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RESUMO

Objetivo: Analisar o cotidiano de cuidados praticados por mées de criancas e de adolescentes com mielomeningocele no domicilio.
Métodos: Estudo descritivo-exploratdrio, abordagem qualitativa. Os dados foram coletados com 16 maes de criancas e de adoles-
centes com mielomeningocele, por meio de entrevista e observacdo, de maio a agosto de 2015, em municipios de Minas Gerais, e
submetidos a Andlise de Contetido Temética.

Resultados: As categorias: “Do impacto do nascimento a naturalizacao dos cuidados” e A mudanca no cotidiano da mulher mae
evidenciam um cotidiano materno marcado pelo cuidado, limitando suas possibilidades e atividades aos muros das prdprias casas,
sendo a independéncia dos filhos um desejo expresso pelas maes.

Conclusdes: As transformagdes nos dmbitos emocional, economico e social e as dificuldades enfrentadas pelas maes para garantir a
continuidade do cuidado apontam a relevancia de politicas publicas inclusivas e a importancia dos profissionais de satide na reabili-
tacao de crianas e adolescentes com mielomeningocele e para suas familias.

Palavras-chave: Meningomielocele. Cuidadores. Continuidade da assisténcia ao paciente. Reabilitacdo.

"

ABSTRACT

Objective: To analyze the daily routine of mothers-caregivers of children and adolescents with myelomeningocele at home.
Method: Descriptive, exploratory, qualitative research. Data were collected with 16 mothers of children and adolescents with my-
elomeningocele by means of interviews and observation from May to August 2015, in municipalities of Minas Gerais, Brazil. The data
were submitted to qualitative analysis.

Results: The daily care routine of the mothers at home revealed two empirical categories: a) the impact of the birth on naturalization
of care, and (b) changes in the routine of the mothers and women. The daily lives of these mothers is marked by caring that restricts
their possibilities and activities to within the walls of their homes, although the mothers desire the independence of their children.
Conclusion: The emotional, economic, and social transformations, and the difficulties of these mothers to ensure the continuity of
care highlight the importance of inclusive public policies, and the importance of health workers in the rehabilitation of children and
adolescents with myelomeningocele and their families.

Keywords: Meningomyelocele. Caregivers. Continuity of patient care. Rehabilitation.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la vida diaria de madres de nifios y adolescentes con mielomeningocele en casa.

Método: Estudio descriptivo-exploratorio, abordaje cualitativo. Datos recolectados con 16 madres de nifios y adolescentes con mie-
lomeningocele, a través de entrevistas y observacion, de mayo a agosto de 2015, en municipios de Minas Gerais. Los datos fueron
sometidos a Andlisis de Contenido Temdtico.

Resultados: Las categorias: “Del impacto del nacimiento a la naturalizacion de los cuidados”y “El cambio en el dfa a dia de la mujer
madre’, evidencian un cotidiano materno marcado por el cuidado, limitando sus posibilidades y actividades a los muros de las propias
casas, siendo la independencia de los hijos un deseo expresado por las madres.

Conclusiones: Las transformaciones en los dmbitos emocional, econdmico y social y las dificultades enfrentadas por las madres para
garantizar la continuidad del cuidado, apuntan la relevancia de politicas piblicas inclusivas y la importancia de los profesionales de
salud en la rehabilitacion de nifios y adolescentes con mielomeningocele y sus familias

Palabras clave: Meningomielocele. Cuidadores. Continuidad de la atencién al paciente. Rehabilitacion.
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B INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga com condicdo cronica
de saude modifica a dindmica de sua familia e o cotidia-
no de seus membros, especialmente o da mae, é alterado
em funcédo das necessidades dos cuidados que devem ser
dispensados a crianga, surgindo, assim, a figura de um cui-
dador principal™.

O cuidador principal é o responsavel pelo cuidado
direto a crianca, podendo ser alguém da familia ou néo.
E ele quem geralmente abdica de seu papel, social e eco-
noémico, para doar-se integralmente a essa funcao, buscan-
do atender as necessidades da crianca®. Um estudo, sobre
0 apoio social as familias de criancas com condicdo cro-
nica, identificou que a concentracéo de responsabilidades
esteve fortemente ligada as maes®.

