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PINHEIRO, Ana Paula Silva. O Cuidado domiciliar de criangas com hidrocefalia:
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RESUMO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa fundamentada na teoria da
Adaptacdo de Roy com o objetivo de descrever a experiéncia de mées no cuidado domiciliar
de criangas com hidrocefalia. Os sujeitos do estudo foram os cuidadores principais das
criancas com hidrocefalia no domicilio, que nesse estudo foram mdes. Na coleta de dados
utilizou-se a técnica da entrevista semi-estruturada. Os dados foram coletados nos meses de
julho e agosto de 2011, nas unidades pediatricas de internacdo e emergéncia do Hospital Geral
Roberto Santos em Salvador (BA). Para a apreciacdo dos dados utilizou-se analise de
contetddo de Bardin, de onde emergiram os eixos tematicos: descobrindo a doenca da crianca;
cuidando da crianga com hidrocefalia no domicilio e redes de apoio social as familias de
criangcas com hidrocefalia. E como subcategorias: o periodo da descoberta, sentimentos
expressos pelas maes no momento da descoberta, o percurso da descoberta, cuidados basicos
prestados a crianga com hidrocefalia no domicilio, dificuldades para cuidar da crianga com
hidrocefalia no domicilio, os sentimentos que emergiram do processo de cuidar da crianga
com hidrocefalia no domicilio, apoio da familia, apoio da religiosidade e apoio comunitario.
Os resultados encontrados revelam que a descoberta da doenca pela familia € um momento
marcado por uma sucessao de reacdes e sentimentos que envolve estagios iniciais de choque,
negacdo, raiva e tristeza que posteriormente ddo lugar a uma fase de aceitacdo, equilibrio e
reorganizacdo. ApOs a alta hospitalar, os cuidados basicos prestados a crianga no domicilio
foram considerados de facil execucdo para a maioria das entrevistadas. Entretanto, algumas
dificuldades foram demonstradas nos cuidados domiciliares como a identificacdo dos sinais
de complicacdo da doenca, a prevencdo do risco de aspiracdo de alimentos e 0 agendamento
de consultas de acompanhamento especificas para a reabilitacdo da crianca A falta de
orientacdo para alta hospitalar foi um dos maiores desafios enfrentados pelas maes levando as
mesmas a irem em busca de outras fontes para obter informagdes sobre os cuidados com a
crianca doente e as principais formas de tratamento. Durante esse processo surgiram uma
gama de sentimentos e sensacdes dentre eles destacam-se a tristeza, a tensdo, 0 estresse e a
preocupacao, como resultado da diversidade de atividades do cotidiano e da possibilidade de
intercorréncias. Com a formacdo do vinculo afetivo com as criancas, o cuidar passou a
representar para as mdes um motivo de felicidade, prazer e a expressao do amor
incondicional. A vivéncia desses sentimentos suscitou a necessidade de suporte das redes
sociais como a familia, comunidade e religido. Assim, os resultados encontrados contribuiram
para uma relfexdo dos profissionais de salde acerca da preparacdo dos cuidadores de criangas
com hidrocefalia para a alta hospitalar e identificaram a necessidade de assegurar uma rede de
assistencia a saude integral para essas criancas, no sentido de promover uma melhor qualidade
de vida no ambiente domiciliar. A experiéncia das maes no cuidado a crianca com
hidrocefalia no domicilio revelou os principais sentimentos envolvidos no processo de cuidar
no domicilio, os fatores que influenciavam esse cuidado e descreveu como este era prestado
no ambiente domiciliar.

Palavras-chave: cuidado da crianca, familia, hidrocefalia.
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mothers. 2012. 107 f. Dissertation (Master's in Nursing) - Federal University of Bahia,
Salvador, 2011.

ABSTRACT

That is a descriptive study with qualitative approach based on Roy's Adaptation Theory in
order to describe the experience of mothers in the home care of children with hydrocephalus.
The study subjects were the main caregivers of children with hydrocephalus at home, that in
this study were mothers. Data collection used the technique of semi-structured interview. Data
were collected in July and August 2011, in pediatric units and emergency of Hospital Roberto
Santos in Salvador (BA). For evaluating the data we used content analysis of Bardin, where
the central themes emerged: discovering the child's illness, caring for the child with
hydrocephalus in the home and social families’ support of children with hydrocephalus. As
subcategories: the period of discovery, feelings expressed by mothers at the time of discovery,
the journey of discovery, basic care provided to children with hydrocephalus at home,
difficulties to care for children with hydrocephalus at home, the feelings that emerged from
the process care for children with hydrocephalus in the home, family support, support from
religious and community support. The results showed that the discovery of the disease by the
family is a period marked by a succession of feelings and reactions involving the initial stages
of shock, denial, anger and sadness that later give rise to a phase of acceptance, balance and
reorganization. After discharge, the basic cares provided to children in a household were
considered easy to perform for most respondents. However, some difficulties have been
demonstrated in home care as the identification of signs of complications of the disease,
preventing the risk of aspiration of food and scheduling follow-up visits for specific
rehabilitation of the child. The lack of orientation to hospital discharge was one of the largest
challenges faced by mothers taking them to search of other sources for information on caring
for the sick child and the main forms of treatment. During this process emerged a range of
feelings among them highlight the sadness, tension, stress and worry, as a result of the variety
of daily activities and the possibility of complications. With the formation of bonding with
children, care now accounts for caregivers a reason for happiness, pleasure and the expression
of unconditional love. The experience of these feelings prompted the need for support from
social networks such as family, community and religion. So, the results contributed to a
discussion of health professionals about the preparation of caregivers of children with
hydrocephalus to the hospital and identified the need to ensure a network of comprehensive
health care for these children, to promote a better quality living in the home environment. The
experience of mothers in the care of children with hydrocephalus at home revealed the main
feelings involved in home care, the factors that influenced this care and described how these
were provided care in the home environment.

Keywords: child care, family, hydrocephalus
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RESUMEN

Se trata de un estudio descriptivo, con abordaje cualitativo fundamentado en la teoria de la
Adaptacion de Roy con el fin de describir la experiencia de las madres en el cuidado en el
hogar de los nifios con hidrocefalia. Los sujetos del estudio fueron los cuidadores principales
de nifios con hidrocefalia en el domicilio, en este estudio eran madres En la colecta de datos
se utilizd la técnica de la entrevista semiestructurada. Los datos fueron colectados en los
meses de julio a agosto de 2011, en las unidades pediatricas de internacion y emergencia del
Hospital Geral Roberto Santos en Salvador (BA). Para la apreciacién de los datos se utilizo el
analisis del contenido de Bardin, de lo cual surgieron los ejes tematicos: descubriendo la
enfermedad del nifio, cuidando del nifio con hidrocefalia en el domicilio y redes de apoyo
social a las familias de nifios con hidrocefalia. Como subcategorias: el periodo del hallazgo y
los sentimientos expresados por las madres, el recorrido del descubrimiento, los cuidados
basicos prestados a los nifios con hidrocefalia en el domicilio y las dificultades para cuidar de
ellos, los sentimientos que emergieron del proceso de cuidar de los nifios con hidrocefalia en
el domicilio, apoyo de la familia, apoyo de la religiosidad y el apoyo comunitario. Los
resultados encontrados revelan que el descubrimiento de la enfermedad por la familia es
sefialado por una sucesion de reacciones y sentimientos que envuelve etapas iniciales de
choque, negacion, rabia y tristeza que posteriormente dan lugar a una fase de aceptacion,
equilibrio y reorganizacion. Después del alta hospitalaria, los cuidados basicos prestados al
nifio en el domicilio fueron considerados de facil ejecucion para la mayoria de los
entrevistados.  Sin embargo, algunas dificultades fueron demostradas en los cuidados
domiciliares como la identificacion de sefiales de complicacion de la enfermedad, la
prevencion del riesgo de aspiracion de alimentos y la marcacion de consultas de
acompafiamiento especificos para la rehabilitacion del nifio. La falta de orientacion para el
alta hospitalaria fue uno de los mayores desafios enfrentados por las madres llevandolas a
buscar de otras fuentes a fin de obtener informaciones sobre los cuidados con el nifio enfermo
y las principales formas de tratamiento. Durante ese proceso surgieron un abanico de
sentimientos y sensaciones, de entre ellos, se sobresale la tristeza, la tension, el estrés y la
preocupacion, como resultado de la diversidad de actividades del cotidiano y de la posibilidad
de complicaciones. Con la formacion del vinculo afectivo con los nifios, la accion de cuidar
paso a representar para la cuidadoras un motivo de felicidad, placer y la expresion del amor
incondicional. La vivencia de esos sentimientos provoca la necesidad de soporte de las redes
sociales como la familia, la comunidad y la religion. Asi, los resultados encontrados
contribuyeron para una reflexién de los profesionales de salud acerca de la preparacion de los
cuidadores de nifios con hidrocefalia para el alta hospitalaria e identificaron la necesidad de
garantizar una red de asistencia a la salud integral para esos nifios, a fin de promover una
mejor calidad de vida en el ambiente domiciliario. La experiencia de las madres en el cuidado
del nifio con hidrocefalia en el domicilio reveld los principales sentimientos envueltos en el
proceso antedicho, los factores que influenciaban ese cuidado y describié como esos cuidados
eran prestados en el ambiente domiciliario.

Palabras clave: cuidado del nifio, familia, hidrocefalia
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INTRODUCAO

Do ponto de vista existencial, o cuidado é a prioridade, antes de qualquer atitude e
situacdo do ser humano. A existéncia do cuidado favorece a maturidade, o crescimento em
busca de maior equilibrio e estabilidade, envolve a arte e o sentimento de dedicacéo,
compaixao, interesse e preocupacdo com o outro. Aliado a isso, o cuidado a satde pode ser
entendido como uma designacdo de uma atencdo a salde, imediatamente, interessada na
experiéncia do adoecimento fisico ou mental e, por conseguinte, também nas préaticas de
promogdo, protecdo ou recuperacdo da saude. Para se realizar um cuidado humanizado,
integral e singular, faz-se necessario conhecer os sentimentos, as vontades e as necessidades
da pessoa que se cuida, procurando, dessa maneira, diminuir o sofrimento presente no
convivio com a doenca (BOOF, 2008; WALDOW, 2007; AYRES, 2004).

As acdes no ambito do cuidar extrapolam o contexto hospitalar, além de
contemplar o social, o politico e o ecologico. Estar doente ndo envolve apenas o individuo
acometido pela doenca, mas também as pessoas mais proximas, principalmente os familiares.
Prestar assisténcia a essa clientela exige dos profissionais de saude ndo apenas conhecimento
e habilidades técnico-cientificas, mas também, sensibilidade para perceber suas
subjetividades, considerando cada individuo como ser humano, em sua integralidade
(LACERDA e OLINSKI, 2004).

Cada cliente possui caracteristicas proprias que demandam cuidados especificos, 0
que requer da pessoa que cuida, capacidade para reconhecer tais necessidades. Neste trabalho,
sera abordado o cuidado no domicilio de criancas com hidrocefalia. Tais criancas podem ser
definidas como aquelas que apresentam malformacdes congénitas, que ocorrem devido a uma

falha na formacéo do sistema nervoso durante o periodo embrionario.

Ser cuidador de uma crianca com hidrocefalia, para maioria das familias, requer uma
maior dedicacdo por parte de quem cuida, pois se trata de uma crianca que possui
necessidades de cuidados especiais. A aceitacdo da crianca com anomalia congénita sera
diferenciada e geralmente é influenciada pela personalidade, estilo de vida e histéria de vida

de cada familiar.
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N&o se pode trabalhar no contexto domiciliar, reproduzindo meros padrdes e rotinas
que sdo utilizadas no hospital ou em outros contextos semelhantes. Cada individuo, cada
familia e os significados que atribuem as suas experiéncias sdo Unicos. Desse modo, 0
caminho para uma assisténcia domiciliar eficaz consiste em respeitar a individualidade e as

especificidades de cada ser doente e sua familia, nas suas respectivas culturas.

A insercdo da familia como foco do cuidado é algo ainda pouco difundido no ambiente
hospitalar. E um processo que requer maior interesse dos profissionais e das instituicdes de
salde, no sentido de experienciar uma nova forma de praticar cuidado e contribuir para o

sucesso do cuidado apoés a alta hospitalar.

A familia tem sido, hd muito tempo, um foco central para a pratica e a pesquisa de
enfermagem. O crescimento da enfermagem da familia no Brasil tem inicio, de maneira
sistematica, nas universidades a partir da década de 90, com esforcos direcionados a pesquisa
e ao ensino da especialidade (ANGELO et al, 2009).

Essa mesma autora afirma que tem ocorrido um progresso na producdo de conhecimento na
area de familia. As principais areas de contribuicdo da pesquisa com familias sdo: a
experiéncia da doenga, que descreve o significado da doenca para a familia e o impacto da
doenca na vida cotidiana; o contexto de cuidado, que se refere aos cenarios do cuidado e onde
a unidade familiar se encontra no processo de cuidado; e intervencGes, que compreendem as

estratégias de trabalhos com a familia em situacdes de doenca.

A motivacdo para esse estudo surgiu no ano de 2006, quando fui aprovada no
concurso publico da Secretaria do Estado da Bahia e fui lotada na Unidade Semi-intensiva
Neonatal de um hospital publico de referéncia em neurocirurgia pediatrica de Salvador. Nessa
unidade, trabalho diretamente na assisténcia de crian¢as com diversos tipos de malformacdes
neuroldgicas, dentre elas, a hidrocefalia. Comecei a perceber, e me inquietar com o grande
namero de casos de criancas com hidrocefalia, internadas naquele setor. Nessa instituicéo,
sdo realizados em média, trés mil partos por ano, e 0 nimero de casos de hidrocefalia passou
de 0,6% do total de nascimentos em 2004, para 1,5% em 20009.

Aliado a esses indices elevados, por muitas vezes, as maes mostraram uma falta de
preparo para cuidar de seu filho acometido com essa malformacdo, no ambiente domiciliar.
Ao me aproximar da realidade dessas familias, tive a oportunidade de compartilhar de
sentimentos de medo, angustia e inseguranca dos familiares, durante a hospitalizacdo e no

momento da alta hospitalar. Assim, comecei a observar como os profissionais lidavam com as
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criancas acometidas por hidrocefalia e suas familias. Entdo, percebi que os cuidados no
ambiente intra- hospitalar, eram quase que, exclusivamente, realizados pela equipe de salde,

0 que aumentava a preocupacdo e ndo satisfaziam as necessidades dos familiares.

A partir de entdo, pude perceber parcialmente o impacto da doenga sobre a vida da
familia e comecei a pensar como esse estudo poderia contribuir para uma reflexdo dos
profissionais de enfermagem, acerca da importancia das orientacdes para o cuidar da crianga
com hidrocefalia no ambiente intra e extra-hospitalar. E ainda, fornecer subsidios para a
implantacdo de grupo de apoio as familias de criangas com hidrocefalia, na instituicdo, ja que
a mesma € referéncia no atendimento a este cliente e assim, ampliar os estudos nessa area,

Visto que existe uma caréncia em publicacdes nesse sentido.

Dessa forma, a elaboracdo deste estudo € relevante no sentido de ampliar o
conhecimento de familiares e profissionais de salde que cuidam destas criancas e criar

estratégias para atender as necessidades de assisténcia desse grupo, apos alta hospitalar.

Diante disso, surge 0 seguinte questionamento: Como maes de criangas com

hidrocefalia experienciam o cuidado domiciliar?

Para responder a essa questdo, o presente estudo tem como objeto: a experiéncia de

mées no cuidado domiciliar de criancas com hidrocefalia, e traz como objetivo geral:

o Descrever a experiéncia de maes no cuidado domiciliar de criangas com

hidrocefalia.

E como objetivos especificos:

o Identificar o cuidado domiciliar prestado por maes de criangas com
hidrocefalia.
o Apreender 0s sentimentos expressos pelas mdes, no cuidado domiciliar as

criancas com hidrocefalia.

o Analisar os fatores que interferem no cuidado domiciliar de criangas com

hidrocefalia
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1 CONTEXTUALIZANDO A TEMATICA

1.1 O CUIDAR/CUIDADO

O cuidar/cuidado em saude, nos ultimos anos, passou por diversas transformacdes no
que concerne a sua importancia, no cendrio mundial da enfermagem. Vive-se hoje, um
momento de reflexdo sobre a humanizacdo da assisténcia. Entdo, inserido nesse contexto,
encontra-se o cuidar/cuidado, visualizado numa nova perspectiva, onde o ser humano é

valorizado na sua integralidade.

Na pratica, o cuidar tem se apresentado como algo muito distante do que se preconiza
e 0 que se busca com a visdo holistica do ser humano. Os cuidados ainda estdo centrados na
doenca e na sua cura e assim, desvaloriza o cuidar do individuo na sua totalidade. Nesse
sentido de humanizacdo, o ser cuidado, além de ser tratado com técnicas e procedimentos
terapéuticos, passa a receber carinho, atengdo, além de ser ouvido na relacdo cuidador/ser
cuidado, e participa, dessa forma, do processo de cuidar de forma ativa. Essa nova relacédo
torna o ambiente mais harmonizado, em que o ser humano torna-se mais sensivel e disposto
para lidar com as adversidades. Essa nova perspectiva tedrica do cuidado defendida, embora

seja necessaria, ainda ndo se traduz nas préaticas do cuidar, na atualidade.

Cuidar é, pois, manter a vida e garantir a satisfacdo de um conjunto de necessidades
indispensaveis a sobrevivéncia, mas que sdo diversificadas na sua manifestacdo. As diferentes
possibilidades de resposta a estas necessidades vitais fazem nascer e instauram habitos de vida
proprios de cada grupo. Velar, cuidar, tomar conta, representa um conjunto de atos que tém
por fim e por funcdo, manter a vida dos seres vivos, com o objetivo de permitir reproduzirem-
se e perpetuar a vida do grupo (COLLIERE, 1999).

Esta mesma autora ainda refere que os cuidados existem desde que surgiu a vida, pois
cuidar é, antes de tudo, um ato de vida, no sentido de que representa uma variedade infinita de
atividades que visa a manter, sustentar a vida e permitir-lhe continuar e reproduzir-se. O
cuidar cotidiano e habitual esta ligado as fun¢es de manutengdo da vida e sustento, aquilo

que pode ser realizado por qualquer pessoa da familia, como por exemplo: necessidade de
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agua, calor, afeto, entre outros. Ja o cuidar, relacionado a reparacdo estd relacionado ao
tratamento da doenca ou a cura que, geralmente, é prestado pelos profissionais de salde.

Os cuidados de manutencdo da vida sempre predominaram e até mesmo eram
suficientes para solucionar a maioria dos problemas de salde. Cada individuo possuia suas
necessidades especificas, mas que eram supridas, a medida que se conheciam sobre seus

sentimentos, seus desejos, seu jeito de ser e viver.

Progressivamente, 0s cuidados de reparacdo isolam, cada vez mais, o individuo do seu
ambiente, do seu meio ecoldgico, do seu grupo de inser¢do e mesmo de si préprio, como
pessoa. Dessa forma, vdo predominar, a ponto de obliterar, e mesmo, de excluir os cuidados
de manutencéo da vida, que sdo minimizados, apesar de continuarem a ser fundamentais, pois

sem eles, nenhuma vida pode continuar (COLLIERE, 1999).

Os cuidados, com objetivo de cura ou reparacdo da doenca, foram, pouco a pouco,
dominando os tratamentos primitivos de manutencdo da vida, e hoje, a tecnologia se sobrepbe
as necessidades vitais do ser humano. Isso implica dizer que os cuidados curativos ainda
superam os cuidados relacionados as necessidades basicas e, cada vez mais, as pessoas se

desligam do emocional e fazem prevalecer o racional e o prético.

Quando ha prevaléncia do cure sobre o care, isto é, cuidados de reparacao,
negligenciando os cuidados cotidianos e habituais, hd aniquilacdo progressiva de todas as
forcas vivas da pessoa, de tudo o que a faz ser e desejar reagir, porque ha esgotamento das
fontes de energia vital, sejam de que natureza for: fisica, afetiva, social etc. (COLLIERE,
1999)

Essa autora, entdo, reforca que, os cuidados cobrem, prioritariamente, o que € do
dominio do tratamento, da reparacdo. Assim, tornam-se acessorios, caducos e de minima
importancia todos os cuidados quotidianos e habituais, fundamentais para manter a vida de
todos os dias, e permitir a luta contra a doenca, além de serem vitais e, primordialmente, o

substrato de qualquer tratamento.

A esséncia do cuidar estd em ajudar o outro a crescer e a se realizar. Assim, este
processo envolve desenvolvimento do ser humano, amizade e, principalmente, a habilidade de
fazer o outro feliz (WALDOW, 2007). O cuidado pressupde uma relacdo terapéutica que se
traduz em comportamentos proprios do cuidar: atencdo, empatia escuta, seguranca, enfim, de

acOes que ajudem o paciente naquilo em que ele necessita no momento.
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O cuidado é o fendmeno resultante do processo de cuidar, o qual representa a forma
como ocorre a relagdo de cuidar, entre cuidador e o ser cuidado. O processo de cuidar envolve
crescimento e ocorre independentemente da cura, é intencional, e seus objetivos sdo diversos,

depende do momento, da situacéo e da experiéncia (WALDOW, 2007).

As pessoas desenvolvem comportamentos de cuidar, e a forma como 0sS expressam
esta ligada a padrdes culturais. O cuidador, ao conhecer os habitos, padrdes e comportamentos
do doente, estara apto a entender certas atitudes e condutas do ser cuidado, promovendo,
assim, um cuidado mais efetivo. Os habitos de vida representam, por sua vez, desde 0s
primérdios da humanidade, todo um conjunto de maneiras de atuar que cria maneiras de ser,
visando a assegurar a continuidade da vida. A medida que se repetem e se reforgam, arrastam
a adesdo de um grupo que os seguem e estabelecem uma identidade social (COLLIERE,
1999). Habitos de vida, crencas e valores constituem a cultura que une entre si, 0s homens de

uma comunidade e determina as suas relagdes com o mundo.

Os cuidados domiciliares estdo embasados nas necessidades humanas basicas do ser
humano, aliados a uma relacdo construida com base: na confianca, seguranca e afetividade, e
entdo, mobilizam as capacidades da pessoa e dos que o cercam, com vista a compensar as

limitacGes ocasionadas pela doenca e suplementa-las, se essas capacidades forem suficientes.

O cuidar é um processo de descoberta, elucidacdo e acdo entre parceiros sociais com
competéncias diferentes e complementares, visando a encontrar a sua forma de realizacdo, a
partir das capacidades e recursos de cada um, num dado meio (domicilio, instituicdo
hospitalar entre outros) (COLLIERE, 1999).

O que se opde ao cuidado € o descuido e o descaso, pois cuidar € mais que um ato, €
uma atitude. Dessa forma, abrange mais que um momento de atencdo, de zelo e de desvelo,
representa uma atitude de ocupacao, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento
afetivo com o outro (BOFF, 2008).

Para este autor, o cuidar deve ser entendido como uma prioridade humana, ninguém
vive sem ele, o ser humano necessita de alguém que o ampare, em todos 0s momentos de sua
vida, principalmente nos momentos dificeis, de dor, angUstia e na presenca de enfermidades.
O cuidado é inerente ao ser humano, significa reconhecé-lo como modo de ser essencial
sempre presente e irredutivel a outra realidade anterior. Receber cuidado, desde o nascimento

até a morte é essencial para o ser humano se estruturar.
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Cuidar da saude abrange o cuidado com o ser humano de forma holistica, além de
reconhecer todas as necessidades do ser cuidado, que compreendem as alteracdes fisicas,
psicoldgicas e espirituais. Despender atencdo a saude significa, pois, manter visdo integral do
ser humano, em busca de um equilibrio, sempre por ser construido entre o corpo, a mente e 0
espirito (BOFF, 2008)

A pessoa que cuida ndo deve centralizar o cuidado no tratamento do corpo doente, mas
deve conhecer integralmente o individuo, e se preocupar com o0 seu bem-estar espiritual,
social e psicoldgico. Dessa forma, ele promove uma melhor qualidade de vida para o ser
cuidado, proporcionando-lhe mais conforto, seguranca e a liberdade de compartilhar com o

meio em que Vive.

O processo de cuidar envolve o desenvolvimento de a¢cdes com base em conhecimento
cientifico, experiéncia, intuicdo e pensamento critico, realizados para e com o ser cuidado no
sentido de promover, manter e/ou recuperar sua dignidade e totalidade humanas (WALDOW,
1998). Nesse processo, as pessoas se relacionam com o intuito de promover o crescimento e o
bem-estar do outro, promovendo suas potencialidades, a partir do conhecimento adquirido, no
dia-a-dia, padrbes e comportamentos do ser cuidado (WALDOW, 1995; COLIERE, 1999;
BOOF, 2008).

Quando se fala sobre cuidar, na perspectiva da salude da crianca, deve-se partir do
principio de que, tanto as criangas como a mée e a familia constituem o nucleo de atencdo.
Isso implica na compreensdo de que a crianca esta inserida numa familia, com uma historia
propria, que, por sua vez, pertence a um grupo social com todas as determinacgdes historico--
culturais. Assim, mesmo a crianca que acaba de nascer, traz consigo toda a carga de

expectativas geradas no seio da familia e ocupa um lugar especifico no interior desse grupo.

