqiiente de procedimentos terap8uticos e a

hospitalizagéo;
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b) desenvolvimento e manutengdo das relagBes com a equipe

multiprofissional;

¢) preservagdo de uma auto-imagem satisfatéria e manutencio de uma

sensagdo de competéncia e dominio;

d) equilibrio dos sentimentos perturbadores pela doenca e pelo

tratamento;

e) manutencdo de relacionamento com a familia ¢ com amigos a

despeito de um papel modificado.

Esse processo de adaptagio ¢ lento, continuo e envolve toda a familia,
que deve sentir seguranga por todos os profissionais envolvidos no
atendimento dessa crianga. Isso inclui, além da equipe de enfermagem:
fisioterapeutas, fonoauditlogas, ortopedistas, neurologistas, cirurgides,
urclogistas ¢ pediatras. E wmr trabatho arduo e continuo dessas familias,
convivendo com o estresse das reinternacdes hospitalares, cirurgias, varias
consultas com especialistas, escolas especiais. Um dos cénjugues, geralmente a
mulher, precisa de tempo integral, sendo obrigada, muitas vezes, a parar de
trabalhar, ficando o homem sobrecarregado e responsivel por manter o

sustento da familia.
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O relacionamento dessa crianga com seus irmios deve ser encorajado.
Os inmdos devem expressar seus sentimentos negativos ou positivos e nédo

assumirem responsabilidades excessivas.

Em um estudo realizado por Kiburtz (1994), as criangas relataram
sentimentos positivos em relagio a seu irmédo portador de mielomeningocele.
Eles falaram carinhosamente de seus irmdos e desenvolveram atividades que
faziam juntos. Descreveram sentimentos de protecdo e preocupagdes
especificas com relagiio as limitages fisicas e ao potencial de seu irmdo para

se machucar ou morrer.

Quando o bebé e seus pais comegam a experimenfar o fracasso, a
crianca acumula, dentro de si mesma, uma expectativa de fracasso. Véem a st
mesmas como sempre falhando em algo € ndo conseguem valorizar aquilo que
podem fazer. O tratamento para este fraco autoconceito que a crianga tem
torna-se o aspecto de maior importancia de qualquer programa de reabilitagdo,

(Brazelton and cols,1987).

A crianga com bexiga neurogénica tem uma doenca de evolugdo
prolongada, que tanto pode ser progressiva e fatal quanto associada a sobrevida

relativamente normal, ou seja, bem-viver dentro de suas IimitagSes. Bem-viver
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que depende do compromisso do cuidado assumido pela familia e pela propria

crianga na sua potencialidade ( Furlan,1998).

Com o progresso das técnicas cirargicas, o surgimento de novos
antibioticos € o desenvolvimento da terapia intensiva, a sobrevida dessas
criangas com mielomeningocele aumentoun. Com isso o organismo dessa

crianga tende a se adaptar ao meio, podendo ter uma vida “quase normal”.

Mas o que seria normal? Segundo Canguilhem (.1982.), em medicina o
conceito de normal designa ao mesmo tempo o estado habitual dos 6rgfos e
seu estado ideal, j4 que o restabelecimento desse estado habitual é o objeto

usual da terapéutica.

A mielomeningocele ¢ a bexiga neurogénica destas criancas constitui a
malformagio que representa um obstaculo para manter-se dentro da norma que
impde a sociedade. Néo faz parte da normalidade funcional do corpo humano

introduzir um cateter na bexiga para retirar a urina que nfio consegue sair

sozinha.

Qualquer desvio do tipo especifico ou, em outras palavras, qualquer
particularidade orgdnica apresentada por um individuo comparado a grande

maioria dos mdividuos de sua espécie, de sua idade, de seu sexo, constitui o
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que s¢ pode chamar de wma “anomalia”. E claro que, assim defimida, a
anomalia tomada mum sentido geral é um conceito puramente empirico ou

descritivo, ela é um desvio estatistico.

A anomalia s6 € conhecida pela ciéncia se tiver sido, primeiro, sentida
na consciéncia, sob a forma de perturbagdo ou de nocividade. No entanto, a
sensago de obstaculo, de perturbagdo ou de nocividade é uma sensacfio que se
tem de considerar como normativa, j4 que importa a referéncia — mesmo

inconsciente — de uma fungfo e de um impulso 4 plenitude de seu exercicio.

Dentro do grupo de pais de criangas com bexiga neurogénica
encontramos suas variagdes, maneiras diferentes de interpretar o problema do
cateterismo, que para alguns nem ¢é problema, sendo considerado -um

procedimento normal dentro da patologia da crianca.

O problema da distingdo entre a anomalia e o estado patologico &
bastante obscuro e, no entanto, ¢ bastante importante nfio apenas sob o ponto
de vista bioldgico, mas também filoséfico, pois cabe ao profissional que cuida
dessa familia e dessa crianga passar uma realidade sem preconceitos, sem
fantasias € a0 mesmo tempo mostrar as possibilidades de manutencio da
qualidade de vida dessa crianga, mesmo com seus distirbios neurologicos e

funcionats.
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Durkheim (1995) questiona se a saide seria o estado de um organismo
em que as chances de sobrevivéncia estdo em seu miximo, enquanto a doenca
seria tudo o que tem por diminui-las. A crian¢ga com uma doenga cronica
sempre estard no seu maximo potencial de sobrevivéncia, sua luta é diaria, nfo
que essa crianga estara sempre doente, mas sempre estara com possibilidades
de recaidas, infecgdes constantes, talvez até cirurgias e constantes avaliagdes

com especialistas.

Como refere Rudy e Woodsyde,. (1991) em seu trabalho com pacientes
miclodisplasicos com incontinéncia urinaria: “é nosso dever poupa-los das

conseqiiéncias desastrosas da mielomeningocele”.
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O CUIDAR DA ENFERMFEIRA

Mas, se os tempos mudaram, € bom que estejamos em dia com o0s
conhecimentos de hoje. Se estefamos poweo ou muito certos, s6- o tempo
dird.

Drauzio Viegas
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A familia é um sistema aberto e, come tal, contém todos es elementos de
wm sistema — estrutura, propésito ou fungdo e orgamizaciio interna. A familia
possui limites definidos e consiste em elementos (agrupamento natural de
pessoas) que interagem mutuamente entre si e com seu ambiente. Como
qualquer sistema, qualquer coisa que afete um dos componentes (pessoa), afeta a
todos. Qualquer alterago que se origine no interior ou no exterior dos limites do
sistema caunsa mmpacto sobre todos os membros desse sistema. O nascimento de

uma crianga com mielomeningocele é um exemplo forte.

Assim, ao avaliar ¢ analisar os problemas de satide, a enfermeira deve
considerar todos os membros da familia e seus fatores mternes, bem como
aquetes externos que poden afetar a satide da crianga ¢ de sua familia: E muito
importante que a enfermeira esteja consciente de suas proprias atitudes e valores

em relagdo ao estilo de vida das familias, incluindo as praticas de satde.

Enfermeiros em cuidados intensivos tém observado wma ampla variedade
de comportamentos ¢ reacgles familiares que variam de acordo com culturas,

faixas etarias, situagdes socio-econdmicas.

De acordo com Hudak e Gallo (1997), ha quatro importantes
generalizagdes sobre crises que formam a base para a assisténcia de enfermagem

as famihas:
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1. O fato de as pessoas sairem mais fortes ou mais fracas em virtude de
uma crise ndo se baseia tanto em seu carater quanto na qualidade do

auxilio que recebem durante um estado de crise.

2. As pessoas sdo mais sensiveis as sugestdes e abertas a ajuda durante

Crises reais.

G2

Com o 1micio de uma crise, podem ser despertadas memdrias antigas
de crises passadas. Se foi usado comportamento de ma adaptagdo
para hidar com situagdes prévias, o mesmo fipo de comportamento

pode ser repetido na presenga de uma nova crise.

4. A tmica forma de sobreviver a ums crise € estar consciente dela,

Durante toda a Idade Classica, os seres vivos puderam ser conhecidos ¢
analisados, primeiramente por sua estrutura visivel. A velha rede de
semelhangas € substituida pela das comparagdes. O conhecimento das coisas se
realiza a partir de suas rela¢les, de suas identidades e diferengas. Se a coisa
procurada e a coisa apresentada participam de uma certa natureza, entio a
comparagdo € simples e clara. Caso contrario, € preciso fazer uma prolongada
analise dos objetos para discernir a natureza comum atras da complexidade das

proporgOes. Para realizar a analise e a comparagdo, nem todas as qualidades que
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os sentidos podem reconthecer nos objetos tém o mesmo valor. S6 o que ¢ visivel
permite apreender o universo. Pois, se um astro € visto, ele ndo ¢ tocado, ndo ¢

saboreado, nio é ouvido.

Mas talvez tenha sido em relagio ao mundo vivo, mais do que em relaglo
a qualquer outra area, que o espirito humano teve mais dificuldade em se libertar
dos habitos e 1déias acumulados através dos séculos, de se desembaracgar desta
multiddo de imagens que, como diz Tournefort: “caunsam a imaginacéo de

reduzir 0s seres aos limites determinados pelo olhar” (Jacob, 1983).

As pessoas conscientes da origem cultural de seus comportamentos sdo
mais sensiveis a outros comportamentos culturais e reconhecer que um
comportamento pode ser caracteristico de determinada cultura, ao mvés de um
comportamento  “anormal”, muito auxilia as enfermeiras em seus

relacionamentos com as familias (Whaley e Wong, 1989).

Embora os objetivos de socializagdio e praticas de criagiio variem de
cultura para cultura, na maioria das sociedades a familia parece exercer trés
funcdes principais em relagdo as criangas: (1) proporcionar-lhes cuidados
fisicos; (2) educa-las e treina-las para a adaptagdo a cultura e (3) assumir a

responsabilidade pelo bem-estar psicologico € emocional.
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Segundo Brunner (1994), a equipe de enfermagem é colocada frente a
frente com dificuldades para ajustar-se as muitas alteragdes no estado de satde
dos seus pacientes, principalmente aqueles que ndo respondem ao tratamento ou
estio morrendo. A atencdo sensivel as necessidades emocionais dos pacientes €
suas familias ajuda a fazer a hogpitalizagio e o tratamento mais suaves, aumenta

o ensinamento da saide e contribui para qualidade de vida.

A equipe de enfermagem deve estar consciente de suas reacdes
emocionais as condigdes clinicas, afim de nfo apresentar stresse e incapacidade

de lidar com os pacientes.

Freqilentemente, a educacdo em sa(de constitul wma drea na qual as
enfermeiras sentem-se habilitadas, visto que esse processo envolve a
interpretagdo de informacOes, ao invés de recepgdo de mensagens, sua
decodificagdo e planejamento de intervengdo. Em outras palavras, a educagdo
em saude ¢ wm tipo concreto, estruturado de comunicagio em oposi¢io a outros
tipos indiretos e emocionalmente desgastantes de interagdo. Entretanto, a
enfermeira centra-se em prover uma educacdo em saide adequada, com
avaliagdo e retorno (feedback) a fim de facilitar o aprendizado (Whaley e Wong

1989).
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No contexto da enfermagem, a heranca cultural do cuidado & crianga foi
defendida como pratica de lidar e cuidar que foram aprendidas no contexto
familiar e social do grupo a que pertencem e das praticas transmitidas através de

geragoes.

No entanto, essas criancas dependem do uso da tecnologia médica e este
conhecimento construido muitas vezes ¢ insuficiente. Trata-se, pois, de
experiéncia inédita, que exige dos familiares a incorporacdo de novos
conhecimentos, para melhor compreender e desenvolver os cuidados em casa

(Cabral,1994).

O que ocorre, com freqiiéneia, é a explicitagdo do confronto do senso
comum com essa tecnologia da sobrevivéncia, que agora passa a fazer parte do

universo familiar e da vida dessa crianga.

Nesse aspecto, a familia, através de um processo interativo imiciado a
partir da identificagdo e busca de atendimento de suas expectativas e
necessidades, pode ser estimulada a refletir sobre seu papel e sua cqntn'buigé'o na
qualidade de vida da crianga que sobreviveu, mas apresenta segiielas,
Profissionais e familias podem intercambiar conhecimentos, desde que haja o
cutrdado de socializar o saber cientifico, tornando-o compreensivel e mais

familiar ou menos assustador para os “leigos”.
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O atendimento de necessidades emocionais requer apoio e, algumas
vezes, aconselhamento. Freqiientemente, o papel da enfermeira como educadora
em satide prové esse apoio pela propria natureza da abordagem individualizada.
O apoto pode ser oferecido de varias formas, das quais as mais comuns incluem
o ato de ouvir, o contato fisico, o acompanhamento freqiiente dessa familia para

esclarecimentos de dividas e a propnia presenga.

A crianga com bexiga neurogénica, a principio é acompanhada pelos
profissionais que tratam o seu defeito congénito e, depois, pelos profissionais
que assistem e orientam a familia para o cuidar. Como a cura nfo ocorre, a
manutencdo do cuidado é essencial ao crescimento, desenvolvimento e

sobrevivéncia desta crianga (Furlan, 1998).

Hé uma pequena discussio entre especialistas em enfermagem de que o
cuidado seja a énfase central da profissdo. Leininger (1985) expressa uma firme
crenga na Importdncia de comportamentos de cuidados na Enfermagem.
Descreve um forte elo entre cura (a princtpal énfase da assisténcia & saiade) e o

cuidado pelos profissionais de satide.

Eu acredito que o cuidado € o conceito central e a esséneia da
enfermagem. Além disso, ele é um fator vital para o crescimento humano, a

manutencio da saide e da sobrevida. O cuidado e as relagdes humanas estéo
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intimamente relacionados. O cuidado humano ainda é uma dimensio essencial
do trabalho profissional, principalmente ao lidar com crises de vida, problemas

de manutengdo da satide e alteragdes das praticas de safide.

