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vida foram: vitalidade, saude mental e
emocional. Recomenda-se que a equipe
multidisciplinar desenvolva programas
e acbes de cunho informacional e
emocional que auxiliem na melhora da
qualidade de vida das criangas e de
suas familias.

Qualidade de vida.
Mielomeningocele. Mé&es. Saude da
mulher.

The aim of this qualitative and descriptive
study was to analyze the daily care
routine to myelomeningocele children
and understand its repercussion at the
quality of life of the mothers. Data was
gathered by means of a semi-structured
interview and the application of Short
Form Health Survey (SF-36). Eight
participants were interviewed and thirty
six mothers answered the SF-36. Four
categories were stablished: care with
the child, self-care, quality of life and
contribution of the specialized service.
The results from SF-36 were analyzed
by its median, lowest limit and highest
limit. The routine care of children with
myelomeningocele includes several
procedures and actions which demand
frequent attention from mothers. The
most affected factors on the quality of
life were the vitality, and the mental and
emotional health. It is recommended
that the multidisciplinary team develop
informational and emotional programs
that improve the quality of life of those
children and their family.

Quality of life.
Myelomeningocele. Mothers. Women'’s
health.
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A mielomeningocele € uma das
principais malformagdes do Sistema
Nervoso Central. Trata-se de complexo
defeito do fechamento do tubo neural
associado a sequela neurolégica, que
pode causar significativa mortalidade
e morbidade.! As falhas na fusdo dos
arcos vertebrais posteriores resultam
em crescimento displasico da medula e
das meninges.?

@] programa terapéutico
desenvolvido com criangas que
possuem mielomeningocele envolve
intervengdes cirurgicas, medicacgao,
utilizagdo de orteses e equipamentos,
terapias e extensa rotina de cuidados.
A adocao de abordagem multidisciplinar
€ recomendada no tratamento dessas
criangas para melhorar a qualidade de
vida.?

As criangas que possuem
deficiéncia crbénica nao devem ser
consideradas como entidades isoladas.
Elas fazem parte, integralmente,
de unidades sociais mais amplas,
inseridas no contexto familiar, e
cabe aos pais a responsabilidade
pela tomada de todas as decisdes
e cuidados diarios necessarios.*
Entretanto, a responsabilidade pelos
cuidados as criangas que possuem
doencas crbénicas e/ou deficiéncias,
em grande parte, tem recaido sobre as
méaes.® Com isso, muitas vezes, elas
acabam experimentando exigéncias
fisicas e psicolégicas maiores que os
Seus recursos pessoais. A atencao a
saude dos cuidadores de criangas que
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possuem necessidades especiais € uma
preocupacao, relativamente, recente.
Além disso, a compreensao da saude
como estado dindmico, socialmente
produzido, ainda € pouco investigada.
Assim, é importante que se assegurem
meios e situagdes que ampliem o bem-
estar e a qualidade de vida da crianga
com necessidades especiais e seus
familiares.®

No que se refere as maes de
criangas com mielomeningocele, a
rotina diaria de cuidados, os problemas
vivenciados, as dificuldades e as duvidas
enfrentadas por elas s&o inumeras
e, provavelmente, interferem na sua
qualidade de vida. Portanto, os objetivos
deste estudo consistiram em analisar a
rotina de cuidados diarios a crianga com
mielomeningocele e compreender as
repercussdes sobre a qualidade de vida
de suas respectivas maes.

O estudo desenvolvido foi
qualitativo e quantitativo, e a coleta de
informacgdes foi realizada por meio de
entrevista semiestruturada e aplicagao
do questionario Short Form Health
Survey (SF-36). O projeto de pesquisa
e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foram encaminhados e
aprovados pelo Comité de Etica (Parecer
N°. 024/07, CAAE N. 0028.0.268.000-
07, Folha de rosto N°. 122971).

A entrevista semiestruturada foi
norteada por roteiro de entrevista,
elaborado conforme o0s objetivos
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propostos no estudo, com perguntas
iniciais de facil complexidade, evoluindo
para as de dificil complexidade. Os temas
das perguntas versaram sobre a rotina
de cuidados, tempo dedicado ao filho
com mielomeningocele, autocuidado e
atendimento especializado. O roteiro
proposto foi submetido a analise de
cinco juizes, que efetuaram sugestdes
e correcdes sobre a sequéncia e a
compreensao das perguntas. Duas
entrevistas piloto foram realizadas, com
o intuito de avaliar a compreensao, a
sequéncia e a adequacao das perguntas
do roteiro. Apdés a sua transcricio,
observou-se que o roteiro estava
adequado aos objetivos do estudo.

