PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

O CUIDADO DA CRIANCA COM ESPINHA BiFIDA PELA FAMILIA
NO DOMICILIO

The care of children with spina bifida in the family home

Esc Anna Nery Rev Enferm 2009 out-dez; 13 (4): 717-25

El cuidado del nifio con espina bifida por la familia en el
domicilio.

Maria Aparecida Munhoz Gaiva® Adila de Queiroz Neves? Fabiola Mara Gongalves de Siqueira’

RESUMO

0O objetivo deste estudo foi descrever a experiéncia das familias que tém criangas portadoras de Espinha Bifida no cuidado
cotidiano. Realizamos um estudo de abordagem qualitativa, empregando para a coleta de dados a entrevista semiestruturada
com nove familias. A andlise dos dados foi desenvolvida com suporte no método da Analise Tematica. Os resultados permitiram
compreender o impacto da malformagdo da crianca sobre a familia e as dificuldades para prestar o cuidado cotidiano para a
crianca. O estudo também aponta a necessidade de os profissionais de sade e enfermagem pensarem novos modelos de cuidar

que sejam centrados nas necessidades da familia e ndo apenas no processo patolégico da crianca.

Palavras-chave: Mielomeningocele. Cuidado da crianca. Criangas Portadoras de Deficiéncia. Familia.

Abstract

This study aimed to describe the experience of families who have
children with spina bifida in the daily care. We conducted a study
of qualitative approach, employing to collect data on semi-
structured interviews with 09 families. Data analysis was developed
with support in the method of thematic analysis. The results
showed, understand the impact of malformation of the child on
the family and the difficulties to provide the daily care for the
child. The study also highlights the need of health professionals
and nursing think new models of care that are focused on the
needs of the family, not only in the pathological process of the
child.

Keywords: Meningomyelocele. Child Care. Disabled Children.
Family.

Resumen

El objetivo del presente estudio fue describir la experiencia de
las familias que tienen nifios con espina bifida con el cuidado
domiciliar. Realizamos una investigacion con abordaje cualitativo
que se sirvié de entrevistas semi-estructuradas con 9 familias
para la obtencién de los datos. El método de andlisis tematico
fundamento el andlisis de estos datos. Los resultados
permitieron comprender el impacto que causa la malformacion
del nifio a la familia y las dificultades a las que enfrentan para
poder brindar el cuidado diario a estos nifios. Ademas, este
estudio destacd laimportancia que tienen que los profesionales
de la salud y la enfermeria para que desarrollen nuevos
modelos de cuidado que se centren en las necesidades
familiares y no sélo en el proceso patolégico del nifio.

Palabras clave: Meningomielocele. Cuidado del Nifio. Nifios
con Discapacidad. Familia.
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INTRODUCAO

A espinha bifida € uma malformacao congénita decorrente
de defeito de fechamento do tubo neural (DFTN), que envolve
tecidos sobrejacentes a medula espinhal, arco vertebral,
musculos dorsais e pele e representa 75% das malformages
do tubo neural. O defeito ocorre no primeiro més de gravidez e
engloba uma série de malformag@es."# O ndo fechamento do
tubo neural produz defeitos de graus variaveis, podendo afetar
todo o comprimento do tubo neural ou limitar-se a uma pequena
area. A espinha bifida é classificada em espinha bffida oculta e
espinha bffida cistica, sendo as duas formas principais a
meningocele e a mielomeningocele. A mais comumente
observada é a mielomeningocele, na qual ha uma protusdo
cistica contendo tecido nervoso exposto ndo coberto por pele.’

As causas que levam aos DFTN ainda sdo obscuras e estdao
associadas a interacdo de fatores genéticos e ambientais. Entre
os fatores ambientais estdo: diabetes materno, deficiéncia de
zinco, ingestdo de alcool durante os primeiros trés meses de
gravidez, fatores socioecondmicos, alimentos contaminados com
inseticidas, drogas anticonvulsivantes, agentes anestésicos,
dentre outros."* A caréncia de acido félico é o mais importante
fator de risco para os DFTN. O &cido félico age na sintese de
DNA e, portanto, é essencial para a rapida divisao celular que
ocorre durante o desenvolvimento fetal precoce.