O cuidar pode ser efetivamente demonstrado e praticado de forma interpessoal, e
inclui aceitar a pessoa, ndo somente como ela é, mas como ela vira a ser. Cuidar da crianca
com doenca crbnica € uma experiéncia muito dificil para a familia, ainda mais quando a

doenca tem um progndstico fechado e baixa expectativa de vida.

Diante da atualidade e devido a relevancia desse tema, 0 presente estudo propde-se a
compreender o cuidar de criancas com hidrocefalia na percepcdo de méaes. Para oferecer um
cuidado de qualidade no domicilio, o cuidador principal devera ser bem preparado pela equipe
de salde hospitalar e, para isso, 0s profissionais devem conhecer o contexto sécio-econémico-

cultural em que vivem a crianca e sua familia. E, para a melhor compreensdo desse processo,
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é necessario o conhecimento das diferentes fases de desenvolvimento infantil bem como suas

especificidades.

1.2 FASES DO DESENVOLVIMENTO INFANTIL

Toda crianca passa por uma série de etapas que marcam o desenvolvimento nas
diversas idades. Dessa forma, é notavel que essas etapas sejam as mesmas para todas as
criancas de qualquer parte do mundo, divergindo apenas pelo meio geogréafico, condicdes de
vida, valores culturais e estruturas sociais (SCHIMITZ, 2005).

1.2.1 A crianca na fase Lactente (primeiros dois anos de vida)

De acordo com o Ministério da Saude, a crianca, em idade lactente, encontra-se no
periodo de 29 dias a dois anos (BRASIL, 2002). Os primeiros dois anos de vida,
correspondem ao estagio sensorio-motor, que consiste na preparacdo das habilidades de olhar,
pegar e andar que permitirdo a exploracéo intensa e gradativa do ambiente a partir do segundo
ano de vida (PIAGET, 1997)

Em nenhum outro momento da vida, as mudancas fisicas e as conquistas do
desenvolvimento sdo tdo marcantes quanto durante a fase lactente. Todos os sistemas
corporais sofrem maturacao progressiva e ha o desenvolvimento de habilidades que permitem

que, rapidamente, os lactentes interajam com o ambiente (HOCKENBERRY et al, 2006).

Durante essa fase, o crescimento € muito rapido, principalmente nos primeiros seis
meses, quando 0 peso que o lactente apresentava ao nascer, no minimo, dobrou. A altura
aumenta cerca de 2,5 cm ao més. O crescimento da cabeca também € rapido, aumenta cerca
de 1,5 cm por més, no primeiro semestre e diminui para apenas 0,5 cm, no segundo semestre.

Ocorre o fechamento das suturas do cranio, com a fusdo das fontanelas posteriores, até a
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oitava semana de vida e da fontanela anterior, por volta de 12 a 18 meses de vida
(HOCKENBERRY, 2006)

O controle de variacdo do perimetro cefalico (PC) busca detectar uma anomalia
cerebral que pode ser grave nesse periodo, cujo crescimento € acelerado. O PC aumentado
pode traduzir tumores ou hidrocefalia, enquanto sua diminuicdo sugere microcefalia
(ALONSO, BOEHS e SILVA, 2005). Os periodos de maior velocidade de crescimento do
cérebro humano sdo o pré-natal e logo depois do nascimento.

No bebé neurologicamente saudavel, os reflexos primitivos do recém-nascido tendem
a desaparecer, progressivamente, sendo substituidos por movimentos voluntarios. Esse
desaparecimento ocorre geralmente da seguinte forma: a marcha automatica, entre quatro a
oito semanas; o ténico-cervical de dois a trés meses; 0 Moro com trés meses; preensdo entre
dois e trés meses; succao entre seis a nove meses e Babinsk entre nove e 18 meses de vida
(ALONSO et al, 2005).

Entre um e trés meses de vida, o lactente dorme quase todo o tempo. Aprende a
levantar a cabeca e depois a manté-la direita. Os reflexos primitivos sdo substituidos por
novos reflexos. O reflexo de sucgdo esta presente e a crianca ja leva objetos a boca e reproduz
sons por prazer; segue com o0s olhos uma pessoa ou objeto que se move; sorri, a0 ouvir uma

voz familiar e reconhece sua méae e seu pai pela viséo, olfato e audi¢do (SCHIMITZ, 2005)

No periodo de trés a seis meses de vida, a crianca ja pode sentar-se com apoio; comeca
a pegar voluntariamente um objeto que Ihe oferecam e os leva a boca; balbucia, sorri a toda
pessoa que se aproxime sorrindo, reage ao chamado por seu home, virando a cabeca, grande
riqueza de emissdes vocais; lanca gritos de alegria. Entre seis e nove meses, o lactente ja se
vira e muda de posicdo, fica em pé, com apoio, mantém-se sentada, sem apoio, engatinha e
comeca a ficar de pé com apoio. Além disso, ja é capaz de segurar objetos com as maos e

reconhece rostos familiares e pode ter medo de estranhos (SCHIMITZ, 2005)

No periodo de nove a doze meses, a crianca ja pode andar sozinha, apoiando-se em
alguma coisa ou alguém. Ja repete um som que ouviu e aprende a pronunciar algumas
palavras e compreende uma proibicdo ou ordem simples. Entre doze e dezoito meses, 0
lactente j& caminha sozinho e explora 0 ambiente, sobe escadas, usando as mdos, manifesta

ciumes e reacdes de rivalidade nas brincadeiras (SCHIMITZ, 2005)

Dos dezoito meses aos dois anos de idade, o lactente sobe e desce escadas, segurando

em um corrimao, aprende a comer sozinho, comega a ter controle de esfincteres durante o dia,
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associa palavras e enriquece seu vocabulério, manifesta interesse por outras criangas para

brincar com elas, mas de modo muito pessoal ainda (SCHIMITZ, 2005)

Nos primeiros dois anos de vida, o bebé vai modificando seu tonus, comeca a rolar e
ensaia sentar com apoio. Portanto, deve-se estar atento a acidentes por traumas. A vigilancia é
um ponto fundamental para a familia, no sentido de manter um ambiente seguro para a
crianca. Além disso, podem ocorrer outros tipos de acidentes como a sufocacéo e o engasgo,
que ocorrem gquando a crianca é colocada em posicdo inadequada no ber¢o e pode regurgitar e
aspirar o contetdo gastrico, ou quando lhe é oferecida a mamadeira no berco, sem lhe apoiar

a cabeca.

Ainda, nos primeiros anos de idade, a crianca requer mais cuidados, comeca a

engatinhar, fica em pé sem apoio e, enfim, comega a andar pequenas distancias.

1.2.2 A crianca em idade Pré- escolar (dois a seis anos)

O desenvolvimento humano é um processo continuo, corresponde a evolucdo do
crescimento fisico e permite o aprimoramento intelectual, emocional, moral e da linguagem.
Dessa forma, os limites de transicdo de uma fase para outra ndao sdo rigidos (BOEHS e
SILVA, 2005)

Conforme o Ministério da Salde, a crianca em idade pré-escolar, encontra-se na faixa
etaria de dois a seis anos (BRASIL, 2002). Nessa fase, o crescimento fisico se torna mais
estavel, diminuindo sua velocidade quando comparada a fase anterior. As criangas tornam-se
menos robustas e passam a ter uma aparéncia mais esguia, com tronco, bracos e pernas
alongados e a cabeca ainda é relativamente grande (PAPALIA e OLDS, 1998).

O perimetro cefalico evolui em menor velocidade, enguanto o tronco cresce
uniformemente e os membros superiores e inferiores tém crescimento acelerado. As criancas
tornam-se mais fortes, podem correr, pois suas cartilagens transformam-se em 0ssos e estes se

tornam mais duros e firmes.
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Apobs os dois anos, a aquisicdo da linguagem é répida, quando a funcdo linguistica
torna-se mais lateralizada no cérebro. Aos trés e quatro anos de idade, a crianca j& adquire um
vocabulario de 900 a 1200 palavras; com quatro a cinco anos, usa frases estruturadas com
mais verbos que substantivos e um vocabulario de 1500 a 2000 palavras; entre cinco e seis
anos, as frases utilizadas sdo de seis a oito palavras, podendo definir palavras simples e usar
alguns anténimos (BOEHS e SILVA, 2005).

Essa etapa consiste em aperfeicoar habilidades como tomar banho sozinho, vestir-se,
calcar sapatos, entre outras. A rotina do sono fica em torno de doze a treze horas por dia, a
alimentacdo deve ser saudavel e feita em horarios pre-estabelecidos. Nessa fase, devem ser
estimuladas as brincadeiras que levem a coordenacdo motora efetiva e complementem a
maturacao nervosa da crianca. Nessa idade, a crianga tem muita energia e a exploracdo do que
a rodeia faz parte do seu desenvolvimento, por isso é importante oferecer um ambiente seguro

para a crianga e educa-la para seguranca.

1.2.3 A crianca na fase escolar (seis a doze anos)

Esse periodo corresponde a faixa etaria entre seis a doze anos de idade, quando as
criancas ja sdo capazes de utilizar os processos do pensamento para vivenciar eventos e acoes.
Elas progridem de um pensamento perceptual, ou seja, com base no que veem, para um

pensamento conceitual, ou seja, baseado no que imaginam (HOCKENBERRY, 2006)

Na escola, o que traz alteragdes nos relacionamentos pessoais, que até entdo, eram
centrados na familia. Nessa idade as criancas sdo mais graciosas, se equilibram melhor, as
proporcoes do corpo sdo mais harmdnicas, com pernas longas e diminuicdo do tecido adiposo,
assim ha uma melhora da postura (HOCKENBERRY/, 2006)

Ainda, segunda essa autora, 0 crescimento € lento, mas constante, em média, cinco
centimetros de altura e dois a trés quilos, por ano. O grau de maturidade fisica da crianca
nessa fase esté associado a reducdo do PC, diminuicdo do perimetro abdominal e aumento no

comprimento dos membros inferiores, quando é comparada a estatura. A crianga tem prazer
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em testar seus movimentos e adquirir novas habilidades, seus corpos séo cada vez mais fortes

e a coordenagdo motora vai se aprimorando progressivamente.

A grande aquisicdo intelectual da idade escolar é a consciéncia de si mesma e o fim do
egocentrismo, caracteristico das fases anteriores. A crianca, em idade escolar, consegue
compreender 0s pontos de vista dos outros e se colocar no lugar do outro, além disso, comeca
a entrar em contato com pessoas diferentes da sua familia. O evento cognitivo mais
significativo nesse estagio, € a capacidade da leitura, que € o instrumento mais importante

para o desenvolvimento da independéncia da crianca.

Quanto aos habitos de salde, o sono poucas vezes, é um problema nessa idade,
podendo ocorrer a enurese’; a alimentacdo segue o cardapio da familia e nessa faixa etaria, as

criancas devem ser estimuladas a assumir responsabilidade pela sua propria seguranga.

Dessa forma, uma crianca saudavel vive uma sucessdo de etapas que apresentam
caracteristicas proprias e representam marcos no seu desenvolvimento. A doenga crdnica na
infancia pode levar a restricbes fisicas e certo grau de retardo no crescimento e
desenvolvimento da crian¢a. No caso da hidrocefalia, ela é representada por uma dilatacdo
dos ventriculos gerada por um aumento da quantidade e da presséo do liquor, 0 que sera mais

bem explanado, a seguir.

1.3 A HIDROCEFALIA

O diagndstico e a informacdo de que alguma coisa ndo vai bem a uma gravidez,
costuma trazer muito sofrimento para as gestantes e para suas familias. Por isso, 0 acesso as
informacGes, 0 conhecimento dos riscos e das possiveis intervencbes para diminui-los séo
muito importantes. O diagndstico de uma crianca com uma doenca crbénica, como a
hidrocefalia representa um impacto desestruturador na vida, ameagando o equilibrio pessoal e
bem-estar familiar. A confirmacdo diagndstica origina nos pais sentimentos de angustia e

negacdo, lancando-os a procura de confirmacdes, submetendo a crianca a procedimentos

1 Eliminacdo de urina a noite
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diagndsticos em hospitais, bombardeadas por uma série de exames invasivos e dolorosos,

cercadas por pessoas estranhas e em um ambiente totalmente estranho. (ANGELO, 1997).

Apesar da evolucdo do conhecimento nesta area, no que diz respeito aos avangos
tecnoldgicos, no tratamento da doenga (tais como: combinagdes de drogas, cada vez mais
efetivas, técnicas cirtrgicas, entre outros), o aparecimento da hidrocefalia em uma familia
desencadeia imediatamente uma sucessdo desenfreada de acontecimentos e mudancas,
arremessando seus membros frente a decisdes e responsabilidades que jamais poderiam

imaginar.

O sistema nervoso do neonato estd sujeito a malformacdes ocasionadas em
consequéncia de anormalidades, ocorridas durante o periodo embrionario ou fetal. O periodo
considerado mais importante para a formacéo do sistema nervoso do embrido € o da formacéo

do tubo neural, a qual ocorre entre a terceira e quarta semana de gestacéo.

As malformacdes do Sistema Nervoso Central compreendem uma série de patologias
que envolvem os defeitos do tubo neural (a anencefalia, encefalocele, mielomeningocele,
mielosquise, meningocele, entre outras) e lesdes destrutivas in Utero (estenose aqueductal,
hidrocefalia, hidranencefalia, entre outras). No presente estudo, sera abordada apenas a
hidrocefalia, devido ao significativo nimero de casos na unidade a ser pesquisada definida
por Averys (2003):

O termo hidrocefalia implica uma quantidade aumentada de liquido cérebro-
espinhal (LCE) dentro dos ventriculos, sob pressdo, como resultado de uma
obstrucdo a saida do liquido ou de uma superproducdo de LCE. A obstrucéo a saida
de liquido pode ser no forame de Monro, em um ventriculo, no arqueducto, nos
forames de Luschka e Magendie, em uma ou mais cisternas ou nos locais de
absorc¢do nas vilosidades aracnéides.

A hidrocefalia trata-se de uma condicdo clinica prevalente em diferentes populacées,
referida como 0,5 a 2,5/1000 nascidos vivos. As incidéncias brasileiras registradas pelo
ECLAMC (Estudio Colaborativo Latino-americano de Malformagdes Congénitas), incluindo
nativivos e natimortos com 500g ou mais, variaram de 6,2/10.000 a 50,3/10.000 nascimentos,
de acordo com a regido (WEY-VIEIRA; CAVALCANTI; LOPES, 2004).

Na Bahia, ndo foram encontrados dados sobre a incidéncia de hidrocefalia nas
principais fontes de informacGes em salde do estado: Secretaria do Estado da Bahia e 12

Diretoria Regional de Salude. As informacdes encontradas nesses locais e em meio eletronico
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identificavam a incidéncia de malformacgdes congénitas de um modo geral. Desse modo, 0s
registros utilizados nesse estudo se restringiram aos dados encontrados no local do estudo, o
hospital de referéncia de neurocirurgia do Estado. Entretanto, esses dados ndo revelam a
situacdo real dessa patologia no Estado, como podem ser observados no quadro a seguir:

Quadro 1 — N° de 6bitos e internacOes hospitalares de criangas com hidrocefalia no hospital de referéncia da
Bahia no periodo de 2004-2010

ANO 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
N° de internagdes 20 22 27 39 35 45 44
hospitalares por
hidrocefalia
N° de 6bitos por 06 08 14 17 16 15 16
hidrocefalia

Fonte: Livro de registro da Unidade Semi-Intensiva neonatal do Hospital Publico de Referéncia de Salvador —
BA - 2011

De acordo com o quadro, pode-se perceber que o nimero de internacfes de criangas
com hidrocefalia aumentou no periodo de 2004 a 2010, e também, o niumero de Obitos se
elevou , estabilizando-se no ano de 2008. Entretanto, esses dados ndo sdo representativos do
estado da Bahia, e ndo se dispde de dados de abrangéncia nacional. A declaracdo de nascido
Vivo, que é o primeiro registro da crianca e que alimenta o sistema de informacdo em salde,
ndo dispde desse tipo de informacdo. O que consta nesse documento € uma pergunta sobre a
existéncia alguma malformacdo congénita. Dessa forma, ndo se podem determinar quantos
casos de hidrocefalia tém nascido no Brasil ou no estado da Bahia, ja que esse tipo de dado
ndo tem sido registrado pelas instituicdes de saude. Isso nos remete a necessidade de

aprofundar os estudos nesse sentido.

Desse modo, sdo necessarias parcerias com 6rgdos como o IBGE (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica) e PNAD (Pesquisa Nacional por amostragem domiciliar), de modo
a produzir uma adequada e real apuracdo dos casos de deficiéncias e incapacidades existentes
na populacdo. Além disso, devem ser estimuladas pesquisas, atraves do apoio das agéncias de
fomento com o intuito de ampliar os estudos nessa area e obter dados representativos da

hidrocefalia a nivel nacional e estadual.

A hidrocefalia é uma doenca cronica que, geralmente afeta as fun¢bes da crianga em

suas atividades diarias, por um longo periodo de tempo ou até mesmo, por toda a vida, causa
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hospitalizacdo durante um periodo prolongado e, muitas vezes, requer o0 uso de dispositivos
especiais de adaptacdo. Assim, a crianca tem a vida alterada pelos tratamentos e
consequéncias impostos pela doenga, tornando-se uma experiéncia multidimensional, tanto
para ela, como para sua familia. O ajustamento a situacdo ocorre de modo diferenciado,

dependendo do estagio do ciclo de vida em que a familia se encontre.

Nesse contexto, a crianga necessita de acompanhamento, e os familiares precisam ser
orientados em relacdo aos cuidados, tais como: prevencdo de Ulceras de decubito,
posicionamento adequado da cabeca, higiene pessoal, estimulacdo tatil e encaminhamento a
servicos de pediatria, neurologia e fisioterapia. Assim, algumas criangcas poderdo apresentar
evolucdo favordvel e apresentar o desenvolvimento normal, entretanto, outras, por terem
maior comprometimento neuroldgico, precisardo ser submetidas a cirurgias para correcéo de
problemas, como cirurgias oftalmolégicas, gastrostomias?, colocagdo de valvulas no cérebro,
entre outras. Além disso, deverdo manter o tratamento por longo tempo, ou mesmo,
permanentemente. E uma situacio que pode ser desgastante para os pais, tanto em termos de
cansaco fisico, quanto emocional e financeiro, uma vez que provoca mudanca na dinamica

familiar.

Conforme MacDonald et al (2007), os sinais clinicos da hidrocefalia, do aumento
progressivo do sistema ventricular incluem: aumento excessivo do perimetro cefalico (PC),
fontanela anterior cheia, apnéia e bradicardia episddicas, letargia geral e anormalidades dos
movimentos oculares, em particular, restricdo do olhar para cima. Acredita-se que a grande
maioria dos casos de hidrocefalia vista em neonatos é decorrente da reabsorcdo anormal de

Liquido cefalorraquidiano (LCR).

Nesta patologia, a cabeca apresenta-se bastante volumosa e ha uma desproporcéo
craniofacial, com predominio do primeiro sobre o segundo, a protrusdo das regides frontais, o
olhar de “sol poente” e certo grau de exoftalmia. Pode haver retardo do desenvolvimento

neuropsicomotor, geralmente, mais nitido no setor da motricidade.

Além do aumento do perimetro cefalico, podem ocorrer irritabilidade, hipertonia,
vOmitos, sonoléncia e taquicardia. Quando ocorre o aumento de volume liqudrico, a
consequéncia imediata, dentro do cranio, € 0 aumento da pressdo. E quanto menor a idade da

crianca, maior serd a elasticidade da calota craniana, permitindo que a pressao seja convertida

2 Criagdo de uma comunicagdo do estémago com o meio externo criado artificialmente por uma cirurgia,
proporcionando acesso direto ao mesmo.
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em aumento da complacéncia do cranio e consequente macrocrania (RIBEIRO e FERREIRA,
2004)

Devido as desvantagens e complicacdes da derivacio ventriculo-peritoneal® (VP), a
deciséo de instalar uma derivacdo deve ser tomada somente depois que todas as opgdes néo
cirtrgicas falharam. O fato de que a reabsorcdo de LCR pode mudar com o tempo, e de fato
pode melhorar, fornece uma justificativa para a conduta conservadora. A medida que o
paciente cresce, e a relacdo dinamica entre a producdo e a reabsorcdo de LCR muda, a
necessidade e indicagdes de desvio de LCR podem mudar, ao longo da vida da crianca.

As criancas nascidas com hidrocefalia, devido as causas ndo hemorrégicas, como
estenose do aqueduto, cistos da fossa posterior, holoprosencefalia®, podem receber a
derivacdo dentro de um a dois dias ap0s 0 nascimento, a depender da avaliagdo do estado
clinico geral. Embora os neonatos afetados, em geral nasgam a termo ou quase a termo, um
peso pre-cirurgico de 1.500 g a 2.000 g é adequado para suportar a drenagem peritoneal do
LCR ventricular. Uma discussdo franca sobre o progndstico da crianga com o0s pais é
fundamental, pois derivacdo VP em uma crianca pode resultar em reducdo significativa da

funcéo cerebral em decorréncia de um evento in Utero ou anomalia do desenvolvimento.

As contraindicagdes a implantagdo de uma derivacdo VP permanente sdo semelhantes
as observadas em criancas maiores: evidéncias de infeccdo do LCR, elevacéo significativa da
proteina do LCR, presenca de contagem elevada de eritrocitos no LCR, o que pode acarretar
obstrucdo mecanica da derivacdo, inflamacdo peritoneal, ou infeccdo como enterocolite
necrosante. Como as derivacGes tendem a obstruir com concentracbes muito altas de
proteinas, primeiro instala-se um sistema de drenagem externa ou um catéter ventricular com

reservatorio para puncgoes.

A infeccdo e a disfuncdo da derivacdo sdo as complicacdes mais sérias da derivacao
VP em qualguer idade. Os neonatos estdo sob-risco mais alto, particularmente em
consequéncia de fatores como sua pele mais fina, dificuldades nutricionais, que retardam a

cicatrizacdo de feridas e a tendéncia do LCR a ser proteinaceo.

Durante o aconselhamento dos pais, deve-se explicar, claramente, que a doenca possui

dois tipos de processos: aquele que é tratdvel pela intervencdo neurocirdrgica, como a

® Sistema de vélvula com o objetivo de drenar o liquido em excesso nos ventriculos cerebrais para o peritonio.

* Pode resultar de multiplos defeitos genéticos, onde o cérebro é caracterizado por uma cavidade Gnica na linha
média, rodeada por uma vesicula prosencefalica ndo dividida.
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derivacdo e aquele que ndo sera modificado pela intervengdo. 1sso possibilita ao profissional
declarar que a derivacdo pode ser absolutamente necesséria para tratar o problema, mas que

talvez ndo seja suficiente para corrigir todo o problema neuroldgico.

Pereira (2000) relata que, apesar do avanco dos diagnésticos por imagem, a
hidrocefalia priméaria e os quadros de hidrocefalia ligados a outras patologias continuam

sendo a mais frequente situacdo da clinica neurocirurgica infantil.

Os quadros de hidrocefalia tém como base etioldgica causas multifatoriais. As formas
congeénitas isoladas respondem por aproximadamente, 38% dos casos, enquanto que as formas
associadas com espinha bifida aberta representam 29% dos casos, perfazendo um total de
67%. Os quadros adquiridos, geralmente apresentados na forma de hidrocefalia do tipo
comunicante, sdo responsaveis por 33% dos casos (PEREIRA, 2000)

Os quadros de hidrocefalia, tanto congénitos como adquiridos, sdo primariamente

classificados em dois tipos béasicos, de acordo com Pereira (2000):

e Hidrocefalia obstrutiva, também denominada ndo comunicante, onde existe alguma
forma intriseca ou extrinseca de obstrucéo do transito liquorico no interior do sistema

ventricular.

e Hidrocefalia ndo obstrutiva, ou comunicante, representa a maioria das formas
adquiridas, onde existe adequada comunicacdo do liquor ventricular com o liquor

cisternal.

Para Hockenberry (2006), a hidrocefalia comunicante entdo resulta de déficit de
absorcdo do LCR no espaco subaracnoideo (0s ventriculos se comunicam); a hidrocefalia ndo
comunicante resulta de uma obstrucdo do fluxo de LCR no interior dos ventriculos que nédo se
comunicam.. Outros autores como Ribeiro e Ferreira (2004) definem ainda, uma terceira
forma de hidrocefalia, que pode ser classificada como extracerebral, quando o bloqueio do

subaracnoideo, ndo envolve os ventriculos.