A mielomeningocele (MMC) é uma malformacéao con-
génita ocasionada pelo defeito de fechamento do tubo
neural (DFTN) embrionério, na qual a medula espinhal é
deslocada dorsalmente em funcdo da falta de estruturas
de apoio posteriores®. O cuidado a criancas com MMC
dirige-se ao adequado manejo de suas principais compli-
cacodes, relacionadas a disturbios neurolégicos, ortopédi-
cos e renais. Como disturbios neurolégicos, observa-se o
comprometimento no desenvolvimento neuropsicomo-
tor, a hidrocefalia, a malformacéo de Arnold Chiari, a bexiga
e o intestino neurogénicos. As manifestacoes ortopédicas
ocorrem sob a forma de paralisia de membros inferiores, pé
torto congénito, luxacdo congénita de quadril, escoliose,
deficiéncia motora e contraturas musculares generaliza-
das. O acometimento renal decorrente da bexiga neurogé-
nica é caracterizado por incontinéncia urinaria, alteracoes
na sexualidade, refluxo vesicoureteral e hidronefrose®.

Ha 50 anos, a sobrevivéncia dos nascidos com MMC
era de aproximadamente 10%. Atualmente, com 0s avan-
cos dos tratamentos de salde, a sobrevivéncia até a idade
adulta é mais de 50%. Nessa direcdo, um dos focos da rea-
bilitacdo desse publico é a transicdo dos cuidados ao longo
da adolescéncia para a idade adulta, com abordagem de
questdes que podem comprometer a qualidade de vida, a
autonomia e a participacao®.

Reconhece-se que as alteracbes comprometem a qua-
lidade de vida de criancas e adolescentes com MMC e seu
cuidador, na maioria das vezes a mae, conferindo um cara-
ter de cronicidade e exigindo a continuidade de um plano
terapéutico, voltado, especialmente, para a bexiga e o in-
testino neurogénicos e os cuidados com a pele?,

Criancas e adolescentes com condigcdes cronicas de
salde requerem atendimento especial, com foco na reabi-
litacdo. A demanda de superviséo, observacéo ou cuidado,
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pelos pais ou responsavel, é determinada a partir das suas
necessidades, em virtude da condicdo de saude que as
marca e de serem sujeitos em desenvolvimento®,

O cotidiano representa o local onde a vida acontece,
sendo o homem transformado pelo meio no qual estd
inserido®. Frente a essas consideracdes, formulou-se a se-
guinte questdo norteadora: qual a realidade das maes cui-
dadoras de criancas e adolescentes com MMC? Investigar
o cotidiano de cuidados maternos direcionados a criancas
e adolescentes com MMC facilitard a compreensao do fe-
némeno, permitindo a atuacdo profissional para a elabo-
racdo de um plano terapéutico vidvel, além de embasar a
melhoria de politicas de saude para pessoas com condicao
cronica de saude e suas familias. Assim o estudo teve como
objetivo analisar o cotidiano de cuidados de mées de crian-
cas e adolescentes com mielomeningocele, no domicilio.

B METODOS

Trata-se de um estudo do tipo descritivo-exploratorio,
utilizando a abordagem qualitativa e o referencial tedrico
metodoldgico da dialética, sustentado no referencial tedri-
co de Agnes Heller, extraido de tese intitulada: A continui-
dade do cuidado de criancas e adolescentes com mielo-
meningocele no domicilio!?’,

As participantes do estudo foram 16 mées de criancas e
adolescentes com MMC que realizaram o programa de re-
abilitacdo ambulatorial em uma Rede de Hospitais de Rea-
bilitacdo, na cidade de Belo Horizonte. Foram considerados
como critérios de inclusdo: maes de criancas e adolescente
com idade de 5 a 18 anos que participaram do programa
de reabilitacdo nos Ultimos cinco anos, residentes em Belo
Horizonte e regido metropolitana. Os critérios de exclusao
estabelecidos para a delimitacao da populacao do estudo
foram: maes de criangas com problemas agudos, mudanca
de endereco e com os filhos internados em outras institui-
¢oes no periodo da coleta.

Foram utilizadas a entrevista e a observacdo como téc-
nicas de coleta de dados, empregando-se como recursos
de apoio a coleta o roteiro de entrevista semiestruturado, o
roteiro de observacéo e o diario de campo do pesquisador.
Para observacdo foram realizadas trés visitas domiciliares
para cada familia participante do estudo, com intervalo de
30 dias, entre elas.

