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Objetivo: compreender a experiéncia de familias no cuidado
de criangas com mielomeningocele. Método: pesquisa
qualitativa, que adotou como referencial tedrico e metodoldgico
o Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos
Dados, e a entrevista semiestruturada como instrumento de
coleta de dados. Vinte e oito participantes de treze familias
residentes em um municipio do interior paulista integraram
o estudo. Resultados: a familia busca incansavelmente
por melhores condigdes de salde e vida para o filho com
mielomeningocele; objetivando a autonomia da crianga, se
mobiliza aos tratamentos necessarios, a aprender os cuidados,
a adaptar a rotina, assim como suprir por todas as necessidades
da crianga a fim de que esta alcance desenvolvimento potencial,
prospectando um futuro menos dependente com inclusdo e
ascensao social. Conclusao: a enfermagem familiar mostra-
se apoio potencial frente a condigdo da mielomeningocele,
devido a sua capacidade de apreender o sistema familiar, avalia-
lo e possibilitar proposicdes de intervencao no processo de
cuidado. Neste estudo enfatizou-se também a enfermagem
de reabilitagdo, uma vez que esta caminha conjuntamente

a crianca e a familia que experienciam a mielomeningocele.
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Introdugéao

Considerada a malformagdo congénita mais comum
do sistema nervoso central, a mielomeningocele (MMC),
é caracterizada pelo fechamento incorreto do tubo neural
com exposicao da medula espinhal e das meninges,
durante o desenvolvimento embrionario*-2, podendo estar
relacionada a fatores genéticos, ambientais e maternos,
com destaque para a deficiéncia nutricional de acido fdlico,
principal fator de risco relacionado a essa patologia®.

A MMC atinge 1 a cada mil nascimentos no mundo®
e 1,9 a cada 10.000 nascidos vivos no Brasil®, podendo
ser identificada em toda a extensdo vertebral, com
prevaléncia na regido lombar, lombo-sacral e sacral@>,
Essa localizagdo da lesdo relaciona-se a extensédo
da paralisia, disfungdo esfincterianas e deficiéncias
ortopédicas®, assim como anormalidades intracranianas,
como hidrocefalia, presente em 80% das MMC®),

Em decorréncia da exposicdo da medula espinhal
e meninges, a MMC exige uma reparagdo cirlrgica nas
primeiras horas de vida, evitando o extravasamento
do liquido cefalorraquidiano, prevenindo infecgdes
e diminuindo a morbimortalidade®. Em virtude dos
acometimentos e procedimentos necessarios, os individuos
com MMC requerem servigos de salde especializados e
multidisciplinares para ampliar seus ganhos funcionais,
assim como o apoio de seus familiares na realizagao
de suas atividades cotidianas, visto as implicagdes de
mobilidade, bexiga e intestino neurogénicos( 7.

Os cuidados demandados pela MMC superam
consideravelmente os exigidos por uma crianga com
desenvolvimento tipico, e perduram por toda a vida®,
inferindo também em uma maior dificuldade de
interagao psicossocial e menor qualidade de vida em
relacdo a sua saude fisica®, o que gera sentimentos
de medo, inseguranca e ansiedade na familia, que é
suporte social principal para assegurar o crescimento e
desenvolvimento potencial da crianga®®. Dessa forma,
visto a repercussao da MMC na vida da crianca e sua
familia, faz-se necessaria aproximacao para conhecer
as potencialidades, fragilidades e rearranjos familiares,
compreendendo o significado das relacdes de cuidado®b),
para assim, instrumentalizar a atuacdo do profissional de
enfermagem a uma atencdo qualificada a essas familias,
considerando o aumento da expectativa de vida dessa
populagao, e a lacuna da literatura com esse enfoque(®12),
Neste sentido, objetivou-se compreender a experiéncia de
familias no cuidado de criangas com mielomeningocele.

Método

Estudo de campo, de abordagem qualitativa,
considerando a magnitude do fen6meno sob estudo,

reconhecendo a subjetividade e a intersubjetividade
das relagdes(*®, o que remeteu a perspectiva teorica
do Interacionismo Simbdlico (IS) e ao referencial
metodoldgico da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD).