Watson (1985) descreve a “ciéncia do cuidado” como um equilibrio entre
a ciéncia e o humanismo: “4 preservacdo do cuidado humano é uma agenda
critica para a Enfermagem e o sistema de saiide atual... A Enfermagem deve
atingir um delicado equilibrio entre o conhecimento cientifico e o0s

comportamentos de prdtica humanista. ”

Benfield (1987) examina o conceito de atengfio em sua evolugio no
mundeo meoderno da assisténcia médica. Ele descreve duas filosefias distintas de
ateng@o: (1) aten¢o orientada para a doenga ¢ (2) atengfio orientada para a
pessoa. Na primeira, a €nfase ¢ a atengfio estdo na patologia e na enfermidade,
ndo necessariamente no contexto da pessoa. Na segunda, a énfase é na qualidade
de vida da pessoa e da familia. A complexidade da assisténcia médica hoje pede

a mclusdo de ambas filosofias de atengéo.

Cuidar do corpo e da “alma” do paciente e da familia, da doenca e do

doente.



Capitulo 4

METODOLOGIA

Envolver uma teoria com o manto da verdade é atribuir-lhe uma
caracteristica ndo realizdvel historicamente. Nada mais preindicial ao
processo cientifico que o apego a enunciados evidentes, ndo discutiveis.
Somente na teoria se peode dizer que a ciéncia é a interpretacio
verdadeira da realidade, porque na prdtica, toda interpretacio realiza
apenas wm versio-historicamente possivel.

Pemos 1981, 25
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4.1 - Natureza do Estudo

A pesquisa em saude publica, dentro da area de Enfermagem, envolve
toda uma dimensdo social, politica e cultural que no pode ser ignorada hoje
em dia, mesmo quando envolve patologias especificas, que geralmente ndo sio
priorizadas nos programas de saGde puoblica no pais, como a
mielomeningocele. Esta patologia foi escolhida para nossa pesquisa justamente
por termos evidenciado um grande apelo bio-psico-social nestes pacientes e

acreditarmos na posstbilidade de interferéncia positiva.

A pesquisa qualitativa foi o método de estudo escolhido para este
trabalbo por melhor atingir essas dimensdes e melhor captar a especificidade
dos atores sociais e do cenario que envolve toda essa complexidade e rigueza
de experiéncias vividas por esses pais € pOr essas criangas, que me

surpreenderam a cada entrevista.

Justificamos nossa escolha com base nas seguintes caracteristicas:

1. A investigacdo qualitativa requer como atitudes fundamentais a
abertura, a flexibilidade, a capacidade de observagdo e de interagdo
com o grupo de investigadores e com os atores sociais envolvidos

(Minayo,1992).
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2. A abordagem qualitativa realiza uma aproximacéo fundamental e de

|8

intimidade entre sujeito e objeto, uma vez que ambos sio da mesma
natureza: ela se envolve com empatia aos motivos, as mtengdes, 208
projetos dos atores, a partir das quais as a¢des, as estruturas e as

relagbes tornam-se significativas ( Minayo e Sanches, 1993).

Weber (1970) elabora a tarefa qualitativa como a procura de se
atingir precisamente o conhecimento de um fendmeno histérico, isto
&, significativo em sua singolaridade. E no campo da subjetividade e
do simbolismo que se afirma a abordagem qualitativa. Esse tipo de
abordagem trabalha em nivel de intensidade das relagdes sociais e
s6 pode ser empregada para a compreensio de fendmenos
especificos e delimitiveis, mais pelo seu grau de complexidade
interna do que pela sua expressdo quantitativa. Adequa-se ao estudo
de grupos de pessoas afetadas por uma doenca, ao estudo do
desempenho de uma instituicio, ao estudo da configuragio de um
fendmeno ou processe: E extremmamente Gtil para acompanhar e
aprofundar algum problema levantado por estudos quantitativos ou,
por outro lado, para abrir perspectivas e varidveis a serem

posteriormente utilizadas em levantamentos estatisticos.
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Ao fazer parte do universo desses pais, tentei abranger durante as
entrevistas o quanto captaram das informagdes fornecidas pela equipe de satde
para, a partir dai, descrever o impacto do conhecimento do diagnéstico da
crianga, do pré-natal até o parto e pos-parto e toda a trajetoria da internagdo e
cirurgias pelas quais essas criancas sofreram. Compreendendo essa
abrangéncia, tentel, através da analise dos resultados, explicar sua possivel

influéncia nos sentimentos e angustias desses pais.

4,2 — Local do Estudo

O Instituto Fernandes Figueira foi o local escolhido para a realizagdo do
estudo. Trata-se de uma unidade de assisténcia terciaria, pertencente a Fundagio
Oswaldo Cruz, do Ministério da Saude, localizada na zona sul do estado do Rio
de Janeiro. E um dos poucos hospitais da rede péblica do Ric de Jameiro que
possui condigdes técnicas para receber recém-nascidos com mielomeningocele,

sendo por 1sso referéncia para tratamento desta patologia.

A procura pela instituigdo tem auwmentado nesses tltimos anos com relagdo
aos nascimentos, ndo somente por ser uma institui¢do de referéncia no Brasil para
gestagdes de alto-risco e criangas com malformagdes, mas também devido ao
aumento de nascimentos . Num periodo de 1995 a 1999, nasceram no Instituto

Fernandes Figueira 1582 criangas, destas, 51 eram portadoras de
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mielomeningocele e foram internadas na UTI Neonatal desta Instituigio (dados

estatisticos do banco de dados do Instituto Fernandes Figueira).

Outro fator importante que influenciou na escolha do IFF foi a realizacfo
da  mvestigagio  wroldgica/urodindmica precoce nas  criangas com
mielomeningocele, geralmente ainda durante a internagdo na neonatologia. Como
foram descritos anteriormente no capitulo 1, estes pacientes desenvolvem um
quadro urologico conhecido como bexiga neurogénica. A investigagio nesta fase
tem o objetivo de detectar precocemente alteragdes do trato urinrio, visando a
prevengdo da lesdo renal por disfuncfio vesical. Este acompanhamento é mantido
apos a alta, quando essas criangas sdo avaliadas por varios especialistas da
instituigdo, mas € principalmente no .ambulatério de urodindmica que os pais
recebem o treinamento para a realizagfo da técnica do cateterismo intermitente,

quando este esta indicado.

4.3 — Defini¢iio da Amostragem

O objetivo inicial do estudo era avaliar o impacto da indicaciio e do
treinamento do cateterismo intermitente em lactentes com mielomeningoeele,
principalmente naqueles que iniciaram durante a internagfo no bercario. Para
tanto, planejdvamos entrevistar os pais destes pacientes durante a internagio,

alguns dias apdés o nascimento da crianga e, posteriormente, na primeira
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consulta ao ambulatorio de urodinidmica, jo com a vivéncia do cateterismo
domiciliar. Porém, nos deparamos com nma redugfo no nitmero de internacdes
de pacientes com mielomeningocele ocorrida justamente no periodo do estudo,
em decorréncia de forcada restrigio orcamentaria. Com isso, redefinimos
n0ssos objetivos € nossa amostragem, incluindo pais de criangas portadoras de
bexiga neurogénica devido a mielomeningocele, de ambos os sexos, nascidas
ou ndo no Instituto Fernandes Figueira, que necessitam (ou necessitaram) de
cateterismo intermitente, desde que fossem atendidas e treinadas pela equipe

do ambulatorio de urodindmica do Instituto Fernandes Figueira.

O tremamento da técnica de cateterismo intermitente no ambulatério de -
urodindmica obedece a uma sistematica. Assim que sio encaminhados ao
ambulatorio de wrodindmica, os pais dos pacientes s3o informados sobre o que
¢ bexiga meurogénica e como este problema estd associado a
mielomeningocele. Enfatiza-se a importincia da prevengio e, com o
consentimento dos pais, os pacientes sdo incluidos num protocolo de
investigagdo uroldgica que consta de exame de urina (EAS e urocultura), ultra-
sonografia das vias urinarias, uretrocistografia miccional e avaliagfo
urodinimica. Essa investigagdo permite o reconhecimento dos pacientes que :
necessitam de cateterismo intermitente freqﬁeﬁte por dificuldade de
esvaziamento vesical, associado ou ndo A infecgdio urinaria de repeticdo e

pressdes mtravesicais elevadas. Apds a indicagdo do cateterismo intermitente,
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os pais (geralmente a mée) iniciam o treinamento, que € feito pela técnica de
enfermagem do ambulatério de wrodindmica. Este treinamento € feito em
varias sessOes, tantas quanto necessarias para que a familia demonstre
seguran¢a quanto a técnica. Inclui demonstragdo da anatomia perineal e
informagBes sobre calibre do cateter, técnicas de esterilizagio e
reaproveitamento de material de acordo com a realidade financeira de cada
familia. Nas visitas subseqiientes ao ambulatorio para consulta, € solicitado ao
familiar responsavel pelo cateterismo que o realize no ambulatorio, para
deteccdo de possiveis “falhas” na técmica. Essa demonstragdo € sempre
acompanhada de supervisio, mas com a tentativa de deixar o familiar o mais a

vontade possivel.

As familias foram selecionadas para o estudo aleatoriamente, dentro dos

requisitos propostos no critério de selegio da amostragem.

4.4 — Instrumento de Coleta de Dados

Ao nivel da pesquisa qualitativa utilizei como instrumento de coleta de
dados de informagBes a entrevista, a observagdo e a documentagdo. Foi
interessante a possibilidade de combinar estes tr€s métodos, porque, de certa

forma, o entrevistador sempre esta interpretando documentos prévios (fichas,
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prontuarios, resultados de exames ou testes) e observando o comportamento do

entrevistado.

Nos baseamos na definicio de Kahn e Cannel (1972), para o que
denominam entrevista de pesquisa: “conversa a dois, feita por iniciaﬁva do
entrevisiador, destinada a fornecer informacdes pertinentes para um objetivo
de pesquisa e entrada (pelo entrevisiador) em temas igualmente pertinentes
com vistas a este objetivo.” O éxito de uma entrevista nio se mede pela
quantidade de informagio que se obteve, mas pela qualidade de informacio

pertinente obtida.

As fichas e prontuarios analisados antes das entrevistas foram
selecionados do ambulatério de wrodindnica, de acordo com o diagnéstico
(mielomeningocele e bexiga neurogénica). Foram feitos oito contatos através
de telegrama para a primeira enirevista. Neste telegrama era solicitada a
presenca dos pais com a crianga ao ambulatorio de urodindmica com hora e
data marcada. O ambulatorio de urodinimica era reservado para a realizagfio
das entrevistas, as segundas-feiras, no horario de 08:00 as 13:700, havendo,
assim, um ambiente tranqiilo, privativo e silencioso. Compareceram sete
mies, acompanhadas da crianca, no local e hora determinada. O oitavo

telegrama retornou ao remetente, pois estava com enderego imcorreto no
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prontudrio. Sendo assim, esta familia foi excluida do estudo pela dificuldade de

localizagdo em um tempo habil para as entrevistas.

Profissionalmente, a entrevista ¢ o método de comumica¢dio mais
utilizado pela enfermagem com os pais. Confesso que tive dificuldades nos
primeiros encontros, pois me deparei com realidades que ndo faziam parte do
meu contexto profissional. Qutra dificuldade encontrada for a elaboragéo das
perguntas, que deveriam ser de facil compreensdo para os familiares e que

atingissem meus objetivos.

Esse primeiro contato com as mies visou me apresentar como
enfermeira da mstituigdo e explicar que meu objetivo com este estudo era
melhorar a assisténcia prestada a criancas com mielomeningocele e bexiga
neurogénica e entender a angistia da familia desses pacientes. Coloquei-me
disponivel para quaisquer esclarecimentos necessarios durante ou apos as

entrevistas.

O Consentimento Livre e Esclarecido era lido junto (gn.trevistado e
entrevistador) e as dividas eram sanadas na hora. Algumas mdes solicitaram
que fosse levado para casa para ser lido com o pai da crianga ou outro familiar
antes de ser assinado pelo responsavel, o que foi estimulado, uma vez que

todas as mies compareceram sozinhas nesse primetro encontro.
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Nesses casos a primeira parte do questionario foi realizada visando
“poupar” uma outra visita ao istituto, sempre com a concordancia das

familias.

Utilizei um questiondrio para cother alguns dados de identifica¢do como
nome dos pais, da crianga, nimero do prontuarto, enderego e alguns dados
clinicos da histéria materna e do nascimento da crianca. Este guestionario
visava também verificar o conhecimento dos pais acerca da mielomeningocele,
bexiga neurogénica ¢ cateterismo intermitente. Apesar de saber que eles
haviam sido informados sobre o problema de seus filhos, tentei perceber o
quanto desta informagdo foi realmente captada e entendida. As perguntas
foram feitas sem a utilizacdo do gravador, para ndo constranger e tornar esse

primeiro contato mais confortavel.

A segunda entrevista era agendada nesse momento, de preferéncia no
mesmo dia da proxima consulta ambulatorial, pois apesar de aparentemente
reconhecerem e se mostrarem disponiveis para o estudo, as mées se
preocupavam em ter mais um dia ocupado além dos outros nos quais as
criangas estavam sendo atendidas por outros profissionais (neurologistas,
fisioterapeutas, fonoaundidlogos, estimuladores), geralmente em outras

stituigdes.
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Somente quatro mées compareceram a segunda entrevista, duas delas
acompanhadas dos pais das criangas. As outras quatro familias foram excluidas
do estudo; apos terem sido convocadas por mais de dnas vezes. Destas,

somente uma havia asstnado- o consentimento-hivre e esclarecido.

O tempo transcorrido entre o primeiro contato pdl‘ telegrama ou
telefonema e o segundo comtato para tentar localizar a familia, foi de
aproximadamente de um més, pois os enderecos destas quatro familias que néo
entraram no estudo estavam errados no prontuario, ou ndo tinham telefones de

contato.