A coleta de dados ocorreu de maio a agosto de 2015.
O primeiro contato com as maes foi realizado, pela pesqui-
sadora, por telefone, e durava em média 7 minutos. Nesse
momento era agendada a primeira visita domiciliar. As visi-
tas eram sempre agendadas em momento oportuno para
a familia e duravam em média 60 minutos.
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Na primeira visita domiciliar a pesquisadora esclarecia
0s objetivos da pesquisa, solicitava assinaturas no Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), realizava a
entrevista semiestruturada com roteiro e o reconhecimen-
to do domicilio. Todas as entrevistas foram gravadas com
a anuéncia das participantes e tiveram duracdo média de
45 minutos.

Durante as segundas visitas eram observados a reali-
zacdo dos cuidados pelas maes e fornecidas orientagoes
para o autocuidado para criancas e adolescentes que apre-
sentavam potencial para independéncia ou mesmo poten-
cial para maior participagao nas atividades de vida diaria.
As Ultimas visitas a cada familia eram finalizadas com um
retorno aos questionamentos iniciais e o livre discurso das
mées acerca dos trés encontros.

O material obtido das entrevistas e das observacoes
com registro em didrio de campo foi explorado utilizan-
do-se a técnica de Andlise de Conteldo Temética, pro-
posta por Bardin.

As entrevistas foram transcritas, sendo respeitados os
siléncios, as duvidas e as exclamacdes. Visando-se manter
0 anonimato das participantes, as entrevistas foram codi-
ficadas com elementos alfanuméricos, sendo codificadas
de E1 a E16. O material obtido das observacoes foi dis-
ponibilizado no didrio de campo com péginas numera-
das, sendo codificado com a letra “O", seqguida do nimero
correspondente a entrevista e das letras a, b ou ¢, que
faziam referéncia a primeira, a sequnda ou a terceira visita,
respectivamente.

Realizou-se leitura flutuante de todo o material até im-
pregnacao pelo contelido do material. A leitura em pro-
fundidade do material seguida de procedimentos de re-
corte, classificacdo e agregacao das unidades de sentido
evidenciou duas categorias empiricas: a) Do impacto do
nascimento a naturalizagcdo do cuidado e b) A mudanca no
cotidiano da mulher mée.

Os aspectos éticos foram respeitados conforme resolu-
¢80 466/2012 do Conselho Nacional de Satde?. O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Univer-
sidade Federal de Minas Gerais (UFMG), parecer nimero
1.036.625, e pelo Comité de_Ftica da Rede Sarah de Hospi-
tais de Reabilitacdo, em Brasilia, parecer nimero 1.089.123,
ambos de 2015.

B RESULTADOS E DISCUSSAO
Caracterizacao das participantes

Ao analisar os dados foi possivel identificar que as 16
maes tinham entre 26 e 52 anos de idade, com idade mé-

dia de 37 anos. Apesar de encontrarem-se em idade produ-
tiva, apenas duas mulheres trabalhavam fora do domicilio
no momento da pesquisa, uma como auxiliar de servicos
gerais em escola estadual (E.3) e outra como seguranca de
evento noturno (E.2). A maioria das participantes, 14 maes,
tinham trabalho formal e afirmaram que tiveram que dei-
xar de trabalhar para cuidar dos filhos.

A necessidade de cuidados com o filho e a condicéo
financeira da familia exigiu a adaptacdo dessas mulheres
a uma nova realidade, sendo possivel identificar maes
que mantinham trabalho informal. Dessas, trés maes tra-
balhavam como consultoras de produtos de beleza (E.1T,
E.4,E.8) e com isso tinham mais disponibilidade de tem-
po no domicilio; uma mae realizava trabalhos artesanais
com biscuit no préprio domicilio (E.5); uma realizava fa-
xina de forma esporadica (E.7) e outra méae trabalhava
como manicure (E.9), realizando atendimento dentro e
fora de seu domicilio.

Quanto a escolaridade, trés mulheres declararam pos-
suir o ensino médio incompleto (E.1, E.5, E.13); seis, 0 en-
sino médio completo (E.2, E4, E10, E.11, E12, E16); seis
maes referiram possuir o ensino fundamental incompleto
(E3,E6,E7,E9 E 14, E15) e uma declarou ser iletrada (E.8).
Duas maes, E.2 e E.11 haviam voltado a estudar recente-
mente e estavam cursando o ensino superior, servico social
e pedagogia, respectivamente.