A etiopatogenia da hidrocefalia esta sendo estudada e discutida sob aspectos que
incluem o sistema vascular na sua génese, envolvendo a perfusdo do encéfalo, decorrente da
sistole cardiaca, e o retorno venoso na diastole (RIBEIRO e FERREIRA, 2004). A
hidrocefalia leva a lesbes cerebrais significativas estruturais e bioquimicas. Além da distorcéo

e compressdo das estruturas cerebrais, ha alteracdo dos vasos e do fluxo sanguineo cerebral.
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Subsequentemente, surgem hipdxia® e alteragdes neuronais bioquimicas e morfolégicas, com
alteracbes nucleares, danos ao metabolismo energético e da mielina, entre outros. A
comunicacdo interneuronal também esta prejudicada: ha& alteracbes dos niveis de
neurotransmissores, a arvore dendritica esta reduzida, a sinaptogénese® é alterada. No cérebro
em desenvolvimento, a estes danos somam-se 0s efeitos deletérios sobre 0s processos normais
de desenvolvimento, que podem levar a danos irreversiveis da maturacéo cerebral (PEREIRA,
2000)

O diagnostico pode ser realizado no periodo pré-natal, através de ultrassonografias e
confirmado apds, o nascimento, com exames especializados como: Ressonancia Magnética e
Tomografia, além da observacdo do aumento do perimetro cefalico. O uso de ressonancia
magneética ou tomografia determina o tipo e intensidade do quadro, auxilia o diagndstico
diferencial e proporciona os pardmetros para a avaliacdo da evolucdo de cada caso. Em
criancas com as fontanelas abertas, o uso de ultrassom pode ser utilizado para o
acompanhamento ambulatorial, pois, além do baixo custo e facilidade de obtencéo, evita a
necessidade de procedimentos anestésicos de repeticdo (PEREIRA, 2000)

A clinica, muitas vezes, orienta o diagndstico de hidrocefalia, principalmente diante de
um PC elevado ou que aumenta rapidamente, porém, em criancas maiores, podemos nao
dispor desse sinal semioldgico e estar diante de um cranio com perimetro normal, que contém
a hidrocefalia. A ultrassonografia transfontanela é atil para avaliar o tamanho dos ventriculos
e acompanhar sua expansdo, porem a tomografia computadorizada é superior, pois pode
identificar sinais neurorradioldgicos para elucidar etiologias. E, nessa sequéncia, estad a
ressonancia magneética, que é mais precisa para avaliar estruturas e suas relaces,
principalmente as paredes ventriculares e 0s vasos sanguineos, assim como, fornecer
informac@es sobre o fluxo liquorico (RIBEIRO e FERREIRA, 2004)

O tratamento clinico com o uso de medicamentos como furosemida, acetazolamida,
glicosideos cardiacos, omeprazol e amiloride tem efeito inibidor da producdo do LCR,
apresentam-se pouco eficazes. Dessa forma, o tratamento € cirdrgico e consiste na insercéo de
um cateter sob a pele, que drena o LCR dos ventriculos para o peritbnio, a derivacao

ventriculo peritoneal (DVP) ou atraves da inser¢do de um cateter ou valvula, inserido no

® Baixo teor de oxigénio.

® Formacao de conexdes especificas entre neuronios.
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ventriculo cerebral e que flui, através da gravidade para um dispositivo coletor externo. E o

que se define como derivagéo ventricular externa (DVE).

As derivagdes tém por objetivo a retirada, em maior ou menor volume, de liquor do
interior da cavidade craniorraquiana para espago ou cavidade externo, ao sistema nervoso
central. Como qualquer prétese de uso cirlrgico, os sistemas valvulares sdo passiveis de
contaminacdo, desde infeccGes de pequena monta, como as que podem ocorrer na inciséo
cirlrgica, até quadros graves de meningite que, potencialmente, podem levar o paciente a
morte (PEREIRA, 2000)

Em decorréncia dos avancos tecnolégicos para melhoria nas condi¢cdes de nascimento
e de assisténcia a saude infantil, observa-se que esta ocorrendo um aumento na sobrevida de
criancas que nascem com algum tipo de anomalia congénita. O impacto das anomalias
congénitas na saude do individuo, na familia e na sociedade é complexo, porque estas
patologias s@o de natureza cronica e podem afetar muitos 6rgdos e sistemas. Alem disso, “os
problemas médicos, psicologicos e econdmicos, entre outros, que esta familia deve enfrentar
sdo enormes, sendo, portanto, imprescindivel que, todo programa de sadde inclua estratégias

de prevengdo voltadas para os defeitos congénitos”.

O diagndstico pré-natal mudou muitos aspectos dos disturbios neurocirdrgicos. As
questdes psicologicas que circundam o momento da intervengdo cirurgica do recém-nascido
sdo alteradas, porque agora a familia da crianca tem a oportunidade de conhecer o
neurocirurgido e discutir plenamente e decidir sobre qualquer plano terapéutico apresentado
antes do nascimento. A cirurgia neonatal de alguns disturbios neurocirirgicos, como a
hidrocefalia, pode tornar-se rotineira, um dia, mas, atualmente, essas técnicas ainda estdo

disponiveis, apenas em estudos experimentais randomizados (MACDONALD et al, 2007).

Nos procedimentos de derivacdo, as complicacbes mais comuns sdo as obstrugdes e
infeccdes, que, necessariamente, implicam remover o sistema internalizado. Quando ocorre
infeccdo, € necessario instalar DVE, até que se obtenha a esterilizacdo do LCR, para
subsequente internalizacdo do sistema. Muitas vezes, a infeccdo se manifesta apds meses da
alocacdo da derivacdo, pois tem de ocorrer o tempo necessario para se formar o filme
biolégico nutricional, na superficie do cateter ventricular, onde é possivel o continuo e

suficiente crescimento bacteriano para produzir a infeccdo (RIBEIRO e FERREIRA, 2004)

O progndstico das hidrocefalias estd diretamente ligado as etiologias e também tem

influéncia as complicacbes das derivacbes, a precocidade do tratamento, assim como
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anormalidades do sistema nervoso central, como encefalocele, mielomeningocele,

hemorragias intraventriculares no recém-nascido pré-termo, entre outras.

Dessa forma, faz-se necessario o preparo adequado dos profissionais, a formagdo de
equipes multidisciplinares e uma melhoria nos niveis de prevencdo de doencas neuroldgicas,
além de melhores condi¢Bes na atencdo pré-natal, que podem reduzir, consideravelmente, a

incidéncia dessa patologia.

1.4 O CUIDADO DOMICILIAR A CRIANCA COM HIDROCEFALIA

1.4.1 O Cuidado Domiciliar

Segundo Knobel (1992) “Ao longo da historia, a constituicdo social da familia e as
mudancas nas relacdes familiares foram determinadas por fatores de ordem econémica, social
e politica que influenciaram o modo de viver dos grupos sociais em cada sociedade de forma
distinta”.). Na atualidade, o conceito de familia pode ser definido, além do aspecto bioldgico,
ou seja, uma associacdo de pessoas que escolhem conviver por razbes afetivas e assume
compromisso de cuidado mutuo, com as criancas, adolescentes, adultos e idosos e partilham

de um dado momento de vida.

A familia em seu processo de viver constréi um mundo de simbolos, significados,
valores, saberes e praticas, em parte oriundos de familia de origem, do seu ambiente
sociocultural e, em parte, decorrentes do viver e do conviver da nova familia em suas

experiéncias e interacfes cotidianas intra e extrafamiliares (ELSEN, 2004)

A familia é um grupo autoidentificado de dois ou mais individuos, cuja associacdo é
caracterizada por termos especiais, que podem ou ndo, estar relacionados a linhas de sangue
ou legais, mas que funciona de modo a se considerarem uma familia (ANGELO, 1997). Essas
concepcdes enquadram-se na perspectiva sistémica e interacionista de familia que afirma que

toda e qualquer vivéncia interfere e altera o funcionamento da mesma, que busca sempre uma
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forma de reestruturacdo e rearranjo, para continuar visando a seus ideais, sejam eles novos
e/ou antigos. Assim, a familia possui capacidade de adaptabilidade para manter e perpetuar o

seu continuo movimento de almejar o bem viver.

A familia é uma unidade social bastante complexa, e a diversidade dos aspectos, que a
envolvem, leva-nos a reconhecer que sabemos apenas parte da sua realidade. Mesmo o cuidar
sendo considerado um elemento universal, a forma como é desenvolvido pode ser
culturalmente condicionada, caracterizando a diversidade do cuidado. Ele se da ao longo da
vida, de maneiras diferenciadas, e através das geracGes ao longo da histéria; e é pela eficacia

deste cuidado que as pessoas se mantém ou ndo, em estado de satide (DENARDIN, 1994).

Dessa maneira, conforme refere Penna (1992), a familia pode ser considerada uma
unidade dinamica, constituida por pessoas que se percebem, convivem como familia em um
espaco de tempo, unidos por lagos consanguineos, lacos de afetividade, de interesse e/ou
doacdo, estruturada e organizada, com direitos e responsabilidades, vivendo em um

determinado ambiente e influenciada socioecondmica e culturalmente.

O cuidado familiar concretiza-se nas acles e interagdes presentes na vida de cada
grupo familiar e se direciona a cada um dos seus membros, individualmente ou ao grupo,
como um todo ou em parte, objetivando seu crescimento, desenvolvimento, saude e bem--

estar, realizacdo pessoal, insercédo e contribuicdo social. (ELSEN, 2004)

Segundo Alvarez (2001), “familia é o meio no qual as decisdes de satde sdo
inicialmente estabelecidas. O papel da familia cuidadora, no processo de doenca, € dar suporte
e apoio emocional, contribuindo assim, para a recuperacdo do familiar acometido pela
doenga”. A familia cuidadora € considerada promotora de salde, devendo ser trazida para
junto das equipes de salde, como parceira. A doenca gera nos familiares: ansiedade, medo da
possibilidade de perda e desperta, nestas mesmas pessoas, a solidariedade, levando-as a busca
de meios que ajudem na recuperacao da saude da familia, que vivencia o cuidado da crianca

com hidrocefalia, pessoa acometida pela enfermidade.

A familia adquire um maior significado, quando ocorrem modificacdes nas condicGes
de vida de um de seus membros, como, por exemplo, quando um deles adoece. Uma vez que,
geralmente, é o familiar quem proporciona cuidado ao doente. Entdo, esse cuidador

necessitara de assisténcia, tanto quanto aquele que esta sob seus cuidados (LACERDA, 1996),

Para a familia cuidadora, a doenca desperta a intensidade das responsabilidades e os

compromissos assumidos, mostram a forma como os papéis sdo assumidos inconscientemente
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dentro do &mbito da familia por seus distintos membros. Ja o aspecto religioso, que permeia 0
papel de cuidar, torna-se evidente sob a forma de um dever ou designio (SZYMANSKI,
2002). Logo, a dinamica familiar € complexa, em que cada membro assume um papel e
interpreta-o, segundo sua Otica, sua afinidade, baseado nas caracteristicas e nos modos de ser

préprios de cada familia.

A doenca da crianga desencadeia para a mesma, uma ruptura significativa no seu
processo de crescimento e desenvolvimento, 0 que muitas vezes requer seu
redimensionamento como ser-no-mundo. Aliado a isso, ao conhecer o diagndstico do filho, a
familia sofre profundo abalo na sua estrutura emocional. Assim, ela sente-se insegura,

aterrorizada e hé profundo estresse em todos o0s seus integrantes.

A doenca representa mais que um conjunto de sintomas, possui outras representacdes
de ordem simboélica, moral, social ou psicologica para o doente e a familia (ELSEN, 1984).
Né&o se deve menosprezar o fato de os familiares ndo possuirem uma formacéo profissional, e
pensar que 0S mesmos sejam incapazes de perceber as necessidades da crianca e de atendé-
las, pois, eles em geral sdo atentos observadores de tudo que acontece com a crianca e,

certamente, elaboram suas conclusdes e fazem os seus julgamentos.

Vale mencionar que as malformac6es, frequentemente, surgem de maneira subita e
surpreendem o ser doente e a familia. A constatacdo do risco iminente de vida e de que ali, se
inicia uma longa jornada no acompanhamento de seu familiar hospitalizado agrava a situacao
e dificulta a superacdo desse momento dificil, 0 que ocasiona na familia, sentimentos de
ansiedade, angustia, desespero, medo e inseguranca (SMELTZER e BARE, 2000). Portanto, o
processo de salde-doenca € um elemento que desarticula a existéncia do ser doente e de seu
universo familiar (MOTTA, 2004).

A equipe de profissionais que assiste as criancas com hidrocefalia dentro do hospital é
multidisciplinar e tem a responsabilidade de realizar os cuidados de acordo com as
especificidades e limites estabelecidos para sua atuacdo. O conjunto das acdes que compdem
0 processo de atencdo deve ser harménico e integrado, visando a garantir a integralidade da
assisténcia. Entretanto, na maioria dos casos, 0 que se observa € um processo assistencial
fragmentado, desarticulado e descontinuo, comprometendo a qualidade dos cuidados
prestados e tornando ainda mais, vulneravel a familia em sofrimento (MARCELINO, 2000;
SCHIER, 2001).
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No caso especifico da crianga com hidrocefalia, na maioria das vezes, requer um longo
periodo de internacdo, podendo durar dias ou até meses. Durante esse periodo, a familia deve
organizar-se no sentido de acompanhar a recuperacdo de seu familiar e buscar integrar-se ao

ambiente hospitalar e estabelecer uma boa relacdo com a equipe de salde.

Apobs a alta, as criangcas acometidas por essa patologia continuam necessitando de
cuidados especiais, necessarios para promover sua reabilitacdo e recuperacdo. Essa
assisténcia, na maioria das vezes, é realizada pelos familiares que acompanham os pacientes
durante a hospitalizacdo. Dai a importancia de se estabelecer um vinculo, desde o inicio, entre
profissionais e familiares, possibilitando-lhes a compreensdo dos aspectos clinicos e das
atribuicbes de cada membro da equipe, ja que, em breve, o familiar passara a ser o cuidador

principal dessa crianga no ambiente domiciliar.

Dessa forma, qualquer membro pode assumir o papel de cuidador. Ao longo dos anos,
a literatura tem ressaltado o papel da mulher enquanto cuidadora e, consequentemente,
promotora de saude de seus familiares. Esse papel possibilitou-lhe desenvolver as habilidades
necessarias para exercer o cuidado junto a pessoa doente e tornar-se parceira potencial dos
servicos de saude (ALONSO, 2003).

A mulher nos dias atuais, ainda continua assumindo o papel de cuidadora principal das
criangas no domicilio, sobretudo quando se trata de criancas acometidas por algum tipo de
enfermidade. Quando o paciente € um filho, geralmente as mées assumem o papel de
cuidadoras, tornando-se mediadoras entre o doente e a equipe. O conhecimento profundo das
peculiaridades fisicas e emocionais de seu familiar permite-lhes identificar cada sinal ou
reacao apresentada pelo filho, auxiliando a equipe de saude (MOTTA, 2004). Desde o inicio,
é fundamental que a equipe de saude identifiqgue quem € o cuidador, aproximando-se deste,

dando-Ihe apoio e estabelecendo uma relacédo de confianca.

Além de aprender novas habilidades, do ponto de vista técnico, para lidar com
pacientes acometidos por esse tipo de patologia, a familia necessita de apoio do ponto de vista
psicoldgico, para superar situacdes especificas como: restricdes dos pacientes, geralmente
limitados, imprevisibilidade do prognostico estabelecido em bases individuais, grande
dependéncia de cuidados basicos, como alimentacdo, higiene, entre outros (ROWLAND,
2002). Tais demandas geram na familia grande fragilidade, diante do medo de enfrentar a

doenga.
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Os profissionais de salde, embora reconhecam a importancia da familia na
reabilitacdo do doente, acreditam que os familiares, na maioria das vezes, ndo estdo
preparados para assumir fungdes mais complexas no processo de cuidar, precisando para isso
ser orientados, treinados e, inclusive, acompanhados, durante o processo de cuidar no

domicilio.

Os profissionais da saude podem: colaborar, ajudar e assistir 0 paciente e 0s seus
familiares, pois, cabe a eles, refletir sobre a assisténcia a ser prestada a familia, no sentido de
ajuda-la, da melhor forma possivel, no desempenho de sua tarefa de cuidar. Por conseguinte, a
principal atividade desses profissionais é colaborar com o cliente e sua respectiva familia,
para que possam alcancar independéncia e poder administrar 0s cuidados necessarios a
situacdo vivida. Uma das maneiras pela qual essa assisténcia pode ser prestada é por meio do

cuidado domiciliar.

O cuidado domiciliar é desenvolvido pelo ser humano, geralmente por familiares,
dentro de sua residéncia. Dentro desse contexto, a familia assume as fungdes de acompanhar,
tratar, recuperar e reabilitar os clientes de diferentes faixas etarias, proporcionando uma

melhor qualidade de vida no periodo pos-alta hospitalar.

O cuidado domiciliar esta centrado no cliente, na familia, em suas respectivas inter-
relacbes e no contexto da casa. O contexto domiciliar abrange, portanto, 0s aspectos
econdmicos, sociais e afetivos da familia. Para Lacerda (2000): “Os recursos de que dispdem
tanto materiais quanto humanos, a rede social de apoio, as relacées que estabelecem dentro e
fora do domicilio, o espaco fisico, as condicdes de higiene e seguranca da casa, tudo o que
envolve o cliente ¢ sua familia”. Além disso, o domicilio também pode ser considerado como
o “porto seguro” para onde sdao levados sentimentos, desejos, aspiracdes, atitudes e
comportamentos. E o local mais intimo em que se vive e onde se encontra a esséncia do ser
humano. Segundo Souza e Lacerda (2000) “No domicilio, iniciam-se, somam-se e reforcam-

se os valores da sociedade em torno do ser humano.”

O cuidado domiciliar tem como um dos seus pontos fundamentais o apoio e o
engajamento dos familiares nos cuidados a serem prestados ao cliente. Assim, temos o
cuidado familiar no domicilio, que pode ser caracterizado como “um conjunto de acles
dirigidas a uma pessoa que demanda cuidados de saude, desenvolvidas por um ou mais
membros da familia no proprio domicilio. Neste caso denominado cuidador ou cuidadores
familiar” (ANDRADE e RODRIGUES, 1999).
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O domicilio €, portanto, um local Unico a oferecer a enfermeira a oportunidade de
observar 0 modo como as pessoas enfrentam a situacdo de doenca em seu seio familiar, bem
como 0s recursos disponiveis, 0s problemas oriundos do fato de se ter um familiar, cuja
necessidade de cuidados é cotidiana e que a manutencdo da vida pode estar sendo realizada
por um daqueles familiares. (LACERDA e OLINISK, 2004).

As doencas cronicas apresentam como peculiaridades marcantes, a duracao e o risco
de complicacbes, 0 que exige um rigoroso esquema de controle e cuidados permanentes,
especialmente na populacdo mais vulneravel, em fungdo das possiveis sequelas, que podem
provocar incapacidades funcionais e colocar em evidéncia o papel da familia e, mais
especificamente, o do cuidador familiar, no que diz respeito as suas responsabilidades na
conducéo do cuidado doméstico (ELSEN, 2004). Cabe a familia arcar com a continuidade do
cuidado, até a completa recuperacdo da satde ou, quando esta ndo € possivel, com a extenséo

crénica da doenca e suas consequentes sequelas.

Tanto a crianca doente, quanto sua familia tém necessidades de cuidado e, portanto,
proporcionar um contexto relacional, no qual esse lar consiga estabelecer o seu papel, ao
longo da vivéncia. Dessa forma, é fundamental que a familia se engaje em um movimento de
busca de respostas, frente as demandas emergentes na situacdo vivenciada. Ao aumentar sua
capacidade em superar as dificuldades e em resistir ao estresse persistente, a familia também
conquista recursos vitais para lidar com desafios futuros. Assim, toda intervencdo também é
uma medida preventiva, que pode influenciar tanto o bem-estar imediato, como o bem-estar
em longo prazo da unidade familiar (WALSH, 2005).

1.4.2 Cuidados domiciliares necessarios a crianca com hidrocefalia

A crianca com hidrocefalia € um tipo especial de paciente cronico a ser cuidado dentro
do ambiente domiciliar. Tais caracteristicas vdo definir um conjunto de necessidades de
assisténcia, que os responsaveis pelos cuidados necessitam conhecer para poder assumir,

adequadamente, essa tarefa, apds a alta hospitalar.
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A crianga com hidrocefalia pode apresentar problemas especiais, & medida que a
doenca progride. Além disso, se o tratamento ndo € iniciado, as criangas tornam-se cada vez
mais dependentes e sujeitas aos multiplos problemas de imobilidade. De um modo geral, 0s
pais possuem um conhecimento muito pequeno sobre a patologia e, portanto, necessitam de
um refor¢o nas informagfes fornecidas a elas pela equipe de saude. Eles temem qualquer
procedimento que envolva o cérebro e 0 medo do retardo ou lesdo cerebral é muito real e

difuso.

No preparo dos pais para alta e cuidados domiciliares, eles devem ser instruidos para
reconhecer o0s sinais que indicam disfuncdo da valvula ou infecgdo e como bombear a valvula
se necessario. S&o necessarias poucas restricdes sobre as atividades da crianca, pois esta deve
ser incentivada a viver como qualquer outra crianca da mesma faixa etaria e capacidade. Os
pais necessitam de apoio e incentivo para adaptar-se a crianca e aos problemas que poderao

enfrentar com a mesma.

Criancas mais ativas podem sofrer acidentes, como uma queda, podendo danificar a
valvula e a tubulacdo pode ser arrancada do local de insercdo distal ou ser desconectada
durante o crescimento normal. A orientacdo antecipada preparard 0s pais para possiveis

problemas e os ajudara a evitar a superprotecdo da crianca.

Como a infeccdo € o maior risco para a crianga com hidrocefalia, deve-se orientar 0s
pais a ficarem alertas para as manifestacdes habituais de infeccdo do LCR, que pode incluir
sinais vitais elevados, alimentacdo deficitaria, vémito, diminuicdo da responsividade e crise
convulsiva. Deve haver também, uma preocupacao especial com a pele, para evitar lesdo
tecidual por pressdo, colocando um apoio acolchoado sob a cabeca da crianga, 0 que ajuda a

evitar pressao nas regides proeminentes.

Nas criancas com o aumento do perimetro cefalico significativo, é preciso ter cuidado
para que a cabeca esteja bem apoiada, quando a mesma é alimentada ou movida, para prevenir
esforco sobre 0 pescoco e Ulceras por pressdo. A tendéncia de a cabeca aumentada cair para
frente e virar para o lado, combinada ao controle inadequado da cabeca, influencia o tipo de
sistema necessario para contencdo da crianca. E importante enfatizar que a hidrocefalia é um

problema na maioria dos casos, permanente, e que a crianca necessitara de avaliacdo regular.

A alimentacdo deve ser oferecida em pequenas quantidades e em intervalos frequentes,
pois, muitas vezes, &€ mais bem tolerada, que grandes refeicGes mais afastadas. Estas criancas,

geralmente, séo dificeis de serem alimentadas e demandam mais tempo e motivacdo. Também
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deve ser observada a presenca de distenséo abdominal, porque o LCR pode causar peritonite
(inflamacéo do periténio) ou ileo paralitico, como complicacdo da colocacdo do cateter.

Existem orientacdes que podem ser dadas aos pais, ainda, enquanto o RN esta no pos--
operatdrio, onde 0s mesmos sdo preparados para receber a crianga em casa, e aprender como
conviver com a patologia apos a alta, para cuidarem de seu filho. Para melhor descrever os
cuidados para as criangas com hidrocefalia foram elaborados os principais diagnésticos de
enfermagem de acordo com a taxonomia NANDA (North American Nursing Diagnosis
Association) e fazendo uma relacdo com os modos de adaptacdo de Roy (fisioldgico-fisico,
autoconceito, papel-funcéo e interdependéncia).

A partir dos diagnésticos de enfermagem e sua possivel relacdo com os modos de
adaptacéo fisiolégico de Roy, pode-se tracar os cuidados a serem prestados para cada um dos
problemas identificados.

Quadro 2 — Principais intervencGes para os diagnosticos de enfermagem propostos para a crianga com
hidrocefalia no modo de adaptacao fisioldgico de Roy

Diagnostico de enfermagem Intervencgdes |
Risco para aspiracdo relacionada a inexisténcia | - Oferecer refeicBes pequenas e frequentes;
de mecanismos protetores - Atentar para o nivel de consciéncia da crianca,

antes da administracdo da diet;

- Observar sinais de distenséo abdominal;

- Oferecer o alimento a crian¢a, pacientemente,
sem pressa;

- Elevar a cabeca da crianca a 90 graus, durante as
refeicoes;

- Apds a administracdo da dieta, posicionar a
crianca em decubito lateral se estiver deitado;

- Fazer higiene oral, trés vezes ao dia, para
aumentar o conforto e o apetite.

Padréo alimentar infantil ineficaz relacionado a | - Observar a suc¢do da criangca durante as
um  déficit neuroldégico ou retardo no | refeices;

desenvolvimento - Controlar a ansiedade em alimentar a crianca,
pois isso pode interferir na sua capacidade de
alimentar a crian¢a da forma correta;

- Colocar a crianga na posicao ereta, durante a

alimentacéo;
- Estimular uma crianga sonolenta, antes de
alimenta-la.
Risco para constipacdo intestinal relacionado ao | - Estimular a ingestdo de alimentos ricos em fibras.
nivel de atividade - Estimular o0 aumento da ingesta hidrica.

- Incentivar a mobilizacdo da crianga, pois
promove o tbnus muscular abdominal e pélvico
necessario para as evacuagdes normais.

Crescimento e  desenvolvimento  alterados | - Inserir a crianga em tarefas sociais, recreativas
relacionados com a doenca apropriadas ao seu estagio de desenvolvimento;

- Integrar a crianga em atividades familiares e
sociais normais, para promover a ligagdo da
crianca e reduzir o isolamento social;




- Promover a autoestima das criangas maiores,
explicando-lhes uma forma simples de falar para
0s colegas da sua doenca.