A coleta de informagdes junto as
maes foi precedida da explanacao sobre
o estudo proposto, leitura do termo de
consentimento livre e esclarecido e
solicitacdo da permissao para gravar a
sua fala. Somente apds o consentimento
delas foi iniciada a entrevista e a
aplicagao do questionario SF-36.

Utilizou-se como critério de
selecao das participantes o atendimento
a uma das seguintes condigdes:
maes saudaveis ou com doenca
cronica diagnosticada, familias de
condicdo socioecondbmica favoravel ou
desfavoravel, filhos deambuladores,
cadeirantes ou que ainda nao definiram
suaformadelocomocao (indeterminado),
diferentes segmentos lesionados e faixa
etaria da crianga. Tais critérios foram
definidos com o intuito de obter amostra
heterogénea em suas condigcbes. Esse
cuidado foi tomado para garantir que
qualgquer homogeneidade observada
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na qualidade de vida das participantes
fosse consequéncia da intensa rotina de
cuidados junto a crianga, € ndo de outras
variaveis. Além dos cuidados citados, o
numero de participantes da entrevista
foi definido a partir da ocorréncia de
repeticdo nas informacdes concedidas
pelas entrevistadas. Assim, foram
realizadas oito entrevistas com maes
de criangas com mielomeningocele, que
serao denominadas de P e identificadas
por numero. A idade das maes
participantes variou de 27 a 42 anos, e
de seus filhos com mielomeningocele
de 19 dias a 9 anos. Quanto ao estado
civil, todas eram casadas.

Os relatos  verbais  foram
transcritos na integra e submetidos a
analise de conteudo. A partir de leituras
repetidas dos relatos verbais transcritos,
elaboraram-se as categorias de analise,
que foram submetidas a apreciacao de
trés juizes, dois fisioterapeutas e um
psicélogo, com o objetivo de avaliar a
sua pertinéncia e adequacdo. Esses
profissionais possuiam experiéncia
na reabilitacdo de individuos com
deficiéncia motora e no desenvolvimento
de estudos qualitativos. As sugestdes
efetuadas pelos juizes contribuiram na
definicdo das categorias de analise.

A aplicagdo do questionario
SF-36 foi realizada em 36 maes por
amostragem de conveniéncia. A idade
das participantes variou de 22 a 42 anos.
Das 36 participantes, 8 apresentavam
doengas ja diagnosticadas, tais como:
bronquite, cancer, obesidade moarbida,
hipertensao arterial, sindrome do panico.
O SF-36 € um questionario genérico
de avaliagdo da qualidade de vida, de
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carater multidimensional,” validado no
Brasil por Ciconelli, Ferraz, Santos,
Meindo e Quaresma.t O instrumento
€ constituido de 8 componentes:
capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral da saude, vitalidade,
aspectos sociais, aspectos emocionais
e saude mental. O escore final variade 0
a 100 pontos, sendo que 0 corresponde
ao pior estado geral de saude e 100 ao
melhor estado de saude.

O estudo de Eker e Tlizun® utilizou
0 questionario SF-36 para avaliar a
qualidade de vida de maes de criangas
com paralisia cerebral. Ja Padua et
al.,’® no estudo sobre a desabilidade e
qualidade de vida de adultos jovens com
mielomeningocele, aplicaram diversos
instrumentos, inclusive o SF-36. Dessa
forma, verifica-se que o SF-36 permite a
avaliacao da qualidade de vida de maes
de criancas com desordens motoras e/
ou fisicas.

A analise estatistica dos dados
obtidos com as participantes, por
intermédio do SF-36, foi realizada por
meio do teste de Shapiro-Wilk com a
finalidade de verificar a normalidade da
sua distribuicdo. Como os resultados
nao apresentaram distribuicdo normal,
procedeu-se ao calculo da mediana, do
limite inferior e limite superior de cada
componente do SF-36.

As quatro categorias de analise
estabelecidas foram: cuidados com o
filho, autocuidado, qualidade de vida
das maes e contribuicdo do servigo
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especializado. Essas categorias foram
ilustradas por meio da insercdo de
alguns recortes de relatos verbais

apresentados pelas participantes.

Cuidados com o filho

A categoria cuidados com o
filnho refere-se a descricdo de todas
as tarefas que as maes executam
cotidianamente com o filho que possui
mielomeningocele. Aborda, também, as
dificuldades relatadas pelas maes para
arealizacao do tratamento, as situacdes
ou as condigdes que ajudam a amenizar
a sobrecarga do seu cotidiano e as
consequéncias da rotina vivenciada nos
cuidados diarios com o filho em suas
vidas.