A segunda entrevista foi o ponto principal da minha pesquisa, onde
abordei temas sobre o cotidiano dessa crianca com a sua familia, a realizagdo
do cateterismo em casa, davidas e experiéncias vividas por esses pais com Seus
filhos. Utilizei para colher os dados um gravador portatil, o que foi avisado
anteriormente na primeira enfrevista e autorizado pelos pais por escrito. As
entrevistas eram realizadas em salas vazias do ambulatorio especializado, com
a preocupac¢iio de manter sempre o ambiente tranqiiilo, privativor e silencioso.
Uma das entrevistas por solicitagdo da mde, foi realizada na ABBR
(Associagdo Brasileira Beneficente de Reabilitagdo), instifuigio voltada para
reabilita¢do, localizada na zona sul do estado do Rio de Janeiro. Figuei muito

impressionada com a organizagdo e funcionamento dessa instituicfo, que até
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entio eu desconhecia. A crianga ¢ atendida por vérios profissionais
especializados (musicoterapeuta, fisioterapeuta, neurologista, fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional), num trabalho integrado sem esquecer do aspecto

emocional e social da familia.

Teoricamente, uma entrevista pode ser estruturada ou ndo. Optamos
pela entrevista estruturada pela minha pouca experiéncia em entrevistar, Com
as perguntas definidas, torna-se mais facil atingir os objetivos propostos. O
argamento a favor da entrevista padronizada ou estruturada é produzir uma
resposta que diferencia validamente um entrevistado de outro, usando

estimulos 1dénficos.

O envolvimento do entrevistado com o entrevistador, em lugar de ser
tomado como uma falha ou um risco comprometedor da objetividade, foi
pensado como condi¢do de aprofundamento de uma relagdo intersubjetiva.
Assume-se que a inter-relacdo no ato da entrevista contempla o afetivo, o
existencial, o contexto do dia-a-dia, as experiéncias ¢ a linguagem do senso
comum que , segundo Lodi (1986) é condigdo sine qua non para o éxito da

pesquisa qualitativa.

O roteiro das entrevistas encontra-se nos Anexos.
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4.5 — Organizacio e Andlise dos Dados

A expressiio mais comumente usada para representar o tratamento dos
dados de uma pesquisa qualitativa é a analise de conteido. Segundo Bardin
apud Minayo (1972), a andlise de contetdo pode ser definida como: “um
conjunto de técnicas de andlise de comunicagcdo visando obter, por
procedimentos  sistemdticos e objetivos de descrigdo do conmteiido  das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo), que permitam a inferéncia de
conhecimentos  relatives as condicBes de producdo/recepgdo  destas

mensagens’”.

Apbs a realizagdio das entrevistas, estas foram transcritas ¢ lidas
exaustivamente, buscando uma l6gica na interpretagdo dos dados de carater

qualitativo e articulacBes entre os dados e os referenciais tedricos.

Para facilitar a comparagio e a analise dos dados, o contetido das
respostas foi dividido em ntcleos tematicos que melhor expressavam, sob
nosso ponto de vista, 0 contexto socio-econdmico, cultural, psicologico e

emocional dos atores sociais envolvides, tats como:

» Caracterizagdo dos pais e das criangas.
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Experiéncia do diagndstico na familia — essa categoria envolvia as
respostas relacionadas com o diagnéstico da malformagéo, das
consultas de pré-natal, dos sentimentos da familia com relagdo a
crianga e seus cuidados especiais necessarios como o cateterismo

intermitente.

Reconstruindo o cotidiano — faziam parte da entrevista perguntas
relacionadas com o dia-a-dia dessa mie com- eos outres filhos,
marido e familiares. Sentimentos relacionados com a realizagfo do

cateterismo intermitente em casa, fora da institui¢@o hospitalar.

Criando formas de cuidar — essa categoria se baseou nas respostas
sobre formas de adaptagio e de cuidar, na qual cada familia

precisou criar ¢ aprender de acordo com essa nova realidade.

Problemas e dificuldades encontradas — diante de tanfas situagtes,
os problemas e as dificuldades nfio poderiam deixar de existir e

foram colocadas de maneira bem clara pelas mées entrevistadas.

Além da divisdo acima, as criangas cujos pais haviam sido entrevistados
foram classificadas por faixa etria, em relagdo ao 1icio do tratamento com 0

cateterismo intermitente. BEssa classificagfio teve como objetivo observar se
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houve interferéncia da idade na indicagiio do cateterismo — ou do treinamento
do familiar ~ na construgdo desses micleos tematicos e o impacto micial,
levando-se em conta desde o diagndstico da malformacfo até o diagndstico da

bexiga neurogénica e a necessidade do cateterismo mtermitente.
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Segumdo a abordagem qualitativa, priorizamos a observagio das
respostas embutidas nas falas das mies entrevistadas. Esses resultados se
reportam a estas falas e nfio pretende atingir a populagfio em geral. Dividimos
os resultados em 05(cinco) nucleos tematicos mais significativos, de acordo
com as respostas dessas mies. Nem sempre foi possivel uma perfeita distingéo
entre estes niicleos tematicos, uma vez que algnmas respostas se interpunham

entre elas.

5.1 ~ Caracterizac¢io dos Pais e das Criancas

Foram entrevistadas quatro mies num total de oito entrevistas,
incluindo o primeiro contato para colher dados de identifica¢io e o segundo
contato com a entrevista principal. Apesar dos pais estarem presentes durante
duas entrevistas, os mesmos ndo participaram, se limitando a cuidar da crianga

para deixar a mie mais a vontade.

A redugdio do namero de participantes resultou no fato de somente
quatro méies terem comparecido para a segunda entrevista, conforme referido

na metodologia no capitulo 3.
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Quanto ao nivel de escolaridade dessas maes, duas possuem o primeiro
grau incompleto, uma possui o primeiro grau completo e outra esta terminando

o segundo grau.

Do ponto de wista s6cio-econdmico, um dos pais se encontra
desempregado, outro trabalha como copeiro e os outros dois, 0s quais nfo-tive
contato, trabalham, mas nfo ajudam financeiramente a familia. Duas mées
recebem um salirio minmmo de auxilio ao deficiente pelo INSS. Todas se
queixam das despesas com medicamentos ¢ fraldas, as sondas para o

cateterismo intermitente sdo conseguidas no Instituto Fernandes Figueira.

Os primewros contatos foram todos realizados no ambulatério de
urodindmica e o segundo contato também, com exce¢dio de uma mie que
solicitou a realiza¢do da segunda enfrevista na ABBR porque estavamos com
dificuldade de conciliar nossos horarios. As mies compareceram as entrevistas
com as criangas, apenas uma que trabalha fora e estava indo trabalhar

compareceu sozinha.

Com relagdo ao estado civil das mées, trés nfo moram com o pai da
crianga, mas afirmam que a doenc¢a do(a) filho{a) ndo fo1 a causa principal da
saida do companheiro de casa, que tal situagdo iria acontecer mais cedo ou

mais tarde devido a outros fatores do relacionamento. Dois desses pais
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participam do acompanhamento da crianga mesmo apds a separacio, apenas

um deles ndo costuma ver com freqiiéncia a filha.

Todas se queixam da dificuldade de trabalhar fora, apenas uma mie
trabalha como vendedora e paga uma pessoa para ficar em casa. Mesmo assim,
ela ainda encontra tempo disponivel para acompanhar o filho nos atendimentos
com especialistas. Existe uma dificuldade muito grande em conseguir uma
pessoa para cuidar da crianga na auséncia da mie devido aos cuidados
especials que essas criangas necessitam come o cateterismo intermitente 3 ou 4
vezes ao dia. Uma das mées esta terminando o segundo grau e conta com a

ajuda da avd da crianga enquanto estd no colégio a neite.

Essas mies-moram com outros membros da familia comeo-tios; irmios e
mies, 0os quals ajudam financeiramente a cuidar do filho e alguns deles

também sdo treinados para realizar o cateterismo intermitente.

Apesar do primetro filho ter nascido com malformagio congénita, trés
méies optaram por engravidar depois e possuem outro{a) filho(a), talvez sendo
uma tentativa de provarem que sfo capazes de trazerem ao mundo fithos

saudavels e normais.
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Qs irmdos geralmente s3o amigos ¢ companheiros, brincam e brigam
como criangas normais, o que estimula o desenvolvimento motor e cognitivo
do irm3io com problemas neurolégicos. Existe um cuidado para ndo machucar
o irmfo muitas vezes com dificuldades de acompanhar certas brincadeiras, mas
sem superproteger ¢ sobrecarregar com responsabilidades excessivas esse

irmao mais saudavel.

Com relagfo ao diagnostico da malformagdio durante o pré-natal, os
resultados foram bastante surpreendentes. As quatro mdes entrevistadas,
fizeram acompanhamento pré-natal adequado, desde o momente do
conhecimento da gravidez por volta do primeiro més, participando de todas as
consultas agendadas mensalmente, realizando exames ¢ ultra-sonografias
constantes, e ainda assim, s6 souberam do diagndstico parcial (hidrocefalia)
por volta do quinto ¢ sexto més de gravidez. Isso vem sugerir que somente 0
fato de a mie fazer o pré-natal nio é mais um indicador de qualidade ao

tratamento.

Todas as mdes usaram a palavra “chogque” na enirgvista quando
perguntei sobre os seus sentimentos ao saber do diagnostico do bebe. Uma
delas foi incentivada pela familia para abortar, mas ela e o marido resolveram
assumir a crianga do jeito que “Deus mandar”. Essa mae foi a tmica que

afirmou nfo querer mais filhos.
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Apés o nascimento e as cirurgias realizadas, quando essas criangas
foram para casa com seus pais, todas receberam o carinho e apoio de toda a

famiha.

Ao serem questionadas acerca do conhecimento da patologia dos seus
filhos, todas as mies demonstraram estar conscientes do que se traia, sua causa
indefinida ¢ seu comprometimento neurolégico, 0 que me surpreendeu
bastante. Algumas chegaram até a usar termos técnico-cientificos usados pela
equipe de satde. Demonstraram uma certa ansiedade com o futuro dos fithos,
preocupadas com a qualidade de vida, embora nfo esperassem grandes

melhorias no desenvolvimento motor ou ntelectual da crianga.

S3o bastante conscientes com relagdo as limitacdes de seus filhes e
sempre disponiveis se swrge uma nova oportunidade de melhorar essa
qualidade de vida. Isto ficou evidente quando falaram que concordavam em
participar deste estudo porque achavam que este poderia contribuir para esta

melhor qualidade de vida.
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5.2 — Experiéncia do Diagnéstico na Familia

As mies entrevistadas entendiam o pré-natal principalmente como um
acompanhamento da evolucio da gravidez . Apenas uma mae especificon que

esse acompanhamento era importante para o beb€ e para a mae.

Esta visio ndo pareceu depender do tipo de pré-natal realizado, uma vez
que duas mles realizaram o pré-natal em hospital piblico ¢ duas outras mées
em consultério médico, particular ou através de plano de satide. Uma destas
mies, a qual estava sendo acompanhada em hospital pliblico, foi encaminhada
para continuar o pré-natal no Instituto Fernandes Figueira ap6s o diagndstico

de mielomeningocele.

Todas as mies entrevistadas tiveram como tipo de parto a cesariana,
como é indicado nesses casos. A primeira e a segunda mée fizeram cesarea
eletiva, ou seja, com data marcada através da data provavel do parto. A terceira
apds a consulta médica foi encaminhada para a maternidade porque j& estava
sentindo contragdes do parto, e a quarta apds o rompimento da bolsa, foi para a

maternidade .

Duas criangas nasceram no Instituto Fernandes Figueira e duas

nasceramn em outras instituicGes, sendo encaminhadas para o Instituto para a
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realizaciio da cirurgia de fechamento da mielomeningocele e colocagdo de
valvula. Todas as criangas tinham mielomeningocele, hidrocefalia e bexiga
neuroglnica. Uma delas também desenvolveu refluxo vesico-uretral. Duas
dessas criangas precisaram de oﬁtras cirurgias para trocar a valvula no préprio

Instituto.

Com relago ao conhecimento prévio do diagnostico, todas as maes
souberam do diagnostico de hidrocefalia antes do nascimento, mas ndo de
mielomeningocele. Apesar do inicio do pré-patal ocorrer nas prumeiras
semanas de gestagdo, este diagndstico foi feito nas primeiras 10 semanas
somente na terceira méie. A secgunda mée soube na 24%/26" semana de gestagio,

a primeira mie com 34 semanas e a quarta mie com 28%/29" semanas.

Quando perguntadas sobre o que sabiam das malformagdes de seus
filhos, duas responderam que mielomeningocele era um problema da coluna,
que nfo se fechou e ficou aberta. Uma ndo soube especificar qual seria esse
problema, mas enumerou as seqiielas como ndo conseguir andar normalmente,
ndo conseguir ter uma fungdo urinaria normal. Outra mée nfo soube responder

qual seria esse problema da coluna.

Sobre o que sabiam de hidrocefalia, trés mies responderam que sc¢

tratava de excesso de liquido na cabega, uma foi mais especifica, respondendo
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que ¢ uma passagem de liquor que entope ¢ ndo tem como passar, precisando

colocar uma valvula.

Com relagdo & bexiga neurogénica, as respostas foram muito parecidas e
relacionadas a falta de controle das fungdes de urinar, uma das mies deu wma

resposta mais completa:

“O problema é que ela-ndo-controla as fungdes para urinar- normalmente,

tem que fazer tratamento, ela tem refluxo também.”

Todas as criangas sio submetidas ao cateterismo intermitente como
tratamento da bexiga neurogénica, uma mie soube da necessidade do
cateterismo com 1 ano e pouco depois do nascimento da crianga, a segunda
mie soube com 2 meses de vida apds exame no ambulatorio de urodindmica, a
terceira com 6 meses apds uma febre alta e consulta no pediatra, este pedia um
exame de urina no qual foi diagnosticada uma infecgdo urinaria. Sendo
investigada, descobriu-se que a crianga possuia bexiga neurog€mica ¢ se
avaliou a necessidade do cateterismo intermitente como parte do tratamento. A
quarta mie soube aos 5 meses de vida, quando a crianga se encontrava
internada para trocar a valvula da cirurgia de hidrocefalia no Instituto

Fernandes Figuerra.
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A freqiiéncia do cateterismo é bastante variada, de acordo com a
necessidade da crianga e avaliagio da urodinimica. Uma faz de 4/4 horas, ©
quem faz é a mde ou a empregada que fica com a crianca, outra mae faz de 3 a
4 vezes por dia, outra ensinou a avé e a irmd que mora proximo e fazem 4
vezes por dia, e a Gltima faz também 4 vezes por dia. 56 a me da crianca que
faz sozinha colocou como uma forma de desabafo que o pai nunca se

interessou em participar do treinamento.