As criancas portadoras de espinha bifida apresentam
complicagdes que transformam esta patologia em um sério
problema de saude ptblica, com repercussao na vida do individuo,
familia e sociedade. As possiveis complicacdes presentes em
recém-nascidos portadores dessa malformagdo sdo disturbios
neuromotores, como hidrocefalia, malformagao de Arnold Chiari,
bexiga neurogénica, intestino neurogénico e paralisia de
membros inferiores; e distlrbios ortopédicos, tais como pés
tortos congénitos, luxagdo coxofemural, fraturas, escoliose e
distdrbios renais, mormente hidronefrose e refluxo
vesicouretral.*

As malformages congénitas, como a espinha bifida, sdo
uma condicdo cronica, pois seus portadores t€m a necessidade
de cuidado profissional prolongado e continuado. A Organizagdo
Mundial da Satide® define condicbes cronicas como problemas
de salide de naturezas diversas, que necessitam certos cuidados
permanentes e exigem alta demanda aos pacientes, as familias
e, principalmente, ao sistema de satde.

A condicdo cronica também pode fazer com que o seu
portador reduza ou perca sua capacidade de autonomia e de
autocuidado, tornando-se dependente do familiar para ser
cuidado.”

0 cuidado da crianga portadora de espinha bifida exige da
familia ndo somente a readaptacdo no cotidiano familiar, mas
também o aprendizado de cuidados como: cateterismo vesical,
administracdo de medicamentos de uso continuo, prevencdo
de lesdes de pele, uso de értoses, dentre outros. Essas familias
também convivem com dificuldades de convivio social,
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sobrecarga fisica e emocional com o cuidado cotidiano, além
das complicagdes que resultam em necessidade de
acompanhamento permanente por servigos ambulatoriais e de
reabilitagdo.

Assim, o processo de cuidar, seja por parte da familia ou
pelos profissionais de salide, impde o estabelecimento de uma
relacdo solidaria com quem se cuida, compreendé-lo em suas
necessidades singulares, respeitar suas limita¢bes e estimular
suas potencialidades e autonomia.

0 convivio com criangas com espinha bifida e suas familias
motivou-nos uma aproximacao maior com as vivéncias dessas
familias, para conhecer melhor como elas vivenciam o cotidiano
do cuidado em seus lares, para, como enfermeiras, oferecer as
criancas e familiares um cuidado mais préximo de suas
necessidades.

Diante disso, é nosso objetivo descrever a experiéncia de
familias que tém uma crianca portadora de espinha bifida no
cuidado cotidiano e discutir as repercusses trazidas por essa
condicdo para a vida da familia.

METODOLOGIA

Este € um estudo descritivo de natureza qualitativa, pois
descreve observa e explora aspectos de uma situagdo. A
abordagem qualitativa apresenta-se como a mais adequada
para atender aos objetivos propostos, eis que, de modo geral,
enfatiza a importancia de conhecer, entender e interpretar a
natureza das situacdes e eventos quer sejam eles passados ou
presentes.®,

0 estudo foi realizado na cidade de Cuiaba — MT, com nove
familiares (mdes, pais e avos) de criancas portadoras de espinha
bifida, com idade entre 6 meses e 6 anos. A escolha de criangas
nesta faixa etdria se justifica pelo fato de que é nos primeiros
anos de vida da crianca que a familia vivencia as maiores
dificuldades para se adaptar a malformagdo do filho; além do
mais, € também nos anos iniciais da crianga que ela esta sujeita
a alteragdo das fungdes organicas e demanda maiores cuidados
por parte da familia.

Afamilia enfocada nesta pesquisa é aquela que vivenciou
uma situagdo de crise familiar pelo nascimento de um filho com
espinha bffida e tem necessidade de rearranjos em seu cotidiano
diate dessa situagdo, além de necessitar do apoio dos servigos
de saude. Para tal, entendemos familia como “um contexto
social de pelo menos duas pessoas, caracterizada por cuidado,
lagos mutuos, convivéncia prolongada e responsabilidade”.’

Apos a obtencdo dos enderecos dos portadores de espinha
bifida na Associagdo de Espinha Bifida de Mato Grosso (AEB/
MT) e em hospitais de referéncia no atendimento a essa
clientela, iniciamos o contato com os familiares por meio de
visitas domiciliares.

Conforme os preceitos éticos que regem as pesquisas com
seres humanos, foram apresentados aos provaveis participantes
0s objetivos do estudo e o convite para participar. Aqueles
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familiares que aceitaram assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, com garantia de sigilo e anonimato.
Destaca-se que o estudo obteve a aprovagdo do Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Jilio Milller, parecer
n® 164/CEP/HUIM/04. Para manter o anonimato dos
entrevistados, eles foram identificados pelas expressoes mae,
pai, sequidas de algarismos arabicos em ordem crescente (mae
1, pai 2, etc).