O IS, referencial de vertente interpretativa,
reconhece que o comportamento humano é estabelecido
a partir das interagdes sociais e significados atribuidos
aos objetos e acdes(®. Esse referencial é potencial para
compreender a experiéncia da familia ao cuidar do filho
com MMC, considerando que os individuos interpretam
suas experiéncias através dos significados apreendidos
nas relagdes e ao contexto social onde estdo inseridos.

Ao considerar a importancia e a amplitude da
experiéncia das familias no cuidado da crianca com MMC,
destaca-se a escolha pela TFD, que busca compreender
a realidade a partir da percepgao que certa situagao
ou objeto tem para as pessoas, proporcionando
conhecimento, aumentando a compreensdo e gerando
uma diregdo significativa a agédo®,

Vinte e oito participantes de treze familias de criancas
diagnosticadas com MMC, residentes em um municipio
do interior paulista, integraram o estudo. Adotou-se o
conceito de crianga do Estatuto da Crianga e Adolescente
(ECA)17), Os critérios de selecdo dos participantes
foram: a) familias de criancas diagnosticadas com a ma
formacgdo; b) membros que consigam prover narrativas
compreensiveis. Os participantes foram identificados a
partir da primeira letra do grau de parentesco - mae (M),
pai (P), avé (A) ou irmdo (I) - com a criancga, identificada
como caso indice (C) da pesquisa, seguido da ordem em
que a entrevista foi realizada.

As familias foram contatadas a partir da técnica de
bola de neve (snowball sampling), método de amostragem
destacado para alcancgar grupos especificos de pessoas, que,
para as amostras iniciais, utiliza-se de informantes-chave, a
fim de localizar®; esse disparador deu-se em um servico de
reabilitacdo do municipio, com indicacdo da primeira familia
e, a partir desta, outros contatos foram revelados, e os
convites realizados via telefone. A busca pelas familias no
percurso da pesquisa foi orientada pela amostragem tedrica,
pressupostos da TFD, que procura dados relevantes para
desenvolver a teoria, sendo utilizada para fundamentar as
caracteristicas das categorias até que ndo surjam elementos
novos(®); aspecto esse que determinou a quantidade de
familias participantes, a partir das experiéncias reveladas
nas falas, que comegaram a se repetir e ter aprofundamento
necessario para a construcdo do modelo tedrico®),

Dos quatro grupos amostrais do estudo, o primeiro foi
constituido de quatro familias com o objetivo de aproximar-
se da experiéncia, construir as categorias iniciais e direcionar
os proximos grupos. Dessas familias, apenas uma contava
com um Unico cuidador e dependia totalmente do servigo
de salde e transporte publico, o que leva a reflexGes acerca
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da vulnerabilidade social e rede de apoio, que influenciam
diretamente a experiéncia de cuidar. Assim, no intuito de
aproximacdo de familias que utilizavam o servigo publico
de salde, buscou-se por elas em uma instituigdo publica,
contemplando quatro familias que dependiam do servigo
publico de saude e articulavam rede de apoio para o cuidado,
compondo o segundo grupo amostral.

Esses dois primeiros grupos foram formados por
criangas em idade escolar, surgindo uma lacuna frente as
vivéncias da primeira infancia. Portanto, o terceiro grupo
amostral apreendeu as particularidades do cuidado nas fases
iniciais do crescimento e desenvolvimento da crianga, sendo
composto por trés familias. O quarto grupo, composto de
duas familias, validou o modelo tedrico, e para abranger
ao maximo a experiéncia das familias, a primeira validacao
foi realizada com uma familia cuja crianca tinha cinco anos,
refletindo principalmente a intensa fase de crescimento
e desenvolvimento, e a segunda com a familia de um
adolescente de 14 anos, escolhido pelo fato desta ja ter
vivenciado toda a infancia, dispondo assim de um olhar
ampliado para os fendmenos que compdem a experiéncia.

A coleta de dados ocorreu no periodo de margo a
dezembro de 2018, através de entrevista semiestruturada
com a questdo norteadora: Conte-me como tem sido
a trajetéria de cuidado de vocés para com (nome da
crianga)? As entrevistas ocorreram em sua maioria no
domicilio da familia, sendo que uma foi no local de trabalho
da mae e outra por videoconferéncia, com a duragdo média
de 69 minutos, em um Unico encontro. Foram incluidos
na pesquisa todos os membros familiares presentes no
momento da entrevista, envolvendo também aqueles com
idade menor ou igual a 18 anos. O nimero de participantes
variou entre um e quatro, estando a mae presente em
todas, a crianga com MMC em seis entrevistas e os demais
membros envolvidos foram pai, irméa e avo.