Uma das mées aprendeu a técnica na enfermaria de cirurgia pediatrica
no Instituto Fernandes Figueira com a enfermeira do setor durante a internagéo
da crianga para uma troca de valvula. Duas aprenderam no ambulatério de
urodindmica, logo apds o diagnéstico de bexiga neurogénica e outra mde
entrevistada no consultério particular. Essas mies que aprenderam inicialmente
a técnica em situagdes diferentes foram depois treinadas e orientadas no
ambulatério de urodindmica para aperfeicoamento desse procedimento e

também aprenderam a esterilizar as sondas economizando na compra dessas.

Quando soube do diagndstico, uma mie disse que pensava que fosse

moIrer;

“4ssim que soube pensei que fosse morrer, eu ndo sabia o que era

hidrocefalia. Fazia uma imagem de wm monstrinho, cabeca grande.”



CoR T

S NS WP Rey Nowe

Capitule 5 RESULTADOS. 76

Outra mée disse que comegou a chorar, porque pensava que fosse um
bicho de sete cabegas. A terceira mie ficou revoltada, porque no comeco s6
sabta da hidrocefalia depois que a crianca nasceu, descobriram que também
tinha mielomeningocele, e af foi um choque maior saber que ela nio iria andar,

teve dificuldade em aceitar a crianca.

A quarta mde sentiu angistia, nio imaginava que fosse um problema
sério, so depois que a crianga nasceu € que foi saber um pouco mais sobre a

patologia, e participar do tratamento.

Duas mées entrevistadas disseram que o que passou na cabega assim
que souberam do diagnéstico foi que era “castigo de Deus”, niio entendiam
porque estava acontecendo aquilo com elas. Outra mie mostrou um sentimento

de revolta, fazendo a pergunta que todas fizeram em algum momento:
“Por qué eu e ndo-outro?”

A quarta mde mostrou-se um pouco despreparada, sem muito
conhecimento sobre a patologia, ou ndo querendo tomar conhecimento da
realidade. Apenas depois que ela viu o curativo da cabega apés a cirurgia de
colocagio da véalvula e o curativo pos-operatorio da mielomeningocele, & que

se conscientizou do problema:
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ele teve uma febre alta, que en nio sabia o-que era. Era infeccdio-urindria.
Até descobrir demorou um tempdo. Era mais fdcil falar tudo logo do que

podia acontecer, porque ai eu estaria mais preparada.”

A bexiga neurogénica surge sempre como fator principal de mudangas
de habitos devido a necessidade de realtizar o cateterismo intermitente varias
vezes ao dia, o que limita algumas dessas mies a uma vida social mais isolada,
controlando seus horérios em funco de necessidade. Se sentem envergonhadas
se precisam realizar o cateterismo em locais piblicos, e muitos locais ndo

possuem nem uma pia para lavar as mios.

Existem coisas comuns e outras peculiares no dia-a-dia em casa dessas

mades com seus filhos e familiares.

A tnica mde que trabalha fora mora com os pais e paga uma pessoa
para cuidar do fitho com miclomeningocele ¢ da outra filha mais nova., O
menino estuda a tarde em um colégio regular, e o relacionamento com a irmi

mais nova ¢ muito bom, brincam eomo dois irmios sandaveis,

A segunda mée, ainda seguindo essa linha com relagio as mudancas de
comportamento, se queixou que uma das mudancas radicais em sua vida foi ter

que parar de trabalhar fora, era costureira em uma fbrica. Mora com o marido
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¢ a filha. Cuida da casa e relata que sempre procura nfo deixar a crianga
deitada muito tempo, porque acha que incomoda. O marido esti desempregado
no momento € a acompanha nas consultas. A mée se queixa de nio poder

trabalhar fora devido a dedicacfio integral a fitha.

A terceira mde a principio disse que nada foi preciso mudar em seu
cotidiano, mas ao Jongo da entrevista, ela vai dizendo as coisas que teve que
parar de fazer, como estudar no perfodo em que a crianga estava internada no
hospital, pois ndo estava agiientando ter que ir todos os dias ao hospital e

estudar a0 mesmo tempo, a cabega também néo suportava.

Mora com a mde, ¢ separada, e tem outro filho menor além da menina
com mielomeningocele. A crianga comegou o ano passado a ir a escola de
tarde ¢ a mée fica no colégio com a fitha . O cateterismo nfo é feito no colégio,
sempre antes ou depois, ji que ela permanece um perfodo de quatro horas no
coléglo. A mie consegue organizar o hordrio para que a técnica nio seja
realizada neste periodo. Quando a crianca chega em casa ap6s as aulas, ela esta
cansada, toma banho, janta e dorme. A mie esta feliz com as aulas, acha que
estd ajudando muito no desenvolvimento social da crianga. Também observei
essa melhora na segunda entrevista, pois na primeira na qual a mie também

trouxe a crianca, esta estava muito irritada e chorosa. O relacionamento com o
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irmio ¢ muito bom. Dormem as vezes juntos, brigam como dois irmdos

normais, depois estdo logo brincando outra vez.

A quarta mie fo1 a Gnica que mencionou mudangas estruturais, digamos
assim, como mudanca de casa por causa da escada, o que dificultava subir e

descer com o carrinho da crianga, ja que ela ndo andava.

Esta separada h& alguns meses, mas o pai acompanha a fitha nas
consultas na ABBR, local onde o pai trabalha como copeiro. A mie mora com
um tio de 60 anos, e outro filho mais velho-de § anes. Nio trabalha fora, cuida
da casa e das crian¢as. Também se gqueixa de nfo ter disponibilidade de tempo
para trabalhar fora, pois se dedica integralmente aos filhos. Leva as criancas a
escola, a filha com mielomeningocele esti em colégio regular também. Em casa
com o irmdo brincam muito. Ainda tem duas primas pequenas que mora no

mesmo quintal, ¢ s¢ ddo muito bem com as criangas.

5.4 — Formas de Cuidar

Todas as mdes, foram treinadas ou tiveram um aperfeicoamento da
técnica no Instituto Femandes Figueira, no ambulatério de Urodindmica e

souberam da necessidade do cateterismo precocemente, entre 2 meses a um ano,
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logo apos avaliagio da urodinimica, ap6s a alta e encaminhamento para o

ambulatdrio, como mostra o quadro a seguit:

Idade I Inicio do Continnacio
Cateterismo
8 anos* | lanodeidade | Até hoje
1 anoe Smeses [ 2 meses de 1dade Até hoje
4 anos 7 6 meses : Até hoje
4 anos : 3 meses ! Até hoje

*  ESSA CRIANCA PAROU O CATETERISMO AOS 6 ANOS DE IDADE POR
ORIENTACAO- MEDICA, E NECESSITOU RETORNAR HA UM ANO- ATRAS.

DEVIDO A SUA IDADE, ESTA SENDO TREINADA PARA O AUTOCATETERISMO.

Sobre o primeiro cateterismo em casa, uma mde disse que ficou cakma,
sem medo, pois estava consciente do objetivo principal, que era para melhorar

a vida do seu filho, e estava disposta a fazer qualquer coisa para isso.

A segunda mie entrevistada disse que fol normal, aprendeu rapido, s6
ficou com medo no dia em que a médica disse que iria ensinar. Ficou com
medo de fazer alguma coisa errada, de machucar, de contaminar a sonda. Mas

depois que aprendeu se sentiu mais segura.
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A terceira mée afirmou que estava calma, e que nfio houve nenhum

problema depois que o médico ensinou.

A quarta mée reclamou que o pai nunca se interessou em aprender e que

¢ sempre ela que faz, ndio achou muito dificil depois do treinamento.

Quando essas mées saem com os fithos, existe uma dificuldade muito
grande para realizar o cateterismo intermitente por varios motivos. Uma das
maes procura sempre sair nos intervalos dos horarios para evitar que realize o
cateterismo na rua. Mas se ela for a casa de alguém conhecido, ela leva o
material necessario e realiza o procedimento geralmente no banheiro, por ser

um lugar fechado para que ninguém veja.

A segunda mie segue essa mesma linha de raciocinio, sai nos
intervalos, evita fazer na rua, s quando vai a casa da sogra é que leva o
material para realizar o procedimento. Sente vergonha das pessoas ficarem

olhando, por isso ndo faz em lugares pablicos.

A terceira méie nio coloea dificuldade em realizar o cateterismo-na rua,
desde que tenha um lugar para lavar as mios. Alguns lugares os quais ela
fregiienta ja possui todo o material necessario, como a casa de alguma amiga,

ou da avo,
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A quarta mie procura como as duas anteriores sair nos intervalos mas,
se houver necessidade e local adequado, ela realiza o procedimento fora desses

intervalos, na rua ou na casa de alguém conhecido.

Com relagio aos sentimentos durante a realizagio da técnmica do
cateterismo intermitente, uma mie disse que sentia tristeza e pena de ver o
filho passando por 1sso. Ele sofre descriminacgo porque vai para o colégio de

fralda e os colegas ficam gozando dele.

A segunda mfe disse que ndo sentiu revolta, mas ficou chateada e
nervosa quando lhe contaram que ela teria que fazer o cateterismo em casa,
varias vezes ao dia. Chorou muito no inicio, mas depois que aprendeu ficou
mats trangiiila. Acha chato ter que ficar em casa presa para realizar o

cateterismo nos horarios estimulados. Gostaria de poder sair mais.

A terceira mie j& difere das anteriores, sentiu revolta e sempre se
perguntava porque isso estava acontecendo. Mas, depois que foi treinada, se

sentiu mais segura e confiante.

A quarta mée também compartilha desse sentimento de revolta e disse

que, as vezes, se pergunta por que a filha tem que passar por 1ss0.
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5.5 — Problemas e Dificuldades

Apesar de o cateterismo intermitente fazer parte integral da vida dessas
familias, muitas dificuldades e dovidas foram colocadas. Quando perguntei
sobre as duvidas, no primeiro momento parecia ndo haver nenhuma, achei
estranho, mas ao ﬁnél da entrevista, quando perguntei se ainda gostariam de

falar alguma cotsa, as davidas emergiram.

A principal delas mencionadas por todas as mées foi quanto ao tempo

necessario para esvaziar toda a bexiga apds passar a sonda na uretra.

Disseram que em alguns momentos sai logo e em outros demora muito.
Outra angustia presente em todas as mies ¢ com relacdo s constantes
infecgdes urinarias. Muitas vezes a criancga ndo apresenta sintomas como febre
e a mie sé vai perceber com a colorago turva da urina. Essas criangas vivem

em funcdo de antibioticos.

Quanto as maiores dificuldades existentes com relacdo ao cateterismo,
uma mée respondeu que no inicio se sentia insegura, mas com o tempo foi
adquirindo préatica € hoje se sente melhor. As sondas sfo doadas pelo IFF e

reesterilizadas conforme aprendeu no ambulatorio de Urodindmica.
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A segunda mde apontou para uma dificuldade mais técnica, ela acha
dificil quando a saida de urina demora, fica sem saber o que fazer, quanto
tempo esperar para a saida total. Ndo tem dificuldade quanto a esterelizagdo do

material, faz conforme aprendeu no ambulatério de Urodinamica.

A tercerra mée foi enfatica em dizer que ndo tinha nenhuma dificuldade

em relagio ao procedimento do cateterismo intermitente.

A quarta mie nido mencionou dificuldades quanto & técnica, mas sim
com relagdo a compra das sondas. Gostaria de poder comprar mais sondas para
ter que esterilizar menos. Também aprendeu a reesterilizar no ambulatorio de

Urodinmamica.

Com relagdio a auxilio financeiro, uma mée se queixou que ndo recebe
nada e gostaria de receber algum auxilio, principalmente para compra de
fraldas descartiveis. Ela improvisa com o uso de “paninho”, porque as fraldas

sS40 muito caras.

A mie cujo pat no momento esta desempregado também nfo recebe
nenhuma ajuda extra para as despesas com a crianca. As sondas sdo doadas

pelo IFF, mas afirmou que quando n#o lhe fornecem ela compra.
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A outra mde conseguiu através de wma amiga assistente social um
auxilio do governo para deficiente de um salario minimo por més. Compra as

sondas em casas de material hospitalar perto da casa dela em Itaboraf.

A ultima mie também recebe auxilio do governo de um salario minimo

POE més.
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A saude enquanto questio humana e existencial é uma probiemdti%aﬁ*
compartithada indistimtamente- por todos os segmentos sociais, Isso
implica que, para todos os grupos, ainda que de forma especifica e
peculiar, a saude e @& doenca envolvem uma complexa interacdo-entre os

aspectos fisicos, psicologicos, sociais ¢ ambientais da condicdo humana

e de atribuicdo-de sigrnificadoes.

Desafio do conheciments; Minayo
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6.1 — Caracterizaciio dos Pais e das Criancas

Durante os contatos com as mies, observei que as perguntas
relacionadas com o passado (diagnéstico, nascimento, sentimentos de choque ¢
raiva) foram dificeis e dolorosas de serem respondidas, pols representavam
uma volta ao passado, talvez um passado que essas mies nio gostariam de
lembrar. Mas para o meu estudo era de suma importincia, pois eu precisava
saber se esse passado influenciou o présente dessa familia e o tratamento dessa
crianga. Talvez por esse motivo, quatro mées ndo tenham retornado para a

segunda entrevista, apesar dos telegramas e contatos telefénicos.