Os dados foram coletados no periodo entre janeiro e maio
de 2005, por meio de entrevistas com familiares, por serem
eles os responsaveis pelos cuidados domiciliares da crianca
portadora da deficiéncia. A coleta de dados foi realizada durante
visitas domiciliares feitas as familias dos portadores com essa
finalidade, sendo a data e o horario previamente agendados
com os familiares. Foi entrevistado pelo menos um familiar de
cada crianga participante do estudo, sendo escolhido aquele
que mantinha maior proximidade com a crianca e era um dos
responsaveis pelo seu cuidado cotidiano. O instrumento
utilizado para a entrevista semiestruturada contava com dados
de identificacdo sociodemografica e com as sequintes questdes
norteadoras: Como tem sido cuidar da crianca em casa? Quais
as fontes de apoio que vocés contam para esse cuidado?

Todas as entrevistas foram gravadas em fitas-cassetes e,
posteriormente, transcritas e digitadas. Os dados foram
trabalhados a partir da técnica de andlise de conteddo,
modalidade de andlise tematica®, tendo inicio com a leitura
exaustiva das narrativas, a fim de apreendermos as unidades
expressivas, 0 que resultou em agrupamentos de dados
configurando as tematicas significativas no processo de cuidar
de portadores de espinha bifida representativos da perspectiva
dos familiares das criancas.

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Considerando que a situacdo de vida das familias, as
condicdes clinicas de nascimento das criangas e a presenca de
sequelas interferem diretamente nos cuidados a crianca
portadora de espinha bifida, apresentamos a caracterizacdo
das criancas e seus familiares para melhor compreensdo dos
dados.

Descricao sociodemografica e de saude das
criancas

Aidade das criancas estudadas variou de 13 meses a 6
anos, sendo que quatro delas tinham menos de 2 anos, trés
estavam com 4 anos, uma com 3 e outra com 6 anos. Somente
uma crianca frequentava a escola, mas ainda ndo estava
alfabetizada. Quanto ao nascimento, todas nasceram de parto
cesario com boas condigdes, com peso ao nascer superior a
2.500 g e idade gestacional maior de 37 semanas. Em relacao
as condigdes clinicas, todas eram portadoras de
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mielomeningocele e a maioria tinha valvula para hidrocefalia,
sendo que uma delas era portadora de hidrocefalia, mas ainda
nao havia recebido tratamento. Cinco criangas tinham pés tortos
e todas as criangas tinham paralisia de membros inferiores;
nenhuma delas deambulava. Duas criancas tinham diagnéstico
de bexiga neurogénica e estavam em tratamento. Quatro
criancas faziam acompanhamento médico na Rede Sarah de
Hospitais, trés faziam acompanhamento em Cuiaba com
neurocirurgido, nefrologista e fisioterapeuta, e duas criancas
ndo estavam fazendo nenhum tipo de acompanhamento no
momento da coleta dos dados.

Descricao sociodemografica dos familiares

Em relagdo a idade das mdes, a mais jovem tinha 20 anos e
amais velha, 33 anos. Quanto a escolaridade, trés tinham ensino
médio completo, duas o ensino fundamental completo e quatro
tinham ensino fundamental incompleto. Quanto as condicoes
da moradia, todas as familias moravam em casas de alvenaria
com dois ou mais cdmodos com rede de agua tratada e luz
elétrica, sendo que quatro casas eram alugadas, uma cedida e
quatro eram proprias. A renda de seis familias estava entre 2 e
3 salarios minimos, duas familias tinham renda de 1 salario
minimo e outra de %2 salario; seis familias complementavam a
renda com o beneficio de prestagdo continuada do INSS que as
criancas recebiam mensalmente. Sete maes eram casadas e
viviam com o companheiro e filhos, caracterizadas, portanto,
como familias nucleares. Algumas destas familias contavam com
0 apoio de outros familiares para o cuidado da crianca,
principalmente das avés. Duas mées eram solteiras, sendo que
umaviviacom o companheiro e a outra morava sozinha com os
dois filhos. A rede de apoio dessa familia era os “irmdos” da
igreja evangélica que a mde frequentava. Todas as maes no
momento da pesquisa trabalhavam somente no lar. Quanto aos
pais, a idade variou de 23 a 37 anos, todos trabalhavam, e as
profissGes variavam: comerciante, motorista, borracheiro, auxiliar
de limpeza e vendedores.