Mobilidade fisica prejudicada relacionada a
pressdo intracraniana aumentada

- Mudar a crianca de posicéo, a cada duas horas,
para impedir o desenvolvimento de leses de pele;
- Colocar um rolo, abaixo da cabe¢a da crianca,
gue mantém as articulagfes em posicdo funcional e
impede deformidades musculoesqueléticas.

- Realizar mobilizagdo progressiva da crianca de
acordo com seus limites, para manter o ténus
muscular e evitar complicacoes;

- Inserir a crianca em sessdes de fisioterapia.

Risco para infec¢do relacionada a procedimento
cirdrgico

- Lavar bem as maos antes de pegar na crianca.

- Atentar para sinais de hipertermia, aferindo a
temperatura da crianca;

- Lavar as maos ou incentivar a crianca a lava-las,
sempre antes das refeicdes e apds usar o banheiro;
- Realizar higiene intima;

- Realizar higiene oral, apos as refeicdes;

- Auxiliar a crianca a mudar de posi¢do para evitar
lesbes de pele;

- Estimular ingestdo hidrica e de nutriente
adequados para a crianca.

Risco para integridade da pele prejudicada,
relacionado com a reducéo da mobilidade.

- Observar, atentamente, as condicdes da pele da
crianca;

- Proporcionar medidas de conforto e higiene para
promover o bem-estar da crianca;

- Trocar a crianca de posicdo a cada 2 horas, para
reduzir a pressdo e evitar lesdes de pele.

Capacidade de Adaptacdo intracraniana
prejudicada, relacionada com a hidrocefalia.

- Observar nivel de consciéncia, movimentos
oculares e reflexos neuroldgicos que podem
identificar alteracbes da pressdo intracraniana
(PIC);

- Atentar para sinais de hipertermia;

-Atentar para frequéncia, ritmo e profundidade da
respiracao;

- Elevar a cabeceira da cama, de 15 a 30°, para
facilitar a drenagem venosa do créanio;

-Limitar, ao minimo possivel, os ruidos do
ambiente, pois os estimulos auditivos podem
aumentar a PIC;

- Ficar atenta para sinais de crise convulsiva,
observando tremores pelo corpo, pois aumenta a
PIC;

- Estimular os familiares a acariciarem suavemente
a face, as mdos ou os bragos, pois estudos
demonstram que podem reduzir a PIC;

- Falar em voz suave e baixa proximo a crianca,
pois esse som familiar pode reduzir a PIC;

- Proporcionar momentos de repouso ininterruptos,
sempre que possivel, para evitar eleva¢des da PIC.
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Os diagnosticos identificados acima sdo, geralmente, identificados em criancas com

hidrocefalia, e as intervencgdes tracadas podem servir de instrumento facilitador para cuidado

no domicilio, bem como para profissionais de salde que trabalham com este grupo.
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Quadro 3 - Principais intervencdes para os diagndsticos de enfermagem propostos para os familiares da crianca
com hidrocefalia, relacionados ao modo de adaptacdo do autoconceito de Roy.

Diagnostico de enfermagem

Intervencoes

Déficit de conhecimento relacionado com a falta
de orientacao

- Ensinar ao cuidador principal as habilidades que
precisa incorporar ao seu estilo de vida diério,
antes da alta hospitalar e durante o
acompanhamento ambulatorial.

- Estabelecer um clima de confianca e respeito
matuo com a equipe de salde para facilitar a
aprendizagem do cuidador na internagdo hospitalar
ou no acompanhamento pds-alta hospitalar;

- Proporcionar ambiente acolhedor, para que o
cuidador se sinta a vontade para esclarecer suas
dividas sobre a doenca da crianca e suas
implicac0es;

- Criar grupos multiprofissionais de orientacdo
para os familiares da crianga com hidrocefalia;

- Orientar os familiares sobre o0s principais
cuidados que devem ter com a crianca de
hidrocefalia no ambiente domiciliar.

Medo relacionado a incapacidade potencial da
crianca

- Estimular os familiares a expressarem seu medo
relacionado a limitagcdo ou incapacidade potencial
da crianca, pois isso pode ajuda-los a lidar com
suas emogdes;

- Oferecer, regularmente, informagbes sobre a
condicdo de salde da crianca, para aumentar seu
sentimento de controle e reduzir a ansiedade;

- Envolver a familia, sempre, nas decisdes relativas
aos cuidados com a crianca, para atenuar seus
sentimentos de impoténcia e sofrimento;

- Incentivar a busca de apoio espiritual;

- Orientar o familiar sobre a importancia de aceitar
as alteracOes das rotinas de vida cotidiana, para o
seu proprio hem-estar emocional e espiritual;

- Orientar sobre a importancia da assisténcia de
reabilitacdo para melhorar a condicdo de salde da
crianca e promover 0 seu controle e sua
independéncia.

Desesperanca relacionada ao declinio da
capacidade fisica da crianca

- Estimular o familiar
sentimentos;

- Enfatizar os sinais de melhora da crianca;

- Estimular a participacdo em grupos de apoio,
guando possivel, para atenuar a sensacdo de
isolamento dos familiares e esclarecer duvida;

- Orientar a importancia da continuidade do
tratamento no domicilio, para facilitar a transicdo

do ambiente hospitalar para a comunidade.

a expressar seus

Com relacdo ao modo de adaptacdo do autoconceito, os diagnosticos de enfermagem

identificados e suas respectivas intervencdes estdo diretamente relacionados ao modo como 0s

familiares enfrentam a doenca dos seus filhos. Portanto, é necessario expandir o cuidado aos

familiares, ja que estes se veem diante de um turbilhdo de mudancas na sua vida, e essas
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transformagdes geram sentimentos e emocgOes que podem ser atenuadas com um cuidado
integral a crianca e sua familia.

A seguir, serdo demonstrados os principais diagnosticos relacionados ao modo de
adaptacdo de desempenho de papéis dos familiares das criangas com hidrocefalia.

Quadro 4 - Principais intervencdes para os diagnésticos de enfermagem propostos para os familiares da crianca
com hidrocefalia, relacionados ao modo de adaptacdo de desempenho de papéis de Roy.

Diagnostico de Enfermagem Intervencgoes |
Desgaste do papel de cuidador relacionado a - Auxiliar o cuidador a identificar suas atividades
tarefa de cuidar de um familiar com o familiar doente e outras responsabilidades

familiares, para avaliar sua percepcdo sobre a
prépria situacao;

- Ajudar o cuidador a reconhecer como lidar com
experiéncias passadas em situacdes semelhantes,
para facilitar o reconhecimento das habilidades de
enfrentamento;

- Estimular o cuidador a buscar suporte espiritual e
da comunidade para obter apoio e alivio;
-Estimular o cuidador a buscar o servigo social e
de assisténcia a salde da crianca, para assegurar a
continuidade do tratamento.

Enfrentamento familiar comprometido relacionado | - Estimular os familiares a expressarem seus
a problemas de salde do recém-nascido sentimentos, acerca da condigdo do recém-nascido,

(RN), para diminuir a tenso;

- Reduzir os estimulos desnecessarios do ambiente

domiciliar para ampliar o foco de atencdo no

cuidado do RN;

- Avaliar o grau de compreensdo dos familiares

sobre a conducdo do RN para entender as

implicaces futuras da doenga;

- Explicar aos familiares todos os tratamentos e

procedimentos a serem realizados com a crianga

para minimizar a ansiedade;

- Proporcionar aos familiares informaces

atualizadas sobre o estado de salde da crianca com

hidrocefalia

Processos familiares alterados - Reforcar a fungdo do familiar cuidador como
unidade deciséria;

- Conduzir os familiares na discussdo de papéis e
responsabilidades para estimular a flexibilidade;

- Desenvolver regras apropriadas, consistentes e
realistas, no cuidado a crianca com hidrocefalia
para promover a disciplina familiar;

- Ajudar os familiares a identificarem, discutirem e
resolverem seus problemas, para adquirir
confiancga na sua capacidade de resolver conflitos;

- Estimular os familiares a expandirem sua rede
social, que ir4& promover o desenvolvimento
emocional e constituir uma base de apoio.

Os diagnésticos de enfermagem relacionados ao modo de adaptacdo de

interdependéncia de Roy serdo descritos no quadro a seguir:
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Quadro 5 - Principais intervenc¢des para os diagndsticos de enfermagem propostos para os familiares e a crianca
com hidrocefalia, relacionados ao modo de adaptacdo de interdependéncia de Roy.

Diagnostico de enfermagem Intervencoes |

Interacéo social prejudicada - Encorajar um relacionamento saudavel com
outras criangas da mesma faixa etéria;

- Ajudar a identificar o que causa estresse na
crianca;

- Estimular a criangas e seus familiares a vencer
seus medos e suas limitagBes, conversando e
esclarecendo informagdes sobre a evolugdo da
doenca;

- Proporcionar momentos de lazer para a crianca
com brincadeiras;

- Estimular a inclusdo da crianca na escola e
observar sua condi¢do cognitiva e de mobilidade
fisica.

Pode-se observar que, na identificacdo dos diagndsticos de enfermagem e suas
respectivas intervencdes, o cuidado a crianga com hidrocefalia esta diretamente interligado ao
cuidado da familia. Isto porque o cuidador principal que, geralmente, € um familiar, na
maioria das vezes, a mée e todos os membros da familia acaba por se envolverem nas rotinas
diarias de cuidados a crianca. Dessa forma, para que se tenha um planejamento efetivo das
atividades com a crianga no domicilio, é necessario que a familia esteja incluida nos cuidados,
visto que a mesma tem toda a sua rotina modificada, diante da realidade de se ter em casa, um

individuo com doenca crénica, que demanda cuidados especializados.

1.5 POLITICA NACIONAL DE SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Na conformidade do ideario democrético, ao longo da Constituicdo Federal de 1988,
estdo assegurados os direitos das pessoas portadoras de deficiéncias nos mais diferentes
campos e aspectos. Em seu artigo 23, Capitulo II, a Constituicdo determina que ¢
competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, cuidar da

salde e assisténcia publicas, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias”.
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J& a Lei n.° 7.853/89, que dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncias e
a sua integracdo social, no que se refere a saude, atribui ao setor a promocdo de acles
preventivas; a criagdo de uma rede de servigos especializados em reabilitacdo e habilitacdo; a
garantia de acesso aos estabelecimentos de salde e do adequado tratamento no seu interior,
segundo normas técnicas e padrbes apropriados; a garantia de atendimento domiciliar de
salde ao deficiente grave, ndo internado; e o desenvolvimento de programas de salde
voltados as pessoas portadoras de deficiéncias, desenvolvidos com a participacdo da
sociedade (art. 2.°, Inciso I1).

Esta Politica Nacional, instrumento que orienta as acdes do setor Saude voltadas a esse
segmento populacional, adota o conceito fixado pelo Decreto anteriormente mencionado e
que considera “pessoa portadora de deficiéncia aquela que apresenta, em cardter permanente,
perdas ou anormalidades de sua estrutura ou funcao psicoldgica, fisiologica ou anatémica, que
gerem incapacidade para o desempenho de atividades dentro do padrdo considerado normal
para o ser humano™.

No Brasil, tornou-se bastante popular, acentuadamente entre 1986 e 1996, o uso do
termo portador de deficiéncia. Entretanto, pessoas com deficiéncia vém ponderando que elas
ndo portam deficiéncia, que a deficiéncia que elas tém ndo é como coisas que, as vezes,
portamos e, em outras, ndo portamos. O termo preferido passou a ser: pessoa com deficiéncia
(SASSAKI, 2006)

Este mesmo autor utiliza outro principio para embasar a escolha: defender a igualdade
entre as pessoas com deficiéncia, e as demais, em termos de direitos e dignidade, o que exige
a equiparacdo de oportunidades que atendam as diferencas individuais. O autor diz que a
tendéncia é parar de usar a palavra “portadora”. Por isso, no decorrer deste trabalho, sera
utilizado o termo pessoa com deficiéncia, que passou a ser utilizado, desde meados da década
de 90 e permanece até hoje.

A deficiéncia pode ser definida como toda perda ou anormalidade de uma perda ou
anormalidade de uma parte do corpo (estrutura) ou funcdo corporal (fisioldgica), incluindo as
funcbes mentais. Ja a atividade esta relacionada com o que as pessoas fazem ou executam em
qualquer nivel de complexidade, desde aquelas simples até as habilidades e condutas
complexas. A limitacdo da atividade pode ser entendida como uma dificuldade no
desempenho pessoal segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS, 1989)

Essa abordagem valoriza a inclusdo social, entendida “como o processo pelo qual a

sociedade se adapta para incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades
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especiais e, simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade”.
Nesse sentido, a inclusdo social das pessoas com deficiéncias, significa possibilitar a elas, o
acesso aos servigos publicos, aos bens culturais e aos produtos decorrentes do avango social,
politico, econbmico e tecnoldgico da sociedade. No Brasil, a cultura vigente e a definicao
legal consideram pessoas com deficiéncia aquelas pertencentes aos segmentos com déficit
mental, motor, sensorial e maltiplo.

No entanto, ndo se dispde de dados de abrangéncia nacional e representativos da
magnitude do problema, os numeros estimados pela OMS, parecem ndo representar, na
média, a realidade do Pais, no que diz respeito a prevaléncia de deficiéncias, considerando as
diversidades regionais e seus impactos nas condi¢cBes de vida e saude da populagdo. As
causas, assim como as consequéncias da deficiéncia, sejam no nivel individual da pessoa com
deficiéncia, ou no nivel de toda a sociedade, dependem das circunstancias socioeconémicas e
das diferentes politicas que os estados adotam com vistas ao bem-estar dos seus cidadaos
(BRASIL, 1996).

As principais causas das deficiéncias sdo 0s transtornos congénitos e perinatais,
decorrentes da falta de assisténcia ou assisténcia inadequada as mulheres na fase reprodutiva;
doencas transmissiveis e crénicas ndo transmissiveis; perturbagdes psiquiatricas; abuso de
alcool e de drogas; desnutricdo; traumas e lesdes, principalmente nos centros urbanos mais
desenvolvidos, onde s&o crescentes os indices de violéncias e de acidentes de transito.

As pessoas com deficiéncia motora ressentem-se de uma variedade de condigcdes
neurossensoriais que as afetam em termos de mobilidade, de coordenacdo motora geral ou da
fala, como decorréncia de lesGes nervosas, neuromusculares e osteoarticulares ou, ainda, de
méaformacao congénita ou adquirida. Ao desenvolver determinadas habilidades, essas pessoas
podem ter condicbes de ir de se locomover, manipular objetos, trabalhar, ser autbnomas e
independentes.

As doencas de origem cerebral em criancas estdo associadas a sequelas neurolégicas,
causadas, principalmente, pela prematuridade, sindromes e malformacdes congénitas
associadas a multiplas deficiéncias que, muitas vezes, sobrepujam a importancia da
deficiéncia visual. Em relacdo a essas deficiéncias, existem poucos estudos no Brasil que
apresentam um perfil mais abrangente dos agentes etioldgicos envolvidos na sua
determinacéo.

Nesse contexto, deve-se considerar a precariedade do atendimento pré-natal em

algumas regides, o que impossibilita o diagnostico de muitos casos de doengas neuroldgicas,
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por ndo ser de notificagdo compulsoria, as patologias do sistema nervoso como a hidrocefalia,
tornam-se de dificil avaliagdo em termos de incidéncia.

E importante ressaltar que, o Brasil possui cidades com perfis populacionais distintos,
com localizagGes espaciais e regionais variadas e com caracteristicas diferentes em termos
socioecondmicos, a generalizacdo de dados a nivel nacional é desaconselhavel. A situacdo da
assisténcia a pessoa com deficiéncia no Brasil, ainda apresenta um perfil de fragilidade,
desarticulacdo e descontinuidade de acBes nas esferas publica e privada. No ambito
assistencial, a maioria dos programas é bastante centralizada e atende a um reduzido nimero
de pessoas com deficiéncia, além de ndo contemplar experiéncias comunitarias, e de seus
resultados raramente ser avaliados (BRASIL, 1996).

Os procedimentos de fisioterapia dominam o0s gastos, 0 que corrobora para a
perpetuacdo do atendimento fragmentado e pouco compativel com a proposta de reabilitacdo
integral. O montante de recursos é relativamente elevado e a aplicacdo concentra-se no setor
privado e nas regides Sudeste e Nordeste. Ndo ha nenhum indicador de resultado ou de
impacto dos atendimentos.

O referido Programa de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia, instituido pela
Portaria n.° 827/1991, no ambito do Ministério da Saude, tem como objetivo promover a
reducdo da incidéncia de deficiéncia no Pais e garantir a atencdo integral a esta populacdo na
rede de servicos do Sistema Unico de Satde (SUS).

Apesar de todas as medidas, até entdo, levadas a efeito, ainda persistem fatores que
dificultam o alcance de melhores resultados na atencdo a saude da pessoa portadora de
deficiéncia e o efetivo aproveitamento dos recursos financeiros, técnicos, materiais e
humanos, entre os quais se destacam: a desinformacdo da sociedade em geral, a precaria
distribuicdo dos recursos financeiros, a visdo limitada dos servi¢cos sobre como e em que
poderiam contribuir para a independéncia e a qualidade de vida destas pessoas.

A presente Politica Nacional do setor Saude, dentro do contexto das politicas
governamentais e a luz dos direitos universais do individuo, tem como propdsito reabilitar a
pessoa com deficiéncia na sua capacidade funcional e desempenho humano, de modo a
contribuir para a sua inclusdo plena em todas as esferas da vida social e proteger a satde deste
segmento populacional, bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento de
deficiéncias.

A consecucdo desse propdsito sera pautada no processo de promocdo da saude,

considerando, sobretudo, a possibilidade que enseja para a efetiva articulacdo entre 0s
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diversos setores do governo e a efetiva participacdo da sociedade. Além disso, o alcance do
proposito desta Politica requer a criacdo de ambientes favordveis a salde das pessoas com
deficiéncia e a adocdo de habitos e estilos saudaveis, tanto por parte destas pessoas, quanto
daquelas com as quais convivem, 0s quais constituem condi¢Bes indispensaveis para a
qualidade de vida buscada por esse processo.

Para o alcance desse propdsito, sdo estabelecidas as seguintes diretrizes, as quais
orientardo a definicdo ou a readequacao dos planos, programas, projetos e atividades voltados
a operacionalizacdo da presente Politica Nacional:

* promogdo da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia;

* assisténcia integral a satide da pessoa portadora com deficiéncia;

* prevengao de deficiéncias;

» ampliagdo e fortalecimento dos mecanismos de informagao;

* organiza¢do e funcionamento dos servigos de atengdo a pessoa com deficiéncia;

* capacitagdo de recursos humanos.

A implantacdo de acOes capazes de evitar situacbes e obstaculos a vida, com
qualidade, das pessoas com deficiéncia. Dentre 0s elementos essenciais nesse sentido estdo: a
criacdo de ambientes favoraveis, o acesso a informacgdo e aos bens e servicos sociais, bem
como a promoc¢do de habilidades individuais que favorecam o desenvolvimento das
potencialidades destas pessoas.

A assisténcia a esse segmento pautar-se-4 no pressuposto de que a pessoa com
deficiéncia, além da necessidade de atencao a satde especifica da sua prépria condigcdo, € um
cidaddo que pode ser acometido de doencas e agravos comuns aos demais, necessitando,
portanto, de outros tipos de servicos, além daqueles estritamente ligados a sua deficiéncia.
Nesse sentido, a assisténcia a saude do individuo com deficiéncia ndo podera ocorrer somente
nas instituicoes especificas de reabilitacdo, devendo ser assegurado a ele o atendimento na
rede de servigos, nos diversos niveis de complexidade e especialidades médicas.

Assim, a assisténcia a saude da pessoa com deficiéncia, incluindo-se a assisténcia em
reabilitacdo, deverd ser prestada observando-se os principios de descentralizacao,
regionalizacdo e hierarquizacdo dos servicos, compreendendo, desde as unidades basicas de
salde, os centros de atendimento em reabilitacdo, publicos ou privados, e organizacdes ndo
governamentais, até os Centros de Referéncia em Reabilitacdo, responsaveis pelas acdes de

maior nivel de complexidade.
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As acgdes de assisténcia a salde, destinadas a esse segmento estardo, dessa forma,
inseridas em um sistema amplo que abrangerd a implantacdo de programas de reabilitacdo
envolvendo a familia e a comunidade, bem como a modernizacdo de centros de referéncia
com atendimento e procedimentos de alta complexidade, em carater ambulatorial.

Assim, a programagdo do tratamento de reabilitacdo considerar-se-4 o individuo e a
sua familia como centro e agentes prioritarios do processo. As acBes de salde para a pessoa
com deficiéncia, assim, terdo como eixos fundamentais o diagnéstico e o encaminhamento
corretos dos procedimentos referentes as deficiéncias, imprescindiveis para prevenir e mesmo
inibir ou minimizar as limitagOes e desvantagens delas decorrentes.

A atuacdo dos agentes comunitérios de salde e das equipes de salde da familia tera
um papel fundamental na disseminacdo das praticas e estratégias de reabilitacdo baseada na
comunidade. Nesse particular, ressalte-se que a insercdo da assisténcia a salde da pessoa
portadora de deficiéncia nas acOes das equipes de salude e dos agentes comunitarios
constituird estratégia fundamental para implementacdo dos procedimentos de prevengdo e
reabilitacdo nos diferentes niveis de atendimento.

A assisténcia domiciliar em reabilitacdo configurar-se--4& medida essencial no
atendimento desse segmento populacional, compreendendo, desde os servigos de apoio a vida
cotidiana, até o oferecimento de suporte clinico especializado, em situacdo de internamento
no domicilio.

O conhecimento da prevaléncia de doencas e de deficiéncias potencialmente
incapacitantes configurar-se-a subsidio essencial para o desenvolvimento das acdes de
prevencdo e a adocdo de medidas destinadas a reduzir ou eliminar as causas de deficiéncias.
As diferentes realidades regionais brasileiras, que compreendem, entre outros, aspectos
especificos de ambientes e processos de producdo, de emprego e de renda, além de questdes
culturais que determinam a prevaléncia de doencas potencialmente incapacitantes deverao ser
reconhecidas e consideradas nas estratégias de prevencéo.

As medidas preventivas envolverdo acdes de natureza informativa e educativa
dirigidas a populacéo, relacionadas ao atendimento pré-natal adequado e a detec¢éo precoce
de deficiéncias, bem como de conscientizacdo e formacdo de recursos humanos qualificados
para a prestacdo de uma atencdo eficiente neste contexto. Procedimentos de acompanhamento
do desenvolvimento infantil nos seus aspectos motor, cognitivo e emocional deverdo ser
valorizados nos programas de salde da crianca, como importante estratégia de prevencédo de

deficiéncias nesta populagéo.
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Buscar-se-4, por iniciativa dos gestores do SUS, fomentar a realizagdo de estudos
epidemioldgicos e clinicos, com periodicidade e abrangéncia adequadas, de modo a produzir
informacGes sobre a ocorréncia de deficiéncias e incapacidades. No que se refere aos censos
demograficos, devera ser buscado, por intermédio dos 6rgdos competentes, o estabelecimento
de articulacdo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), visando ao ajuste
dos quesitos especificos das planilhas censitéarias, favorecendo, assim, a adequada e real
apuracdo dos casos de deficiéncias e incapacidades existentes na popula¢do, bem como o
detalhamento necessario a tomada de decisBes dos gestores do SUS.

Desses sistemas serdo extraidos dados que permitam analises qualitativas e
quantitativas a respeito do diagndstico da deficiéncia e do tratamento oferecido, facilitando a
identificacdo, a localizacdo das pessoas com deficiéncias, caracterizando o perfil dessa
clientela, a sua distribuicdo, bem como o impacto dos custos, no ambito dos recursos
publicos, da atencdo prestada a essa populacdo, observando, também, a conjuntura e as
diversidades regionais.

A atencdo a saude das pessoas com deficiéncia devera reafirmar a importancia do
desenvolvimento de acbes de forma descentralizada e participativa, conduzidas, em especial,
segundo a diretriz do SUS, relativa a0 comando unico em cada esfera de governo. Nesse
sentido, a atencdo a saude das pessoas com deficiéncia comportara a organizacao das acoes e
servicos em, pelo menos, trés niveis de complexidade, interdependentes e complementares:
atencdo bésica; atencdo ambulatorial especializada; e atencdo ambulatorial e hospitalar
especializada.

Esses servicos estardo estruturados por especificidade da deficiéncia e contardo
igualmente com equipe multiprofissional e interdisciplinar, que considere a globalidade das
necessidades dos usuarios. Assim, aléem de fornecer o conjunto das ajudas técnicas, tecnologia
assertiva, caracteristica do nivel secundario, devera desenvolver atividades nos campos da
pesquisa e da capacitacdo de recursos humanos, bem como dispor na sua estrutura de servigcos
de apoio, como aqgueles inerentes, por exemplo, as areas de neurologia, foniatria, ortopedia e
traumatologia. A organizacdo e o funcionamento dos servicos de atencdo a pessoa com
deficiéncia compreenderdo também a assisténcia domiciliar.