A palavra “choque” ao saber do diagnéstico esteve presente em todas as
entrevistas, mostrando ou tentando demonstrar a experiéncia sofrida com o
nascimento de um filho imperfeito. Isso vem de encontro com Klaus e Fanaroff
(1982), ao descrever que o choque, a descrenca e a recusa relatados por
diversos pais parecem ser uma tentativa compreensivel de escapar as noticias
traumaticas de malformagfo da crianga, as quais fogem a todas as expectativas,

sendo, pois, impossivel registra-las, a nfio ser gradualmente.

Solmit e Start (1998) relacionam a crise do nascimento de uma crianga

malformada & crise emocional decorrente da morte de uma crianga, em que a
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mée deve sofrer a perda do filho normal que ela esperava. Além do mais, ela

precisa se afeigoar a sua crianga real, malformada.

Fica claro, no entanto, apos passado esse primeiro momento, a
disposi¢do e coragem de todas as mées para enfrentar os problemas decorrentes
do cuidar dessa crianga. Os mesmos autores enfatizam que a tristeza dos pais,
que € inicialmente importante no seu relacionamento com a crianca, diminui,
na maioria das vezes, assim que eles passam a cuidar fisicamente da crianga. A

maioria dos pals atinge um ponto em que eles sdo capazes de cuidar

adequadamente de suas criangas.

O inicio do relacionamento entre a mée e sua crianga € um grande passo
na redugio da ansiedade e dos distirbios emocionais mais associados ao
trauma do nascimento. Durante a minha pratica profissional observei que &

preciso entender o desenvolvimento gradual desse relacionamento da mie com

sew filho matformado.

Aparentemente, o grau de escolaridade nfo influenciou na consciéncia
da importincia do acompanhamento da gestacio, e também do entendimento
da patologia e do seu tratamento. Waldow (1992) confirma nossos achados
quando discute o “cuidar/cuidado” como uma interagdo durante o ciclo de

vida, que independe do ponto de vista cultural. E uma relagcio que se
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caracteriza pelo fato da pessoa que cuida estar no mundo da outra pessoa que &
merecedora de cuidado. A essa relagdo estdo associados comportamentos de

responsabilidade, que, tanto quanto o amor, implicam no ato de dar.

A dificuldade desses pais de cuidar dessas criancas consistiu na falta de
mformacSes dada pelos profissionais de sa(de, desde o momento do
diagnostico at¢ a internagio e alta hospitalar da crianga. A seguranca para
cuidar ¢ atender as necessidades dessas criangas independe do nivel cultural e
mntelectual dessas mées, mas sim da trajetoria realizada durante todos os
momentos vividos por essa familia. Em uma das falas dessas mies esse aspecto

fica bem claro:

“Um dia ele teve uma febre alta;, ew ndo-sabia o-que era: Até descobrir
demorou um tempdo... ai eu descobri que ele tinha bexiga neurogénica e
iria ter que fazer o cateterismo: Era mais fieil falar tudo- logo do-que podia

acontecer, porque af eu estgria mais preparada”

A separagiio desses casais também é um fator importante no auxilio
desse cuidado com a crianga. Das quatro mies entrevistadas, apenas uma nio ¢
separada, o que ja era de se esperar de acordo com a literatura, cujos autores

Atkinson e Murray (1999) discutem como fator desencadeantes de separagdes
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conjugais o surgimento de uma doenga crénica em um dos membros da

familia.

Apesar das mdes afirmarem que o fator “doen¢a” da crianga ndo
motivou a separa¢do na maioria das vezes, continuamos acreditando que a
dificuldade da familia em se adaptar a essa nova realidade., que sobrecarrega
as mdes nos cuidados com as criancas ¢ agrava a sua situacdio econdmica para
a aquisicio de medicamentos, fraldas e material para o -cateterismo

intermitente, tenham interferido negativamente na relagio do casal.

Esse sentimento € respaldado pela resposta apenas de uma mde, quando

afirma:

“Estamos separados terr urns nreses, ele arrumon outra mutier: zafyvrzzes el

penso que se ndo tivesse... eu acho que ndo estaria separada”™.

A dificuldade de trabalhar fora foi uma queixa geral das mies, pois
sentem necessidade de aumentar o orcamento, mas esbarram na problematica

de dedicacdo integral aos filhos.

Apenas uma das mdes enfrevistadas trabatha fora, mas esse fato ndo

dificultou a sua vinda a entrevista na data e hora marcada, foi pontual e muito
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disponivel para a necessidade de outros encontros futuros. Essa mie me
pareceu um pouco deprimida ao abordar o assunto sobre toda a trajetéria do
nascimento do seu filho, até a idade na qual ele se encontra hoje, com 9 anos.
Mesmo trabalhando fora essa mée se encarrega de levar o filho as consultas
dos especialistas  regularmente e ensinou a técnica do cateterismo para uma

pessoa que auxilia a cuidar do filho quando est4 trabathando.

Tive a oportunidade de conhecer a crianga no dia do primeiro contato
que tivemos, € me pareceu uma crianca calma, carinhosa e alegre, com uma
Otima aparéncia, o que me surpreendeu bastante, pois era a primeira vez que eu
via uma crianga com essas caracteristicas (mielomeningocele, hidrocefalia e
bexiga neurogénica) e com essa idade. Minha experiéncia anterior s6 havia
sido com recém-nascidos na UTI-Neonatal, pdrtanto, essa convivéncia com
diferentes faixas etarias me foi muito gratificante e me estimulou para
caminhar futuramente em outra dire¢io, mudando a minha clientela de

assisténcia.

A malformagdo das criangas ndo foi causa de impedimento para
gestagdes posteriores. Apenas foi aventada pela familia de uma das mies a

possibilidade de aborto.
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Nos paises ditos desenvolvidos, o diagndstico precoce das
malformagBes permite que exista uma possibilidade de escolha por parte dos

pais sobre levar ou nfio a gestacfio a termo.

No Brasil, embora essa discussdio ainda esteja se iniciando, essa
possibilidade nio existiria, pelo menos para essas mées., pois n3o houve

diagnostico pré-natal precoce o suficiente.

A nossa legislagdo vigente, segundo o c¢odigo penal (1991), classifica
como aborto necesséario ou terapéutico o aborto praticado quando nfo h4 outro
meio de salvar a vida da gestante. S&o, pois, seus requisitos: 1 — Que ocorra
perigo a vida (e ndo apenas a saide) da gestante, 2 — Inexisténcia de outro
meio para salvar sua vida. Note-se que o cddigo penal ndo legitima o aborto
chamado eugenésico, ainda que seja provivel que a crianga nasca com
deformidade ou enfermidade incurdvel. Embora ainda “ilegal®, a possibilidade
de aborto foi aventada por uma das familias, mas imediatamente rechagada por

ser “pecado”.

Em comum, todas as criangas e os irmfos {(exceto uma que era filha
tnica) tinham um relacionamento caracterizado pela mie como “normal”. Esse
sentimento pelos irmfos, segundo Sant’Anna (1996), deve ser encorajado pela

equipe de enfermagem, permitindo que estes expressem seus sentimentos,
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sejam os negativos ou positivos, e também de ndo colocar responsabilidade
excessiva sobre as criangas. Elas devem ter as responsabilidades proprias da

idade e ndo repartir o cuidado com uma crianga portadora de doenga cronica.

A enfermeira pode ter um importante papel ao proporcionar 4 crianga e
a familia respostas adequadas a idade e ao desenvolvimento da crianga. Bsta
também pode apontar equivocos e esclarecer pontos sobre o nivel de atividade,
risco de acidentes ¢ proguésticos. E muito importante atoalizar as mformacdes

dadas as criangas na medida em que o grau de compreensdo aumenta.

Essa visdo geral serd melhor caracterizada na discussio dos nacleos

tematicos.
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Assimilando este conceito, ele vem de encontro com o pensamento das
mdes entrevistadas as quais iniciaram o pré-natal desde o primeiro trimestre de
gravidez, conscientes da importincia das consultas ¢ do acompanhamento,
mesmo antes de saberem do diagnostico de mielomeningocele ¢ de

hidrocefalia dos seus bebés. Umas dessas mies coloca que o pré-natal é:

“..0 acompanhamento da gravidez para saber se estd tudo bem com o feto

e conta mde tambéne..”

Esta visdo norteou as medidas obstétricas necessarias para a execugdo
dos exames periédicos de ultra-sonografia, orientagSes para se levar a gestagio
a termo, e medidas de transferéncia dessas gcstaﬁtes ou do recém-nascido para
hospitais de referéncia os quais se encontram preparados para receber este bebé

¢ curdar-dele.

A ultra-sonografia representa um importante instrumento para o
diagnostico de malformagdes fetais, o que pode ser detectado precocemente a
partir da 16" semana de gestagio. Apesar de todos os meios de diagnéstico
disponiveis, essas mées s6 souberam do diagndstico completo de seus filhos
apos o nascimento. Algumas delas sabiam da mielomeningocele, outras sabiam

da hidrocefalia, mas nenhuma delas sabiam das duas malformactes que
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estavam presentes nas criangas, antes do nascimento. Ndo houve diferengas

nestes casos entre o atendimento no setor publico e o privado.

Fssa falta de informagio dos pats geron um sentimento de revolta e
desespero, dificultando a aceitagdo dessa crianga na familia, e postergando o
seu ftratamento. Muitos desses pais, souberam do diagnostico de bexiga
neurogénica apés algumas intercorréncias como febre alta constantes devado a

infecgdes urinarias de repeti¢io, sem descobrir a causa principal.

Klaus e Fanaroff (1982) afirmam que a tristeza dos pais, que ¢
inicialmente importante no seu relacionamento com a crianga, diminei na
maioria das vezes assim que eles passam a cuidar fisicamente da crianga. A
maioria dos pais atinge um ponto em que eles sdo capazes de cwdar
adequadamente de suas criancas. O inicio do relacionamento entre a mde e sua
crianca ¢ um grande passo na reducdo da ansiedade e dos distirbios

emocionais associados ao trauma do pascimento.

O momento de conversar com os pais sobre o diagndstico e tratamento
de criancas com malformagdes, vai depender de dois fatores, segundo Viegas
(1996): das condigbes emocionais familiares e das necessidades atuais do
recém-nascido. Nunca podemos ignorar se os pais estdo em condigbes de

receber uma noticia que lhes seja profundamente fraumatizante. Se a
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malformacéio for evidente e exigir tomada urgente de atitude por parte da
equipe, ela serda comunicada & familia independente de suas condigdes

emoCIONats.

Qutros autores, como Cloherty e Start (1993), analisando ainda esse
momento, comentam que nio ha maneira boa de dar uma noticia ruim, mas ha
muitas maneiras ruins, as quais devem ser evitadas. O momento de contar € 0
primeiro dilema. Os autores afirmam que quando a anomalia € aparente, a
noticia deve ser dada o mais cedo possivel De forma ideal, a noticia deve ser
dada aos dois pais juntos. Durante a estada no hospital, o foco da comunicagdo
com os pais deve ser a crianga e a énfase deve ser em aspectos imediatos da

conduta.

E importante que -0 pas—recebant informagdes cometas; MesHo que
ainda haja indefinigdes quanto ao diagndstico e/ou progndstico, o que € muito
comum existir em recém-nascidos com mielomeningocele. Lamy (1995) indica
que nos casos de internagdo imediata em UTI Neonatal, principalmente nos
casos de malformacOes, o bebé deve ser apresentado para os pais — a0 MeSmMoO
tempo — para que tanto as “anormalidades” quanto as “normalidades” possam

ser vistas desmistificando algo que pode ser pior,
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A idéia de “monstruosidade” passou na cabeca dessas mdes antes de
verem 0s seus bebés ma UTI Neonatal, pois algumas mdes ficaram na
enfermaria se recuperando da cesariana, enquanto seus bebés estavam sendo
operados. Geralmente, era o pai que via a crianga antes de It para a cirurgia,

tendo a mie um contato posterior.

Os sentimentos de revolta e pena de si mesmos sdo esperados quando
esses pais tém esse primeiro contato com a realidade do seu filho. O “castigo
de Deus” como é colocado pelas mies, é visto como um sentimento de revolta,
ja que fizeram um acompanhamento adequado dufante a gestagfio. Duas das
mies enfatizam esse sentimento de uma maneira ainda deprimida durante a

epfrevista:

“Achei que ere eastigo-de-Dens porque eu gostava tanto- de erianca; minha
casa vivia cheia de crianca. Eu ficava debochando das pessoas deficientes,

pensava isso. Logo-ew entendi que niotinkanadaaver.”

“Figuei muito nervosa e triste. Eu me perguntei : Ah meu Deus, por qué
esse castigo comigo-? Ai ew chorava; ehorave; chorava. Mas agora estou

acostumada, gragas a Deus, estou mais conformada.”

Esse conceito que permanece no século XX, de que a mulher € culpada

pelas deformidades do bebé, data do século XVII, explica Montaigne: Se uma
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mulher d4 a luz a um filho com cabeca de cachorro, a culpa néo ¢ da natureza,
que “sempre faz um semelhante”, mas da mulher que cometeu atos
repreensiveis com um animal. Quanto aos delitos da imaginag8o, como ndo ver
que sdo com freqiiéncia o efeito de um pensamento culpado? Fisico ou moral,
cada desvio da natureza dé wm fruto- contra natureza. Pois a natureza também

tem sua moral (Jacob,1983).

As reagdes dos pais segundo Klaus e Fanarof (1982), seguem um curso
previsivel, ¢ esse choque inicial ¢ um periodo de intensos distiirbios
emocionais que se caracterizam por sentimentos de raiva, tristeza e ansiedade.

Com as entrevistas, nio fot diferente.

O nascimento de uma crianca com defeito pde fim abrupto a ligagéo
psicologica que os pais formaram com a crianga que eles idealizaram durante a
gravidez. Os temores dos pais se concretizam, & agora enfrentam a demanda de
assisténcia e de afeto da crianga. O sentimento de pesar dos pais pela perda da
crianca que esperavam, enquanto se adaptam aos cuidados que a crianga real
requer, impde-thes enormes exigéncias, especialmente a mée, cujas reservas de

energia psicologica e fisiologica se esgotaram com a experiéncia do parto.