Observou-se que nove mulheres eram casadas e, no
momento do estudo, seus maridos estavam empregados
(E4, E5, E7, E9, E10, E11, E12, E13, E.16), trés mulheres
eram casadas e os maridos estavam desempregados no
momento da pesquisa (E.1, E.14, E.15), enquanto quatro
mulheres ndo eram casadas ou possufam relagao estavel
(E.2, E3, E6, EB). Verificou-se ainda que trés mulheres (E.9,
E.10, E.12) eram casadas com homens que nao séo os pais
bioldgicos de seus filhos com condicdo cronica de saude.

Do impacto do nascimento
a naturalizacao do cuidado

O discurso dessas maes revelou que o seu cotidiano
foi marcado pelo impacto das transformacdes desde o
momento do nascimento, quando souberam que seriam
maes de criancas com condicao crénica de saude, confor-
me as falas:

O nascimento dela foi uma surpresa. Modificou muito,
muito. Era [..] Eu nunca tinha ouvido falar. Nunca ouvi
falar. Medula, md malformacdo da medula. O que que é
isso, Meu Deus do céu? Assim, como eu falo, eu amadureci
muito (E.1.8).
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Depois que ela nasceu, mudou muito, muito a minha vida.
Eu soube no nascimento e foi aquele susto. Eu jd morava
aqui com o pai dela e depois a gente separou. Eu vivia em
hospital, em médico, acho que isso ajudou na separacéo
[.]J(E2.8).

O impacto do nascimento gerou surpresa e susto. O
novo, o desconhecido precisou ser incorporado ao cotidia-
no das maes. As modificacdes foram imperativas. A experi-
éncia de cuidar de uma crianca com condicéo cronica de
salde perpassa pelas idas aos servicos de salde e a neces-
sidade de realizacao de cuidados, no domicilio. O discurso
de uma das maes, E.2, mostra que sua auséncia no rela-
cionamento conjugal pode ter contribuido para o término
do casamento, pressupondo-se, assim, que a priorizacao e
a alta demanda de cuidados com o filho, sobrecarrega e
compromete suas relacbes emocionais.

O cotidiano do cuidado de criangas e adolescentes com
condicdo cronica de saude e seus familiares constitui-se
um grande desafio, tornando-se numa luta didria, uma vez
que enfrentam experiéncias inerentes aos tratamentos,
sucessivas hospitalizacdes e cuidados de salde especiais
que impedem ou limitam experiéncias de vida desejaveis e
facilitadoras de um adequado desenvolvimento?.

A alteracdo da dindmica da relagdo conjugal ocorre
pelo maior envolvimento da mulher no atendimento das
necessidades da crianca, pela existéncia de elementos de
tensdo e conversas sobre a situacdo do filho, cuidados e
responsabilidades, além da “reducdo do tempo”com o ma-
rido, pela necessidade de auséncias prolongadas para o
acompanhamento da crianca em hospitalizacdes, consul-
tas e realizacdo de exames'™

A crianca com MMC exige cuidados que vao além do
que é considerado usual para as criancas sem alteracoes
do crescimento e desenvolvimento, 0 que provocou senti-
mentos de medo, inseguranca e ansiedade nas maes cui-
dadoras da pesquisa, reconhecendo-se que o nascimento
de uma crianca com condicao crénica foi um momento
dificil para as maes, que vivenciaram grande sofrimento.

Mudou toda a minha rotina. Toda. Eu estava em tempo
de dar uma depressdo porque eu passava a sonda nela e
ela chorava de um lado e eu do outro. Era choro. Eu vivia
chorando, vivia sé chorando (E.1.10).

No inicio era mais dificil. Eu ndo tinha experiéncia nenhu-
ma de cuidar de crianca deficiente. Nunca nem tinha visto.
Ouvia sé de falar. Nunca tinha visto. Cuidar. Tocar. E muito
cuidado. Principalmente com a coluna dela, tinha medo
de pegar no colo, de machucar, sair do lugar, quebrar

4 Rev Gatcha Enferm. 2016 dez;37(4):260310

[..] Eue o pai dela [..] Com o tempo foi acostumando [...]
(E8.24).