Os dados foram coletados através de gravador
de voz digital, transcritos na integra e analisados

simultaneamente conforme o referencial da TFD, e a
anadlise foi contemplada pela codificagdo proposta por
Strauss e Corbin®®), em trés fases: aberta, axial e seletiva.
Todo o percurso de coleta e analise dos dados foi realizado
pela primeira autora deste estudo.

A codificacdo aberta deu-se pelo processo de analise
linha a linha dos cddigos abertos para a construgdo das
categorias iniciais; codificagdao axial sob reflexao do Modelo
do Paradigma, estruturou-se em cinco componentes:
causas, condigdes intervenientes, contexto, estratégias
e consequéncias; a codificagcdo seletiva, etapa de
organizagdo do processo analitico, permitiu identificar a
categoria central Buscando incansavelmente por melhores
condigbes de salde e vida para o filho com MMC do modelo
tedrico do estudo. Esse modelo foi apresentado a duas
familias para validagdo e constituiu a etapa final da TFD,
importante para analisar a pertinéncia e representatividade
do estudo em relagdo ao fendmeno investigado®@®,

Todas as recomendagdes éticas estabelecidas na
Resolugdo 510/2016, foram respeitadas, e o estudo
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos sob o CAAE 76493617.3.0000.5504.

Resultados

O desejo de autonomia da crianca e independéncia
futura é o centro da experiéncia que impulsiona a
familia a vivenciar um processo constante de Buscando
incansavelmente por melhores condigcbes de saude e
vida para o filho, modelo tedrico elaborado neste estudo,
composto por dois fenémenos, Enfrentando a ma-formagdo
da crianga e Superando expectativas, subdivididos nos
cinco componentes do Modelo do Paradigma interpretados
a luz do IS (Figura 1). Trata-se de uma complexa
experiéncia que inicia ao diagnostico da malformagédo e
transcorre em processo constante de enfrentamentos e

superagdes nas diferentes fases da vida da crianga.
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Figura 1 - Modelo tedrico
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O primeiro fenbmeno aponta os momentos de
dificuldades vividos pela familia com a descoberta do
diagndstico; incertezas e o medo de cuidar; progndsticos
incertos; incessantes tratamentos; mobilizagdo dos
membros familiares para suprir necessidades de saude
da criancga; apoios recebidos e obstaculos enfrentados.
E o segundo retrata o movimento da familia para
além dos tratamentos curativos, através de estimulos,
dispositivos e atividade fisica para vencer as limitagdes
do filho. Valorizam a conscientizagao da crianga
quanto as dificuldades, participando e potencializando
os tratamentos, além de estimular o autocuidado
prospectando uma independéncia futura.

Assim, para melhor explicar o cerne de todo o
processo experienciado pelas familias, alguns elementos-
chave foram destacados no transcurso do contexto
vivido, sobressaindo a analise dos dados como: Vivendo
momentos nebulosos; Indo a luta e Vencendo e
Prosperando.

Vivendo momentos nebulosos é um contexto da
experiéncia familiar que perpassa todo o transcurso
vivido. No diagndstico e nascimento deparam-se com a ma
formacao, pouco conhecida ou até mesmo desconhecida,
com diferentes acometimentos que podem estar
associados, o que faz com que o futuro seja obscuro. Esse
momento geralmente vem acompanhado de sentimentos
como choque, surpresa, tristeza e medo, relacionando-
se também a forma com que os profissionais abordam e
acolhem a familia no diagndstico. Esses sentimentos sdo
simbolos expressos pelas familias através da linguagem
com o objetivo de elucidar a fase vivida: Depois que eu
recebi o diagndstico, ndo voltei mais a trabalhar, ja afastei, foi
extremamente dificil, doloroso, chegava em casa, me trancava no
quarto, chorava, ndo queria mais trabalhar, mas, ao mesmo tempo,
0 que eu ia ficar fazendo aqui, sé pensando besteira [...] (MF8).