Acredito que o grau de escolaridade dos pais ndo tenha influenciado

nessa abordagem do diagndstico, mas stm, & falta de informagGes mais seguras,
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em um momento adequado ao preparar essa familia desde o pré-natal, no
momento do diagnostico, até o nascimento e cirurgias pelas quais essas
criangas necessitam fazer, o que foi comentado anteriormente. Sem esquecer
de mencionar um progudstico para o futuro e possiveis possibilidade de
desenvolver um quadro de bexiga neurogénica, devido as lesdes medulares e

suas formas de tratamento.

Quando o médico explica que existe liquido na cabega da crianca e que
¢ necessario fazer outra cuurgia para colocar uma valvula para drenar esse

liquido, as mdes entram em crise:

“Assim que ew soube, pensei- que ia morrer, ew néo- sabia o- que era
hidrocefalia, fazia uma imagem de um monstrinho, cabeca grande. Ficava

entcrise,”

Esse estado de crise ainda permangce no momento da dascoberﬁa.de
diagndstico de bexiga mnewrogénica e da necessidade do cateterismo
intermitente. Depois que os sentimentos de raiva e revolta passam, e sdo
substituidos por um sentimento de adaptagio e equilibrio, esses sentimentos
anteriores retornam com a descoberta desse novo diagndstico. Surge outro tipo

de inseguranga e angiistia, "serd que vou saber cuidar do meu filho?".
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“Fiquei chateada quando me falaram que eu ia ter que fazer o cateterismo,

ai eu figuei nervosa, chorei.”

E embutida nessas wmidies pela equipe de saide a responsabilidade de
enfermeira de plantdo para a crianga, e esta se sente culpada se alguma coisa
sai errada com esse cuidado de mde e de enfermeira. Dai surge a dificuldade de
encontrar alguém para ajuda-las a cuidar da crianga e que atenda a essas
necessidades tdo especificas. Talvez por este motivo muitas dessas mides
morem perto ou com outros membros da familia, numa tentativa de dividir

esses cutdados tambént com os outros familiares.

Essa responsabtlidade que as mfies assumem para si pode ser observada
em uma das falas das mées que, mesmo morando com varios membros da
familia, ainda paga uma pessoa para cuidar das criangas, ¢ mesmo treinando
essa pessoa para realizar o cateterismo, a mfe o faz na maioria das vezes, e
mesmo trabalthando fora, se encarrega de levar a crianga para o atendimento

nos especialistas mensalmente.

“Eu moro com meu pai, minha mie, irmdo, a mogu que cuida das
criangas, uma filha de 5 anos e o menino de 8 anos. Eu treinei a moca
para fazer o cateterismo, mas eu procuro- fazer antes de ir trabathar e

quando chego em casa.”
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Embora s¢ tenha dado muita énfase as relagdes da mée, sio poucas as
pesquisas que focalizam as reagdes dos pais. Observamos neste estudo, que

mesmo quando presentes, os mesmos, ndo se entusiasmaram em participar das

entrevistas.

As mies entrevistadas que se encontram separadas dos pais das criangas
com mielomeningocele relataram que o motivo da separacio ndo foi a doenga
do filho. Mas uma das mies demonstrou um sentimento de anglstia ¢

ambivaléncia ;

“Estamos separados tent ims meses; ele-arramon unw muller: As-vezes eu
penso que se ndo tivesse a menina, eu acho que ndo estaria separadn, Mas

ele fala para as pessoas que o amor- acabou, gue o problema da menina

ndo tem nada a ver.”

Atkinson e Murray (1999) afirmam que, inicialmente, os mecanismos
de defesa podem parecer funcionar, e o sistema familiar pode parecer methor,
apesar do estresse crescente da situagdo da crianga malformada. Entretanto, a
medida que o estresse continua, o sistema familiar tende a se desintegrar,

exceto se houver intervengdo baseada na realidade da situagio.
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6.3 — Reconstruindo o Cotidiano

Apos 0 impacto inicial, a familia aos poucos inicia uma reconstrucao de
seu cotidiano, adaptando-se da melhor maneira possivel 4 nova realidade.

Essas mudangas incluem aspectos fisicos e psico-sociais.

As mudangas e adaptagbes estruturais em casa foram pouco
mencionadas pelas méies. Mesmo com outros filhos e outros membros da

familia, nada foi preciso mudar em casa, com exce¢do de wmna mie:

“Eu morava na-casa de cima que tinha escada, af eu achei melhor ir para

a casa de baixo para ndo ficar subindo com o carinho.”

Trentini e Silva. (1990) colocam que qualquer doenca, por mais
insignificante que seja, sempre requer da pessoa afetada e da familia alguma
mudanga no seu estilo de vida. A diferenga entre uma doenga qualquer e uma

crnica € que esta nltima geralmente leva a mudangas permanentes.

As mudangas de héabitos do cotidiano dessa familia foram muitas como
a dificuldade em estudar ou trabalhar fora, o que foi mencionado por varias
vezes durante as entrevistas. Uma das mies que trabalhava fora antes do

nascimento da crianca expressa bem esse sentimento;
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“Primeiro o mew emprege, tive que sair, eu erq costureira nume fébrica.
Agora em casa eu ndo fago nada, eu vivo para ela, muita coisa eu deixo de

fazer por causa dela.”

As lesdes mais graves de miclomeningocele estdo associadas com
maiores dificuldades sociais e causam um impacto negativo mais forte na
familia. Um estudo demonstrou que existe uma associagdo entre o grau da
lesio e as dificuldades da familia, pois envolve maiores e mais constantes

cuidados médicos ( Havermans, 1994).

O impacto dos fatores psico-sociais e biologicos estdo associados com a
adaptagio da familia nos cuidados com a crianga de mielomeningocele, as
quais convivem com muitas dificuldades tais como: limitagdes fisicas,

incontinéncia urinaria, escolas para educagéo.

Stein e Riessman (1993), aplicando wma escala para mdes de pacientes
cromicos a qual foi adaptada para mées de pacientes com mielomeningocele,
relataram que as principais dificuldades mencionadas pélos pais foram:
conflitos entre os membros da familia, amigos, interferéncia com atividades

sociais e dificuldades de cuidados hospitalares especializados.
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No entanto, essa dificuldade com membros da familia nie fol
observada, durante as entrevistas, muito pelo contrario. As criangas geralmente
moram com outros membros da familia, tias, avos e irmdos, que ajudam a
culdar da crianga com bastante carinho e o relato de relacionamento das mies

sempre ¢ feito como “normal”.

Esta observagiio estd de acordo com um estudo realizado por Kiburtz.
(1994), onde as criancas relataram sentimentos positivos em relaciio a seu
irmio portador de mielomeningocele e a seus pais. Eles falaram

carinhosamente de seus irméos e descreveram atividades que faziam juntos,

As preocupagdes e cuidados especificos por parte desses irmios foram
em relacfo as limitagdes fisicas e ao potencial de seu irméo para se machucar
ou morrer. Nas entrevistas realizadas no presente estudo, essas mesmas
preocupagdes aparecem. Uma das maes descreve o sentimento do irmio pela

irmi portadora de mielomeningocele, como descrito acima, indo de acordo aos

achados de Kiburtz (1994):

“Ela e 0 irmdo sdo duas criancas normais, brigam, dormem agarrados,
tem hora que dio tapa, sai daqui. Um relacionamento normal,

independente dos problemas dela.”
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A 1déia de “normalidade” também parece ter sido reconstruida. A

alavra “normal” aparece freqiientemente nas falas das mies uando
q

mencionam o relacionamente com o irmio:
“Em casa com o irmdo, ela tem um relacionamento normal.”

“Ele estudw de tarde, de- manhd brinca com a irmé, gosta de- desenhar,

pintar, cortar papel, brigam por brinquedos e brincam muito como duas

criancas normais.”

A palavra “normal” de inicio me provocou grande impacto, pois ndo
conseguia entender o que esse “normal” significava para essas mées ¢ essas
criangas. Mas o que pude perceber nas entrevistas & que essas mies estdo
sempre comparando a sua nova realidade encarada como “normal”, com a
outra anterior, digamos diferente. Hoje sio cobradas pela sociedade e pela
equipe de satde a prestarem os seué cuidados da maneira mais perfeita
possivel, de realizarem o cateterismo sem contaminagio, de, além dos cuidados

que toda a mde ofercce ao seu filho, desempenhar ainda o papel de enfermeira

cuidadosa e zelosa.

Apesar da aparente “fortaleza” que essas mées tentam construir ao redor
P q

de si, elas sdo mais vulneraveis e tém uma tendéncia maior a depressiio, e ao
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isotamento social devido & dificuldade de encontrar auxtho nos cuidados

especials que essas criancas-exigen.

A reconstrugdo do cotidiano for fortemente influenciada pela

necessidade de realiza¢8o do cateterismo vesical.

Mais do que uma forma de cuidar, o cateterismo se transforma num ato
psico-social, que exige da familia disponibilidade de tempo, preparagio de

espaco e controle psico-emocional para a realizagio e aceitagfo da técnica.

Uma cwdadosa explicagdo sobre o cateterismo para a crianga
(dependendo do graw de entendimentoy e a familia & essenciat. E importante

ressaltar aos pais que esse procedimento ndo causa dor.

As familias t€m medo que o cateterismo possa romper o himen e retirar
a virgindade da crianga. Uma cuidadosa revisdo sobre o procedimento e a
relagdo anatdmica entre o meato uretral e o himen pode eliminar esse temor

(Whaley e Wong ,1989).

Apesar de tudo, as mées demonstraram muita tranqiilidade e se

mostraram seguras ao descreverem a técnica do cateterismo. [sso mostra que
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receberam um treinamento adequado, o que diminuiu a ansiedade ao realizar a

técnica.

“Fiquei calma, néo-tive medo. Se for para melhorar o-meu fithe; ew faco

qualquer coisa.”

Outra vez a palavra normal aparece, nesse momento com relagdo ao

primeiro cateterisme-ef-easa:

“Normal, como- eu.face hoje, ew aprendi rdpido. Sé fiquei com medo-no dia
em que ela disse que ia me ensinar. Al eu fiquei com medo, sei ld, de fazer
alguma coisa errada; demachucar. Mas quando-ela disse que era-daquele
jeito mesmo, que eu estava fazendo certinho, quando cheguei em casa

estava-segura.”

Os sentimentos que passam na cabega desses pais durante a realizagdo
do cateterismo intermitente sdo os mais diversos possiveis. Sentimentos de
tristeza, e a0 mesmo tempo de seguranga e satisfagio por conseguirem cuidar
dos seus filhos sozinhos, sem a equipe de sadde por perto. Uma mée expressa

bem esse estado de espirito confuso:
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“As vezes eu fazia, outras vezes era o pai. Dependia muito do estado de
espirilo, ds vezes sinto uma tristeza de pena de ver meu filho passando por
isso: Fico olhando ¢ pense-como- ele-sofre deseriminaciio, porque vai para

o colégio de fralda.”

A auséncia do suporte da equipe de sande em casa gera sentimentos
conflitantes. E enr casa que a mée, sozinha, se semte obrigada a realizar a
técnica de modo perfeito, mas sem a “vigildncia” do considerado
“especialista”, e em seu ambiente, a mie se sente muitas vezes mais 2 vontade.
A anstedade quanto ao julgamento de seu empenho fica clara na fala descrita

no primeiro paragrafo, assim como a alegria da aprovacio.

O fato de chegar em casa e estar segura € muito importante para o
tratamento dessas criancas. A técnica exige seguranca, mios firmes,

conhecimentos de assepsia, trangiiilidade emocional.

E preciso perceber se os pais estdo aptos a receberent essas mformagdes
no momento da consulta, ou num momento posterior. Talvez um dos pais ou
outro membro da familia se encontre em situac@io mais equilibrada para receber

esse treinamento, uma vez que ele se faz necessario.
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A uniformizagdo das informagdes pelos profissionais de safide com
relagio ao cateterismo intermitente ¢ de suma importdncia para ndo gerar
informac&es errdneas e aumentar a ansiedade da méc num momento no qual

ela se encontra tio fragil e muitas vezes ndo abertas as informagdes quanto ao

fratamento.

O treinamento desses pais faz parte de todo um processo de educagdo
em satde, na qual constitui uma area que as enfermeiras se sentem habilitadas
em atuar, devido a sua formagio, e que envolve a interpretagdo de
informagdes, ao invés de recepgdo de mensagens, sua decodificagio e

planejamento de intervengdo.

A seguranca demonstrada pelas mées que receberam ireinamento
adequado nos parece ter influenciado muito positivamente na aceitagdo desta

importante forma de cuidar dessas criangas, como serd discutido a seguir.

6.4 — Formas de Cuidar

A maioria das mies entrevistadas nfo tinham outra atividade que a de
cuidar da crianga. O fato da mde ndo poder trabalhar fora e ndo ajudar nas
despesas da casa a coloca numa posi¢do de “nao fazer nada”, pois so cuida da

crianga. Esse “s6 cuida da crianga” significa que, além dos cuidados que toda
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crianga necessita (trocar fraldas, alimentar, fazer dormir, banho etc.), ainda ha
uma séric de procedimentos especializados como o cateterismo intermitente de
4 a 6 vezes por dia, 1das a especialistas, exames periddicos, permanecer na

escola com crianga.

As formas de cuidar variam, mas freqientemente o “cuidar” mais

presente se refere ao cateterismo intermitente.

Gray (1996) descreve que o pai muitas vezes, por nio estar envolvido
diretamente nesse processo de cuidar, sente-se abandonado, podendo gerar
conflitos conjugais, sobrecarregando ainda mais a mie, e interferindo muitas
vezes na forma de cuidar da crianga. Essa interferéncia vai aparecer em
diversas falas, sempre relacionada & necessidade de a mée optar pelo “cutdar

do seu filho malformado” e cuidar de st ou de outros membros da familia,

Por isso, 0 nascimento de uma crianga com malformacio congénita
sempre traz mudangas nas relagdes dessas familias. A coesfio familiar, o
comprometimento com a unidade da familia, a flexibilidade de seus membros,
incluindo a capacidade para utilizar os recursos externos, sio fatores usados

para aliviarem os efeitos da crise nesse momento (Atkinson ¢ Murray ,1989).