As criangas com mielomeningocele
necessitam passar por intervengao
cirurgica logo apds o nascimento. A
mediana de correcao é de quatro dias,
e, com frequéncia, elas apresentam
hidrocefalia, atraso motor, bexiga
neurogénica e pé torto congénito.?
Varias  complicagbes  secundarias
também  podem ocorrer, como,
por exemplo: ulcera de decubito,
infeccao do trato urinario, deformidade
e dificuldade de aprendizagem
escolar. A mielomeningocele traz
consequéncias para a vida da
crianga, pois ocorrem problemas
neurolégicos, musculoesqueléticos, de
desenvolvimento, da pele e disfungao
vesical e intestinal." Por conta disso,
a rotina de cuidados diarios com o filho
que possui mielomeningocele envolve
uma série de atividades que acabam
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absorvendo tempo intenso de dedicacao
das maes, como ilustra a fala a seguir:

Eu levanto passo a sondinha,
troco ela, dou mamadeira, dou o
que comer pra ela, mamadeira,
ai levo pra escola. Ai tem dia
que ela ndo mama, ai tenho
que ir na hora do recreio que é
pertinho, né? Ai fago o servigo...
onze e vinte eu vou buscar
ela, ai chego se ta calor essas
coisas eu dou banho e ja troco e
ja dou almogo e ja sai de novo.
Passo sonda também, ai levo
na escola e levo na instituicao
X pra fazer alguma atividade e
dai eu volto e fico esperando
meu marido até de tarde pra
mim ir la porque onde eu levo
ela é do outro lado da cidade,
nao tem circular, ndo tem nada
e entdo é muito cansativo pra
eu ficar vindo empurrando ela
com a cadeira, entao é perto do
servico do meu marido, eu fico
na minha sogra e sé volto de
tarde. Ai na terca-feira, terca-
feira ela, na segunda-feira ela
tem reforgo perto de onde eu
moro, segunda e quarta € uma
e meia que ela entra e sai trés
horas, ai na terca-feira ela entra
uma e meia na outra escola e sai
trés horas, ai dia de quinta-feira
ela entra trés horas e sai cinco
e meia. Ela s6 ndo vai la dia de
sexta-feira ela faz fisioterapia e
fono, ai que ela ndo vai na outra
escola, segunda e quinta ela vai
na escola de manhé& e de tarde.
Ai volta banho, janta, sonda.
(P2)

Uma das tarefas que,
frequentemente, as maes precisam
assumir nas rotinas de cuidados diarios
tem sido a execucdo do cateterismo
intermitente, a troca de fraldas e a
realizacdo de terapias, conforme
mostram as falas: “passo a sonda cinco,
seis vezes” (P2), “a unica coisa que é
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diferente que ele tem que trocar, ja néo
€ como uma crianca da idade dele”
(P1), “ai vem pra fisioterapia, ai chega
da fisioterapia [...]” (P5). O cateterismo
intermitente é considerado por essas
maes um procedimento de dificil
execucao: “quando eu comecei a usar
a sonda nele, eu ndo conseguia passar.
Tinha medo e ndo conseguia [...]" (P3).

A maioria dos pais sente aversao
quando precisam fazer o cateterismo
intermitente no filho, mas, por outro lado,
eles compreendem que a sua execugao
e gerenciamento sédo imprescindiveis.'
Apesar de todas as dificuldades e
do desconhecimento para realizar os
procedimentos, as maes persistem na
aprendizagem para que a sua execugao
seja possivel: “Eu ndo sabia e também
nunca tinha mexido com curativo, né! Ai
eu tive que aprender” (P7).

Em realidade, o que se pode
observar pelo relato das participantes
€ que, independentemente da sua
dificuldade ou do seu estado fisico
e emocional, a rotina de cuidados
com seus filhos acaba sendo de sua
responsabilidade. Portanto, elas ndotém
alternativas a ndo ser assumir a tarefa de
realizar os cuidados necessarios para a
manutengao da saude do filho, pois “se
achar dificil € vocé mesmo que tem que
fazer, ndo tem essa” (P1), “tem vez, tem
dia, que a gente ta mais cansada assim,
mas ai a gente faz” (P3).