Apbs a transcricdo das falas foi possivel a construcao de
trés unidades tematicas: repercussao da espinha bifida no
cotidiano da familia; dificuldades no cuidar; e o futuro do filho.
Entretanto, considerando que a espinha bifida ¢ uma condicao
cronica que acarreta repercussdes que abarcam as multiplas
dimensdes da vida das familias que vivenciam esta malformacdo,
optamos por ndo analisar os achados a partir das varias
tematicas, mas compreendé-la em seu conjunto articulado de
implicacbes.

O cuidado do filho com espinha bifida

A cronicidade da espinha bffida implica a adesdo a um regime
terapéutico e de reabilitagdo complexo e continuo, que impde a
necessidade de adaptac0es, cuidados e enfrentamentos tanto
por parte do portador quanto de sua familia e da prépria
sociedade na qual se insere e da qual fazem parte também o
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sistema e 0s servicos de salde que devem oferecer suporte
para o cuidado continuado e prolongado.

As repercussoes trazidas pela condicdo cronica para a vida
dos portadores e suas familias abrangem mdltiplas dimensdes:
emocional, social e financeira e, ainda, geram impacto nas
atividades rotineiras.'® No caso das familias com criangas com
espinha bifida, essa realidade ndo € diferente, e sdo esses
aspectos que estaremos discutindo a partir de agora.

Quanto aos cuidados da crianga, constatamos que essa
funcdo € desempenhada essencialmente pela mée, o que pode
ser identificado nas falas a sequir:

Néo conto com ninguém para ajudar no cuidado
fisico (Mae 7).

Eu ndo tenho ninguém para me ajudar, eu sempre
me viro sozinha, mas estava treinando minha filha
mais velha a fazer o cateterismo [...](Mae 2).

Agora eu cuido dela sozinha, sou responsavel pela
salide, educacao, por tudo! (Mae 9).

Eventualmente, alguns pais também auxiliam no cuidado
dos filhos:

Ele ajuda, mas ele é o que esta sempre junto, que
corre atrds, que controla o hordrio dos médicos,
tudinho. O que estd sempre junto é ele. O pai ajuda,
mas ndo cuida, entdo fica muito sobrecarregado
para a mae, a mae fica praticamente com o peso
todo sozinho para ela (Mae 4).

Mesmo os pais que desempenham uma fun¢do no espago
publico dividem com a esposa o cuidado com a crianga:

O pai dele me ajuda, mesmo trabalhando ele ajuda (Mae
3).

Existe uma relacdo entre o cuidar da satde dos filhos,
responsabilidades e amor materno. Para alguns autores, %™
amulher € a principal cuidadora dos aspectos de saude, tanto
na familia como fora dela. Quando olhamos o cuidado das
criangas com condigdes cronicas no ambito da salide, a mae
assume o papel de principal cuidadora.™

Em situacOes de doencas cronicas, € importante que a
familia tenha flexibilidade na estrutura familiar, para assegurar
que todos desempenhem seus papéis e assumam outros,
quando necessario."®

No caso das familias dessa pesquisa, observamos que, na
divisdo sexual do trabalho, 0 homem/marido é o provedor da
familia por meio de seu trabalho. Das familias estudadas,
atualmente todas as maes s6 trabalhavam no ambiente
doméstico, sendo que algumas delas deixaram o trabalho apos
o nascimento do filho malformado para assumir o cuidado do
lar e dele exclusivamente.
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Eu ndo estou trabalhando. Sai'tem uns quatro meses
do servigo (Mae 4).

Mas eu tive que sair do emprego para cuidar dela
(Mae 1).

Sempre trabalhei, mas depois que ele nasceu eu
tive que correr atrds de muita coisa e parei [,,,| (Mae
6).

Ainda hoje a responsabilidade pelo cuidado dos filhos esta
incorporada como atribuicdo das mulheres. As relagées
desiguais, organizadas em uma divisdo social e sexual dos papéis
de género, tém dificultado as mudancas.'® Essa situacdo da
mde ter que se dedicar aos cuidados em tempo integral ao filho
leva a redugdo da renda familiar, justamente em um periodo da
vida que a familia tem um aumento das despesas. Isso traz um
transtorno para a vida em familia. Neste contexto, € geralmente
amde que abre mao de desempenhar suas atividades fora do
lar e passa a dedicar-se exclusivamente as tarefas domésticas
e ao cuidado da crianga doente.

Outros estudos'”'® mostram que 0 acompanhamento dessas
criangas requer cuidados em tempo integral, geralmente
fazendo com que a mae tenha que abandonar o seu emprego
para dedicar-se ao filho, podendo desencadear insatisfagdes e
frustracGes.