Apds o sofrimento de conhecer e aceitar o
diagnostico, a familia depara-se com as comorbidades
e limitagBes relacionadas a MMC, vivencia internacdes,
intercorréncias, diversas cirurgias e ininterruptos
tratamentos, culminando em longas recuperagoes. Além
das preocupacbes presentes, ha os temores futuros,
envoltos pelo medo de novos tratamentos, adolescéncia,
independéncia, inclusdo social e preconceito: No comeco, ele
teve muitas consultas, viagens, especialistas, e tinha outra questao
que tinhamos que ver, porque ele nasceu com os dois pezinhos
bem tortos, entdo sabiamos que ele ja tinha feito a valvula e a
coluna, mas eu sabia que ele tinha que fazer o pé, entdo assim,
é muita agonia, mas, ao mesmo tempo era prazeroso, porque
era um bebé, independente com MMC ou nédo, era meu bebé que
estava ali, assim, facil ndo foi, a gente foi ao céu, desceu, e a
gente teve que subir e descer varias vezes (MF1). Me preocupo

de como vai ser o futuro, de como ela vai se desenvolver daqui

para frente, e também com a sociedade, como ela vai ser tratada
[...] como ela vai reagir a isso [...] (PF3).

Ao transpor os desafios que tém como causa a ma
formacdo, a familia mobiliza-se, no sentido de prover
melhores condicdes de vida a crianca, oferecendo
tratamentos que permitam que esta se desenvolva
da melhor forma. Para isso, ultrapassam obstaculos
financeiros, emocionais, falta de apoio dos amigos e
familiares, inoperancias dos servigos de salude, caréncia
de inclusdo escolar e preconceito: [...] tudo custa, a viagem
para consultas médicas custa, e era toda semana, uma sessdo
de fisioterapia custa, e eram duas por semana [...] Ndo temos
apoio financeiro dos nossos pais, foi tudo eu e ele, sem duvida
nos endividamos [...] (MF6). Todo mundo abandona quem
tem crianca com problema, é incrivel, os amigos se afastam,
a propria familia some, sei Ia o que eles pensam, pensam que
vamos pedir dinheiro emprestado, some todo mundo, ndo sei
porqué (PF5). Quando iniciou a sondagem a gente n&o teve
respaldo da enfermagem, sentimos bastante dificuldade, porque
0s médicos eram de fora e eles nos encaminharam para iniciar a
sonda, tudo pelo posto de saude e ndo tivemos isso aqui, alias,
tivemos uma briga para pegar a sonda, porque ndo conseguimos,
s6 depois de muito tempo (MF3). Vérias escolas ndo aceitaram,
é dificil, varias escolas ndo aceitam crianca com algum tipo de
dificuldade [...] (MF9).

Indo a luta é o movimento da familia para
potencializar o desenvolvimento fisico, autonomia,
independéncia e inclusdo social, buscando além da vitéria
da crianga o retorno natural a rotina familiar. Agindo como
protagonista nesta trajetoria, através de um processo de
constantes interagdes simbolicas consigo mesma, entre
si e com a sociedade, a familia é influenciada por suas
experiéncias pregressas, valores e crencas. O desejo e a
necessidade de conhecimento e informagédo sdo continuos,
aprender a cuidar e estimular, para assim minimizar as
limitacdes do filho: Cada decisdo tomada é um conjunto,
conversamos com os médicos, assim, sempre pensando no que
é melhor, no beneficio e nunca tomamos nenhuma deciséo errada
até agora, gracas a Deus (MF3). Com o tempo procuramos
saber o que era MMC, procurando médicos, ela comecou a fazer
fisioterapia [...] sempre buscamos tudo que falavam que iria
ser bom (MF4). Eu sempre falo para ele, que ndo é porque ele
ndo anda, que ele ndo pode ter autonomia [...]. Na escola, eles
também o incentivam a ser independente [...] entdo sempre
proporcionamos autonomia a ele (PF9).