Em pesquisa acerca da organizacao familiar para o cui-
dado da crianca com condicdo crénica, o relato das mées
também sugere sentimentos de medo e inseguranca,
pela inexperiéncia, pelo receio de alguma intercorréncia
em casa e consequentemente de a crianga néo receber
o cuidado necessario. Os sentimentos de luta, bata-
Iha, sacrificio e culpa estdo presentes nas exposicdes das
familias, caracterizando o modo como elas percebem o
momento que vivem>19,

Ao gerar uma crianga surgem sonhos e esperanca para
seu futuro, com o que foi idealizado, no entanto, esses so-
nhos séo interrompidos pela condicdo de cronicidade, pro-
vocando sentimento de frustracdo e sofrimento.

Antes do nascimento de uma crianga com condicao
cronica, a familia reconhece e tem seguranca de seu papel,
mas com o diagnostico de deficiéncia ou condicao croni-
ca acontecem mudancas no comportamento familiar, que
passa também a vivenciar sentimentos de culpa, rejeicao,
negacédo ou desespero, modificando as relagdes familiares
e sua prépria estrutura‘™”.

Verificou-se, pela analise dos dados, o enfrentamento
da condicédo cronica nainfancia é sacrificante e dificil de ser
vivenciado pelas maes. As maes relataram que o nascimen-
to de uma criangca com MMC impactou seu cotidiano com
sentimentos de medo e inseguranca pela nova realidade e
acarretou a transformacdo com a incorporacao de cuida-
dos até entdo desconhecidos e cruciais para a manutencao
da vida dos filhos.

O cotidiano é o “mundo da vida" que se produz e se
reproduz dialeticamente, num eterno movimento, € o
mundo das objetivacdes. O conceito de cotidiano (ou a
cotidianidade) diz respeito aquilo que é vivido e a vida
social dos individuos, suas inter-relagées, distinguindo-se,
pois, da rotina do dia a dia, sendo esta representada por
atos repetidos sem a percepcao de seu significado e de
sua importancia®.

E na cotidianidade que a vida acontece. Homens e mu-
lheres experimentam e exteriorizam paixdes, sentidos, capa-
cidades intelectuais, habilidades manuais e manipulativas,
sentimentos, ideias, ideologias, crencas e gostos''®.

O cotidiano é marcado por acontecimentos comuns,
ligados ao dia a dia de qualquer ser humano, como ati-
vidades de alimentacéo, trabalho, lazer e reproducéo,
entretanto, o cotidiano pode ser marcado por profundas
transformacdes, catastrofes, mudancas de ambiente e o
nascimento de uma crianga com condigao crénica de sau-
de, segundo o conceito trabalhado por Agnes Heller.
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Para a organizacao do cuidado em uma nova cotidia-
nidade, as mées devem superar 0s sentimentos iniciais de
medo, culpa ou inseguranca, utilizando-se da forca vital,
para descobrir novos meios de produzir a vida e se ade-
quar a nova rotina. Os sentimentos de medo e inseguranca
mencionados pelas maes foram superados com o tempo,
a medida que a crianca e suas necessidades passaram a fa-
zer realmente parte do cotidiano da mae, proporcionando
sua familiarizacdo com o desconhecido e a incorporacéo e
adequacao das necessidades da crianca ao cotidiano.

Antigamente, como a gente ndo sabia como é que eraq,
principalmente quando ela comegou com o cateterismo,
porque antes ela fazia era Credé, nés comegcamos com
Credé. Quando ela comegou com cateterismo eu tinha
medo de machucar, ainda tinha aquela sonda metdlica,
que hoje ndo pode mais. Entdo, a gente tinha medo de
machucar, achava que ia furar, qual era a quantidade da
sonda que a gente podia empurrar, entdo hoje, jd ndo tem
isso mais. Nada que dificulta (E.4.10).

No comeco era tudo diferente, logo que descobri que ela ti-
nha mielo. Quando eu descobri que precisava fazer catete-
rismo, eu nunca tinha ouvido falar na minha vida. Ela tinha
seis anos quando comegou a fazer cateterismo, seis anos.
Era bem pequenininha. No comeco foi tudo diferente. O pai
dela [...] a gente morava junto ainda [...] Ele chorava direto
[..] Eu que fazia, ele que chorava direto. Todo preocupado.
Um tempo depois, acostumamos, normal (M.E.8.16).