A porta de entrada do usudrio devera ser a unidade béasica de salde ou 0s servicos de
emergéncia ou pronto atendimento, onde sera assistido, recebera orientacdo e/ou
encaminhamento para a unidade mais adequada ao seu caso. A unidade basica constituira,

portanto, o local por exceléncia do atendimento a pessoa com deficiéncia, dada a sua
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proximidade geogréfica e sociocultural com a comunidade circundante e, para isso, serd
necessario que esteja apta a oferecer atendimento resolutivo para a maioria dos problemas e
necessidades.

A disponibilidade de recursos humanos capacitados para o desenvolvimento das agcdes
decorrentes desta Politica sera enfocada como prioritaria. Nesse sentido, a formacdo de
recursos humanos em reabilitacdo devera superar a escassez de profissionais com dominio do
processo reabilitador e que atuem segundo a interdisciplinaridade aqui proposta.

Devera ser estimulada também, junto as agéncias de fomento ao ensino de pds--
graduacéo e pesquisa, tais como o Conselho Nacional de Pesquisa (CNPq), a Coordenacéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes), a Fiocruz e as fundac@es estaduais, a
ampliacdo do nimero de vagas e de bolsas de estudo e de pesquisa, voltadas para a formagédo
de profissionais e pesquisadores de alto nivel na area de reabilitacdo.

Os agentes comunitarios de saude e os profissionais que atuam nas equipes de saude
da familia deverdo receber treinamento que os habilite para o desenvolvimento de acdes de
prevencdo, deteccdo precoce, intervencgéo especifica e encaminhamento adequado das pessoas
portadoras de deficiéncia.

A atencdo a pessoa com deficiéncia envolve esforcos de instituicdes publicas e
privadas, bem como de organizacdes civis, cujo objetivo final € a inclusdo desse individuo na
sua comunidade, habilitando-a ao trabalho e ao exercicio da vida social, segundo as suas
possibilidades. Quando se trata de uma crianga com algum tipo de malformacéo, € necessaria
a adaptacdo das maes a sua nova condicdo de vida, sob pena de a mesma comprometer seu
bem estar mental, fisico e social e o cuidado que oferece a seu filho. Tudo isso gera a
necessidade de obtencdo de novas habilidades incluindo revisdo de valores, conhecimento

cientifico e pratico sobre a enfermidade, além do enfrentamento da sociedade.



52

2 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

2.1 REFERENCIAL TEORICO

2.1.1 Teoria da Adaptacao de Roy

A teoria da Adaptacdo de Roy foi proposta em 1970, e tem como foco principal 0s
estimulos focais, residuais e contextuais e a habilidade de lidar com eles podem ser
aprendidos através dos processos adaptativos do ser humano. O objetivo dessa teoria €
ampliar a zona de adaptacdo, para que as pessoas possam melhorar seu desempenho no
enfrentamento de problemas de saude (LEOPARDI, 2006)

A integracdo entre a pessoa enferma e a que cuida € estabelecida através da relacao
entre 0s mecanismos de adaptacdo e 0s estimulos estressores e sua inter-relagdo com o
ambiente. O ser humano estd em constante interacdo com um meio em mudanca e para
enfrenta-la, a pessoa utiliza tanto mecanismos inatos, quanto adquiridos, 0s quais sao
biologicos, psicoldgicos e sociais em sua origem.

A constante interacdo das pessoas com seus ambientes esta caracterizada por
mudancas internas e externas, nesse mundo em transformacao e, para manterem sua propria
integridade, adaptam-se continuamente a ele (ROY e ANDREWS, 2001)

O receptor do cuidado pode ser uma pessoa, uma familia, uma comunidade ou uma
sociedade, sendo que cada um deles € considerado como um sistema adaptativo holistico e
representa o primeiro elemento essencial do modelo de adaptacdo de Roy. Essa autora
conceitualiza a pessoa em uma perspectiva holistica, em que os aspectos individuais das
partes atuam em conjunto para formar um ser unificado. Como sistemas vivos, as pessoas
estdo em constante interagdo com seu ambiente, no qual ocorre uma troca de informacdes,
matéria e energia (ROY e ANDREWS, 2001).

O segundo elemento essencial do modelo de adaptacdo de Roy é o ambiente. Para ela,
os estimulos internos e externos da pessoa representam o elemento do ambiente, que é, por

ela, assim definido. O terceiro elemento descrito por Roy é a salde, que é definido como um
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estado e um processo de ser e de tornar-se uma pessoa total e integrada. A integridade da
pessoa é expressa como a capacidade de preencher as metas de sobrevivéncia, crescimento,
reproducdo e dominio (ROY e ANDREWS, 2001).

O quarto conceito é definido como a promocéao de respostas adaptativas, em relacdo
aos quatro modos adaptativos, e sdo elas que afetam, positivamente, a saude. O nivel de
adaptacdo determina se serd obtida uma resposta positiva para os estimulos internos e
externos. O objetivo é procurar reduzir as respostas ineficientes e estimular as respostas
adaptativas como comportamento de saida da pessoa.

A adaptacdo para Roy é processo e resultado, por meio da qual as pessoas sentem e
pensam como individuos e em grupos, usam a consciéncia e escolha para criar e integrar-se ao
meio ambiente. Esse processo acontece a partir do momento em que a pessoa consegue
responder, positivamente, as mudancas do meio, e as respostas produzidas manifestam-se
atraves de quatro modos adaptativos efetores: fisiologico-fisico, autoconceito, papel-funcao e
interdependéncia.

O modo adaptativo fisioldgico refere-se as respostas fisicas aos estimulos ambientais e
associa-se com oxigenacao, nutricdo, eliminacéo, atividade e repouso e a protecdo; 0 modo do
autoconceito se relaciona com a necessidade bésica de integridade psiquica; o0 modo de fungédo
do papel, que identifica os padrdes de interacdo social da pessoa, em relacdo aos outros,
refletidos pelos papéis primario, secundario e terciario; e 0 modo de interdependéncia, onde as
necessidades afetivas sdo preenchidas, identificando os padrdes de valor humano, afeicéo,
amor e afirmacdo (ROY e ANDREWS, 2001).

Os modos adaptativos, entdo, representam a forma como as pessoas manifestam sua
capacidade de adaptarem-se nas mais diversas situaces as quais sdo expostas no dia a dia,
refletindo assim, os aspectos fisioldgicos, a necessidade de integridade, definicdo de papel
social e suas relacdes afetivas com o advento da doenca na familia.

Ha trés niveis de adaptacdo que sdo o integrativo, compensatorio e de acomodacéo.
Uma falha no funcionamento de um desses mecanismos resulta em respostas mal-adaptativas
ou ineficazes (LEOPARDI, 2006). O nivel integrativo consiste numa adaptacdo positiva, sem
nenhum problema para um determinado modo; o nivel compensatério ocorre, quando se
apresenta indicadores positivos de adaptacdo e, ao mesmo tempo, problemas com o mesmo
modo e o nivel de acomodacdo. Por fim, a compensacdo ocorre, quando 0 sujeito apresenta

apenas problemas como um modo e nenhum indicador de adaptacéo positiva.
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A pessoa é considerada um sistema adaptativo, formado pelos seguintes elementos:
input, representado pelos estimulos internos e externos; output, constituido pelas respostas,
controles e mecanismos de enfrentamento; e feedback, expresso pela retroalimentagdo. O
modelo adaptativo descreve trés tipos de estimulos internos e externos, isto €, focais,
contextuais e residuais. Os estimulos focais sdo aqueles com 0s quais a pessoa se confronta,
ou seja, estd frente a frente; os contextuais sdo outros estimulos que, de algum modo,
influenciam positiva ou negativamente a situagdo; e, finalmente, os residuais sdo estimulos
internos ou externos presentes ou ndo na pessoa, cujos efeitos nas respostas ndo estdo
claramente definidos. A maneira como o individuo responde aos estimulos caracteriza seu
comportamento (ROY; ANDREWS, 2001)

As relacdes da pessoa com o ambiente e seus recursos traduzem-se em condicdes,
influéncias e circunstancias, como estimulos que exigem respostas. Os estimulos adaptativos
do ser humano incluem estagios de desenvolvimento, formacao e manutencdo da familia e da
cultura. Os focais sd@o 0s responsaveis diretos pela producdo de situacGes na vida do
individuo, o contextual sdo todos os outros estimulos do ambiente, e o residual, que
compreendem as atitudes e experiéncias prévias.

Considera-se a doengca como uma dimensdo da vida da pessoa, que forma, com a
salde, um "continuum™ destacando-se conforme seu comportamento frente aos estimulos
necessarios para sua adaptacdo sdo eles: estimulo focal: mudancgas ou situacdes que afetam
imediatamente a pessoa, tais como: o processo da doenca, a imposicao do procedimento ou
eventos externos; estimulo contextual: todos os estimulos presentes, influenciando a resposta
ao estimulo focal, por exemplo: sentimentos, o ambiente do procedimento, dentre outros;
estimulo residual: s@o caracteristicas presentes nas pessoas, relevantes a situacdo. Exemplo:
realizacdo de procedimentos anteriores, troca de informacGes com parentes ou amigos que
viveram tal situacdo (ROY e ANDREWS, 2001)

Os estimulos referidos acima ativam mecanismos de enfrentamento, definidos como
inatos ou adquiridos, para responder as mudancas do ambiente. Os mecanismos de
enfrentamento inatos sdo geneticamente determinados, sendo geralmente vistos como
processos automaticos, com respostas automaticas, inconscientes e inatas. JA 0s mecanismos
de enfrentamento adquiridos sdo desenvolvidos mediante estratégias, como a aprendizagem,

sendo a resposta deliberada, consciente e adquirida.
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Os mecanismos de enfrentamento irdo desencadear respostas adaptativas ou
ineficazes. As respostas adaptativas sao todas aquelas que promovem a integridade da pessoa,
em termos de metas de sobrevivéncia, crescimento, reproducdo e controle; respostas
ineficazes séo as que interrompem ou ndo contribuem para essa integridade. O modelo de
Roy categoriza 0s mecanismos de enfrentamento em inato e adquirido, dentro de dois
subsistemas maiores: o regulador e o cognoscente. O Subsistema Regulador recebe estimulos
provenientes do meio interno da pessoa, processando respostas, automaticamente, através dos
sistemas quimico, neuronal e endocrino. O Subsistema Cognoscente recebe estimulos, tanto
do ambiente interno, quanto do externo, respondendo aos mesmos, através de quatro canais
cognitivos- emocionais: perceptual, processamento de informacdes, representando a atividade
de atencdo seletiva, codificacdo e memoria; a aprendizagem, envolvendo processos de
imitacdo e reforco; o julgamento, voltado para solucionar problemas e tomar decisdes; e
emocdao, atraves da qual a pessoa busca alivio da ansiedade e afeto (OLIVEIRA e ARAUJO,
2004),

A capacidade de enfrentamento da pessoa varia com o0 seu estado, em ocasifes
diferentes. O cuidado deve promover as respostas adaptativas, em situacdes de saude e de
doenca. Sao acbes que visam a controlar os estimulos focais, contextuais ou residuais, que
agem dentro do nivel de adaptacdo de cada pessoa. A familia deve estar preparada para as
mudancas antecipadas, através do fortalecimento dos mecanismos de enfrentamento. As acdes
de cuidado, sugeridas por este modelo, incluem a abordagem e visam a manutencdo da
resposta adaptativa, que sustenta os esforcos da pessoa para 0 uso criativo de seus

mecanismos de enfrentamento regulador e cognitivo.

O familiar da crianca com hidrocefalia é visto, conforme este modelo, como um
sistema adaptativo vivo, cujos comportamentos, ao passar pela experiéncia de ter um filho
com esta doenca, podem ser classificados como respostas adaptativas ou respostas
ineficientes. Algumas vezes, o familiar enfrenta a situacdo de forma satisfatoria, tendo uma
resposta adaptativa, mas, na maioria das vezes, vivencia respostas ineficientes, levando ao
estresse e a desestruturacdo (BRANDALIZE e ZAGONEL, 2006).

O processo de cuidar consiste numa forma de desenvolver atividades, a partir da
identificacdo das capacidades e necessidades do ser humano, da resolucdo de problemas, que
constituem a adaptacdo do individuo a cada nova situacdo. A familia, por constituir-se

complexa em sua estrutura, composi¢cdo e funcdo, ndo escapa em vivenciar conflitos
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multiplos, ao longo do ciclo vital. Enquanto existe, esta sujeita a transformacdes e, necessita,
muitas vezes, redimensionar-se, em suas posturas, diante de diversas realidades e
adversidades, as quais € submetida, na busca de superacdo e equilibrio (MACEDO, 2006).
Assim, como as crises acontecem dentro da familia, é com ela, que devem ser buscadas as

solugdes para a nova realidade que se projeta no viver cotidiano, com a doenca do filho.

A utilizacdo da teoria de Roy permite reconhecer que as pessoas, mediante estimulos,
podem desencadear respostas, ora positivas ora negativas, em situacdes estressantes, cabendo
ao enfermeiro atuar como mediador entre a objetividade técnica e a subjetividade humana,
elaborando estratégias para as a¢es do cuidar; capacitando as pessoas a criarem mecanismos
de enfrentamento, que possam diminuir as respostas negativas; favorecendo, assim, sua
vivéncia e facilitando a realizacdo do procedimento.

A escolha da teoria tem como base ser de facil aplicabilidade e auxiliar na
compreensdo e estabelecimento dos conceitos que permeiam uma realidade de atuacdo no
processo de cuidar, que, para este estudo, é a experiéncia do familiar de ter o filho com
hidrocefalia. Assim, essa familia passa pelo processo de modificacbes, ocasionadas pela
doenca congénita e, consequentemente, é orientada a buscar meios para melhorar o cuidado
prestado. E instrumentalizado para que ocorra a adaptagio ao novo contexto, ocasionado pela
doenca.

Para melhor compreensdo desse estudo, optou-se por utilizar a pesquisa qualitativa,
pois esta busca entender os fendbmenos, na perspectiva dos participantes desta situacao

estudada; e a partir dai, proceda-se com a interpretacdo do fendmeno em questao.

2.2 REFERENCIAL METODOLOGICO

2.2.1 Tipo de Estudo

Ser responsavel por uma criangca com hidrocefalia, fora do ambiente hospitalar,
sempre foi um fato que inquietou a pesquisadora, no sentido de saber como esses familiares

enfrentam o fato de cuidar de uma crianga, com necessidades especiais no domicilio. Na



57

busca de respostas para essas inquietacdes, foi utilizada, neste estudo, a abordagem
qualitativa. A pesquisa qualitativa aprofunda-se no mundo dos significados das acdes e
relagdes humanas, valoriza a vivéncia, a experiéncia e a cotidianidade (MINAYO, 2002)

Os pesquisadores que partilham da abordagem qualitativa defendem um modelo de
estudo das ciéncias da natureza, partindo do fundamento de que hd uma relacdo dinamica,
entre 0 mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva, entre 0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito (CHIZZOTTI, 1991)

A pesquisa qualitativa é altamente compativel com estudos de familia, uma vez que
oferece uma janela para compreender os processos familiares, através da qual, podem-se
observar padrdes de interacdo e processo de negociacdes de papéis e relacionamentos

familiares.

Trata-se de um estudo descritivo, pois pretende descrever os fendmenos de uma
determinada realidade, através de um levantamento bibliografico e entrevistas que
proporcionem a compreensdo. Segundo Trivinos (2008), “o foco essencial desse estudo reside
no desejo de conhecer principalmente a comunidade, suas caracteristicas, seus problemas e

seus valores, entre outros”.

Assim, é fundamental realizar o trabalho de campo que, segundo Minayo (2008),
apresenta-se como uma possibilidade de se conseguir ndo s6 uma aproximacdo com aquilo
que se deseja conhecer e estudar, mas também, de criar um conhecimento, partindo da
realidade presente no campo. Desta forma, o trabalho de campo torna-se uma etapa essencial

no desenvolvimento da pesquisa qualitativa

2.2.2 Local do Estudo

O estudo foi desenvolvido nas unidades pediatricas de internacdo e emergéncia do
Hospital Geral Roberto Santos (HGRS), instituicdo de referéncia em neurocirurgia pediatrica,
na Bahia, localizada em Salvador. As criancas selecionadas para o estudo eram provenientes

de cidades do interior, dessa forma, optou-se por entrevista-las no ambiente hospitalar. Esses
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dois ambientes foram selecionados para identificagéo dessas criancas, devido ao grande fluxo
de criangas acometidas por hidrocefalia e por ser nesses setores, que as mesmas retornam nos

casos de alguma complicagéo.

A Regido Metropolitana de Salvador, também conhecida como Grande Salvador e
pelo acronimo RMS, foi instituida pela Lei Complementar Federal nimero 14, de 8 de junho de
1973. Com 3.866.004 habitantes (IBGE/2008), € a regido metropolitana mais populosa do
Nordeste brasileiro, a quinta do Brasil e a 1072 do mundo. A Grande Salvador, contando com
4.375,123 km?, possui um extenso litoral.

A Regido Metropolitana de Salvador possui uma populacdo de 3.866.004 habitantes
(IBGE, 2009), em uma area territorial de 4.375,123 o que representa uma densidade demografica
de 883,63 hab/km?. Atualmente, em Salvador, ndo existem dados especificos de incidéncia
sobre hidrocefalia, aléem disso, por ndo ser uma doencga de notificacdo, ndo se tem registro

sobre 0s casos de criangas nascidas com esse tipo de malformagéo congénita.

O HGRS foi fundado em 1979 e é uma instituicdo de grande porte, que possui 0 maior
complexo de Unidades de Tratamento Intensivo (UTI) de toda a Bahia, com 630 leitos em
todo o hospital. Além disso, possui unidades de emergéncia adulta e pediatrica, enfermaria de
clinica médica e cirurgica, trés unidades de cuidados semi-intensivos, sendo adulta, pediatrica
e neonatal. Com relagdo aos servicos, conta com um setor de bioimagem, que realiza exames
de radiologia convencional, tomografia computadorizada, ressonancia magnética, ultra-
sonografia e ecocardiografia. Também conta com servigos de laboratdrio, banco de sangue,
ambulatorios especializados, dentre outros. O hospital €, ainda, referéncia no estado, em
obstetricia de alto risco, infectologia, neurologia e neurocirurgia, nefrologia, cardiopediatria,
cirurgia pediatrica, dentre outros, além de possuir um dos bancos de olhos mais conhecido do

pais.

A unidade de emergéncia pediatrica, que foi um dos locais do estudo, possui 24 leitos
que se caracterizam como leitos de internacgdo, visto que as criancas chegam a passar até trés
meses neste local. Destes, 22 sdo leitos de enfermaria, 01 é um leito para atendimento de
parada cardiorrespiratoria e 01 leito de isolamento. O setor é referéncia na area de pediatria
para cirurgia, nefrologia, neurologia e neurocirurgia, cardiologia e casos de hemorragia
digestiva e ingestdo de corpo estranho. As criancas com patologias neurocirdrgicas, como
hidrocefalia, por exemplo, sdo aquelas que costumam passar 0 maior periodo de tempo

ocupando leitos da unidade.
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A unidade de internacdo pediatrica foi o outro local, no qual, foram realizadas as
entrevistas, € constituida por oito enfermarias, sendo composta por 31 leitos, um deles, de
isolamento, 25 de clinica médica e cinco de cirurgia. Nesse local, as principais causas de
hospitalizacdo sdo neurocirurgicas e por neuropatias, disturbios respiratorios e gastricos. As
criancas com problemas neurocirdrgicos, em destaque, aquelas com hidrocefalia, sdo as que

demandam por periodo de internacdo prolongado.

Dessa forma, a pesquisa foi realizada na unidade de emergéncia e internacao
pediatricas da instituicdo referida, pois sdo os locais de referéncia para aquelas criangas com
hidrocefalia, que apresentam qualquer tipo de complicacdo neurocirtrgica na Bahia. Além
disso, apesar de ser referéncia no atendimento a essas criancas, o hospital ainda néo dispde de
um ambulatério de acompanhamento de neurocirurgia pediatrica € nem um fluxo de

atendimento para esse grupo populacional.

2.2.3 Sujeitos do Estudo

Os sujeitos do estudo foram os cuidadores principais’ de criancas com diagnéstico de
hidrocefalia, que estavam internadas na emergéncia e enfermarias pediatricas do HGRS,
instituicdo de referéncia em neurocirurgia pediatrica de Salvador, no periodo de julho a agosto
de 2011. Para participar do estudo foram selecionados os cuidadores de criangas com
hidrocefalia, que tinham recebido alta hospitalar e vivenciaram a experiéncia de cuidar no
domicilio, por um periodo minimo de trés meses. Foram identificados 15 sujeitos, destes,
duas entrevistas foram utilizadas para testar o instrumento de coleta de dados e dois sujeitos

se recusaram a participar da pesquisa, restando 11 participantes.

" Cuidador principal é aquele que tem a total ou a maior responsabilidade pelos cuidados prestados & crianca no
domicilio. Neste estudo, os cuidadores principais de criangas com hidrocefalia foram identificados como sendo
as maes.
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Idade Religido Estada Civil Escolaridade Profissdo Renda familiar N°de filhos | Parentesco | Idadedacriamca | Sexoda crianca
El | 17 anos Catolica Solteira 1° grau incomp. | ndo tem 1 salirio minimo 1 Mie 4 meses Masculino
E2 [ 17 anos o tem Untdo estavel | 1°pravincomp. | ndotem meio salirio mimmoe 1 Mie 10 meses Maseuling
E3 | 18 anos Adventista Unido estavel 1° grau comp. nio tam | =aldrio minimo 1 Mae 8 meses Feminino
E4 | 3lanos | Assembléia de Deus Casada 1° grau incomp. | ndo tem 1 saldrio minimo & meio 3 Mie 12 anos Masculino
E5 | 19anos o tem Unido estavel | 1°grav incomp. nie tem Nip sabe 2 Mie 2anes Feminino
E.6 | 39 anos Catolica Casada 1° grav incomp. | Lavradora | =aldrio minimo 1 Mie 12 anos Masculino
E.T | 24 anos Catolica Unifo estavel | 1%gravincomp. | ndo tem 1 saldrio minimo 1 Mie 6 anos Masculino
E& | 30anos catolica Unido estivel | nio-alfabetizada | ndotam Nio sabe & Mie & anos Masculine
E.9 | 31 anos nio tem Casada 1? gran comp. nio tem Nio sabe b Mie 1 ano e 6 meses Masculino
E.10 | 43 anos Espirita Unilio estavel | 1°grav incomp. Babd 1 =alirio minimo 4 Avo 3 meses Maseuling
E11| 19 anos nio tem Unido estavel | 2°gravincomp. | Estudante Nio sabe 1 Mae 2 anos Feminino

A selecdo destes sujeitos ocorreu, a partir do contato prévio com as enfermeiras dos
setores de internacdo e emergéncia pediatricas, que forneceram a relagdo de todas as criangas
internadas, com seus respectivos diagndsticos. A partir dai, foi iniciado o contato com o
familiar, explicados os objetivos da pesquisa e colhidos os dados referentes a idade, sexo,
ocupacdo, religido, escolaridade dentre outras informag6es, conforme pode ser observado na

analise do quadro a seguir:

Diante da caracterizacdo dos sujeitos, pdde-se observar que, com relacdo ao grau de
parentesco com as criancas de hidrocefalia, dez eram mées e uma era avo. As participantes se
encontravam na faixa etaria de 17 a 43 anos de idade. Com relacdo a religido, quatro eram
catdlicas, quatro informaram nao ter religido, uma era adventista, uma da Assembléia de Deus
e uma era espirita. No que diz respeito ao estado civil, sete conviviam com seus parceiros

num regime de unio estavel®, uma era solteira morava com os pais, e trés eram casadas.

Com relacdo a escolaridade, oito participantes ndo completaram o 1° grau, duas tinham
0 1° grau completo e uma ndo era alfabetizada. Com relacéo a profissao, oito informaram nao

ter nenhuma profisséo, e trés relataram trabalharem, antes do nascimento das criangas com

® Unido estavel - entidade familiar entre homem e mulher, exercida continua e publicamente, semelhante ao
casamento. Hoje, € reconhecida quando os companheiros convivem de modo duradouro e com intuito de
constituicao de familia.


http://www.jusbrasil.com.br/legislacao/823945/constituição-da-republica-federativa-do-brasil-1988
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hidrocefalia. De acordo com a renda familiar, cinco ganhavam um salario minimo, uma
ganhava menos de um salério minimo, uma ganhava mais de um salario minimo e as demais
ndo souberam informar. Além disso, seis entrevistadas referiram ter apenas um filho, uma
com dois, duas com seis, uma com quatro e uma com trés. As idades das criangas variaram

entre trés meses a 12 anos de idade, sendo oito do sexo masculino e trés do sexo feminino.

Todos os sujeitos entrevistados participavam integralmente do cuidado das criancas
com hidrocefalia no domicilio e acompanhavam a crianca durante a internacdo. N&o foi
estipulado o nimero de sujeitos, as entrevistas foram realizadas, até quando foram atingidos

0s objetivos propostos pelo estudo.

Nesse contexto, as participantes do estudo foram selecionadas nesses dois ambientes,
devido a facilidade de encontrar esse grupo gque procurou o servico, apos terem saido de alta
hospitalar e apresentarem algum tipo de complicacdo da doenca e tiveram que retornar a
hospitalizagéo.