Cuidar do filho com espinha bffida, com seus aspectos
limitantes e sequelas, implica um grande investimento de tempo
e sobrecarga para a mae, sua principal cuidadora, em virtude
da necessidade de acompanhamento de diferentes profissionais
e das atividades de reabilitacdo que a crianca necessita:

Eu a levo no Centro de Reabilitagdo (fisioterapia),
terapia ocupacional, terapia de artes, na
nefrologista e ainda tem os exames de urina
[...](Mae 2).

Por que fisicamente é complicado, porque ele é
fortinho e para dar banho é complicado (Mae 4).

[...] para dar banho é um pouco dificil, é molinha, a
minha coluna ddi e olha que ela ainda é pequena,
mas por ter que ficar sempre no colo, a minha coluna
fica um lixo (Mae 7).

(Cabe também destacar as dificuldades que essas maes
enfrentam para carregar as criangas, pois elas, além de ndo
deambular, desenvolvem sobrepeso pela pouca movimentagdo
fisica, 0 que dificulta o transporte, seja no colo ou na cadeira de
rodas.

Tem dia que eu acordo sem aguentar de dor nas
costas. Ela esta muito pesada para carregar (Mae
2).
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Essas mdes tém um potencial para o desgaste do papel de
cuidador, relacionado a responsabilidade de atender a crianca
dependente. Para Carpenito,™® "> “representa o peso do cuidado
sobre a saude fisica e emocional do prestador e seus efeitos
sobre sua familia, o seu sistema social e 0s da pessoa que é
cuidada”.

Algumas mdes recorrem ao apoio da familia ou outros
recursos para reduzir a sobrecarga fisica:

O dificil é que quem cuida as vezes também precisa
ser cuidado. Fica cansado, com dor nas costas de
tanto carregar, mas ndo tem como descansar. Uma
vez pagaram até massagista para mim, estava toda
entrevada da coluna, de tanto carregar ele (Mae
6).

Agora quando eu quero descansar eu vou para casa
de minha mae, ai minha irm& toma conta dele e eu
vou para cama dormir (Mae 3 ).

Afamilia da crianca com espinha bifida se vé sobrecarregada,
pois tem de vivenciar experiéncias de cuidado que nunca
desempenhou, na maioria das vezes, sem poder contar com o
apoio efetivo de profissionais e servicos de saide. Além do
mais, a familia neste processo tem de aprender a conviver com
situagdes que a sociedade estigmatiza, tais como: deficiéncia
motora, incontinéncia urinaria e fecal, de maneira continua e
prolongada.

Ressaltamos a necessidade de a mde contar com o apoio de
algum membro da familia ou da comunidade, para ajudar nas
tarefas rotineiras da casa aliadas ao cuidar da crianga, para que
ela ndo sofra um esgotamento fisico € mental e consiga conciliar
seus papéis como mae, esposa e dona-de-casa.

Essas maes dedicam-se profundamente aos filhos, até
mesmo se autossacrificando, deixando de satisfazer suas
necessidades fisicas, emocionais e espirituais.

Vocé ndo vive mais para vocé, vocé vive sé em fungdo
de cuidar dela. Meu unico lazer é ir a missa e nos
médicos dela (Mae 2).

A mudanca na vida da familia diz respeito também ao seu
lazer, elemento fundamental para o ndo esgotamento fisico e
mental do cuidador principal e para o equilibrio da dindmica
familiar.

Um estudo realizado com criangas portadoras de bexiga
neurogénica, muitas delas em decorréncia da espinha bifida,
mostra que as maes dessas criangas se ddo por completo ao
cuidar de seus filhos."”

0 cuidado cotidiano de um portador de condi¢do crénica
pode impor a familia o isolamento social:

Se eu saio eu tenho que ficar controlando a minha
hora. Se eu saio sem ela, eu tenho que voltar logo
para fazer o cateterismo na hora certa (Mée 2).
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Por que se eu saio, outro da familia tem que ficar
com ele (Mae 8).

As atividades sociais também sdo reduzidas em virtude
das impossibilidades impostas pelo cuidado, levando a familia
ao isolamento no lar. Esse isolamento € mais presente nas
familias em que a crianca faz o cateterismo intermitente e
naquelas que fazem uso da cadeira de rodas, o que torna a
movimentagdo mais dificil, ja que a maioria das familias
depende do transporte coletivo para se locomover, tornando a
saida de casa um evento desgastante.