Essa situacdo foi identificada
também em estudo que buscou analisar
as representagcdes e necessidades
de criancas em idade escolar,
portadoras de bexiga neurogénica, e
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de suas maes.”™ O estudo mostrou que,
preparadas ou nao para cuidar de seus
filhos com bexiga neurogénica, as maes
assumiam toda a responsabilidade junto
a eles. A necessidade de proporcionar
assisténcia constante a  crianga
ocasionava desgaste as mées, que era
percebido pelo seu desabafo “tudo eu”,
frase que caracteriza a permanéncia
cultural da responsabilizagdo atribuida
histérica e socialmente a mulher/mae
em relacdo ao cuidar/cuidado do filho.
Apesar de os cuidados da crianca
com mielomeningocele estar sobre
responsabilidade das maes, a maioria
delasrelataque pode contarcomoauxilio
dos seus familiares, principalmente de
seus maridos: “meu marido ajuda muito”
(P2). Algumas participantes, como P3 e
P6, também argumentam que contam
com a ajuda de outros filhos no cuidado
a crianga com mielomeningocele: “sao
dois irmaos que cuidam mais” (P6).

A doenca ou a limitacao fisica em
uma pessoa pode provocar mudangas
na vida de todos os membros da
familia e gerar situagdes de estresse,
pois a sobrecarga de atividades para
atender as necessidades da crianga
exige a reorganizagao de sua dinamica.
Contudo, ter um irmao deficiente nao
significa ter problemas, pois as relagdes
entre irmaos dependerdao da estrutura
familiar, das crencas da familia sobre
a deficiéncia, da ordem de nascimento,
da idade das criangcas e da condicao
socioeconémica da familia.’* Quanto
menor a idade do irmdo, maior a
propensao para assumir o papel de
cuidador do irmao com necessidades
especiais.’ O fato de os irmaos em
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idade escolar terem envolvimento
maior no cuidado e supervisdo do
irmao com necessidades especiais,
comparativamente a os irmaos adultos,
pode ocorrer em fungcdo de os mais
jovens estarem sob maior controle
de seus cuidadores quanto ao cuidar
destes irmaos.

Afungaodegerenciar, zelareeducar
a prole sempre fica a cargo das maes,
pois aos pais cabe o papel de provedor
das necessidades econdémicas para a
subsisténcia da familia. Essa colocacéao
pode ser corroborada pelo estudo de
Silva e Dessen,'® sobre a crianga com
Sindrome de Down e sua familia, cujo
resultado mostrou que as maes eram as
maiores responsaveis pelos cuidados e
pela transmissao de regras aos filhos.
Ja os pais desempenhavam papel
secundario, envolvendo-se menos com
a rotina da casa. Portanto, mesmo que
a familia auxilie nos cuidados da crianca
com mielomeningocele, a sobrecarga
de toda a rotina que envolve a sua
vida acaba sempre recaindo sobre as
maes. Essa sobrecarga se torna tao
intensa que as méaes acabam vivendo
em funcao desses filhos: “vinte e quatro
horas” (P4), “eu nao sei falar quanto
tempo, mas a maioria € dela” (P5).

Holm et al.”” mostram em seu
estudo sob o impacto da incerteza
as razbes pelas quais os pais de
criancas com doencas crbnicas sao
menos afetados em sua saude fisica e
psicolégica em relagdo as maes, ja que
essas sdo mais expostas a situagdes
estressantes.

A participante P7 foi a unica
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gque nao abordou sobre os aspectos
relacionados a intensa rotina de
cuidados, pois no momento da pesquisa
seu filho tinha sido submetido a cirurgia
de corregdo da mielomeningocele e
se encontrava internado no hospital.
Em realidade, essa mae ainda nao
havia experienciado toda a situagao
de cuidados que a crianga necessita
diariamente, por seu filho ser recém-
nascido.

Além do acompanhamento diurno
intenso, os cuidados com a crianca
precisam ser estendidos também para
o periodo noturno: “eu tenho que olhar
como ele ta, porque ele vira muito no
berco. Ah! Levanto umas trés vezes. E
tem a sonda da meia-noite” (P3.)

Os pais de criangcas com
deficiéncia fisica tém o seu sono
afetado, pois necessitam cuidar
de seus filhos também no periodo
noturno.”® Ja os pais das criancas
com mielomeningocele precisavam
dispor menor atengdo aos filhos nesse
periodo, quando comparadas a criangas
que apresentavam distrofia muscular,
paralisia cerebral e outros diagnosticos
pela manifestagcdo da dor®. Porém, o
fato de a crianga com mielomeningocele
demandar menos atencdo que as
criangas com outras deficiéncias fisicas,
no periodo da noite, ndo significa que as
maes deixam de se preocupar com seus
filhos enquanto eles dormem.