2.2.4 Aspectos Eticos

De acordo com Vaughan e Morrow (1997, p. 158), "todas as pessoas envolvidas no
estudo devem ser plenamente informadas sobre a pesquisa proposta. Elas devem receber uma
explicacdo clara sobre a investigacdo, sobre as razdes para realiza-la e suas possiveis
implicacdes”. Desse modo, € necessario que os sujeitos do estudo estejam cientes da pesquisa
da qual estdo participando, pois sem 0 apoio e 0 consentimento desses, a pesquisa ndo se

realiza.

A pesquisa de campo teve inicio apds a aprovacdo e autorizacdo do Comité Etica em

Pesquisa do HGRS, concedida em marc¢o de 2011, parecer n°® 11/11 (Anexo A).

Desta forma, a pesquisa foi realizada com onze sujeitos. Foram asseguradas a
confidencialidade e a privacidade dos sujeitos, através de simbolos de identificacédo,
substituindo seus nomes verdadeiros por nomes ficticios, utilizando a letra “E” seguidas do

naimero da entrevista. Foi garantido aos participantes o sigilo das informac6es fornecidas e
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todos os entrevistados participaram da pesquisa com conhecimento prévio da mesma,
mediante a assinatura de um termo de consentimento livre, de acordo com a determinagéo da

resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (Apéndice B).

2.2.5 Coleta de Dados

A aproximagdo com as familias se deu, ap0s uma prévia conversa com as enfermeiras
e coordenadores do setor, no intuito de obter informacdes sobre as particularidades do
contexto da pesquisa, no que se refere aos aspectos assistenciais e administrativos da unidade.
Assim, a prévia insercdo no contexto da pesquisa foi fundamental para compreender as rotinas

das unidades e os padrdes culturais dos sujeitos da pesquisa, inseridos nesse contexto.

A coleta de dados se deu nos meses de julho e agosto de 2011. Como instrumento da
coleta, foi utilizado um questiondrio semiestruturado, que norteou as entrevistas e a

caracterizacao social dos sujeitos. (Apéndice A)

Para melhor investigacdo do cuidar de criancas com hidrocefalia, foram feitas
entrevistas com os familiares, apos a alta hospitalar, na emergéncia e enfermaria pediatrica do
HGRS em Salvador. Na ocasido, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com as
familias das criangas portadoras de hidrocefalia, identificando aspectos referentes ao processo
de cuidar no domicilio realizado pela mae e/ou responsaveis a crianca portadora de
hidrocefalia, como a descri¢cdo do cuidado prestado a crianca portadora de hidrocefalia no
domicilio, a apresentacdo dos fatores que interferem no processo do cuidar destas criancas e a

percepcao da familia no cuidar dessas criancas.

Optou-se pela entrevista semiestruturada, por esta permitir uma maior interacdo entre
pesquisador e sujeito do estudo, além de possibilitar a percepcdo de sentimentos, emocdes e
valores. A entrevista semiestruturada oferece grandes possibilidades de interrogativas e
permite que o entrevistado participe na elaboracdo do contelddo da pesquisa, a medida, que vai
respondendo, espontaneamente, a linha de seu pensamento e de suas experiéncias, dentro do
foco principal colocado pelo investigador (CHAVES e DOMINGUES, 2006).
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A entrevista semiestruturada combina perguntas fechadas (ou estruturadas) e abertas
(ndo estruturadas), na qual o entrevistado discorre sobre o tema proposto, sem respostas ou
condicdes prefixadas pelo pesquisador. Desta forma, a entrevista semiestruturada néo impde
uma ordem rigida de questdes e o entrevistado responde as questdes, com base nas

informacdes que detém, proporcionando maior liberdade de expressdo (MINAYO, 2008).

A entrevista semiestruturada obedece a um roteiro, que é apropriado fisicamente e por
ter apoio claro pela sequéncia das questfes, facilita a abordagem do pesquisador com o
entrevistado (MINAYO, 2008).

“A entrevista semiestruturada também chamada de assistematica, antropolégica e

livre, quando o entrevistador tem liberdade para desenvolver cada situacdo, em qualquer
direcdo que considere adequada. E uma forma de poder explorar mais amplamente a questio”
(MARCONI e LAKATOS, 2006). E fato evidente na literatura, que a entrevista é a estratégia
mais comum de acessar dados sobre familias, uma vez que aproximacédo a muitos fenémenos

se da por meio do discurso oral.

A entrevista foi a estratégia adotada para obtencdo dos discursos das familias sobre
suas experiéncias no cuidar, e o preparo dos sujeitos para a entrevista foi realizado através da
explanacdo sobre os objetivos da pesquisa e posterior assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido. Essa técnica de coleta dos dados permitiu a interacéo, face a face, entre o
pesquisador e 0 sujeito, o que pbde proporcionar resultados satisfatorios, na aquisicdo de
informacBGes necessarias. Para Marconi e Lakatos (2006), “o principal interesse do
pesquisador € conhecer o significado que o entrevistado d& aos fenbmenos e eventos de sua

vida cotidiana, utilizando seus proprios termos”.

No momento das entrevistas, os sujeitos foram convidados a acompanhar a
pesquisadora, até uma sala vazia, que estava reservada para esse fim, proximo ao setor onde
elas estavam internadas. Assim, era informada a equipe, da auséncia da acompanhante da
crianca, por um periodo de cerca de 20 a 30 minutos e solicitado a um funcionario que se
responsabilizasse pela crianca naquele periodo. As entrevistas foram gravadas, a fim de

garantir a precisdo dos dados coletados.
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2.2.6 Anélise dos Dados

Considerando a natureza do tema, para uma melhor compreensdo dos resultados e no
intuito de responder aos objetivos do estudo, optou-se por utilizar a analise de contetdo
tematica ou categorial, recomendada por Bardin.

Segundo Bardin (2009), a analise de contetdo pode ser entendida como "um conjunto
de técnicas de analise das comunicacdes visando a obter, por procedimentos, sistematicos e
objetivos de descricdo do contetido das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢es de producdo/recepcao
(variaveis inferidas) destas mensagens”. Do ponto de vista analitico instrumental, este

conceito é fundamental para a compreensao dos dados fornecidos nas entrevistas.

Segundo Bardin (2009), “entre as diferentes possibilidades de categorizacdo, a
investigacdo dos temas, ou andlise tematica, € rapida e eficaz na condicdo de se aplicar a
discursos diretos (significagdes manifestas) e simples”. A analise categorial trata do
desmembramento do discurso em categorias, em que o0s critérios de escolha e de delimitacao
orientam-se pela dimensdo da investigacdo dos temas relacionados ao objeto de pesquisa,

identificados nos discursos dos sujeitos pesquisados.

O método de analise de Bardin é composto por trés etapas: a pré-analise, que consiste
na organizacdo do material; a exploracdo do material que abrange os procedimentos de

codificacdo e categorizacdo e o tratamento dos resultados e interpretacéo.

A etapa de pré-andlise correspondeu a escolha dos trabalhos, que fizeram parte do
corpo desse estudo. Apds a realizacdo das entrevistas, foi realizada uma leitura “flutuante”,
que, de acordo com Bardin (2009), consiste no estabelecimento de contato com o0s
documentos e conhecimento do texto, o que permitiu a avaliacdo das respostas, quanto a sua

pertinéncia e utilidade.

Em sequida, realizou-se a leitura minuciosa das entrevistas transcritas e a selecdo de
trechos dos discursos dos participantes do estudo. Tais destaques vieram a se constituir as
unidades de significados, formados por agrupamentos de palavras ou frases organizadas, de
modo a significar uma idéia compativel com o tema abordado. A anélise dos depoimentos

permitiu agrupa-los em temas por critério de semelhanca do conteddo das falas dos sujeitos,
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tendo como base a relacdo entre estas e os objetivos do estudo. Assim, as categorias foram
definidas de acordo com a tematica abordada, e os termos relevantes foram agrupados por
similaridade de conteudo, que, depois de reunidos, formaram as pré-categorias e que
novamente agrupadas, determinaram as categoriais finais. Essa etapa constituiu a fase de

exploracdo do material.

Por fim, realizou-se a analise, enfocando a tematica, relacionada a outros contetdos,
que contribuiram para uma melhor compreensdo do objeto de estudo. Apos a elaboracdo das
categorias, estas foram analisadas e comparadas, fundamentando-se os resultados encontrados
com as bibliografias consultadas. Essa etapa é denominada por Bradem, como fase de
tratamento dos dados.

Apos o tratamento qualitativo dos dados, foi estabelecida uma reflexdo das categorias
de analise a luz da teoria da adaptacdo de Roy. Justifica-se esta escolha, pois 0s pressupostos
dessa teoria favorecem uma melhor anélise da situag&o vivenciada pelo cuidador da crianga
com hidrocefalia. Alem disso, acredita-se que esse modelo tedrico auxilia as pessoas que
cuidam a se manterem adaptadas e integradas em seus modos fisioldgico, autoconceito,
funcéo de papéis e interdependéncia.

Dessa forma, o cuidar de criangas com hidrocefalia no domicilio, na percep¢do das

familias, originaram trés categorias denominadas:
e Descobrindo a doenca da crianca;
e Cuidando da crianga com hidrocefalia no domicilio;

e Redes de apoio social para as familias de criancas com hidrocefalia no

domicilio.

Estas categorias e suas respectivas analises estardo descritas nos capitulos que se

seguem.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo estd subdividido em partes, desenvolvidas a partir da caracterizagdo dos
sujeitos e das categorias tematicas: descobrindo a doenca da crian¢a; cuidando da crianga com
hidrocefalia no domicilio; redes de apoio social para as familias de criangas com hidrocefalia
no domicilio. E como subcategorias: o periodo da descoberta, 0s sentimentos expressos pelas
maes, no momento da descoberta, o percurso da descoberta, cuidados basicos domiciliares,
prestados a crianca com hidrocefalia, as dificuldades no cuidar da crianga com hidrocefalia no
lar; os sentimentos que emergiram do cuidar da crianca com hidrocefalia em casa; o apoio da

familia, o apoio da religiosidade e o0 apoio comunitéario.

3.1 DESCOBRINDO A DOENCA DA CRIANCA

A gestacdo se caracteriza por profundas mudancas e transformacdes na vida da
mulher, no decorrer das quais, ela adquire o papel de mée, em detrimento do papel de filha e
esposa. Essas transformacdes geralmente séo de ordem psicologica e sdcio-econdmicas, pois,
cada vez mais, as mulheres estdo inseridas no mercado de trabalho e contribuindo para o

orcamento da casa.

3.1.1 O periodo da descoberta

O periodo gestacional envolve uma gama de sentimentos que variam entre a alegria e a

idealizacdo de um filho perfeito, emergindo assim, sonhos e expectativas, em volta do ser que
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se imagina. Complicacbes ao longo da gravidez podem transformar essa fase de transicao,
considerada normal, numa fase de crise (SETUBAL et al, 2004).

O diagnostico pré-natal permite detectar, precocemente, anomalias congénitas, antes
do nascimento, vigiar a evolucdo da gravidez, programar o parto, prever complicacbes no
parto, antever complicacdes no recém-nascido, detectar determinadas caracteristicas dos pais,
que possam afetar a gravidez atual ou futura. Os defeitos congénitos ocorrem em cerca de
trés, em cada 100 nascimentos e sdo responsaveis por um, em cada quatro mortes fetais,
durante a gravidez, ou na primeira semana de vida (AYME, 2005).

O impacto de ter gerado um filho com malformacéo visivel, geralmente constitui uma
sobrecarga para 0s pais, no entanto, o contato inicial com o recém-nascido para que observem
a aparéncia da crianca e constatem a extensdo da anormalidade, é de fundamental importancia.
Quanto maior o tempo decorrido para que estes se aproximem, visualizem e toquem o filho
com malformacdo, maior sera a angustia vivenciada, pois estes pais, mentalmente, elaboram a
imagem corporal e comportamental da crianca, segundo suas fantasias, 0 que podera
configurar um fator que interfere negativamente no restabelecimento do vinculo pais-filho
(NORONHA, 1990; GOULET, 1998).

Ao se deparar com uma crianca malformada, geralmente a adaptacdo dos pais, entre 0
real e o esperado, é muito mais dificil, e essa nova realidade € vivida, com sentimentos de
intensa frustragdo. Segundo o Ministério da Salude, a chegada de um bebé com malformacao
congénita produz descontinuidade relacionada a idealizacdo do nascimento perfeito, com
sonhos desmoronados e sentimentos negativos, ndo s6 para o casal, mas também para a
familia (BRASIL, 2001).

Os pais precisam de informacfes médicas sobre as condi¢bes de seu filho, durante a
gravidez e nascimento e esperam uma comunicacdo aberta e honesta, sem rodeios e meias--
verdades, com explicacdes sobre 0s aspectos concretos da evolucdo da doenca, dos futuros
eventos gque sucederdo e dos aspectos positivos e negativos relativos ao quadro da crianca.
Precisam de um tempo, em local privado, para que possam compartilhar seus pensamentos e
sentimentos com os profissionais. (MAIJALA et al, 2003).

As informacdes a respeito da doenca da crianca devem ser comunicadas, logo quando
for estabelecido o diagndstico do filho, para que a familia possa se preparar psicoldgica,
social e financeiramente, para a realidade futura. Nesse contexto, a equipe médica e de

enfermagem deve aproveitar o0 momento da descoberta do diagndstico para promover
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ensinamentos, proporcionando mudancgas positivas, amenizando o estresse e potencializando a
experiéncia.

As entrevistadas relataram que descobriram a doenca de seus filhos, ainda na gestacéo,
porém ndo foram orientadas sobre o diagndstico de hidrocefalia no pré-natal, s6 tiveram
informacdes mais detalhadas, apds o nascimento das criangas. Além disso, a forma como foi
revelada a noticia para 0s pais dessas criancas, demonstra o descaso e a falta de acolhimento
dessas familias.

“Eu descobri na gestacdo com seis meses de gravida. Eu sabia como era a doenga eu
conhecia um caso de hidrocefalia de um menino de perto da minha casa.” (E. 1).

“Eu descobri quando tava gravida de sete meses, mas eu nem liguei, eu nem sabia o
que era isso, 0 médico ndo falou. Depois, ele me disse que era uma doenca das
criancas que tém as cabecas grandonas...” (E. 2)

Como pdde ser observado, nas falas acima, € importante proporcionar um ambiente
seguro e adaptativo, através da escuta empaética e ativa. Um ambiente acolhedor, sem que a
pessoa sinta medo de represalias, constitui uma atitude facilitadora, que vai possibilitar aos
pais sentirem-se a vontade para verbalizar, explorar, refletir e desbloquear preocupacdes,
medos, insegurancas, expectativas, entre outros sentimentos (ROLIM, 2001).

Entretanto, algumas maes s6 descobriram o diagnostico de hidrocefalia dos seus
filhos, apds o nascimento da criancga, o que reflete a necessidade de repensar sobre a qualidade
do acompanhamento pré-natal, visto que, este é fundamental no diagnostico precoce de

malformacdes congénitas nos dias atuais.

“Eu descobri, depois que ela nasceu, com oito meses, mas s6 que eu ndo acreditava.
O povo ja dizia, mas s6 que eu ndo acreditava. Os outros diziam que ela tava com
cabeca crescendo, mas eu ndo acreditava.” (E. 5)

“Eu descobri, ele ja tinha nascido com 15 dias de nascido, no resguardo de parto, ele
chorava muito, ai eu pedi pra uma amiga levar no médico e ai ele disse que meu
filho tinha um problemazinho que eu ia ter que ter muito cuidado com ele.” (E. 6).

Dessa forma, é necessario que seja revisto o0 acompanhamento pré-natal no estado, nas
diversas regides, assegurando a capacitacdo dos recursos humanos envolvidos nesse processo,
0 acesso das usudrias aos principais exames diagndsticos no periodo gestacional, como as

ultrassonografias, exames de laboratorio dentre outros.



69

3.1.2 Sentimentos expressos pelas mées no momento da descoberta

O nascimento de um filho com malformacdo congénita produz nos pais, reacoes e
sentimentos individualizados, ja& que cada casal, cada familia reage de forma diferente
dependendo da sua cultura, crenga e estrutura social. Desse modo, 0 momento da revelacdo do
diagnostico da crianga com hidrocefalia deve ser o mais acolhedor possivel para os familiares,
visto que estes esperavam por uma crianca saudavel e de repente, se recebe a noticia de que o
bebé real ndo corresponde aquele tdo sonhado e imaginado. Além disso, os profissionais
envolvidos, na equipe responsavel, por fornecer a informacéo sobre a condicdo da crianca,
devem proporcionar para a familia, a oportunidade de esclarecer suas dividas, expressar seus
anseios e emocdes, o que ndo foi percebido na maioria das falas das entrevistadas deste
estudo.

Nesse estudo, as mdes sentiram-se impactadas, negativamente, e demonstraram
reacOes variadas, ao saberem do diagnostico de seus filhos, como o susto, o desespero, a
preocupacao, a tristeza, 0 medo e até mesmo, depressao, como pode ser evidenciado nas falas

a seguir:

“Eu senti medo, angustia de vocé saber que ta esperando uma crianga normal e de
repente, sabe que vai nascer com problema, e quando ele nasceu eu fiquei
assustada.” (E. 4).

“Eu fiquei com o coracgdo apertado, quando descobri que ela tinha hidrocefalia,
fiquei com pena, me deu uma dé assim.” (E. 5).

“Eu fiquei preocupada, porque disseram que ele tinha pouco tempo, ndo ia resistir a
cirurgia, ai eu fiquei muito preocupada, com medo.” (E. 7)

“Eu fiquei em desespero, quando eu fiquei sabendo realmente da verdade, eu tive
inicio de depressdo, eu passei mal, quando 0 médico me contou toda a verdade.” (E.
9).

A capacidade de lidar com o diagnéstico de uma malformacdo, como a hidrocefalia,
depende de fatores como a sua gravidade, a estrutura emocional do casal e da prépria familia,
bem como dos cuidados de salide especializados e da assisténcia psicolégica (SETUBAL et

al., 2004). Quando é declarada a malformacdo, o medo é confirmado pela familia, que



70

enfrenta essa experiéncia, regida pelo sofrimento e inseguranca, sendo necessario o
redimensionamento de sua vida, visto que seu padrdo habitual de funcionamento foi
interrompido (RODRIGUES et al, 2005). O medo é, portanto, uma interrup¢do subita da
capacidade de racionalizar uma situagédo qualquer.

Das reacOes observadas nos relatos, o medo, o desespero, a tristeza e a depressédo
foram as mais frequentes, no decorrer do estudo. O medo é uma dor ou uma agitacdo
produzida pela perspectiva de um mau futuro, que seja capaz de produzir morte ou dor.
Também é reduzido ou eliminado, por condi¢des que tornam os males menos temiveis, ou 0s
fazem parecer inexistentes. (ABBAGNANO, 2007).

O desespero consiste numa doenca propria da personalidade humana, que a torna
incapaz de realizar-se. Refere-se a uma ‘“falsa relagdo” consigo mesmo, levando ao
desequilibrio e a agitacdo. Inicia-se, quando o homem cria uma realidade imaginéria,
“perdendo-se no infinito”, “levando uma existéncia imaginaria”. Quando isso ocorre, torna-se
impossivel ao homem, relacionar-se com Deus e ele entra em desespero. (ABBAGNANO,
2007).

A depressdo foi relatada nos depoimentos, como sendo um distdrbio afetivo, em que
h& presenca de tristeza, pessimismo, baixa autoestima, que aparecem, com frequéncia, e
podem combinar-se entre si. Nesses casos, é imprescindivel o0 acompanhamento meédico, tanto
para o diagnostico, quanto para o tratamento adequado.

A reacdo emocional a perda do bebé fantasiado depende da individualidade de cada
pessoa e do contexto em que esta inserido. Fatores como a idade e a maturidade dos pais, a
personalidade do individuo, condi¢cGes emocionais dos pais, os fatores ligados a gravidez, tais
como, se esta foi ou ndo, planejada e desejada, o relacionamento entre o casal e as crengas do
casal interferem positiva ou negativamente no tipo de comportamento apresentado.

Para a maioria dos pais, 0 primeiro contato visual com o bebé é relatado como sendo
uma experiéncia de choque (GURGEL; ROLIM, 2005). Observamos nas falas, que os pais se
encontram despreparados para a noticia de alguma anomalia em seus filhos. A noticia da
hidrocefalia produz crise e negacdo das expectativas, sendo necessaria a adaptacdo do filho
idealizado para o real. Esse processo demanda tempo e é desenvolvido de forma conflituosa e
pode ser considerada uma vivéncia marcante para todos o0s elementos da familia
(FERNANDES et al, 2004).

As mdes referiram-se a algum tipo de sentimento negativo, quando receberam o

diagndstico de hidrocefalia, variando apenas a intensidade e o tipo de emocéao vivenciada por
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cada uma delas. No processo de aceitagdo da doenca, a primeira rea¢do da familia € negar sua
existéncia para depois assumi-la, revoltando-se, desesperando-se e buscando reunir forgas
para enfrenta-la. Nesse estudo, as mdes percorreram um longo caminho, caracterizado por
sentimentos variados, que foram desaparecendo e sendo substituidos por outros, com o passar

do tempo, como pode ser observado nas falas abaixo:

“Eu tomei um susto, pois eu ndo imaginava que isso ia acontecer comigo, a gente
nunca acha que vai acontecer com a gente, sempre com as outras pessoas. Entdo, foi
um susto mesmo.” (E. 1).

“No momento nds tomamos um susto... Todo mundo caiu em desespero, a casa toda,
a familia toda e ai comegamos a acompanhar ela, mas aceitando, porque a realidade
é essa e eu tenho que encarar.”. (E. 10)

Identifica-se nos relatos dos entrevistados, uma situacdo traumatica, o sentimento de
luto pelo filho idealizado e a aceitacdo do filho real. Todo esse processo de dor, angustia e
choque que acomete os pais é longo e arduo e, aos poucos, 0s sentimentos de perda véo
cedendo lugar ao amadurecimento e aceitacdo do filho com hidrocefalia. Assim, percebe-se
que os sentimentos iniciais, expressos pelos pais de criancas com hidrocefalia, eram a
desesperanca, tristeza e medo e estes, posteriormente, foram substituidos pela fé e a

esperanca.

3.1.3 O percurso da descoberta

Segundo investigaces realizadas por Setubal et al (2003) e Klaus et al (1993), a
descoberta da malformacdo de um filho parece seguir um percurso previsivel, que os autores

dividem nas seguintes fases:

Choque - O impacto da noticia é enorme, como se a vida nunca mais voltasse a ser normal e a
primeira reagdo constitui uma verdadeira “paralisia” emocional. Existem sentimentos de
incapacidade em lidar com a situacdo e, até mesmo, de ndo ser capaz de sobreviver a ela.

Negacdo - Devido a realidade do feto malformado ser tdo dificil de encarar, coexiste a

situacdo de que nada disto estd a acontecer, ou que existe um erro do diagndstico. Esta
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situacdo leva, muitas vezes, o casal a procurar outros profissionais, com esperanca de alterar o
diagnostico.

Tristeza e raiva - Este é o inicio da adaptacdo psiquica. A pessoa pode entristecer-se pela
perda do bebé sonhado e confronta-se com esses sentimentos de dor e frustracdo, sendo entdo,
capaz de expressa-los, de chorar e ficar com raiva. A raiva pode ser dirigida a si mesma, por
ndo ter sido capaz de conceber um bebé normal.

Equilibrio - A ansiedade tende a diminuir, quando o individuo adquire suporte emocional e
quando absorve as informagdes corretas a respeito da patologia. A compreensao da situacdo
em que estd envolvida tende a aumentar, o que torna mais presumivel uma adequada
adaptacéo a esta.

Reorganizacao - Quando o casal é envolvido e participa ativamente no diagndstico pré-natal,
bem como as suas ansiedades sdo acolhidas, torna-se capaz de se reorganizar
emocionalmente. A fragilidade, inicialmente, demonstrada, da lugar a um sentimento de
capacidade crescente para enfrentar a situacao.

Segundo os autores referidos anteriormente, estas fases variam de intensidade e
duracéo, e alguns casais ndo conseguem desligar-se da fase de negacdo, apegando-se de forma
obsessiva a falsas esperancas. Outros se recusam a acreditar que os seus bebés sdo portadores
de uma anomalia com prognostico reservado e/ou apresentam depressao num periodo que se
estende além do puerpério.

Os depoimentos das entrevistadas retratam essa sequéncia de fases, apos a descoberta

da doenca da crianga, que culminam com a aceitacao e o equilibrio da familia.

“Dificil... No comeco, eu ndo queria aceitar ela, mas depois, tudo passou, eu
recuperei... quando eu vi a primeira vez, eu ndo peguei ela ndo, eu vi ela 1a no bergo,
mas eu sai desesperada, ndo quis aceitar, eu falava que era feio, como ela era, e
antes, a médica também ficou fazendo pressdo na minha cabeca, falando que ela
podia morrer e tal. E por isso, que, logo no comego, eu ndo aceitava isso que ela
tinha...” (E. 11).