Criancas com condicdes cronicas de salde e seus pais
acumulam conhecimento do sistema de cuidados, pela
experiéncia diaria®. O primeiro contato com dispositivos
tecnoldgicos para a realizacdo de cuidados gera medo e
duvida sobre a capacidade do manejo adequado, sendo
esses sentimentos amenizados com o tempo pela adapta-
cao da familia e aprendizagem a partir da experiéncia com
o cuidado no domicilio!™?.

Um estudo comparativo entre o Brasil e a Alemanha,
com pessoas com MMC e seus cuidadores, sobre os senti-
mentos relacionados ao cateterismo vesical intermitente,
também evidenciou o sentimento de medo de machucar
a crianca ao introduzir o cateter urinario”,

Com o passar do tempo, a familia também aprende a
conviver comacondicdo cronicadacrianca e aresignar-se,
dando continuidade a vida, emergindo sentimentos
que pareciam adormecidos, como a alegria e o animo.
A familia precisa manter a esperanga e a liberdade nas
escolhas, promovendo nova organizacao familiar e adap-
tacdo menos traumaticas™.

Os sentimentos de culpa, medo ou inseguranca ini-
Ciais dao espaco a uma forca que permite a essas maes
cuidadoras desvelar o novo e se adaptar a nova realidade
instaurada??,

A naturalizacdo com o cotidiano de cuidados represen-
ta o que Agnes Heller chama de forca vital ou capacidade
vital, ou seja, a capacidade de o ser humano adaptar-se as
diversidades e as transformacdes por meio da aprendiza-
gem de novas formas, meios e métodos que Ihe permitem
a sobrevivéncia®.

Constatou-se que as maes/cuidadoras, valendo-se de
sua capacidade vital, aprenderam a cuidar de seus filhos
com condicdo cronica, incorporaram e adequaram um
saber técnico ao seu cotidiano, usaram da criatividade,
abdicaram de seus proprios sonhos para manter a vida,
com qualidade, de seus filhos. Reconhece-se que o enfren-
tamento da condi¢do cronica na infancia é sacrificante e
dificil de ser vivenciado pelas mées. Essa situacao pode ser
agravada pela falta de apoio de uma rede familiar, social
ou de sauide que atenda a mulher de forma integral, suge-
rindo a necessidade de articulacao de diferentes servicos.

A mudanca no cotidiano da mulher/mae

Como verificado, apenas duas mulheres possuiam
trabalho formal. A maioria das participantes, afirmou que
precisou deixar de trabalhar formalmente fora do domicilio
para cuidar dos filhos.

A mulher/mae, em sua nova funcdo de cuidadora, mo-
difica seu cotidiano para se dedicar aos cuidados ao seu
filho. Abandonar um emprego formal e assumir esses cui-
dados se torna uma necessidade. Para algumas maes, essa
realidade necessitou de adaptacdes, devido a condicao
financeira desfavoravel da familia, identificando-se mulhe-
res que usaram a criatividade para realizar atividades que
lhes garantisse, a0 mesmo tempo, aumento da renda fami-
liar e tempo no domicilio para a realizagao dos cuidados.
A renda média das familias do estudo foi de aproximada-
mente dois salarios minimos.

A necessidade de abdicar de um servico formal pela
chegada de uma crianca com condicao crénica de saude
também foi evidenciada em estudo com maes cuidadoras
de crianca com paralisia cerebral, identificando-se que es-
sas mulheres dificilmente conseguem deixar os filhos sob
a responsabilidade de outras pessoas, provocando uma
ruptura de sua prépria vida pessoal e uma obrigatorieda-
de no cuidar®. O estudo destacou que a concentracéo de
responsabilidades esteve fortemente relacionada as mées,
configurando-se o pressuposto de que o cuidado didrio
com o filho com condicdo cronica de saude implica difi-
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culdades para a manutencéao de atividades pela mulher/
mae/cuidadora.

Trabalhava sim. Trabalhava em casa de familia, como do-
meéstica. Parei com o nascimento dela. Eu tive que parar
tudo na verdade [...] (E.10.3).

Antes de eu ter ela eu trabalhava, depois que eu tive ela,
ndo trabalhei mais ndo. Eu trabalhava na casa dos outros.
Empregada doméstica (E.15.1).

Depois que ela nasceu eu ndo tive mais condicoes de tra-
balhar. E eu prefiro cuidar do que deixar para uma outra
pessoa (E.16.1).