Ao se adaptar a nova condigdo vivenciada, a familia
se vé ajustando a realidade, mudando a rotinas de
trabalho, lazer e compromissos domésticos provendo
todas as necessidades do filho. Buscam adaptar a casa
para promover acessibilidade e autonomia da crianga,
além de compartilhar os cuidados com a familia nuclear e
extensa, com destaque a participagdo do pai, diminuindo

a sobrecarga e proporcionando a interagdo, vinculo e
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aprendizado entre esses membros e a crianga: Hoje a
nossa rotina é diferente no sentido de ser mais corrida; para
conseguir dar o que ela precisa, trabalho dobrado, o pai dela
trabalha a noite para me ajudar durante o dia, entdo nossa rotina
mudou nisso. Ele me ajuda bastante, com todos os cuidados, fica
o dia todo com ela, mais do que eu [...] ela também faz o uso do
cateterismo desde 1 ano e meio, antes era so eu que fazia, hoje
minha mé&e e o pai dela aprenderam, entdo se precisar, um de ndés
trés passa, para ndo deixar de fazer (MF4). Eu trabalhava fora,
tive que parar, até tentei trabalhar quando ela nasceu, porque
sempre foi s6 ela e eu, foi dificil, trabalhei um tempo, mas foi
cansativo, em outros tempos consegui trabalhar meio periodo,
o0 horério que ela ficava na escola, mas depois ndo deu, porque
ela ficava doente, eram exames, médicos, consulta; arrumar um
emprego e ficar faltando, é complicado (MF7). [...] para facilitar
a gente reformou a casa, retiramos os degraus, colocamos carpete
de madeira, porque sabiamos que ela ficava o tempo todo no
chdo, sempre procurdvamos fazer coisas para ela se sentir o mais
independente possivel (PF3).

A familia se fortalece, buscando apoio para superar,
valorizando toda a atengdo recebida, estando para além
da familia e amigos, envolvendo também o apoio das
instituicGes/profissionais de salde, escola e espiritualidade
que proporciona suporte para o enfrentamento da
situagéo: [...] meu sogro cuidava dele, levava na fisioterapia, em
todos os lugares, e eu fui trabalhar, de l& para ca ndo parei mais.
Ele ajudou a gente demais da conta (PF5). [...] em questdo aos
cuidados que eu tenho que ter com ele, em relagdo a orientagédo,
materiais necessarios, em relagdo até a convivéncia, sou grata a
Unidade de Salde, eu me sinto muito abracada ali (MF1). A fé
me fortaleceu em tudo, é minha base, minhas oragées, porque é
uma preocupacgdo constante com ela [...]. A escola é adaptada,
e colocaram mais algumas adaptagles para a cuidadora fazer a
troca, ela é a primeira aluna cadeirante, e eles adaptaram algumas
coisas, como o colchonete, algumas coisinhas poucas (MF7).

Todas essas estratégias familiares decorrem das
acOes individuais e relacionais de seus membros, que
mobilizam o sistema familiar, agindo cooperativamente
na solucdo dos problemas. Essas interagcdes permitem
ao individuo colocar-se no lugar do outro e, por meio
da comunicagdo simbdlica, compreender os simbolos
expressados, definindo suas agdes em conjunto com os
demais, agindo em coletivo, articulando estratégias que
auxiliem na solugdo das reais necessidades da crianga e
da familia.

Vencendo e prosperando vai além dos resultados
alcangados pela familia na trajetéria, assim como
perpassa por todos os anseios futuros. O percurso da
familia € acompanhado pelo desejo de autonomia e futura
independéncia, que a medida que véo sendo alcangados,
proporcionam conforto e satisfacdo, além de estimularem
para prosseguir a luta, para novo prosperar. Os sonhos

e expectativas permeiam todas as relacdes familiares, o
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desejo de ver o filho vencendo é o maior deles, bem como
0 anseio deste realizar tudo que tem vontade: Assim, cada
conquista dele para mim, é uma coisa fora do normal, é diferente
de tudo que ja vivenciei, ele com sua limitagcdo, esta no meio de
99 criancas que ndo tém nada, interagindo de forma igual, falo
assim, que para mim, estou curtindo cada segundo de quando
eu o recebi (MF1). Ano passado teve as olimpiadas na escola,
todo mundo aplaudiu ele, até chorei, ele fez o exercicio com a
bola de basquete igual a todas as criangas, foi batendo a bola
com uma mao, e com a outra empurrava a cadeira, todo mundo
aplaudiu, aquilo para mim, foi maravilhoso (MF9). As pessoas
falam, aposenta ela, e eu falo que isso ndo é uma decisdo minha,
falo que eu quero que ela seja independente, que ela estude,
que ela tenha a vida dela, ndo que ela ndo dependa de ninguém,
mesmo com a limitagao dela, mas que ela tenha uma autonomia
para viver a vida dela (MF4).