Capittlor & ANALISE E DISCUSSAO POS RESULTADOS 112

As familias necessitario de apoio, variando de tipo e grau, o que
significa mais do que dar a crianga os cuidados necessarios, mas sim auxiliar a
adaptaciio da familia a essa nova realidade. Essa adaptagfo ¢ lenta ¢ gradual, e
se inicia internamente desde o momento do diagnostico que € dado aos pais,

mas que sO é realmente vivenciado quando esses pais levam para casa o seu

filho.

A crianga com bexiga neurogénica nfio deve ser vista simplesmente
como um individuo portador de disfimg¢do uﬁhén'a, ela é portadora de miltiplas
disfungbes importantes (mielomeningocele, hidrocefalia), e esta inserida em
um micro ¢ macroambientes que delineiam toda a complexidade do sen viver
saudavel em uma situagio de limite que também pode provocar nos membros

da familia sitnagdes de limite (Furlan,1998).

Essas mudangas internas sio dificeis de serem captadas, principalmente
numa entrevista com poucos contatos de interacdo entre entrevistado e
entrevistador, mas, mesmo assim, acho que consegui perceber algumas
mudangas de comportamento, quando o irméo de uma das criangas fala para a

mie:

“4h mie, se a minha irmd nédo precisasse tirar o xixi, @ gente estaria

sempre passeando-come antes.”
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¥ muito dificil para essa mite ouviressas palavras, o que retorna aquele
sentimento de culpa anteriormente discutido nesse capitulo. A mie precisa
atender as necessidades desse outro filho, de amor, ateng¢do, carinho,
seguranca, tendo que, a0 mesmo tempo, atender a essas mesmas necessidades
do seu outro filho malformade, além dos ewmdados deo-catetertsmo-intermitente,

das infec¢des urinarias, das medicacdes.

Quem atende as necessidades dessas mées? Necessidades também de
amor, carinho, aten¢fio, seguranca, auto-estima? Quando a enfermeira estd
treinando essa méie para desenvolver uma técnica, deve ter sempre em mente
que esse momento ndo se resume apenas a esse objetivo. Deve-se permitir ¢
estimular essas mdes a falarem o que sentem, e tentar sanar todas as dtividas
existentes, com um acompanhamento ambulatorial constante mesmo quando
essa mde esta desenvolvendo a técnica do cateterismo dentro dos padrdes

estabelecidos pela enfermagem.

Para as enirevistadas, o freinamento- da téentea de cateterismo

intermitente foi fundamental para a seguranga e diminuigdo dessas mies.

“Sé fiquei com medo no-dia em que ela disse que ia me ensinar. Ai eu

fiquei com medo, sei ld, de fuzer alguma coisa errada, de machucar. Mas
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quando ela disse- que era daquele jeito- mesmo; que e estava fuzendo

certinho, quando cheguei em casa estava segura.”

“Ndo- houve nenhum- probleme; nde- fiqguei com mede- porque no
consultorio eu vi que ndo era nenhum bicho de sete cabegas, que dava

para fazer legak; desde quee com cuidado; tomando-todas as precaucies.”

Nao existia na minha entrevista uma pergunta especifica sobre o
manuseio das mées no corpo de seus filhos ao passar um cateter na 4rea
genital. Esperava que esse assunﬁo fosse espontaneamente mencionado durante
o transcorrer das entrevistas. Porém, isso nfo foi observado e acredito que tal
fato tenha acontecido pela dificuldade de elaboragio dessa questio na

formagéo da imagem corporal da crianga pelas mées.

Schilder (1994) afirma que o esquema corporal € sempre atingido, pelo
menos em patte, quando a patologia ¢ muito precoce, a crianga de bergo, na
idade do aleitamento, sobretudo antes da experiéncia da marcha. Mas, mesmo
se estas criangas ndo recuperam um esquema corporal s#o integro no ponto de
vista motor e neuroldgico, a enfermidade pode néo afetar a imagem do corpo.
Para tanto, € necessdrio que a rela¢do da mie e do ambiente humano tenha
permanecido flexivel e satisfatério, sem muita angiistia por parte dos pais, e

que ela seja adaptada &s suas necessidades.
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Talvez por esta relagiio com a genitdlia exista uma resisténeia muito
grande das mies para realizarem o cateterismo fora do ambiente familiar.
Procuram sair com a crianga dentro dos intervalos para evitar o
“constrangimento” de realizar na rua o cateterismo, com muita gente olhando e
perguntando. Mesmo durante as entrevistas nas quais as criangas estavam
presentes, sugeri que fosse feito o procedimento, todas as mées se recusaram,

alegando que ndo havia necessidade, pois tinham feito antes de sair de casa.

Supontho que por ndo terem muito contato comigo, ou com receio de
serem avaliadas, o fato é que ndo pude observar a realizagdo do procedimento
pelas maes, a ndo ser no ambulatério de urodindmica, algum tempo apds as
entrevistas. Senfi que estavam mais & vontade, pois o meu papel naquele

momento ndo era de entrevistadora, mas sim de enfermeira do-ambulatorio.

“A unica casa que eu vou e levo para fazer é na casa da minha sogra e na
casa da minhe mie; sé: Se ew for a outra casa; de-eolega, ndo-leve ndo.
Acho muito chato. Fica todo mundo olhando, perguntando, curiosos, eu

rio-gosto.”

A medida emr que essa crianca. cresce e se desenvolve, ela comecga a

perceber melhor o seu corpo, ¢ surge a “vergonha” pela situacdo de ter que
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passar uma sonda para “tirar o xixi”, termo que foi usado por duas maes

entrevistadas. Esse sentimento € notério quando a mae diz:

“Geralmente procuro-sair com ele pos-hordrios de intervalos; mas-se eu for
na casa de alguém, eu levo o material e fago. Se Jor no meio de muita

gente ele ndo-gosta; meas-se for. no-bankeiro; sé-eu e-ele, ele vai numea boa.”

Outra vez surge como sendo nos intervalos do cateterismo, o methor
momento de sair com essa crianga, evitando, desta maneira, a realizacdo do
procedimento fora de casa. Com excegbes de alguns lugares, como a casa de
alguns familiares e de pessoas mais intimas, ndo é permitido outro espago.
Existe uma cumplicidade nesse momento entre os membros da familia e entre
4 Crialicd € & mie. Eum&iniimidadaqae:nﬁndmserﬁompﬂﬁihada:pnrﬁnﬁas

pessoas;

“Eu procuro sair depois que fizer, para poder sair com ela, Dependendo da
casa de quem eu faco, eu levo as coisas. Eu nio Jago no colégio, faco antes

de sair.”

O comportamento dessas mées diante da situacdo do cateterismo
intermitente ¢ o reflexo da exclusfio por parte da sociedade das criangas que

necessitam de cuidados especiais. O conceito de sociedade inclusa se baseia
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em um principio elementar e antigo, expresso na Biblia, no Novo Testamento:

“Ame o préoximo comeo a fl mesmo™.

6.5 — Problemas e Bificuldades

Imaginei que durante as entrevistas muitas dividas e problemas iriam
ser mencionados pelas mdes, mas me surpreendl, pois o0 que pensei
inicialmente que seria classificado como problema com relagdo ao
desenvolvimento do cateterismo intermitente, ja esta incorporado na vida dessa
familia. N&o quero dizer com isso que as dividas e anglistias ndo existam, mas
que estdo relacionadas a outros fatores como os socio-econdmicos, emocionais
¢ institucionais. E comre se houvesse wma aceitagiio do fato & umw comseqiiente
reconstrugdo de uma nova realidade, que passa a ser vista como a “normal”, e

o que € “normal” nfo pode ser um problema.
q

Mas, como era de se esperar, esses problemas e dificuldades existem e
aparecem claramente nas entrevistas. N3o em resposta a pergunta direta, pois
isso- seria admitir a “anermalidade”, mas nas discussdes do- cetidiano, do
diagnéstico e do tratamento, ou seja, nas etapas que vao persistir e/ou obrigar a

reconstrucio do normal.
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Segundo Canguilhem (1982), o patolégico deve ser compreendido como
uma espécie de normal, j& que o anormal néo é aquilo que nfio é normal, e sim

aquito que é um normal diferente.

Portanto, essas mdes se encontram dentro do seu padrio de
“normalidade”, com a realidade do cateterismo intermitente, e as outras
dificuldades dessas criangas de desenvolvimento motor e intelectual, dentre

oufros.

Aparentemente, a dificuldade financeira foi um dos problemas mais
factlmente observado. Pela dificuldade de trabalhar fora dessas mies, o
orgamento fica diminuido e geralmente s6 o marido trabalha sustentando a
familia. Mesmo quando moram com outros familiares, esses nfo ajudam
financeiramente, mas sim no cuidado com a crianga. Algumas vezes essa

dificuldade é minimizada, como no caso da aquisicdo de cateteres.

O Instituto Fernandes Figueira os fornece na maioria dos casos, sendo
as mies orentadas o Ambutatério de Urodindmica a reestertlizé—l'os; Esta
tecnica permitiv que muitas mies economizassem na compra de sondas quando
estas acabavam e ndo podiam buscar no Instituto fora do dia da consulta no
ambulatorio, devido a distaneia da residéncia. Isse-fica bastante claro nas falas

das m3es:
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“As sondas sdo doadas pelo IFF, eu esterilizo-com-cloro e Jerve. Nio tenho

dificuldade, acho que foi a pritica.”

“Eld me dew quando- passow e vou esterilizando- e usando- até- hoje.

Primeiro era n 04 depois me deu um saquinho de n06. Antes de acabar ey

compro ou entio-eu peco-mais.”

“Esterilizo conforme ensinaram aqui. Esterilizo a cada 10 sondas, que é a
quantidade gue e use; de 1o-en-10- Antes- EH-pEgava- e usava um-monte e

ai ficava muito tempo junto.”

“No. comeco. eu pedia ld-no IEFE as sondas, as-meninas me davam. O pai
dela descobriu um lugar que vende 100 sondas por 30 reais. Ela tem que
Jazer 4 vezes ao-dia; quando-tem muita sonda; ex-wuse-e jogo-fora: Quando

estd acabando e ainda ndo tenho dinheiro para comprar, af eu esterilizo.”

As mées descreveram o processo de reesterilizacio das sondas nos
minimos detalhes, com uniformizagdo das informagdes. Isto assinala para a
importéncia do profissional de saiide que desempenha esse papel de orientador
e educador. As informagdes devem ser passadas de maneira clara, de ficil
compreensdo e de preferéncia sempre pelo mesmo profissional, isso faz com
que se crie lagos de seguranca e diminuicio da ansiedade desses pais. Também

contribui para uma melthor avaliagio da técnica no retorno ambulatorial
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As duvidas surgiram apés as entrevistas, quando o gravador ainda
estava ligado e eu perguntava se ainda existia alguma coisa que gostaria de
dizer ou perguntar. A principal queixa e uma certa angfistia apresentada foi em

relago as infeccBes urinarias freqiientes que essas criangas apresentam.

Uma mie que durante toda a entrevista se mostrou consciente dos
problemas da sua filha e da técnica do cateterismo e reesterilizacio de sondas,
me perguntou se havia algum remédio ou alguma coisa para evitar infecgio,

numa tentativa que eu tivesse esse “poder” de fazer parar as infeccdes
p ¢

constantes de sua fitha.

“Ela tem muita infeccdo. Nio-tem nenhwm remédio- para acabar com a
infeccdo? Ela tinka muita febre, sé que eu passava o algodio molhado
puro; ai ela dava muito: 4 enfermeira falow o nome de wmr preduto,
Povidine, mandou passar. Agora ela ndo estd mais com febre, ma eu ndo

sei se ndo-esid tendo-infecedor Pode dar infecgiio-sen-febre?”

Podemos observar que apesar dessa mie realizar o procedimento hi um
ano ndo siguifica que néo permanecam davidas quanto a técnica e quanto as
anormalidades que possam surgir dentro do quadro de bexiga neurogénica. A
anti-sepsia perineal correta ¢ muito importante para que o cateter ndo se

transforme num veiculo de bactérias perineais. O uso do algoddo molhado em
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agua ndo oferecia esta anti-sepsia. A troca por Povidine solucionou o

problema.

Em pacientes com mielomeningocele, a maioria dos sinais e sintomas
das infecgdes urinarias tende a ser pobre, de modo que a historia do paciente, o
exame de urina e a sua culfura constituem os principais instrumentos de
avaliagdo utilizados para confirmar o diagnéstico. Uma forma comum de
reconhecimento de infecgdo do trato urindrio pelas as mies é a mudanga na

coloragédo da urina.

No Brasil, ainda sdo poucos os recursos disponiveis para o deficiente
fisico. No entanto, os escassos recursos disponiveis ndo sio de conhecimento

amplo, ou ndo sdo rotineiramente utilizados.

Nos casos de pacientes com mielomeningocele, a multidisciplinidade
deve ser a caracterfstica basica no atendimento institucional dessa familia. e
dessa crianga. S#o criangas que, conforme os relatorios médicos encontrados
nos prontuarios, “necessitam de acompanhamento multiprofissional freqiiente

¢ por toda vida”.

Nesta equipe multidisciplinar, além dos médicos (pediatras, urologistas,,

neuropediatras, peurocirurgides, ortopedistas...) e enfermeira, devem fazer
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parte um psicologo e uma assistente social, como apresentado na introdugio

deste estudo.

A presenga da assistente social garantiria o conhecimento dos TECHFS0S
sociais disponiveis, conhecimento este que seria passado tanto para o paciente
quanto para a equipe de salde, fazendo, assim, que qualquer um dos membros
desta equipe fosse capaz de informar e orientar.essa familia sobre os seus

direitos.