O que se pode constatar € que
a medida que a idade das criangas
vai avangando eles se tornam mais
independentes e, com isso, demandam
menos necessidade de atencdo aos

63



cuidados basicos, como é o caso das
participantes P1, P5, P6 e P8 que
possuem filhos com a idade entre 6 a
9 anos. Para essas participantes, as
rotinas de cuidados diarios com seus
filhos tornaram-se menos desgastantes
com o decorrer do tempo:

[..] ela acorda, ela vai no
banheiro tomar banho e se
penteia, tudo sozinha. Ai eu falo
X vamos passar a sonda, ai, eu
passo a sonda nela, ai ela vem
pra tomar o café da manha. Ai
depois ela vai brinca e eu vou
fazer o meu servigco. Depois
quando da nove horas eu entro
pra fazer almogo de novo. Ai, eu
pego, vou fazer a sondagem, ai
eu vou fazendo o almocgo ai ela
fica tranquila. Depois quando da
meio-dia eu pego, ai ela toma
banho pra ir pra escola, o 6nibus
chega pra pegar ela, eu faco a
sondagem na hora que o énibus
ta vindo, ai ela vai pra escola.
Ai depois, trés horas, na escola,
ela passa a sonda sozinha.
Volta cinco horas. Quando da
seis horas, antes dela jantar eu
ja falo vamos tomar banho pra
fazer a sondagem as seis. Ela
foma banho, faz sondagem e
vai janta. (P6)

A fase em que os filhos comegam
a frequentar a escola, teoricamente as
maes acabam se desvencilhando dos
cuidados a eles, pelo menos durante
o periodo em que permanecem fora
de casa. Em estudo realizado com
dois irmaos com mielomeningocele,
identificou-se nao haver alteragao
evidente no comportamento
comunicativo, habilidades de linguagem
oral e vocabulario receptivo, entretanto,
verificaram-se alteracbes importantes
quanto as habilidades psicolinguisticas,
que podem refletir na leitura, escrita e
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aritmética, consequentemente, causar
impacto na atividade académica.®
Portanto, outras demandas podem
surgir em funcdo da participacédo da
crianca na escola. O estudo de Verhoel
et al.?2 mostrou que adultos jovens com
mielomeningocele, que possuiam lesao
abaixo de L2, eram independentes
em todos os dominios do Functional
Independence Measure (FIM), ao
contrario da maioria dos adultos jovens
com hidrocefalia e lesdo acima de L2
que continuavam sendo dependentes na
locomogao (79%) e autocuidado (54%).
Contudo, no controle vesical, ambas as
populagdes continuavam dependentes.

As maes de criangas com paralisia
cerebral apresentam comprometimento
emocional por estarem expostas a varios
eventos estressantes, relacionadas ao
cuidado com o filho, além de possuirem
baixa coesdo familiar, dificuldade de
adaptacdo e maiores necessidades e
exigéncias externas?'. Embora as maes
de criangas com mielomeningocele
considerem que seus filhos tenham se
tornado mais independentes, o que se
pode verificar € que a sua preocupacao
aindaé constante: “minhamentetaligada
nela, sabe?” (P6). Essa preocupagao
continua a existir, pois além das rotinas
de cuidados em seu domicilio, as maes
precisam também levar seus filhos,
constantemente, a consultas e terapias:
“[.-.] ja teve acompanhamento com nove
especialidades médicas... teve vezde eu
ta no hospital na segunda, na terga, na
quarta, na quinta, na sexta” (P8). Para
essa mae, quando o seu filho estava na
fase inicial do tratamento, necessitava
de uma série de acompanhamentos
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meédicos especializados, que
demandavam varias consultas e
atendimentos. O tratamento da crianga
com mielomeningocele envolve varias
especialidades e deve ser realizado por
equipe multiprofissional, pois 0 processo
de cuidado a sua saude requer atencao
tanto aos aspectos fisicos e bioldgicos
quanto sociais e psicologicos.?