Ao perceber a crianga se desenvolvendo e superando
as limitacgles, a familia, apesar da ardua e incessante
batalha, sente o seu esforgo produzindo resultados, o
que a faz valorizar ainda mais a experiéncia, sentindo-se
vencedora em cada obstaculo superado, ressignificando a
vida a partir de entdo: Ela veio e virou tudo de ponta cabega,
mas tudo para melhor, para muito melhor, sou muito feliz e muito
grata a Deus por ter me dado esse presente, porque me fez muito
bem, minha maior felicidade [...] (MF2).

A familia renova-se a cada dia para o que ha de vir,
sempre planejando, prevendo, antecipando, aprendendo
e fazendo de tudo para que a crianga se desenvolva e
progrida. Os cuidados tornam-se menos intensos, vao
se caracterizando como uma rotina natural; a tensdo
e 0 cansago ndo sobressaem a alegria de ver a crianga
superando seus limites, conquistando vitérias, o que
propulsiona a familia ao futuro, vencendo limites: Sabe,
as coisas acabaram ficando tdo normais, que eu nem acho que é
um cuidado, foram acontecendo tdo naturalmente, até a sondagem
acabou ficando natural. Ela faz tudo que ela tem vontade, dancga,
canta, ndo para [...] (MF2). Nos programamos em cima do que
ela necessita [...], sempre falamos que a nossa vida é normal de
tdo répida que foi a adaptacdo da nossa rotina em relacédo a ela
[...] se vamos para praia, procuramos uma praia mais tranquila
[...], sempre vamos procurar um lugar que também vai ser bom
para ela [...] e a gente da bronca quando tem que dar e coloca

de castigo quando tem que colocar (PF3).
Discussao

A analise empirica dos dados possibilitou a apreenséo
do modelo tedrico “Buscando incansavelmente por
melhores condigdes de saude e de vida para o filho”, que
representa o significado das agdes e interagdes familiares
na experiéncia de cuidado da crianga com MMC.

Nessa trajetoria familiar, € enaltecido o desejo de
desenvolvimento potencial do filho, com alcance de
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autonomia e ascensdo social, relacionado principalmente
a preservacao das funcgdes cognitivas. A familia
busca pelo aporte dos profissionais de saude para a
instrumentalizagdo do cuidar e reabilitacdo. Nessa
perspectiva, a enfermagem de reabilitagdo, que valoriza
o cuidado centrado na familia, destacando suas diferentes
necessidades e reconhecendo suas individualidades®®?), se
torna promissora, porém pouco explorada no percurso
dessas criangas.

O diagndstico é disparador da experiéncia familiar,
envolvido por tristeza, inseguranga e choque com o
inesperado. Os entraves dessa ocasido sao intensificados
pela abordagem inadequada dos profissionais(7:10:22-24),
A interacdo constante com profissionais de saude que
dispdem de informacdo superficial, pouca empatia e
nenhum acolhimento, gera desconfianca, divida, medo
e desamparo. Ha pouca clareza nas informacdes, com
destaque aos divergentes acometimentos associados a
MMC, como tipo de lesdo, tratamentos e a resposta as
terapéuticas. Neste contexto, as experiéncias sdo distintas
e 0os membros familiares vao construindo suas acgoes e
significados através de um processo de interagdo simbdlica
consigo mesmo e com 0s outros(®,

A crianga com MMC tem comorbidades e limitagdes
que se modificam com o crescimento e desenvolvimento, o
que faz com que a trajetdria seja envolta por tratamentos,
internacGes, arduas recuperacdes e afastamento do
convivio social e escolar®. Ha sofrimento intrinseco aos
enfrentamentos, intensificados pelas intercorréncias
vividas, frente as infecgGes, reabordagens cirdrgicas e
incerteza das recuperagoes. O significado atribuido as
experiéncias interfere e direciona o modo de agir dos
individuos®,

A condigdo crbnica imposta pela MMC, demanda
cuidados especializados, o que requer supervisao direta
e continua de profissionais de salide(226-27) para manter
a funcionalidade, prevenir danos e promover autonomia.
Revisdo da literatura retrata a relagdao entre o alcance
potencial de melhores condicGes de salde em individuos
com MMC e a assisténcia em centros especializados,
estando essa discrepancia também associada a etnia e
condicdo social®®, assim a falta de servicos de salde
direcionados a reabilitagdo torna-se um impasse no
cuidado a crianga com MMC(9, sobretudo, no que
concerne a transicdo ao autocuidado, como observado
neste estudo.