Assim, nfio seria de se esperar que apenas duas mies entrevistadas
recebam do INSS um auxilio de um salario minimo para ajuda das despesas
COm a Crianga, Mesino assirm, porque ficaram sabendo dos seus direitos através
de meios externos 4 institui¢io na qual elas sio atendidas em quase todas as

suas especialidades
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"Ninguém descansa de suas deficiéncias. Nem de seus talentos. Isso
g

prova que a sociedade nio-deve ter sequer ¢ Husdo de poder descansar

também. "

"Quem cabe no seu todos?" Sociedade Inclusiva - Claudia Werneek
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Conclusées

Muitas questbes foram abordadas durante o estudo, muitas ainda
dificels de serem respondidas no momento. Porém, quanto aos objetivos

propostos, estes foram alcangados e, acredito, bem analisados.

Através das falas das mies entrevistadas conclui com satisfacdo que o
Instituto Fernandes Figueira, sendo um hospital de referéncia para o tratamento
de criangas portadoras de mielomeningocele, estd fazendo um bom trabalho
com relaglio ao treinamento dessas mies quanto a técnica do cateterismo
intermitente. Esse ndo era o meu objetivo principal, mas é uma resposta

indireta que ndo se pode negligenciar.

Concluimos que os fatores apresentados que mais interferem na

realizac@o do cateterismo intermitente pelas mies s¥o:

e Inseguranga dos pais quanto ao conhecimento da técnica do

cateterisme- intermitente;

o Dificuldade de aquisi¢io de catéteres;
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» Necessidade de mudangas no cotidiano como morar com outros

membros da familia e abandonar o emprego,

No geral, as mées entrevistadas demonstraram uma boa percepcie atual

da doenga do seu filho, principalmente em relagdo & bexiga neurogénica.

O conhecimento da técnica tem ajudado, aumentando a seguranga e
reduzindo de algnma maneira o impacto psico-social relacionado 3 adaptacio
da crianga. Ainda existem muitos problemas, que nem sempre s3o claramente

colocados, relacionados a desinformago social e preconceito.

A medida (UE €SSTs pars possuem ¢ corhecimento dg patologia do seu
filho e como cuidar dele, ficam menos angustiados e com uma predispesi¢io

melhor para aceitar o tratamento proposto pela equipe de sande.

Apesar desse conhecimento técnico das mdes, 0 namero de infecgdes

repetidas se mostrou bastante elevado, sendo este um fator de preocupagio.

A separagdo dos pais foi freqiiente (75%), mas apenas uma das mies

relactonou o fato 4 mielomeningocele.
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A minha "miss#o" como enfermeira é encontrar o methor- camimtho de
penetrar nessas realidades, respeitando os seus valores e fazendo com que essa
familia perceba que o progndstico e o tratamento dessa crianca depende muito

p P

da postura dos pais diante dessa nova realidade.

A crianga portadora de bexiga neurogénica estd ai mnserida, ela vai

crescer e se desenvolver dentro das perspectivas e valores dessa familia.

O termo de "portador de deficiéncia fisica" também vem mudando
nesses ltimos anos. Ha grande diferenca em ser portador de uma necessidade,
0 que da idéia de fardo, de excecdo, de problema, de minoria. E ser detentor de

direitos, situagdo que engloba, insere, dignifica, divide responsabilidades.

Pessoas no carregam suas deficiéncias nas costas e, de vez em quando,
descansam delas, para conseguir um trabatho mais bem remunerado ou
freqientar uma escola regular, por exemplo. Pessoas existem com suas
limitagdes e possibilidades, em maior ou menor propor¢do, dependendo da

relagdo que tém com o ambiente.




Capitulo 7 CONCLUSOES E SUGESTOES 127

Sugestoes

Complementar o atendimento multidisciplinar com wuwma visita
domiciliar, visando conhecer o ambiente familiar e o local onde grande parte

dos cateterismos sdo realizados.

Condicionar o tremammento da técnica do cateterismo a0 nesmo membro

da equipe pela familia, uniformizando as informagbes.

Iniciar o acompanhamento das familias de pacientes com

mielomeningocele a partir do pré-natal.

Estimular os pais a cuidarem do seu filho desde o momento da

mternacio.

Orientar as mdes a buscar atividades que possam ser desenvolvidas em

casa, com retorno financeiro.

Estimular um atendimento realmente multidisciplinar, com maior
interagdo enfre 0s varios profissionais, tendo como foco de assisténcia

principal a familia.
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ANEXO 1 ~ Questionario com Dados de Identificacio

QUESTIONARIO DE IDENTEICACAO

NUMERO DO PRONTUARIO DA CRIANCA:

NOME DA MAE:

NOME DO PAL

NOME DA CRIANCA:

ENDERECO:

DATA DE NASCIMENTO:

LoCAL DE NASCIMENTO:

DIAGNOSTICO

PRE-NATAL

O QuELR?

ONDE E COMO FEE ?

CoM QUE FREQUENCEA?

Frz untrAssoM?

PARTO NORMAL/CESARIA/ELETIVA/URGENCIA?

SABIA DO DIAGNOSTICO ANTES DO BEBE NASCER?
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DIAGNOSTICO DA MALFORMACAO

O QuEE MIELOMENINGOCELE?

C quE EHIDROCEFALIA?

ONDE FEZ A CIRURGIA?

QUAL O TIPO DE CIRURGIA?

CATETERISMO

O QUE & BEXTGA NEUROGENICA?

QUANDO SOUBERAM SOBRE O CATETERISMO?

FAZ 0 CATETERISMO?

CoMO FAZ/FREQUENCIAIQUEM FAZ,

ONDE APRENDEU?
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ANEXO 2 — Entrevista sobre o Cateterismro Intermitente

10.

COMO E O SEU DIA-A-DIA EM CASA COM SEU(S) FILHO(S), SEU MARIIG?

COMO VOCES SE SENTIRAM QUANDO SOUBERAM DO DIAGNOSTICO DO SEU
FILHO?

O QUE PASSOU NA CABEEC A BE VOGES?

COMO A FAMILIA REAGIY?

O QUE FOI NECESSARIO-MEDAR EM SUA €ASA PARA RECEBER O BEBR?
COMlO FOI O PRIMEIRO CATETERISMO EM CASA?

COMO SE SENTIRAM FAZENDO O CATETERISMO?

QUAIS AS MATORES DIFICULDADES EXISTENTES COM RELACAO AO
CATETERISMO: TOCAR @ CORPO DO BEBE, AQUISICAOC DO MATERIAL,

ESTERILIZACAO, LOCAL?

QUANDO VOCE SAI COM A CRIANCA, COMO FAZ PARA REALIZAR O
CATETERISMO?

VOCES RECEBEM ALGUM AUXILIO EXTRA PARA ATENDER AS NECESSIDADES

ECONOMICAS DA FAMILIA?
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ANEXO 3 — Protoeolo Utitizado ne Ambulatérie de Urodindmica




MINISTERIO DA SATUDE
FIOCRUZ,
INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA

URODINAMICA |
PROGRAMA DE CATETERISMO VESICAL

CATETERISMO VESICAL tem por finalidade esvaziar z
bexiga do paciente, na zusénciz do reflexo de miccdo. Sera
realizado passzando-se uma eonda fina através da uretra
(canal da urinz ), até = vexiga, permitindo que toda z urina
seja drenada,

! i
De acordo com cada caso serd indicado um intervalo d@;
horas entre os cateterismos. ;

f ATENCAO 1l

i PESCONTAMINACAD DAS SONDAS SERA FEITA APENAS 1 (UMA) VEZ
| OR DiA, FORTANTO, FACA-A COM CUIDADO. A MEDIDA QUE FOF
(UTILIZANDO AS SONDAS, COLOQUE-AS NO POTE N1

Pote n™ 1 Poten® 2
Sondas Sondas
Usadas Limpas

EM CASO DE DU\/IDAS PROCURAR A TECNICA DE ENFER\AAGEM
DO SERVICO DE URODINAMICA.
TEL. B53-0052 RAMAL 5234




COMO REALIZAR O CATETERISMO 2

Q . . ' v v
-Prowd@ncuﬂ"orﬂatema[n@ceeeamo:

. ‘}.\

Scnda vesical n”

1 escova de m3os

2 potes de plastico com tampa ( margarina ou pote de vidro )
Higoclorito de sédio

1 sabio neuro ou de céco

1 tubo de geléia lubrificante ( xlocaina ou lidocaina )

1 seringa de 5 mi

guz filtrada e fervida

-~

- Procedimerito:

Lavar bem as m3os com sabio neutro ou de clco e escovar zs
unhas ( manter as unhzs limpas ¢ cortadas);

—-

Lavar o perineo, vulva com sabdo neutro ou de cdco:

fl

c Lavar as mi3os novamente, apficar zlcool nas m3os; arrumar o
material que serd utilizado;

Colocar um pouco de geléia lubrificante na pomta da sonda (em

| o~

meninos, celocar na ponta do pénis );

Introduzir delicadaments a sonda através da uretra até notar z
salda de urina. Quando isto acontecer, pare de introduzir a2 sonda,
espere até sair toda z urina. Aperte levemente a regifio da bexiga, se
achar necessario,

Colher z urina em recipiente de vidro ou aualguer vasithame clare
gque permita observar a guantidade ¢ o aspecto da urina;

a
Apbs esvaziar a bexiga. retire a sonda e cologue-a no pote N.'1;

Faca as anotagdes na folha apropriada.




| CUIDADOS COM A SONDA VESICAL ]

I. Apbs utilizar a Uitima sonda do dia, lave-as com sabZio ce
cOco ou neutro em dgua corrente, juntamente com o pote
n.1. Lavar o interior da sonda utilizando uma seringa corm
agua e sabdo, enxaguando apos;

2.Freencher o interior da sonda com hipoclorito, utilizarsco
para 1550 a seringa. Deixar as sondas e a seringa aberta am
imersdo durante 1 (uma) hora na solucio de hipoclorito

de sddio, no pote n1. Esta solucZo devers ser troczaz
diariamente:

5.lavar as mZos com sabdo neutro, aplicando o alcool nzs=
mME0s antes de manusezar a9 sondas;

4.Enxaguar bem as sondas e a seringa com dgua filtrada =
- fervida, lavando o interior da sonda utilizando z seringa:

_ e : i 4 e
S.Injetar ar dentro da sonda, utilizando a seringa, até szl
todo o residuo de 4gua;

a l '
O.Antes de guardar zs sondas no pote n. 2, friccionar o
interior do pote com &lcool:

7.Guarde as sondas no pote n°2 e vocé terd as sondzs
prontas para usar o dia inteiro |
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ANEXO 4 — Consentimento Livre e Esclarecido

REPERCUSSAO DO CATETERISMO INTERMITENTE
NA VIDA DOS PAIS DE CRIANCAS
PORTADORAS DE MIELOMENINGOCELE

Pesquisador Responsavel: Grace Ferreira de Aratijo

Instituigio Responsivel: Instituto Fernandes Figueira
Enderecor Avenida Rut Barbosa; 716 — 3° andar
Flamengo — Rio de Faneiro '

Telefone e fax: (21) 553-0052 — ramal 5325 / 5321

O (A) Sr. (a) esta convidado (a) a participar, voluntariamente, de uma pesquisa, em
forma de entrevista, a ser prestada & pesquisadora Grace Ferreira de Aratjo, relativa
4 sua tese de Mestrado junto-a Pés-Graduagio-em Sande da Crianga e da Mulher
do Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz,
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SENHORES PAIS:

Apos todas as informages que obtiveram desde o nascimento do sen bebé, até a realizacio da
neuro-cirurgia de fechamento da colitna necesséria a esse fpo de malfo mugiio{mielomeningocele), essa
crianga ainda precisa de alguns cuidados especiais da equipe de satide,

Durante esse tempe- de internagiena L] neonatal; voeds observaram que o bebé niie-motha
muito a fralda. Isso é comum ocorrer em cdangas com mielomeningocele apds a cirurgia ou algum
ternpo depois que vai de alta

Hlas apresentam o que chamamos de bexiga neurogénics, ou seja, nie conseguem esvaziar toda
2 unna que fica na bexiga, podendo ocorrer mumentar o dsco de infecgBes urindrias ou outras
conseqiiéncias mais séras corno- & pexda da funcio-da-bexiga; necessitando em alguns casos-de uma..
cirurgfa.

Para que isso nfo acontegs, precisamos realizar a retirada dessa urina na bexiga, através de uma
sorda de material flexivel e esterizado o focal onde sat 2 wrins, que chamamos de uretra

Hsse procedimento nio causa dor a coanca se for realizado dentro de toda a tcnica necessiria
que 2 equipe da UT] neonatal e do.ambulatdsio de urodinimica explicou aos senhores.

4 mirha pesquisa tem como objetivo avaliar essas informacSes que sio passadas e tentar
atender as suas dificuldades para cuidar do(a) seu(sua) filho(a) em casa, pois quanto melhor
emtendenmos essas difrenidades; mefhorpoderermusapdlos:

Para selhorar essa assisténcia prestada aqui no Instituto Fernandes Figueira, utilizarei um
questionisio no momentn da alta do sen bebé, e uma entrevists quands. os senhores compamcerem. a
pameira consulta ambulatorial, na qual estarei presente junto com 2z equipe da urodinimica que
acompznhard o seu bebé. Garmto como pesquisadora e enfemmeira desta institnicio que toda a
informagio dada 2 mim, serd nrntida emr siglo- & montmate; e que poderiio- eme qualquer fase da-
pesquisa recusar em participar da mesma.

Mesmo que os pais se mousem a participaem da pesquisa,_receberfo treinamentn necessido.,
denfro da mwtina do servigo de urodinimica Fim nenhum momento essas criangas ficarfo sem
assisténcia e sem scompanhamento dos profissionais desta Instituicio.

Hspero que a minha pesquisa-contribua para- o melhor adaptasio-do-senfa) flhofa) na famfis

diminuindo a ansiedade e inseguranga dos senhores pais.

EU, abaixo assinado, concordo em participar

voluntariamente dessa pesquisa. Declare que li e entendi todas as informagies que me foram
prestadas e que todas minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela pesquisadora

responsavel.

{RESPONSAVEL) {ASSINATURA) {DATA).

(RESPONSAVEL) {ASSINATURA) {DATA)