As familias enfrentam também outras dificuldades para
prover um cuidado de qualidade ao filho portador de espinha
bifida. A questao econdmica € mencionada por elas como um
problema constante em seu dia-a-dia, que inclusive prejudica
0 processo de cuidar, ja que essas criangas necessitam de uso
corriqueiro de medicamentos, sondas vesicais, fraldas
descartdveis e outros insumos.

Nossa! Como vocé tem gastos. Olha é fralda
descartdvel que vocé gasta, € leite. Entdo € so
gasto, e gastos que ndo sdo poucos, fora os
remédios [ ...] (Mae 4).

Tem tantas coisas que ela precisa remédios, fraldas,
alimentagao especial e nem sempre da pra adquirir
tudo (Mée 2).

A dimensao financeira est4 muito presente na vida das
familias estudadas, principalmente porque a maioria delas tem
baixo nivel socioecondmico e parte da renda familiar é utilizada
para as atividades curativas e de reabilitagdo dos filhos. Para
superar essas dificuldades, os pais buscam apoio financeiro na
rede familiar e de amigos:

Até minha tia 14 de Sao Paulo manda dinheiro para
me ajudar nas despesas com ele (Mae 3).

Mas quem mais me ajuda gragas a Deus é minha
comadre, a madrinha dela. Ela paga a Unimed para
ela (Mae 2).

Todo mundo de minha familia ajuda. A minha
cunhada pagou tudo com dinheiro dela e foi comigo
paraoSara (Mae 1).

Ainda em relagdo a dimensdo financeira, constatamos, a
partir dos depoimentos, que as familias lancam mdo de subsidios
para aumentar a receita familiar e dar conta das despesas com
ofilho.

Olha, gracas a Deus o que tem ajudado muito é o
beneficio que ela recebe do INSS. Por que essas
criangas tém direito ao beneficio, carteira para
andar de 6nibus (Mae 2).
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0 beneficio do INSS é que me ajuda nas despesas
comela (Mae 7).

0 Beneficio da Prestacao Continuada (BPC), regulamentado
pelo decreto federal n® 1744, de 8 de dezembro de 1995,
“institui a garantia de um salario minimo mensal a pessoa
portadora de deficiéncia ou idoso que comprove ndo possuir
meios de prover a prépria manutencdo e nem de té-la provida
por sua familia”.

Entretanto, algumas familias tém ou tiveram dificuldades
para obter o referido beneficio, seja pela burocracia nos tramites
da solicitacdo ou por falta de informag@es sobre o direito.

Eu até agora ndo consequi o beneficio do INSS.
Eles (médicos) dizem que o que eu ganho (R$
320,00) é o suficiente. Eles ndo tém nogdo dos
gastos, das dificuldades. E um direito e uma
necessidade que ela tem (Pai 1).

Para a obtencdo dos beneficios legais, tais como 0 BPC, 0
responsavel necessita fazer requerimento em um Posto de
Beneficio do Instituto Nacional de Seguro Social (INSS), que
exige: comprovante de renda inferior a 4 do salario minimo
vigente por pessoa da familia, identidade e CPF do beneficidrio
e comprovante de residéncia.

Uma outra fonte de apoio acessada por essas familias é a
solidariedade e a fé, que podem ser confirmadas nos
depoimentos que se seguem:

Em primeiro lugar na vida esta Deus. Por que é
Deus que tem me dado forcas (Mae 2).

Os irmdos da igreja ajudam também, sdo como
uma familia e estdo sempre a disposicdo (Mae 7).

Areligiosidade e a crenga no poder divino sdo muito fortes
nestas familias. Percebe-se que a crenga em um ser superior-
Deus- foi mencionada pelas familias como uma fonte de energia
para fortalecimento na busca do enfrentamento da situagdo de
ter um filho malformado.

Como se pode ver, o suporte social foi descrito como sendo
proveniente de trés fontes principais: familiares ou outras
pessoas significativas, o BPC do INSS e a religido.

A Associagdo de Espinha Bifida do Estado de Mato Grosso
(AEB/MT) também tem se configurado como uma fonte de
apoio social para a maioria das familias. A AEB/MT foi criada
em 2004 com objetivo de dar suporte aos portadores dessa
malformagdo e suas familias, na busca por uma atencao integral
e de qualidade em nosso estado. A associagdo, por meio de
parcerias com a Secretaria Estadual e Municipal de Sadde, tem
fornecido materiais basicos, como sondas e medicacées de uso
continuo, aos seus associados, 0 que reduz muito a sobrecarga
financeira para os familiares.
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As familias das criangas com espinha bffida precisam gerir
ndo so as dificuldades relacionadas ao cuidar cotidiano das
criangas, mas também problemas decorrentes da pouca
eficiéncia do sistema publico de sadde no atendimento as
condi¢des cronicas, tais como: dificuldade de acesso ao
atendimento médico especializado ou exames especificos para
avaliar a fungdo renal/urindria e atendimento nos servicos de
reabilitacdo.