A promogao de cuidados a MMC e comorbidades,
demanda de orientagdo profissional, campo potencial da
enfermagem, vista a especificidade de procedimentos
como curativos, lavagem intestinal e cateterizagdo vesical.
A equipe de salde quando exerce um apoio efetivo pode
significar para a familia uma base, onde constréi suas
relagdes a favor do cuidado da crianga, permitindo investir

no desenvolvimento desta*>??, o que entretanto mostrou-
se incipiente neste estudo.

Durante esta vivéncia, a familia experimenta
numerosas privagoes e alteracdes de rotina, desgaste fisico
e mental, sobrecarga financeira, falta de apoio de amigos
e familiares, que levam ao isolamento social(10.24:29-30),
acrescendo ainda o preconceito, importante agravante
nessa experiéncia, assim como na vida de outras familias
de criancas com necessidades especiais de saudet1-32),

Estudo desenvolvido com maes de criangas com MMC
evidenciou o 6nus econémico, dificuldade de acesso a
servigos especializados, escola e transporte, assim como
a necessidade de adaptar e/ou mudar de imdvel?2, A
necessidade de aquisicao de insumos para os cuidados
e dispositivos de apoio e locomocdo, quando a oferta do
servigo publico de salde é insuficiente, potencializa a
sobrecarga financeira, questdes psicossociais e alteram o
funcionamento familiar; realidade essa retratada também
em outros estudos de familias de criangas com MMC e
demais condigOes cronicas de saude(®24),

Surge ainda como agravante o fato de maes, ao
assumirem o cuidado de uma crianga com condigdo
crénica, abandonarem o emprego, pela dificuldade da
dualidade da rotina(®3%, Abdicar da vida profissional
também foi um comportamento observado neste estudo,
onde cinco maes, sentindo-se sobrecarregadas com o
excesso de fungGes atribuidas a doenca cronica, deixaram
sua vida profissional. Comportamento esse ndo adotado
pela maioria das participantes que, fortalecidas pelo apoio
recebido, conseguiram manter seu vinculo empregaticio,
0 que permitiu interagdes em ambientes extrafamiliares,
reduzindo o desgaste emocional resultante da imersao
ininterrupta na rotina de cuidados do filho.

Apesar de estudos mostrarem o papel de cuidador
principal atribuido a mae(10.12.33-3%)  este estudo mostrou,
de forma preponderante, que nas familias onde o pai era
presente no nucleo familiar, ele também exercia o papel
de cuidador, compartilhando o cuidado e potencializando o
vinculo familiar. A participacdo do pai tem sido evidenciada
na vida e cuidado do filho com necessidades especiais
de saude através da realizacdo de cuidados diarios,
estimulando o vinculo e afeto das relagdes entre elesGs
36); cuidar da crianga de forma compartilhada aprimora
as interagdes familiares©6-37),

Para a familia, relacionar-se com outras pessoas
além do nucleo familiar é importante. Alguns profissionais
de saude, familiares mais distantes e amigos constituem
apoio significativo. O relacionamento com pares, ou seja,
pais que possuem filhos na mesma condicdo de saude,
promove sensacao de acolhimento e de pertencimento
a sociedade®®,

A espiritualidade, estratégia de apoio e

enfrentamento no percurso de jovens com doenga cronica
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e suas familias®?, foi enaltecida pelos participantes,
desde o diagndstico até todas as etapas vividas. A fé
é considerada elemento vital na busca por significado
diante da ma-formacdo; a crenca por ser vontade de
Deus e/ou por Deus ter acreditado na forga da familia
para cuidar dessa crianga, mobiliza os membros frente
as dificuldades. Para a equipe de salude, reconhecer a
importancia da espiritualidade como recurso de apoio
permite criar estratégias para fortalecer esta familia®.