A realizacdo dos cuidados e
procedimentos necessarios ao filho com
mielomeningocele modificou a rotina de
vida das participantes, como pode ser
demonstrado no relato: “porque muda a
rotinadagente” (P1). Essamudanca esta
relacionada ao fato de, além de ter que
cuidar do filho com mielomeningocele,
as demais atribuicbes domeésticas
também ficarem a cargo delas: “[...] eu
tenho a casa pra limpar, roupa pra lavar’
(P3). Essas maes anseiam por trabalho
formal e remunerado, porém sao
impossibilitadas de exercer qualquer
atividade fora de casa, visto que os
cuidados com seus filhos demandam a
maior parte do tempo de suas funcdes
diarias: “vocé nao consegue trabalhar, é
ele, so ele” (P4). Apenas a participante
P8 tem uma atividade profissional, ja que
possui empresa propria, que possibilita
exercer trabalho fora de casa, pois
sendo proprietaria consegue conciliar a
atividade profissional com as atividades
domésticas. A opcado que resta para a
maioria € o trabalho informal e voluntario,
pois sendo esporadico € possivel de
ser executado: “[...] na outra escola eu
fico ajudando na secretaria, eu nao fico
parada. Eu ajudo recortar desenho das
criangas ou vou dar atividade, eu n&o
fico parada nao” (P2).
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Um alerta deve ser realizado
sobre a invisibilidade do trabalho da
mulher sob a ética da desqualificagcao
do trabalho doméstico na perspectiva
econdmica, pois € o tipo mais comum
de atividade ndo remunerada.? Partindo
da ideia de Marx, pode-se dizer que
nesse tipo de trabalho ndo ha relagao
mercantil, pois n&o existe lucro.
Observou-se que as méaes de criangas
com mielomeningocele, deste estudo,
demonstraram interesse em ter trabalho
formal. Tal sentimento é compreensivel,
ja que além dos afazeres domésticos
nao serem remunerados, também néao
sdo socialmente reconhecidos como
trabalho. As mulheres apresentam
dificuldades em conciliar o trabalho com
a maternidade, e que para elas, ser
mae é ser responsavel pelos filhos.?
Dessa forma, é possivel compreender
as dificuldades das maes de criangas
com mielomeningocele em assumirem
trabalho formal e remunerado, em
detrimento do acréscimo de cuidados
exigidos pelo seu filho.

Autocuidado

A categoria autocuidado refere-se
aos cuidados relativos a saude das maes
de criangcas com mielomeningocele.
Quando questionadas sobre os cuidados
a sua propria saude, o que se pode
constatar mediante a fala de algumas
participantes € que essa pratica se
torna secundaria em detrimento das
necessidades de cuidados em relacao
ao filho, que no momento sdo mais
emergentes: “nem um pouco, nédo tem
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tempo” (P4), “o doutor falou assim pra
mim, voltar pra marcar de novo. Eu nem
fui la, comigo eu nao preocupo” (P6).

Somente as participantes P2 e P3
informaram que, no momento, realizam
atividades de cuidados a sua saude.
Contudo, o que se pode observar é que
essas atividades s6 sdo possiveis de
serem realizadas pelo fato de a crianga
frequentar a escola durante um periodo
do dia:

Antes eu ndo fazia caminhada
nada, agora eu fago, to fazendo
nao todo dia, mas de vez em
quando eu fago caminhada,
antes eu ndo ia no meédico
porque se eu fosse tinha que
levar ela e ela tinha que faltar
na escola e agora nao, eu vou
quando ela esta na escola. (P2)

As maes de criangas portadoras
de bexiga neurogénica tém problemas
em relacdo a sua propria vida nas
esferas fisica, psiquica e social,
decorrentes das tarefas relacionadas
ao cuidar dos seus filhos™. Da mesma
forma, neste estudo também foi
identificado que as participantes, muitas
vezes, negligenciam o autocuidado
pelas mesmas razbes. Os estudos
sobre os efeitos na familia de criangas
com mielomeningocele, quanto ao
grau de comprometimento, nao sao
conclusivos.?* Porém, as participantes
revelaram que o avango na idade da
crianga pode diminuir a sobrecarga em
relacao aos seus cuidados, liberando-as
momentaneamente para o autocuidado.
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A qualidade de vida das maes

Como fica a qualidade de vida
das maes que abandonam os cuidados
a si proprias para se dedicarem
inteiramente ao filho que possui alguma
doenca crénica? Os estudos realizados
mostraram que a qualidade de vida de
maes de criangas com paralisia cerebral
apresentava-se comprometida quando
comparada a de maes de criangas sem
e com problemas leves de saude.® %
Estudo mostrou que 90% dos cuidadores
de criancas com paralisia cerebral
severa eram as suas proprias maes,
e o impacto na qualidade de vida foi
demonstrado pelo baixo escore ao SF-
36 nos componentes: aspecto social e
emocional, saude mental e vitalidade.?