“... ai eu peguei e disse a ele [médico] que queria saber se era homem ou mulher,
ndo queria saber a doenca dele ndo. Entdo ele falou: j& que vocé quer saber tanto
assim, é homem.” (E. 2).

Apos a descoberta da doenca da crianca, a familia procura reorganizar sua rotina e
construir novos caminhos em sua vida, retomando a sensacdao de controle e restabelecendo a

autonomia e a seguranca, para ganhar forca suficiente e assumir o controle da situagéo.
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Corroborando com estas reflexdes, Santos e Glat (1999), concorda com o0s autores
acima, que os familiares das criancas com malformacdo apresentam a fase de negagdo no
processo de descoberta da doenga, bem como a raiva. A fase de negacdo ocorre, em todos 0s
casos, logo apds a constatacdo do diagnostico. Normalmente, reagem questionando: “ndo, eu
ndo, ndo pode ser verdade”. A negagdo ¢ uma forma de defesa temporaria, que é substituida
pela aceitagdo parcial. Essa fase é curta e mais frequente, no inicio da doenca, do que no fim,
e sO6 muito mais tarde, substitui a negacdo pelo sofrimento. A raiva, a revolta, a inveja e
ressentimento substituem a fase de negacéo. E frequente o questionamento: “Por que eu?”.

Por outro lado, defende a existéncia de outras trés fases que compreendem a barganha,
a depressdo e a aceitacdo. A barganha corresponde a fase de promessas a Deus, geralmente,
de dedicacdo integral a vida religiosa. Os pais também podem apresentar depressao
consequente ao impacto, causado pelo diagnéstico ou relacionado as perdas iminentes. E por
fim, o paciente sente a necessidade de externar seus sentimentos e se entregar a realidade,
constituindo, assim, a fase de aceitacéo.

Diante disso, pdde-se observar que 0s autores concordam com a existéncia de uma
negacdo e da raiva, no momento da descoberta do diagndstico pela familia. E neste trabalho,
estiveram presentes nos depoimentos, as fases de choque, negacéo, tristeza e raiva, aceitacao,
equilibrio e reorganizacdo, confirmando, dessa forma, o que foi descrito pelos autores acima,
referidos. Esses aspectos evidenciam o modo de autoconceito da Teoria de Adaptacéo de Roy,
que constitui o enfoque psicoldgico e espiritual do ser humano, que é a fusdo de crencas e
sentimentos de um individuo em determinada circunstancia.

As mées passaram por uma sucessdao de momentos, ao descobrirem o diagnostico de
hidrocefalia de seus filhos, que culminam com o cuidar prazeroso e integral, no ambiente

domiciliar.

3.2 CUIDANDO DA CRIANCA COM HIDROCEFALIA NO DOMICILIO

As criancas com hidrocefalia, no domicilio, demandam por cuidados especificos, que
requerem a continuidade da assisténcia prestada, no ambiente hospitalar, no entanto, agora,
prestados pelo cuidador familiar. Nesse contexto, a educacdo em saude € uma estratégia de

intervencdo importante, ainda durante a internacdo hospitalar, pois permite capacitar 0s
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familiares e ampliarem o conhecimento dos mesmos, no intuito de aplica-lo, apds a alta
hospitalar.

A atencdo domiciliar consiste no cuidado desenvolvido com o ser humano doente, no
contexto de sua residéncia. Esse cuidado abrange a manutencdo das funcdes vitais, 0
tratamento, a recuperacdo e a reabilitacdo do individuo, que proporcionem um efetivo
seguimento da assisténcia no contexto domiciliar.

O cuidado domiciliar de criangas com hidrocefalia depende, em grande parte, do
preparo fisico e emocional dos cuidadores familiares, na hospitalizacdo, para exercer as
tarefas com a crianca, no domicilio. Assim, os familiares, ao receberem orientagdes dos
profissionais de salde, traduzem-nas para sua realidade concreta, mesclam os conhecimentos
prévios a doenca, com o0s adquiridos na convivéncia com ela, através da criatividade, das
crencas e de valores e entdo, fazem adaptacdes, conforme seu entendimento e suas
observacOes. Isto é o que pode ser denominado de acomodacgédo/negociacdo de saberes,
quando, entdo, a equipe de saude transmite as informacgdes para os cuidadores domiciliares e
estes as adaptam a sua cultura, seu modo de vida, suas crengas e valores, com o intuito de

obter resultados benéficos para o ser cuidado.

3.2.1 Os cuidados prestados a crian¢a com hidrocefalia, no domicilio.

As criancas com hidrocefalia requerem cuidados pessoais, que envolvem a
administracdo de medicamentos, alimentacdo regular, higiene pessoal (higiene oral, banho),
vestir, locomocgdo, na maioria dos casos, por causa do peso da cabeca e déficit no
desenvolvimento motor, sentar, levantar, entre outros. As tarefas do cuidar no domicilio,
diferentemente das atividades institucionais, ndo exigem uma habilidade especializada, sdo
construidas no préprio cotidiano.

A crianca necessita de certo numero de necessidades fisioldgicas, que devem ser
satisfeitas, principalmente aquelas relacionadas a seguranca e ao conforto. Esse pensamento
revela que as criangcas necessitam satisfazer-se organicamente e, decorrendo dessa logica
desenvolvem o amor. Isto é, as maes ou cuidadores satisfazem as necessidades primarias dos
filhos ou removem os estimulos nocivos que os incomodam, diminuindo assim, o estado de

tensdo e aumentando seu prazer. Desse modo, estabelece-se o vinculo afetivo entre
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mae/cuidador e crianga. Esse principio € denominado por “Teoria do Impulso Secundario”.
(ABREU, 2005).

Neste estudo, as cuidadoras consideraram 0s cuidados basicos a crianga com
hidrocefalia, faceis de serem prestados, e que se assemelham aos cuidados com uma crianga

saudavel, e se dedicavam integralmente a esses cuidados como pode ser descrito a seguir:

“Eu dou comida a ele, quando ele acorda, eu dou banho, dou comida, boto ele pra
ficar brincando no chéo, no colchdo e ele fica Ia brincando com os brinquedos. Al,
meio-dia, eu dou a comida dele, brinco com ele. O pai dele pega e sai pra rua como
se fosse uma crianga normal, porque ele é uma crianga normal.” (E. 2).

“Eu que fago tudo com ela. De manh§, ela acorda, eu dou banho, toma o mingau
dela, dorme de novo, enquanto ela ta dormindo, eu faco as coisas dela: lavo a
mamadeira dela fervento, porque ficam separadas as coisas dela, as verduras, as
frutas.” (E. 3).

“Todos os possiveis que eu posso fazer pra ele, alimentacdo adequada até que eu
exagero demais, as vezes, eu quero que ele coma fruta e ele ndo gosta de verdura,
remedios, medicamentos na hora certa, 0 sono eu faco de tudo pra ele dormir na hora
certa, eu tenho cuidado especial com ele, até porque é o Unico filho né, ai tenho que
cuidar bem dele.” (E. 6).

“... Quando ele se alimenta, evitar estar deixando ele muito de barriga pra cima... 0s
cuidados com os medicamentos que ele passou a tomar, depois da convulsdo que ele
teve, a gente acorda 5 horas da manha... e eu durmo preocupada com o celular, junto
de mim, pra dar o medicamento a ele na hora certa... “(E. 11).

Essas falas demonstram como as cuidadoras principais atendem as necessidades
fisiologicas basicas do filho (alimentacéo, higiene, sono e repouso, entre outras) e ddo o apoio
emocional (amor, carinho, brincadeiras). Além disso, evidenciam as diferentes maneiras de
cuidar das criancas com hidrocefalia e revelam sentimentos de obrigacdo, dedicacdo, prazer e
apego. Todas essas tarefas promovem a vigilancia a saude da crianca e asseguram a

manutencdo do crescimento e desenvolvimento saudavel.

Quando uma maée presta os cuidados ao filho, os conhecimentos tedricos sdo
secundarios, pois elas realizam essas tarefas intuitivamente, com prazer e de forma satisfatoria
as necessidades da crianca. Pode-se, entretanto, orientar cientificamente essas cuidadoras nos

cuidados habituais, pois ninguém, mesmo os profissionais de salde, sabem tanto quanto as
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mées quais sdo as necessidades imediatas do bebé e como se adaptar a elas (WINNICOTT,
2006).

Na verdade, 0 apego dos pais para com seu novo bebé ndo € instantaneo e automatico
com o0 nascimento. Ele ndo é instintivo, como é difundido popularmente; o vinculo deve ser
visto como um processo continuo, para que exista a conscientizagdo de suas complexidades e
possiveis armadilhas, como por exemplo: o0 nascimento de um bebé prematuro e/ou com
patologias que possam levar a quebra desse processo, acarretando dificuldades no
relacionamento pais e filhos (BRAZELTON, 1988).

As respostas de negacdo ou de aceitacdo refletir-se-do no vinculo que é estabelecido e,
por conseguinte, nos cuidados dispensados ao filho, bem como no seu crescimento e
desenvolvimento (VOIVODIC, 2002). Isso porque, quanto melhor forem atendidas as
necessidades basicas da crianca de afeto e carinho, mais positivas serdo as respostas
apresentadas de adaptacdo e desenvolvimento. N&o basta cuidar e atender as necessidades
fisiologicas é preciso falar, tocar, acariciar e estimular, e isso tende a acontecer de forma mais
natural quando existe vinculo.

Os cuidados com a crianca de hidrocefalia, no ambiente domiciliar, requerem
principalmente, dedicacdo, paciéncia e muito amor para realizar as atividades diarias, de
forma efetiva. A formacdo do vinculo ocorre, a partir das interacGes continuas e frequentes,
quanto mais oportunidades de contato entre mée e bebé, mais forte sera o vinculo e,
consequentemente, melhor a resposta materna as necessidades do filho.

As atividades cotidianas relatadas nos depoimentos das cuidadoras estdo em
consonancia com o modo de adaptacéo fisiologico proposto por Roy. Os discursos descrevem,
por exemplo, cuidados com a alimentacdo em horarios regulares, o que reflete a preocupacao
com o risco para padrdo alimentar infantil ineficaz, o risco para nutricdo alterada (ingestao
abaixo das necessidades corporais) e a preocupacao em posicionar a crianga com a cabeca
lateralizada, ap0s as dietas, amenizando o risco de aspiracéo.

O manuseio adequado dos utensilios de uso pessoal da crianca reflete também uma
forma de prevenir infec¢des, visto que essas criangas tém o risco maior de adquiri-las, devido
ao procedimento cirdrgico a que foram submetidas. A administracdo de medicamentos na
hora certa ficou evidenciada nas falas das cuidadoras, o que revela uma preocupacdo a
continuidade dos cuidados, no ambiente domiciliarem. Ademais, os habitos de sono da
crianca sdo essencialmente respeitados e priorizados, o que contribui para o bem-estar e o

conforto da crianga, minimizando os estimulos estressores. Esses cuidados coincidem com o
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que preconiza a literatura, com relacdo aos cuidados de criangas com hidrocefalia no

domicilio.

Com o passar do tempo, as mdes adquirem habilidades e se adaptam a nova
realidade de cuidar da crianga com hidrocefalia, no domicilio. A partir de entdo, os cuidados

passam a ser prestados, intuitivamente, e revelam o amor incondicional da mée pelo filho.

“... Eu tenho prazer no que t6 fazendo, cada detalhe, cada coisa que eu faco pra ele,
eu faco com prazer. “ (E. 10)

“O que me da forga € o amor que eu tenho por ele, dificuldade é quase nenhuma. Eu
sempre dou um jeito de n&o faltar nada pra ele...” (E. 7).

As falas apontam que, apos a formacdo do vinculo mae/cuidador-crianga, estes
resgatam a maternidade, idealizada e esperada, desde a gestacdo. A materidade compreende o
conjunto de cuidados dispensados a crianga que visam suprir as necessidades desta. Desse
modo, reforca a ideia de que é possivel conviver com a hidrocefalia da crianca, de forma a ter

uma vida dentro de expectativas de normalidade.

A formacéo desse vinculo é o reflexo do modo de adaptacdo do desempenho de papéis
da Teoria de Roy, que explora padrdes de interacdo pessoal, destacando os fatores
relacionados aos papeis que o sujeito cumpre no meio social em que vive, bem como seu
desempenho. E também, ao modo de interdependéncia, destacam-se as interacGes de dar e
receber afeto, respeito e valor. E considerado um modo social por que suas necessidades s&o
atendidas, por meio da interacdo social.

Assim, esse estudo revelou, através das falas das cuidadoras, a facilidade nos cuidados
domiciliares com crianca, com hidrocefalia, e destacou-se a alimentacdo, o sono e 0 uso de
medicamentos, como as necessidades mais importantes. Isso reflete que os cuidados prestados
sdo tarefas que os familiares executam ao seu préprio modo, de acordo com sua experiéncia
prévia e, na maioria das vezes, ndo ha necessidade de conhecimentos tedricos especializados.
Entretanto, essas mesmas cuidadoras enfrentaram dificuldades, no contexto domiciliar, no que
se refere aos cuidados de reparacdo, ou seja, aqueles direcionados a reabilitacdo da crianca e a

continuidade do tratamento, apos alta hospitalar.
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3.2.2 Enfrentando dificuldades para cuidar da crianca com hidrocefalia, no domicilio.

Nesta subcategoria, discute-se sobre as principais dificuldades relatadas no cuidado as
criangas, as intercorréncias mais frequentes no cotidiano e quais as condutas adotadas, diante
das complicagbes. A crianca com hidrocefalia, pelas suas especificidades, esta mais
susceptivel a apresentar intercorréncias, como: infec¢des, risco de aspiracdo, novos
procedimentos cirurgicos e hospitalizacbes. Além disso, requer maiores cuidados com a

mobilidade fisica, administracdo da dieta, com a valvula e os riscos de quedas.

“Eu nem sei explicar ndo, é meio dificil porque qualquer coisa ndo pode comer nada
direito, porque tem coisa que pode entupir a valvula... Ela ndo pode ficar muito
tempo no chéo, ndo pode correr, sendo cai, bate a cabega, é muito dificil.” (E. 3).

“Preocupo-me muito, qualquer coisa que ele sente, eu trago ele logo pra ca
[hospital], porque eu fico esperando pra ver se é alguma coisa com a valvula, porque
eu ja sei como € ai eu trago ele pra cd.” (E. 2).

“Tenho medo das quedas, dele cair e bater com a cabeca, eu nunca deixo passar pra
ele que ele é diferente dos outros. Eu sempre falo pra ele, que ele nasceu assim, pela
vontade de Deus, que é normal.” (E. 6).

“... Porque ele tem os sintomas da valvula dele, qualquer coisinha que ele tenha eu
penso que é a valvula, ele ndo pode ter uma diarreia, que eu j& comeco a chorar, ele
ndo pode ficar sonolento, qualquer doencinha que ele tenha ai eu entro em
depressdo, comeco a chorar...” (E. 9).

“O cuidado é em dobro, ndo pode deixar cair, ndo pode deixar bater na cabeca, pra
ndo estourar a valvula.” (E. 5).

Como podem ser observados, os cuidados com a crianca com hidrocefalia, muitas
vezes, requerem habilidades e conhecimentos, pois exigem do cuidador o reconhecimento dos
sinais de complicacBes, decorrentes da doenca, a prevencdo de quedas, a alimentacdo
balanceada com horarios regulares, entre outros. Ademais, para alguns familiares, essa rotina
diaria e o fato da crianca ter nascido com essa malformacao reforca a crenca religiosa de cada

um e renova as forgas da familia, trazendo um novo significado para o cuidar.
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O prognostico da maioria das criangas com hidrocefalia, com a instalacdo da vélvula,
tem sido promissores, nos Ultimos anos. Algumas criancas com hidrocefalia podem ter a
capacidade cognitiva comprometida, incapacidade fisica, dentre outros problemas. Durante o
crescimento e desenvolvimento da crianca, podem ocorrer defeitos no funcionamento da
valvula e infeccBes, atraso no desenvolvimento, incapacidade de aprendizado e problemas
visuais. Assim, os familiares precisam estar prevenidos e preparados para as possiveis
complexidades da doenca, ao longo da vida, para assegurar que suas criancas recebam amplos
cuidados, no domicilio e nos servigos de intervencdo apropriados. As dificuldades nos
cuidados mais complexos em casa surgem e podem ser maiores, quando ndo se tem o preparo

adequado para alta hospitalar e 0 acompanhamento a nivel ambulatorial.

Diante do diagnostico de hidrocefalia, a familia tende a se desorganizar num primeiro
momento, alterando sua rotina e dindmica habitual, necessitando utilizar e buscar os recursos
e as estruturas disponiveis para se reorganizar, satisfazendo suas necessidades e readquirindo
o equilibrio (VIEIRA; LIMA, 2002).

Nessa perspectiva, os cuidadores familiares, muitas vezes, saem do hospital com uma
crianca, que possui necessidades de cuidados complexos, e carregam consigo a
responsabilidade de realizar novas tarefas, que irdo desencadear uma grande mudanca de
habitos domiciliares. Embora, tenham adquirido alguns conhecimentos teoricos, durante a
vivéncia no ambiente hospitalar, os cuidadores assumem a assisténcia da crianca no
domicilio, ainda com uma série de dividas e receios, quanto as suas competéncias para lidar
com a situacao.

Nesse estudo, os depoimentos revelaram que a falta de informacao prevaleceu, desde a
descoberta do diagndstico no periodo pré-natal e se estendeu, até a alta hospitalar. Durante
todo esse periodo, os profissionais de saude envolvidos na assisténcia da crianca e familia,
dentre eles, médico e enfermeiros, ndo forneceram informacgdes sobre os cuidados com a

crianca de hidrocefalia, no ambiente domiciliar, como pode ser confirmado nas falas a seguir:

“Eu ndo recebi nenhuma orientacdo sobre o assunto, a médica tentou me
tranquilizar, porque ela viu que eu fiquei muito assustada, que s6 era botar um
drenozinho, que ele ia ficar bom, mas depois eu vi uns outros meninos, que tinha
esse problema e vi que ndo era tdo simples assim. Ninguém me orientou sobre os
cuidados que eu tinha que ter com ele. “(E. 6)

“So fui orientada, quando ela veio se operar a primeira vez, ai 0 neuro falou que ela
era muito fragil, que ela ndo podia cair, bater a cabega.” (E. 3)
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“Depois que ele nasceu, ninguém me orientou nada sobre o0 assunto, s6 disseram que
ele ia ter que botar essa valvula por dentro, e que era pra eu ter cuidado pra ele ndo
cair s6.” (E. 8)

“Eu olhei na internet, eu fui buscar na internet... Eu estudo, eu sempre olho na
internet, qual é a causa, como cuidar, como tratar...” (E. 9).

Como se pode ser observar, 0s discursos dos sujeitos revelam que estes ndao foram
informadas sobre os cuidados com a crianca, apés a alta hospitalar. As orientacGes fornecidas
foram muito superficiais, deixando os familiares despreparados para o cuidado domiciliar. Por
outo lado, algumas buscaram essas informacdes, em meios de comunica¢do, como a internet e
estudaram casos da doenca, de forma a aperfeigoarem seus conhecimentos, para proporcionar

o melhor cuidado possivel para seus filhos.

Nesse contexto, os profissionais, envolvidos na atencdo a crianga com hidrocefalia,
devem refletir sobre a forma como estdo conduzindo essa assisténcia e despertar para a
necessidade de melhorar sua conduta, perante aos familiares cuidadores, que serdo 0s
responsaveis pelos cuidados no domicilio. Deve-se, pois, criar um ambiente confortavel e
acolhedor, que propicie uma interacdo entre o profissional e a familia, no sentido de capacitar
o familiar a cuidar da crianca, apés a alta hospitalar, visto que na realidade vivenciada, este

constitui o unico responsavel pelo cuidado no domicilio.

Apos a alta hospitalar, ndo ha uma articulacdo com o servico de saude préximo a
residéncia daquela crianca, o que revela uma falha na organizacdo de satde no estado e uma
deficiéncia da politica nacional de satde das pessoas portadoras de deficiéncia. Essa politica
deveria assegurar a continuidade do tratamento do individuo, a nivel ambulatorial e até

mesmo, 0 acompanhamento domiciliar.

O momento da alta dessas criancas é singular na vida do paciente e de sua cuidadora.
No entanto, em boa parte dos servicos de salde deixa a desejar. Essa mesma mée é pouco
ouvida e compreendida em suas dificuldades, o que implica na necessidade de revermos
nossas praticas assistenciais e educativas, de modo a identificar os principais obstaculos para
0 ensino e a aprendizagem do processo de cuidar da crianca. (ALMEIDA et al, 2006).

A busca de informacdes sobre a enfermidade da crianca e o tratamento adequado
demosntraram o interesse das cuidadoras em acelerar a reabilitacdo da crianga com

hidrocefalia. Esses aspectos coincidem com o0s principios do modo de adaptacdo de
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desempenho de papéis que busca avaliar a integridade social do individuo e sua capacidade de
desenvolver seu papel.

Diante dos depoimentos das mées, o cuidar da crian¢a com hidrocefalia no domicilio é
um desafio, pois as mesmas tiveram pouca ou nenhuma orientacdo sobre os cuidados com

seus filhos, apds a alta hospitalar.

Além disso, outros obstaculos foram vivenciados pela familia, desde os primeiros dias
de cuidado no domicilio, as complicacdes da doenca e a distancia para unidades de referéncia
foram bastantes presentes neste estudo. A falta de um servico de acompanhamento
multiprofissional para essas criancas, a dificuldade de transporte para o centro de referéncia
na capital conduzem a familia a viver momentos dificeis. A cuidadora, muitas vezes,
abandona o trabalho e/ou os estudos, o que geralmente acarreta problemas financeiros e crises
familiares. Isto porque a crianga ocupa quase que, integralmente, o tempo da cuidadora em
casa, deixando em segundo plano as atividades domésticas habituais e a atencdo prestada aos

demais membros da familia.

“... Depois que ele nasceu eu me dediquei somente a ele, a cuidar dele eu ndo
trabalho pretendia estudar, mas ndo estudo, tive dois filhos, mas a prioridade as
vezes é sempre pra ele... Meus outros filhos nunca atrapalharam, porque quando eu
engravidei do outro eu e meu marido trouxemos uma irma minha, do interior. Ela
ficou comigo seis anos. Ela cuidava do pequenininho, enquanto era pequeno, e eu
sempre cuidava mais dele e tou acostumada a cuidar sempre dele, em primeiro
lugar.” (E. 4).

“... Gosto de cuidar do meu filho, eu adoro cuidar dele, ¢ uma mania, quando o pai
pega ou alguém pega, eu sinto agonia e fico chamando ele, sinto falta dele. E como
se fosse s6 meu, quando ele sai assim, eu fico doida preocupada, serd que tdo
cuidando direito dele, sera que ndo tdo... Porque ele ndo pode cair, ndo pode brincar
com outras criangas... Entdo eu ndo me vejo sem ele... Meus outros filhos entendem,
eles choram, as vezes...” (E. 9).

As adaptacdes no domicilio, no ambito das relacdes de interdependéncia tornam-se
dificeis, a partir do momento em que os familiares centralizam os cuidados na crianca doente
e negligenciam os cuidados com os outros membros da familia. 1sso gera um
comprometimento das relacdes familiares e um desgaste no papel de cuidador, o que demanda
apoio psicoldgico e social, no sentido de dirimir os conflitos e expandir os cuidados para todo

o corpo familiar.
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A partir dos depoimentos acima, pode-se notar que a doenga cronica, além de abalar a
familia, também pode provocar a reestruturacéo dos vinculos familiares. Frente & situacdo de
crise, a familia realiza mudancas nos papéis, nas fun¢Ges e no funcionamento do sistema,
repensando valores e a forma de relacionamento. Em meio ao caos busca formas de

adaptacéo, propiciando reagdes de afeto e assisténcia a todos os membros.

Neste estudo, também se pode verificar que o familiar cuidador, diante do desamparo
das politicas publicas, foi em busca das informagGes sobre a doenca, as principais formas de
tratamento e os cuidados de manutencdo e reparacdo no ambiente domiciliar. Dessa forma, as
maes assumiram a inteira responsabilidade pelo tratamento da crianca, ap6s a alta hospitalar,
no ambito do domicilio e encontraram diversas barreiras na rede de servigos de saude para o

acompanhamento das criangas com hidrocefalia.

“E muito dificil marcar uma consulta com o neuro, onde eu moro nio tem, é muito
dificil, é por isso que todo mundo se impressiona, porque ele leva um tempéo sem
ter nada. Ate hoje, s6 foi duas vezes, que precisou de atendimento de urgéncia
nesses sete anos.” (E. 7).

Quando ele tem alguma febre, quando ele faz vémitos, ai eu sempre me preocupo,
porque eu ndo moro aqui, eu sou de outra cidade, da minha cidade pra aqui sao seis
horas de reldgio, entdo se ele passar mal, ndo vai dar pra mim chegar aqui a tempo,
entdo eu fico muito preocupada.” (E. 1).

“... a distancia e a dificuldade de marcar médicos pra ele dificulta... Mas eu queria
pedir pra o diretor do hospital colocar um ambulatério pra acompanhar meu filho,
porque aqui ndo tem e outros lugares nao querem acompanhar ele, porque ele foi
daqui..”. (E. 9)

“Tem hora que ¢ dificil marcar médico... Eu queria ver minha filha andando, mas eu
sei que vai ser um pouco dificil, vai demorar ainda... se eu pudesse ela ia ter tudo
certinho com relagdo a salde dela... eu ia todo dia de manh& no martagdo, mas néo
conseguia e aqui eu consegui trazer pra emergéncia.” (E. 11).