Ela faz tratamento com neurocirurgido, fisioterapia
no Centro de Reabilitagdo, fuiver a fono mas nao
consequi ainda [...] (Mae 7).

Ela faz acompanhamento na Policlinica, inclusive
estd parado porque a médica dela foi embora. No
Centro de Reabilitacio Dom Aquino eu nunca
consequi marcar, nds praticamente imploramos para
a médica, mas ela falou que ndo tinha jeito, estava
lotado e nao consequimos ndo ( Mae 1).

Eu comecei a levar ela de novo na terapia
ocupacional, 1d no Centro de Reabilitagdo Dom
Aquino. Me falaram Ia para levar ela na terapia da
dgua , mas ainda ndo consegui (Mae 2).

0 acesso a satide pressupde a garantia do uso de bens e
servicos socialmente importantes, sem qualquer tipo de
obstaculos, e envolve multiplas questes de ordem
socioecondmica e culturais, que interagem com aspectos
intersetoriais ligados a propria estrutura politica do pais.'

Além das dificuldades de acesso aos servicos publicos de
salde para tratamento e reabilitacdo, as familias vivenciam
outros problemas que sdo vistos como obstaculos para o cuidado
dofilho, entre eles destacam-se as dificuldades de transporte,
pois além da limitagdo fisica pelo fato de a crianca ndo andar, a
maioria ndo possui cadeira de rodas, o que restringe o
transporte para a fisioterapia ou outras atividades de
reabilitacdo.

[..] mas se tiver que pegar algum dnibus é dificil.
Vocé fica muito cansada, pois a crianca é muito
pesada e o 6nibus é alto demais ( Mae 1).

Por enquanto eu levo ela no carrinho de bebé, ainda
tem trés anos e pouco, por que para subir no onibus
com o carrinho é mais leve. Entao a dificuldade é
essa de transporte, quando vocé ndo tem carro e
ela estd ficando pesada (Mae 6).

Ela tem direito ao “Buscar” (transporte publico para
portadores de deficiéncia). J fiz varias tentativas
e até agora ndo consegui o Buscar para levar ela
nos lugares que precisa (Mae 2).
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A acessibilidade esta definida no decreto federal n° 3.298%,
de 20 de dezembro de 1999, em seu artigo 51°, como:

A possibilidade e condigdo de alcance para
utilizagdo, com seqguranca e autonomia, dos
espagos, mobilidrios e equipamentos urbanos, das
instalagbes e equipamentos esportivos, das
edificagdes, dos transportes e dos sistemas e meios
de comunicacdo, por pessoa portadora de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida [...]

Em pesquisa realizada com familias de criancas com
necessidades especiais, observou-se que elas encontravam
restricdes de locomocdo, pelas barreiras arquitetonicas
encontradas nas cidades e dificuldades no atendimento as
necessidades de saide.?

As familias fazem também referéncia a obstaculos para
consequir o encaminhamento para tratamento fora do domicilio
em um servico multiprofissional de referéncia, como por
exemplo, na Rede Sarah de Hospitais, j& que este € um centro
de referéncia nacional para tratar esse tipo de malformagdo.

Eu dei entrada quando ele tinha dois anos e ai eu
fui pela primeira vez no més de agosto de 2004,
quando ele estava com trés (Mée 6).

Tens umas criangas que foram até para Brasilia
(Rede Sarah), mas até hoje eu ndo consegui. Tem
que ter encaminhamento do neuro, e eles falam
que no caso dela tem tratamento aqui. 56 que eu
ndo vejo isso, ndo acho que o tratamento dela é
bom, porque ela sempre precisa de médico (Mae
5).