Por outro lado, ao longo do tempo, a familia realiza
um movimento no sentido de se adaptar a nova rotina,
esforgcando-se por inserir a crianga em atividades
rotineiras e de lazer, buscando agir com normalidade e se
sentir parte da sociedade®”. Assim, passam a desejar de
forma impetuosa que a crianga, apesar de suas limitagdes,
ganhe autonomia e insergdo social“?, destacando-se como
estratégia para este fim a atividade fisica, que além de
beneficios a salde e desenvolvimento funcional promove
independéncia, motivagdo e participagdo social®“?,
experiéncias essas também apreendidas neste estudo.

Quanto a percepcdo de criangas e adolescentes frente
a MMC, estudo desenvolvido na Irlanda traz que estes
apresentam autoconfianca frente a sua deficiéncia, com
boa participacao social e escolar®. As criangas participantes
desta pesquisa relatam sobre suas participacdes, interacdes
escolares, esportes e lazer, destacando alegria e entusiasmo
em suas relagdes sociais e conquistas.

No contexto da condigdo crénica de salde, nesse
caso a MMC, a socializacdo é um anseio preponderante
no decorrer de todas as fases de crescimento e
desenvolvimento, tida como primordial ao futuro da
crianca. Em uma revisdo da literatura, a participacdo e
interacdo social é apontada como importante estratégia
no processo de reabilitagdo, sendo indispensavel sua
promocao pela rede de apoio disposta‘“®, acao essa
apreendida nos relatos das familias, que se movimenta
arduamente para superacdo das limitacdes e aquisicdo
de habilidades motoras, cognitivas e sociais.

A forma como a familia estabelece e envolve a crianca
nos processos interacionais dentro e fora do ambiente
familiar interfere na capacidade de desenvolvimento
da crianca para emissdo e interpretacdo de simbolos,
interagdes e tomada de decisdo. O cuidar em todas
as fases de crescimento e desenvolvimento, enlagado
as relagdes incondicionais de amor, carinho e atengdo
dispensada pela familia, é primordial para que a crianga
alcance sua potencialidade méxima na trajetoria de vida.

A enfermagem, apesar de seu papel historico na
arte de cuidar, ndo foi evidenciada na experiéncia dessas
familias. Assim, buscamos com o desenvolvimento desse
modelo proporcionar ao enfermeiro subsidio para atuar
junto a familia da crianga com MMC. Ao considerar a
diversidade de atuacgdo do profissional enfermeiro,

www.eerp.usp.br/rlae

o destaque foi para a enfermagem de reabilitagdo,
evidenciada nas experiéncias, visto o anseio dos familiares
em estarem capacitados para o cuidado e promover a
autonomia da crianga. Da mesma forma, a enfermagem
familiar também se mostra um apoio potencial devido a
sua capacidade de apreender o sistema familiar, avalia-
lo e possibilitar proposicdes de intervengdo no processo
de cuidado. Assim, o estudo lanca uma importante
contribuicdo, o papel do pai no cuidado da crianga com
MMC, destacando a estima de compreender as interagdes
familiares e suas potencialidades.

Quanto as limitagGes, sobressai o fato de o estudo
ter sido realizado com uma faixa etaria especifica, o que
aponta para outros fen6menos a serem explorados, e do
municipio ndo ser referéncia para o tratamento da MMC,
interferindo no processo de autocuidado e independéncia
para as préximas fases de desenvolvimento. Ressalta-se
que a experiéncia retratada ndo generaliza a vivida por
todas as familias, pois sempre algo novo pode surgir, e
pode ser aprofundada para posterior inclusdo no modelo
tedrico, o que é caracteristica do método empregado.

Conclusao

A categoria central denota que a capacidade de
amar incondicionalmente impulsiona a familia frente
ao desejo de proporcionar melhores chances de o filho
crescer, se desenvolver, inserir-se na sociedade e ser
respeitado frente ao lugar alcangado em relagdo a suas
qualidades e habilidades, que o “ser crianga” sobressaia
as dificuldades enfrentadas. O cuidado pode, além de
promover o desenvolvimento infantil, minimizar situacdes
em que este ndo ocorre dentro do esperado, como da
MMC; porém, essa tarefa necessita ser expandida para
além dos familiares, ser compartilhada com os servicos
de salde, disponibilizando recursos necessarios a crianga,
promovendo saude e proporcionando alcance de seus

potenciais fisico, cognitivo, emocional e social.
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