Nesse estudo, a aplicacdo do
SF-36 nas maes de crianga com
mielomeningocele mostrou que a
mediana do escore final obtido foi de
76, 27. As medianas das pontuacgdes
dos componentes do SF-36, com seus
respectivos limites inferior e superior,
foram: capacidade funcional 90
(30/100), aspecto fisico 100 (0/100),
dor 62 (10/100), estado geral de saude
75 (27/100), vitalidade 45 (10/85),
aspecto social 75 (12,5/100), aspecto
emocional 66 (0/100) e saude mental
56 (4/100). Esses resultados indicam
que essas maes também possuem
comprometimento na sua qualidade de
vida. As suas pontuacgdes foram menores
nos componentes dor, Vvitalidade,
saude mental e aspecto emocional, ja
que foram inferiores a 70. Entretanto,
gquando comparado as maes de criangas
com paralisia cerebral, o aspecto
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social foi menos afetado. Esses dados
corroboram as entrevistas, nas quais
as maes revelaram que o autocuidado
acaba ficando para segundo plano, pela
necessidade de dispensar cuidados ao
filho em primeiro plano.

A vitalidade esta relacionada
ao vigor e energia para realizar as
atividades ou, ao contrario, a pessoa se
sente esgotada ou cansada. Verificou-
se que a extensa rotina de cuidados
descrita pelas participantes, inclusive
no periodo noturno, provavelmente,
diminui a sua vitalidade e afeta a sua
disposicao para realizar tarefas que séao
importantes para o seu bem-estar fisico,
psiquico e social.

A saude mental trata do estado
da pessoa em relagdo ao desanimo e
depressao ou felicidade e tranquilidade.
A existéncia de doenga crbnica organica
em um dos membros da familia
acarreta mudangas importantes no
seu relacionamento, particularmente
no que se refere ao estresse parental,
isolamento social, comportamentos de
superprotecao e riscos aumentados para
a ocorréncia de desajustes psicoldgicos
da crianga, dos genitores e irmaos?’. As
maes de criangas commielomeningocele
vivenciam essas modificagcdes, e as
preocupagdes constantes, decorrentes
dessas alteragbes no ambito da
dinamica familiar, acabam afetando
a sua saude mental. A incerteza em
relacdo ao futuro do filho constitui
aspecto crucial ao desenvolvimento
de sintomas psicolégicos nas maes de
criangas com doengas crOnicas, mais
do que nos pais.?”
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Os componentes com maiores
pontuagdes do SF-36 foram o aspecto
fisico e a capacidade funcional.
Esses dados revelam que, mesmo
apresentando dor, saude comprometida
e menor vitalidade, as maes continuam
a ser responsaveis pelos cuidados
a crianca. Conforme argumentam
essas maes, a presenca da dor e
sua interferéncia na realizacdo das
atividades nao tém relagdo apenas
com o0s cuidados intensivos que
necessitam despender ao filho com
mielomeningocele, mas também, ao
fato de algumas maes apresentarem
doencgas cronicas. Contudo, o que se
pode constatar mediante os dados
da entrevista € que mesmo que as
participantes possuam alguma doenga
cronica, elas dedicam tempo menor
do que o efetivamente necessario
para se tratar. Os sintomas fisicos sao
igualmente afetados em pais e maes
de criancas com doencas crbnicas.?
Os dados das entrevistas revelaram
que as participantes se dedicam
intensamente aos cuidados de seus
filhos, provavelmente, a custa de esforgo
e superacao das dificuldades. O apoio
de equipe interdisciplinar no sentido
de propor estratégias educativas em
saude é recomendado, com a finalidade
de propiciar melhoria da qualidade de
vida no ambito familiar de criangas com
paralisia cerebral.?®

Contribuicaodo servigo especializado

A categoria contribui¢cao do servigo
especializado refere-se a percepgao que
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as participantes possuem em relacio ao
atendimento prestado pelos profissionais
especializados que compdem a equipe
multiprofissional. Além disso, inclui
também a sua satisfacdo em relagdo aos
servigos recebidos e as sugestdes para
a melhoria do sistema de saude. Entre
os beneficios obtidos pelas participantes
destacam-se os esclarecimentos das
suas duvidas e a rapidez na resolugao
dos problemas apresentados pelos seus
filhos: “no oitavo més que eu vim [...] ai
ele foi, que ele mandou fazer exames, ja
fizaquitambém. Jafiz, ai ele me explicou
certinho, como é que ia ser quando ele
nascer” (P1), “porque nao tem pra onde
recorrer, se 0 doutor estivesse ai, era
so falar pra ele que estava acontecendo
iss0, isso e isso e rapidinho ele resolvia”
(P8).

A participante P6 argumentou
que o atendimento oferecido pelo
servigo especializado melhorava a sua
qualidade de vida: “eu gostei muito,
sempre que a gente ia no HC, a gente ia
embora mais feliz” (P6).