Eu sou artesd de biscuit. Hd pouco tempo eu estava traba-
lhando fora, sé que fica muito dificil porque quem cuidava
dele para mim era minha irmd, mas ai tem que pagar ela
e acaba que fica mais facilitado eu estar em casa (M.E.5.1).

O papel da mae no cenério familiar é o de detentora
do cuidado integral que ndo poupa esforcos para garantir
o melhor aos filhos, especialmente quando este apresenta
alguma deficiéncia‘"”.

O abandono ou a diminuicao do trabalho também foi
realidade em outros estudos. A alta demanda de cuidados,
com a realizacdo de procedimentos que se repetem varias
vezes ao dia e a necessidade de idas constantes as institui-
¢oes de saude inviabilizaram a permanéncia das cuidado-
ras do estudo em um trabalho formal‘?,

Todas as maes participantes da pesquisa realizavam
o cateterismo vesical intermitente limpo (CIL) de forma
assistida em seus filhos, no minimo, quatro vezes ao dia,
uma vez que essas criancas e adolescentes apresentavam
a bexiga neurogénica como uma sequela caracteristica
da MMC.

O CIL é considerado o método de tratamento prefe-
rencialmente utilizado em todo o mundo para a preven-
cdo da mortalidade por complicacdes renais e tentativa
de aquisicdo de continéncia urindria, visando a melhoria
da qualidade de vida, em individuos com lesdo medular
congénita ou adquirida. A eficiéncia do método, que con-
siste na insercao de cateter por via uretral em intervalos
de tempo determinados, exige disciplina, regularidade e
disponibilidade. A continuidade reduz o risco de infeccéo,
sua principal complicacao®”.

Com a andlise dos dados evidenciou-se que a neces-
sidade de realizagao de cateterismo em intervalos regula-
res afeta profundamente o cotidiano das méaes. O discurso
da maior parte das maes/cuidadoras ficou marcado pela
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necessidade de seguimento e regularidade dos horarios
para o CIL e o desejo de que os filhos realizassem o pro-
cedimento de forma independente. A regularidade de ho-
rarios para a realizacdo do CIL determina o cotidiano das
maes/cuidadoras, que em funcdo desses horarios organi-
zam as suas proprias atividades dirias.

Eu procuro sair nesse hordrio para voltar no hordrio de
fazer tudo [..] Meu dia é um reldgio. Acaba vocé ficando
numa rotina de relégio mesmo, ndo tem como (E.10.22).

Quando eu vou para a faculdade, néo faz o CAT. Eu jd faco
antes e quando eu volto (E.11.8).

Eu sempre programo de sair depois que eu jd cuidei dela.
Ela ja foi para escolal...] (E.14.18).

Mas normalmente em casa, fim de semana e férias, é de
4/4h certinho. Sdo 5 cateterismos por dia (E.16.7).

E um desejo meu, do pai[...], que ela aprenda (M.E.11.24).

Quero que ela fique mais independente, principalmente
para o cateterismo (M.E.12.28).

A reorganizacéo da prépria rotina e a construcao de es-
tratégias diarias para a realizacdo de cuidados direcionados
nao apenas para a realizacdo do CIL, mas também para o
adequado funcionamento intestinal, os cuidados com a
pele e a administracdo de medicamentos configuram um
plano de cuidados que as mdes/cuidadoras elaboram e
executam sem a supervisao continua dos profissionais.

Destacou-se que algumas méaes sentem dificuldades
em incorporar as medidas de reeducacao intestinal e os
cuidados com a pele ao seu cotidiano, negligenciando es-
ses cuidados em determinados momentos, ao passo que o
CIL é realizado de forma mais regular.

Néo costumo fazer massagem na barriga ou no bumbum.
Nao tem hordrio. Na hora que sair, saiu. Tem vezes que ela
sente e vai ao banheiro. Ou ndo sente e faz [cocé] na fralda
(E8.12).

Ensinaram o treinamento para ela ficar no vaso, mas ela
ndo fica. Se ficar Id, cinco minutos, ela jd fica estressada.
Nao tem paciéncia de ficar. Ai a gente deixa (E.13.11).