Aqualidade de sobrevida das criancas portadoras de espinha
bifida € significativamente afetada por fatores socioeconémicos
e pela auséncia de centros multidisciplinares de
acompanhamento e tratamento.**

Em nossa realidade, a atencdo a saude a crianga com
espinha bifida se caracteriza, sobretudo, pela caréncia de
servicos especializados com equipe multiprofissional e também
pela presenca de profissionais de saude inadequadamente
preparados para atender suas necessidades de forma regular e
continuada. Essa situacdo gera uma demora no inicio do
tratamento dessa clientela, muitas vezes agravando as sequelas
e complicagdes. Por outro lado, as familias tém conhecimento
da existéncia no pais de servicos de exceléncia para o cuidado
dessa malformagdo, e tentam ter acesso a um tratamento de
qualidade, usando os recursos que o SUS disponibiliza, por
meio do tratamento fora do domicilio.

Em relacdo aos direitos das pessoas portadoras de
deficiéncia, a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
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Portadora de Deficiéncia,” no que se refere a satide, atribui ao
setor a promocao de agdes preventivas, a criagdo de uma rede
de servicos especializados em reabilitacdo e habilitacdo; a
garantia ao acesso aos estabelecimentos de saude e do
adequado tratamento no seu interior, segundo normas técnicas
e padrdes apropriados.

Aassisténcia integral a saude de pessoas portadoras de
deficiéncia ndo deve ocorrer somente nas instituices
especificas de reabilitacdo, mas elas devem ter assegurado o
atendimento na rede de servicos, nos diversos niveis de
complexidade.

As alteracdes anatémicas e funcionais da espinha bifida
sdo permanentes. Muito embora algumas dessas alteragdes
possam ser corrigidas, os mecanismos de adaptacao ainda sao
incapazes de neutralizar os estimulos ou solicitacdes. Assim
sendo, no decorrer das diferentes etapas de desenvolvimento,
a crianca e a familia precisam organizar e planejar o futuro com
um estilo de vida diferente.

Ao falar do cuidado cotidiano com o filho, as maes
manifestaram uma perspectiva normalizante e otimista quanto
ao futuro da crianca. As expectativas das mdes estdo
essencialmente ligadas ao ato de andar, ou seja, a auséncia de
limitacdo fisica, e que a crianga cresca e se desenvolva
desfrutando de qualidade de vida.

Eu quero fazer de tudo para que ela tenha uma vida
mais normal possivel. Eu estou preparado para tudo,
se for para ela andar, gragas a Deus, vai ser uma
béngdo, mas se ndo for, ela ndo vai deixar de ser
minha filha, por que eu ndo vou deixar de lutar por
ela (Pai 1).

A gente procura viver a cada dia, sem se preocupar.
Néo tenho expectativa que venha andar, se ele se
sentar pelo menos, se arrastar, j estd bom demais.
A gente sabe que a limitagdo dele é grande, tudo
pode acontecer, ou ndo pode acontecer [...] (Mae
3).

Ofuturo sé a Deus pertence, né? Mais é claro que a
gente tem algumas preocupagdes. Serd que ela vai
andar? Pelo menos de muleta, de alguma maneira

[..] (Mae 2).

Ah! Vai morrer logo, mas jd vi crianca grande. Se
Deus quiser um dia ele anda, se Deus nao quiser vai
fazer o que? (Mae 8).

A coisa que mais quero é ver ela andando. Eu tenho
esperangal (Mae 9).

Hoje, se ele andar ou ndo, ndo faz tanta diferenga.

Nas minhas oracbes eu pego pra Deus ajudar ele na
parte uroldgica, para ele ndo sofrer tanto (Mae 4)
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Para essas maes que vivem situagdes de sofrimento, dor e
morte, a busca pela cura do filho esta nas maos de Deus, na
vontade divina.

CONSIDERACOES FINAIS

Ter um filho portador de espinha bffida, para a familia, & um
processo associado a sofrimento. Identificamos neste estudo,
padrdes de comportamento comuns em relagdo a sua vivéncia.

A espinha bifida como condicdo crénica interfere no
cotidiano da familia e faz com que ela desenvolva estratégias
dentro e fora do lar para o cuidado da crianga. Assim, cuidar da
crianca com espinha bifida resulta em mudangas no interior da
familia, sobretudo para a mde, pois na maioria das vezes € ela
que assume a responsabilidade pelo cuidado do filho.

Os profissionais de saude ndo devem pautar suas
preocupagdes somente nas criancas com espinha bifida, mas
também em sua familia, a qual é responsavel pelo cuidado
dessas criancas € necessitam manter sua saude. Assim, o
enfermeiro que cuida e interage com estas familias necessita
considera-la como objeto de seu cuidado, de forma que, na
compreensdo do modo de ser dessa familia, possa vislumbrar
maneiras diferentes e individualizadas de prestar-lhe cuidados
e assisti-la.
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