Outras participantes, como P3, P4,
P6 e P7, revelaram sua satisfacdo com
o atendimento especializado oferecido
aos seus filhos e nao forneceram
sugestdes quanto aassisténciarecebida.
As demais participantes mostraram-
se satisfeitas com o atendimento
oferecido pelo servico de saude, mas
fizeram sugestdes: o fornecimento
de informacao correta, a reducédo das
orientacbes ao que €& estritamente
importante, a manutengédo de reunides
explicativas aos pais de criangas com
mielomeningocele, a implementacéo de
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acompanhamento psicoldgico as maes e
a agilidade na forma de recebimento de
materiais necessarios e de uso continuo
pelo sistema de saude: “me ajudando,
s6 falando verdade e o que eu tenho
que fazer” (P1), [...] € muita coisa e ai
nem da tempo de fazer’(P2), “[...] tinha
aquelas reunides que ele falava trocar
receita de bolo” (P8), “minha opiniao
quando a méae descobre que o filho vai
vim com problema dai essa mée tinha
que ser psicologicamente tratada” (P8),
“[...] até 2 anos atras, eu ia la e ficava
esperando 3 horas, € complicado essas
coisas pra gente” (P8).

O tratamento da crianga com
mielomeningocele deve ser realizado
por equipe multiprofissional, composta
por médico, psicologo, fisioterapeuta,
enfermeiro, assistente social,
terapeuta ocupacional, fonoaudi6logo
e nutricionista.?® A atencdo as
repercussdes psicolégicas e sociais
que a doencga crénica pode acarretar a
crianca e sua familia se faz necessaria.?”
Os profissionais tém o papel de
intercambiar os conhecimentos de suas
especialidades, com o intuito de realizar
acao terapéutica, clinica ou educativa
integrada. Essa acao deve envolver nao
apenas a atencao a crianga que possui
mielomeningocele, mas também a sua
familia, que acaba sofrendo estresse
tanto pela condigcdo apresentada pela
crianga quanto pela necessidade de
peregrinar por diferentes locais em
busca de atendimento e tratamento ao
seu filho. A efetividade e sucesso da
parceria colaborativa entre profissionais
e familiares da crianca com deficiéncia
deve ter como caracteristicas
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essenciais o] respeito mutuo,
comunicacgao, confianga, participacao,
amabilidade, sinceridade, seriedade e
imparcialidade.*

As rotinas de vida das maes
de criangas com mielomeningocele
envolvem intensa jornada de atividades
relativas aos cuidados necessarios para
manter a saude de seus filhos. Contudo,
a tentativa de preservacao da saude
da crianga com mielomeningocele
tem trazido repercussdes na
qualidade de vida de suas méaes nos
componentes: vitalidade, saude mental
e emocional. Os resultados reforgcam
que a equipe multidisciplinar deve
ampliar o atendimento a crianga com
mielomeningocele e a sua familia,
especialmente, as maes. Esse
atendimento precisa ser de carater
tanto informacional quanto emocional,
pois além de propiciar todas as
orientagdes sobre como cuidar da
crianga com mielomeningocele deve,
também, disponibilizar espago que
permita as mées expressarem as suas
angustias e sofrimentos, decorrentes
do desgaste fisico e emocional gerado
pelo exercicio da intensa tarefa de
cuidar do seu filho. Essas maes também
necessitam receber apoio emocional,
para que possam aprender a identificar
e lidar com as situagbes que lhe geram
estresse, buscando estratégias para o
seu enfrentamento e minimizacdo do
impacto sobre o seu organismo. Aequipe
multidisciplinar deve, também, buscar o
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maximo de independéncia funcional da
crianga com mielomeningocele, visando
a sua reabilitacdo e a melhora da sua
qualidade de vida e a diminuigdo da
necessidade de cuidados.

Ressalta-se que, se a unidade
familiar estiver bem estruturada, as
consequéncias negativas sobre o
desenvolvimento e comportamento das
criangas com mielomeningocele podem
ser minimizadas. A reestruturacao
da dinamica familiar deve envolver a
participacéo de todos os seus membros,
que poderao contribuir para a melhora
da saude fisica, emocional e social da
crianga, do casal e dos irm&os.

A avaliagdo da qualidade de
vida foi investigada por meio da
aplicacdo do SF-36, que é instrumento
genérico. Assim, ha a necessidade de
elaborar questionarios com perguntas
mais especificas sobre a saude dos
cuidadores de criangcas com deficiéncia.
Outros estudos também devem ser
conduzidos no sentido de levantar
informagdes sobre a qualidade de vida
dos demais membros da familia de
criangas com mielomeningocele e da
sua dinamica.
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