Machucado costuma ter pouco. Eu néo tomo um cuidado
assim ndo [...] eu sé passo um creminho para néo rachar
(E.7.12).
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Pressupbe-se, assim, que as maes consideram a re-
alizacao do cateterismo um cuidado mais complexo e
que provoca complicacdes graves caso seja negligen-
ciado. Observou-se que apenas o reconhecimento dos
beneficios que as medidas de reeducacéo intestinal e os
cuidados com a pele proporcionam, como a regulariza-
¢ao do habito intestinal e a auséncia de lesdes de pele,
que podem comprometer a salide e a socializacédo de
seus filhos, ndo garante a efetivacdo da realizacdo dessas
medidas no cotidiano, comprometendo a continuidade
desses cuidados.

Observou-se durante as visitas que a realidade das
maes do estudo € a priorizacdo dos cuidados ao filho. Para
algumas maes, as atividades do cotidiano reduzem-se a es-
ses cuidados, afazeres domésticos e idas aos servicos de
salde. As oportunidades de divertimento e lazer, quando
existem, perpassam por idas a igrejas, visitas a familiares
e passeios a locais publicos com acesso para cadeirantes,
como shopping centers.

Meu e dela assim, eu priorizo tudo dela. Primeira coisa, le-
vanto de manhd, cuidar dela primeiro. Al depois vem casa,
vem coisa minha, vem o que for. Mas a prioridade sempre
foi dela (E.10.12).

A gente fica muito tempo preso. A gente sai para o médico
eéso[..](£6.27).

E muito dificil a gente sair. Muito dificil. Eles saem muito.
Véo para a casa do pai, passear. De Id o pai leva pra sair.
Eu sou muito dificil sair. S6 dentro de casa mesmo. Eu até
gosto de ficarem casa (E.8.25).

A dificuldade de desfrutar de momentos de lazer pela
dificuldade e desgaste em sair de casa com todos os arte-
fatos necessarios, provoca restricao de atividades e isola-
mento social de toda a familia e a pausa na realizacéo do
cuidado vem acompanhada de preocupacao pelo cuida-
dor principal em relacdo a qualidade de cuidado prestado
pela pessoa designada‘’.

Evidenciou-se um cotidiano de afazeres domésticos e
de priorizacdo dos cuidados ao filho, com uma dificuldade
em manter um trabalho formal fora do domicilio. A exigén-
cia de cuidados diretos e em horarios determinados, como
0 cateterismo vesical intermitente, compromete a vida so-
cial das maes cuidadoras. Destaca-se, também, que o baixo
nivel socioeconémico e a dificuldade de locomogédo das
criangas e adolescentes comprometem as possibilidades
de atividades de lazer das familias, que ficam restritas em
seu cotidiano dentro do proprio domicilio.

B CONSIDERAGOES FINAIS

Desvelar o cotidiano de maes de criancas e adolescen-
tes com MMC permitiu identificar que a continuidade de
cuidados vai além de executar as técnicas no domicilio.
O cotidiano repleto de acdes de cuidado sofre profundas
transformacgdes nos mais diversos ambitos das vidas das fa-
milias, emocional, econdmico e social. E as maes enfrentam
dificuldades intra e extradomiciliares para garantir a conti-
nuidade do cuidado.

Compreendendo essa problematica é possivel apontar
a relevancia de politicas publicas inclusivas e a importan-
cia dos profissionais de salide na reabilitacédo de criancas e
adolescentes com MMC e suas familias, objetivando a con-
tinuidade do cuidado e visando maximizar a autonomia, a
qualidade de vida e a participacdo na sociedade.

Entende-se que a reabilitacdo é um campo de atuacdo
fecundo para a enfermagem, uma vez que com oS avangos
médicos e cientificos houve aumento da expectativa de
vida de individuos que vivem com condicbes cronicas de
saulde, sendo fundamental que enfermeiros e estudantes
de enfermagem apropriem-se dessa temdtica objetivando
melhorar a qualidade de vida dessa populacao.

Este trabalho apresentou como limitacdo nao analisar
0s apoios da assisténcia social. O estudo aponta questoes
em relacdo a organizacao do cotidiano das maes cuidado-
ras que precisam ser consideradas na elaboracdo de um
plano terapéutico, que deve ser construido com a partici-
pacdo dos profissionais de salde e das maes. Recomenda-
-se a realizacdo de estudos com foco na continuidade do
cuidado domiciliar de criangas com condicbes cronicas.
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