Os depoimentos acima se apresentam em desacordo com as normas e diretrizes da
Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, que tem como propdsito
reabilitar a capacidade funcional e desempenho humano do portador de deficiéncia, de modo
a contribuir para a sua inclusdo plena em todas as esferas da vida social e proteger a satde
deste segmento populacional, bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento de
deficiéncias (BRASIL, 2002)
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A assisténcia a saude do portador de deficiéncia deverd ser integral, devendo ser
assegurado a ele o atendimento na rede de servicos, nos diversos niveis de complexidade e
especialidades médicas. A atencdo a familia da pessoa com deficiéncia configura medida
essencial para um atendimento completo e eficaz. Essa atencdo compreende acgdes de apoio
psicossocial, orientacGes para a realizagdo das atividades de vida diéria, oferecimento de
suporte especializado em situagéo de internamento hospitalar ou domiciliar (BRASIL, 2002)

Atualmente, na Bahia, a auséncia de politicas remete a familia a responsabilidade de
cuidar do membro doente no domicilio, pois o servico de atendimento domiciliar na rede de
salde puablica é pouco significativo, pontual e fragmentado. Aliado a isso, a falta de
orientacdo na alta hospitalar e nos programas de salde, voltados para o atendimento da
crianca com malformacdo congénita se reflete num nimero elevado de complicagfes com
reinternagOes hospitalares.

Assim, os cuidadores domiciliares, que neste estudo foram familiares, necessitam de
um treinamento adequado para capacita-los a desenvolver habilidades especificas, apos a alta
hospitalar. A educacdo em salde deve ser um processo continuo e progressivo, que deve
iniciar-se, desde a hospitalizacdo da crianca, no sentido de assegurar uma assisténcia de

qualidade no domicilio e minimizar os riscos de possiveis complicacdes.

3.2.3 Sentimentos que emergiram do processo de cuidar da crianga com hidrocefalia

no domicilio

A doenca gera a possibilidade de perda, e a necessidade de reabilitacdo da crianca
conduz a familia a experimentar um conjunto de sentimentos que surgem com a ruptura da
vida saudavel da crianca e a acompanham durante o processo de doenca. Essa nova situacédo
ocasiona um desequilibrio na relagdo familiar, principalmente nas pessoas mais proximas
como pai, mde, irmdos, filhos, esposas, provocando-lhes a desadaptacdo social, fisica e
emocional.

O sentimento de tensdo, preocupacdo, incerteza, receio e agonia, diante da nova
condicdo, resultam numa desestruturacdo comportamental, estando presente na verbalizacao,
expressao facial, modo de agir, no choro e na perda do controle ao expressar 0s sentimentos.

A variabilidade de humor é a maneira mais clara e perceptivel da perda de controle; na
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conversa, € possivel identificar o medo e a preocupacdo. Os depoimentos deste estudo
mostram que a doenca surge de forma inesperada, instala-se de surpresa, independente de
classe social e poder econdmico, constituindo um acontecimento totalmente imprevisto que
vai mobilizar uma gama de sentimentos na familia.

Nos relatos das mées, os sentimentos variaram, desde o estresse, até o prazer no cuidar
da crianca com hidrocefalia, no domicilio. Algumas mées referiram ser muito cansativo
trabalhoso e dificil cuidar da crianca, em casa, mas com o tempo, adquirem novas habilidades

e se adaptam a nova rotina.

“Um pouco cansativo, muito cansativo mesmo, porque nao é todo mundo que tem
estrutura ndo... Tem hora que fico estressada, mas depois tudo passa, porque eu acho
que minha filha ndo tem nada a ver, ela ndo pediu pra nascer, ndo pediu pra vir
assim, ao mundo, tudo supera...” (E. 11).

“Ele da mais um pouco de trabalho que os outros ndo davam, ai eu cuido dele... Ai
eu fico muito estressada de ver ele assim... Fico com do, da vontade de chorar...” (E.
8)

Pb&de-se observar que conviver com a hidrocefalia imp6e a familia uma situacao
crénica a ser enfrentada, tornando necessario adaptar papéis e buscar suprir as demandas
advindas desse processo. As cuidadoras relataram que encontram varias dificuldades no
cuidar da crianca doente no domicilio e estabelecer mudancas necessarias na dinamica
familiar com as limitacGes e dificuldades impostas pela patologia. Além disso, a familia sente-
-se vulneravel, ao vivenciar a crise provocada pela doenca, e a situacdo da crianca requer da
familia uma responsabilidade adicional de cuidados técnicos especificos e de certa
complexidade. Estes obrigam os cuidadores a saberem reconhecer os principais sinais de
complicacdo do quadro da crianca (ANDRADE, DUPAS e WERNET, 2009)

O estresse € um processo psicolégico definido pela percepcdo do individuo sobre a
situacdo. Geralmente, é gerado como um estimulo e/ou resposta a uma interacdo entre
ambiente interno e externo do Individuo. O estresse € um processo vital e fundamental, que
pode ser dividido em dois tipos, ou seja, quando passamos por mudangas boas, temos o
estresse positivo e quando atravessamos alguma fase negativa, estamos vivenciando o estresse
negativo (SELYE, 1959). Contribuindo com este autor, Lazarus e Launier (1978), relata que o
estresse provoca um desequilibrio das fontes de adaptacdo de um individuo ao sistema social

ou tissular.
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Dessa forma, a abordagem do estresse estd fundamentada na capacidade que 0s
individuos tém para controlar as repercussdes fisiologicas causadas pelo efeito desencadeado
pelos estressores. O agente estressor nesse estudo foi a doencga da crianga, que gera uma série
de reacdes e transformacdes na dinamica familiar. Ademais, o cansaco referido nas falas das
cuidadoras reflete o estado de fadiga provocado por esforco fisico e mental, gerado pela rotina
de cuidar da criangca com hidrocefalia e também, constitui um sintoma do estresse familiar.

Apesar das dificuldades relatadas, algumas participantes do estudo revelaram
satisfacdo e orgulho em cuidar da crianga com hidrocefalia no ambiente domiciliar.

“Sinceramente eu me sinto feliz, apesar de ser dificil, todas as criancas que eu vejo
de hidrocefalia eu adoro, tiro foto eu gosto como se fosse meu filho..”. (E. 9)

Num primeiro momento, o cuidado esta vinculado a obrigagdo moral de cuidar, e com
0 passar do tempo, esse dever é progressivamente substituido por uma acéo derivada do amor,
carinho e prazer em cuidar da crianga, 0 que se torna a motivagdo propulsora do processo de

cuidar.

“Eu me sinto forte né, ndo é facil ndo, todo mundo fica impressionado com a idade
que ele tem, pelo caso dele, que ndo é facil, ai eu me sinto vitoriosa.” (E. 7).

“Eu me sinto realizada, porque eu sempre quis ter um bebé e agora que eu tenho
mesmo, independente desse problema, ou ndo, eu gosto muito do meu filho. Eu amo
meu filho”. (E. 1).

“Eu nunca me senti cansada, eu acho que filho nunca cansa a mée, sempre normal eu
ndo fico abatida em momento algum. E gratificante demais, demais, muito...” (E. 6).

“O que me da forga é o amor que eu tenho por ele” (E. 7)

Nessa trajetéria, o olhar da familia que, no inicio, é dirigido a doenca que acomete a
crianca e as necessidades terapéuticas dela decorrentes, posteriormente, este olhar é
direcionado para a crianca que convive com uma doenca e que possui necessidades
terapéuticas especificas. Essa mudanca no foco de atencdo determina uma alteracdo de
significados aos elementos presentes e da espaco para o amor incondicional se manifestar.
Este sentimento é o elo que, une, ameniza, da forca, impulsiona os compromissos. Os
esforcos para o cuidado sdo, paulatinamente, transformados em sua representatividade, a

medida que se altera a concepcdo da obrigacdo de cuidar. A obrigacdo se transforma em
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prazer, felicidade e realizacdo, que resulta numa sensacao de plenitude (ANDRADE, DUPAS
e WERNET, 2009).

Estiveram presentes nos discursos das cuidadoras, sentimentos de amor, felicidade,
prazer e a forca que redimensionaram o cuidado domiciliar das criangas com hidrocefalia no
domicilio. Para Abbagnano (2007), o amor é um sentimento pelo qual dois seres ndo existem
sendo em unidade perfeita e pdem nessa identidade, toda a sua alma e 0 mundo inteiro. E uma
relacdo que ndo anula a realidade individual e a autonomia dos seres, entre 0s quais se
estabelece, mas tende a reforca-las, por meio de um intercAmbio emocional controlado,
servicos e cuidados variados no qual um procura o bem do outro.

Ainda de acordo com este autor, a felicidade pode ser definida como um estado de
satisfacdo de alguém com sua situacdo no mundo. O prazer evidenciado nos discursos é um
indicio de um estado ou condicédo particular ou temporaria de satisfacdo, enquanto a felicidade
é um estado constante e duradouro de satisfagéo total ou quase total.

Dessa forma, o comportamento das cuidadoras revela os aspectos psicolégicos e
espirituais do individuo que corresponde a sintese dos sentimentos e crencas do ser humano,
diante de uma determinada situacdo. Essas caracteristicas estdo em conformidade com o modo
de autoconceito da Teoria de Roy.

Contudo, a formacgdo do vinculo afetivo com a crianga permite a familia conviver
melhor com sua historia e as demandas dela. A vivéncia intensa desses sentimentos induz a
necessidade de oferecer a essas familias apoio social e psicolégico, no ambiente hospitalar, o
qual deve ser mantido no domicilio, por meio das redes sociais de apoio na localidade onde

residem.

3.3 AS REDES DE APOIO SOCIAL AS FAMILIAS DE CRIANCAS COM
HIDROCEFALIA NO DOMICILIO

Rede social € um sistema composto por varias pessoas, com func@es e em situacdes ou
contextos distintos, com a finalidade de oferecer apoio instrumental e emocional a familia, em
suas diferentes necessidades. O apoio instrumental é entendido como ajuda financeira; o apoio
emocional, por sua vez, refere-se a afei¢do, aprovacgdo, simpatia e preocupa¢do com o outro e,

também, a a¢des que levam a um sentimento de pertencimento ao grupo.
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Os suportes sociais recebidos e percebidos pelas pessoas sdo fundamentais para a
manutengdo da salde mental; para o enfrentamento de situagdes estressantes, como tornar-se
pai ou cuidar de alguém doente por muito tempo; para o alivio dos estresses fisico e mental; e
para a promoc¢do de efeitos benéficos nos processos fisiologicos relacionados aos sistemas
cardiovascular, enddcrino e imunoldgico (DESSEN e BRAZ, 2000).

As redes pessoais descrevem um conjunto de pessoas com as quais um individuo
mantém contato, as pessoas em interacdo ajudam umas as outras de maneiras diferentes,
caracterizando a situacdo de troca e fazendo migrar, da psicologia da saude para a teoria das
redes sociais, 0 conceito de apoio ou suporte social, na versdo norte-americana social support
(AGUIAR, 2006; VALLA, 2000). O apoio social informal evidencia as redes pessoais que
ddo suporte as atividades cotidianas. Em contrapartida o apoio formal, provém das
organizagdes como hospitais e demais servicos de salde, dos programas governamentais, e de
profissionais qualificados. A variedade de recursos e as estratégias advindas da rede de
relagdo interpessoal (familiares, amigos, vizinhos e outros), permitem aos individuos a busca

e a obtencdo de ajuda de toda espécie.

3.3.1 O apoio familiar

Neste estudo, a rede de apoio social é entendida como o suporte social formal ou
informal que a familia tem para o processo cuidar no domicilio, que inclui o apoio dos
familiares, vizinhos, amigos e as instituicdes de saude que compdem a rede de assisténcia do

individuo. Além do amparo espiritual e educativo que essa familia também deve receber.

“Da minha mae, principalmente da minha mae, dos meus familiares também, mas a
minha mée é que t& sempre do meu lado, me ajudando me dando forca. Do pai dele,
eu ndo tive nenhum apoio.” (E. 1).

“Minha familia toda, minha mde meu esposo é uma bengdo, sempre eu tive apoio
dele, acho que ajuda muito o carinho da familia de olhar pra vocé e dizer que vai dar
tudo certo e a cada dia vocé vé melhora e eu a cada dia vejo melhora nele.” (E. 4).

“Do meu marido, ele é especial, a primeira pessoa que me apoia, tem varias. Meu
marido ele ndo é o pai biolégico dele, se envolveu comigo eu tava gravida dele de
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sete meses se envolveu comigo, depois que ele nasceu. A gente casou, e ele ama
muito meu filho.” (E. 7).

“Minha familia inteira, os vizinhos, a comunidade la é étima, todo mundo ajuda...
Quando eu preciso, todo mundo chega junto... Meu esposo ama o filho dele, cuida
muito bem dele, e eu acho que meu filho gosta mais dele de que de mim...” (E. 9).

Através dos depoimentos pdde-se notar que as cuidadoras contaram com 0 apoio,
principalmente das maes e dos companheiros, valendo destacar também, o suporte dado por
outros familiares como tia, irmaos entre outros. Com relacdo a vizinhanca e a comunidade,
uma minoria referiu contar com esse tipo de apoio e algumas também relataram buscar forca e
apoio na religido. Além disso, as organizagdes de salde foram citadas como um suporte ainda
longe de ser alcancado, devido a grande dificuldade de assegurar o atendimento as criangas
com hidrocefalia no seguimento da alta hospitalar

Apesar de a maioria das entrevistadas contarem com o apoio da familia, amigos e da
comunidade, uma cuidadora relatou ndo contar com nenhum tipo de apoio no cuidado a
crianca com hidrocefalia, o que gera sobrecarga emocional, fisica e social para esta pessoa.
Mesmo sendo casada e convivendo com o companheiro, a mesma ndo contava com a sua
ajuda nos cuidados diarios a crianca, resultando em estresse e sofrimento para ela. O que pode

ser visto no depoimento:

“Eu sempre fui s@, cuidei dele sozinha, a familia acha que é problema meu e s6 eu
tenho que carregar. Se eu ficar um més, dois meses, trés meses no hospital, ndo
importa, eu que tenho que me virar... [Nesse momento ela chora]. Cada um procura
seu caminho, que a cruz é minha e que eu tenho que carregar. “(E. 6).

No momento da entrevista, esta cuidadora chorou bastante, o que reflete a angustia e o
sofrimento de cuidar, sozinha, de uma crianca que vem exigindo cuidados complexos, ha
varios anos. Demonstra também a relacdo conflituosa que mantém com o marido a qual tem
como causa principal a assisténcia integral prestada ao filho com hidrocefalia. Cuidar de um
familiar com doenca crdnica gera acumulo de demandas sobre quem cuida, nesse sentido, €
importante a colaboracdo da familia para que nao haja sobrecarga de um de seus membros na
realizacéo das diferentes tarefas (NOBREGA, 2009).
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3.3.2 O apoio da religiosidade

Mesmo diante de toda a dificuldade enfrentada pela maioria das cuidadoras, a busca
pela religiosidade esteve presente em muitas falas como uma fonte de energia para continuar
os cuidados domiciliares. Cabe salientar que das onze entrevistadas, apenas uma referiu néo
contar com o suporte da familia e da comunidade, mas tinha principal fonte de apoio a
religido.

“[...] A gente ndo quer né, mas Deus d&, a gente aceita de coragdo... eu ndo queria
isso pra meu filho, mas ja que ele tem, eu devo cuidar de meu filho como ele é. “(E.
9)

“Eu vou continuar lutando pra Deus ver que eu tou cuidando dele, minha fé me da
forca. Porque ele assim, eu ndo vou desprezar ele, eu tenho que cuidar dele, eu ndo
vou falar mal de Deus, ele é assim e eu recebo assim mesmo.” (E. 8)

A crenca religiosa ajuda os individuos a enfrentar as situacfes adversas e a superar 0S
sentimentos negativos, por vezes, gerados no curso da doenca. A espiritualidade transmite a
familia, seguranca, serenidade e, de certo modo, controle das situacdes estressantes, pelas
quais passam no decorrer do tratamento. Ao se sentirem impotentes diante da melhora da
saude do filho, as familia recorrem as suas crencas e sua fé, muitas vezes, esperando
acontecer um milagre em suas vidas. S&0 mecanismos de enfrentamento encontrados para

evitar um desequilibrio fisico e mental mais intenso.

A forca que impulsiona o cuidar dessas criangas € uma acdo causal no sentido de
produzir infalivelmente um efeito. Essa forca que foi citada nos depoimentos das cuidadoras,
muitas vezes, era proveniente da fé de cada uma delas. A fé consiste numa crenca religiosa,
numM compromisso com uma nocao que se considera revelada ou testemunhada pela divindade
(ABBAGNANO, 2007). Também é um firme fundamento das coisas que ndo se veem e por
ela, entende-se que os mundos foram criados pela palavra de Deus de maneira que aquilo que
se vé foi feito do que é aparente (ALMEIDA, 2006).
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Vale salientar que, um dos discursos ja referido na categoria anterior, merece destaque
por expressar um sentimento de fé exacerbado, onde a depoente, implicitamente, apresenta-se

COMO um Ser supremo e onipotente.

“Eu nunca me senti cansada, eu acho que filho nunca cansa a mée, sempre normal,
eu ndo fico abatida em momento algum. E gratificante demais, demais, muito [...]”
(E.6)

Como diz Almeida (2006), numa passagem da biblia, “o Senhor ndo se cansa, nem se
fadiga. D& esforco ao cansado, e multiplica as forgas ao que ndo tem nenhuma vigor”. Dessa
forma, a crenca religiosa pode levar o individuo a ocultar qualquer dificuldade encontrada no
seu caminho, visto que concede a forca para que possa continuar lutando e superar 0s
problemas do dia a dia.

Assim, a religiosidade representa para as maes e familiares de criancas com
hidrocefalia um suporte fundamental, no qual se apegam para prosseguir na sua trajetoria de

vida e no enfrentamento das adversidades.

3.3.3 O apoio comunitario

As relagdes das familias com a comunidade onde estdo inseridas revelam o apoio
comunitario como fundamental a familia e ao individuo no enfrentamento de transi¢des, como
é a situacdo de doenca crbnica na infancia (VIERA et al, 2010). As familias podem recorrer,
entdo, as instituicbes de saude, a religido, aos familiares, a outras familias que estejam
passando pela mesma situacao, aos vizinhos e a ajuda financeira na busca do apoio necessario
para a superacdo dos obstaculos. O apoio social é positivo, quando gera seguranca para a
familia controlar sua vida, de modo coerente deixando-a mais forte. Nesse estudo, a rede de

apoio social esteve restrita aos familiares, comunidade e a religido.

Com relacgdo as instituicdes de saude, as participantes recorriam sempre a um hospital
de referéncia, quando havia algum tipo de complicacdo do quadro clinico das criancas com
hidrocefalia. Em contrapartida, as familias ndo consideraram o vinculo com o hospital, um

tipo de apoio social, devido a insuficiéncia das informagdes fornecidas pelos profissionais,
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bem como a deficiéncia nas condi¢cGes de assisténcia na instituicdo. Ademais, a falta de
continuidade da assisténcia na atencdo primaria, em unidades de salde na sua area de
abrangéncia, ficou evidente nos depoimentos, visto que o Unico suporte para atendimento em

saude que elas citaram, foi o hospital.

De acordo com a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de deficiéncia
(BRASIL, 1999), a porta de entrada do usuério deverd ser a unidade basica de salde, onde
sera assistido, recebera orientacdo e/ou encaminhamento para a unidade mais adequada ao seu
caso. Nesse sentido, a unidade basica deveria constituir o local por exceléncia do atendimento
a pessoa portadora de deficiéncia, dada a sua proximidade geografica e sociocultural com a
comunidade circundante e, para isso, sera necessario que esteja apta a oferecer atendimento
resolutivo para a maioria dos problemas e necessidades (BRASIL, 1999)

Essas redes de apoio fornecem suporte as familias das criancas com hidrocefalia e
resultam em interagcdes sociais no sentido de dar e receber afeto, respeito e valor. Essas
caracteristicas correspondem ao modo de interdependéncia, em que as necessidades dos
individuos séo atendidas por meio da interacao social.

Nesse contexto, a falta de apoio na atencdo primaria de salde acaba por deixar os
familiares das criancas com hidrocefalia, desamparados e sendo obrigados a buscarem os
centros de referéncia. Na Babhia, estes centros se encontram somente na capital do Estado, a
cidade de Salvador. Desse modo, as complicacfes da doenca, invariavelmente, agravam-se,
devido a falta de recursos da familia em deslocar a crianca para a capital, ja que ndo contam

com o apoio das unidades de satde da sua regido, na prevencéo e reabilitacdo das criancas.
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4  CONSIDERACOES FINAIS

Ao final desse estudo, acredita-se que foram atingidos os objetivos propostos pela
pesquisadora, compreendendo as experiéncias familiares no cuidar de criangas com
hidrocefalia, no ambiente domiciliar. No decorrer da construcdo da pesquisa, foi possivel
conhecer como a familia vivencia a descoberta da doenca da crian¢a, o cuidado domiciliar da
crianca com hidrocefalia no domicilio e suas implica¢fes, bem como identificar as principais
redes de apoio social para essas familias.

O modelo tedrico utilizado foi a Teoria da Adaptagdo de Roy, que embasou a analise
dos depoimentos, de acordo com os modos de adaptacdo fisiologica, autoconceito,
interdependéncia e desempenho de papéis. Além disso, 0s mecanismos de enfrentamento,
propostos por esta teoria auxiliaram as reflexdes sobre as possiveis maneiras de conduzir as
familias no processo da doenca.

Na primeira categoria, descobrindo a doenca da crianca, observou-se que O
acolhimento das familias, no momento da revelacdo do diagndstico da doenca da crianga, foi
inadequado e ndo preparou os familiares, o suficiente para receber a crianga com
malformacdo congénita. Os comportamentos iniciais foram a negacdo, o choque, a tristeza, a
raiva e, posteriormente, foram cedendo espaco ao equilibrio e a reorganizacao.

Na segunda categoria, cuidando da crianca com hidrocefalia no domicilio, percebeu-se
gue a maioria das entrevistadas ndo foi orientada sobre 0 manejo do cuidar da crianca com
hidrocefalia, apds a alta hospitalar. Dessa forma, os cuidados basicos eram realizados, de
acordo com o conhecimento do senso comum, em que as cuidadoras prestavam os cuidados,
no sentido de manter a salde das criangas.

A maioria das cuidadoras enfrentavam algumas dificuldades no cuidar da crianga com
hidrocefalia no domicilio, dentre elas as complicacdes da patologia, a distancia para 0s
centros de referéncia, a falta de apoio do servico de salde local e os entraves para continuar o
tratamento ambulatorial. Isto porque o hospital publico de referéncia na Bahia, em
neurocirurgia pediatrica, ainda ndo possui um servico multiprofissional de atencdo a salde das
criancas com hidrocefalia.

Do processo de cuidar dessas criangcas, emergiram sentimentos como: tensdo,
preocupacao, tristeza, estresse e prazer, que refletiam a forma como cada familia enfrentava e

se adaptava ao fato de ter uma crianca com doenca crénica no domicilio. As atividades
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rotineiras que, no inicio, eram consideradas uma obrigagdo com o estreitamento do vinculo
afetivo mée-filho, transformavam-se em prazer e satisfagéo.

A terceira categoria, as redes de apoio social as familias das criancas com hidrocefalia,
no domicilio, evidenciou que os familiares, a comunidade e a religido eram as principais
fontes de apoio que as familias das criancas com hidrocefalia podiam contar, ap6s a alta
hospitalar. A deficiéncia do apoio social da rede de assisténcia a salde constituiu uma das
principais queixas das participantes desse estudo, pois ndo contam com a rede basica bem
como as orientagdes dos profissionais de satde. Tal fato dificultava o tratamento da doenca e
a prevencdo de complicacdes, ja que elas também ndo sdo orientadas adequadamente, no
momento da alta hospitalar, e encontram dificuldade de marcar as consultas de seguimento
ambulatorial.

Diante desses resultados, observou-se que, de um modo geral, os familiares
desempenham, de forma efetiva, o papel de cuidadores das criangas com hidrocefalia, no
domicilio. Embora ndo tenham sido orientados, de forma satisfatoria, no momento da alta
hospitalar, para desenvolverem suas habilidades e competéncias, no sentido de reconhecerem
possiveis intercorréncias e saberem intervir nesses momentos, de forma correta.

As cuidadoras buscaram a superacdo e enfrentaram a convivéncia com o diferente.
Durante os caminhos percorridos no processo de cuidar de criangas malformadas, o
amadurecimento foi um comportamento explicitado nos discursos, que envolveram formas de
ver a vida de maneira diferente. Assim, aconteceram descobertas capazes de fazer muito mais
do que se poderia imaginar e superaram limites antes, inimaginaveis.

Nesse contexto, é necessario que a alta hospitalar seja planejada, a fim de possibilitar
um preparo suficiente para promover a autonomia daqueles que irdo cuidar. A rede basica de
salde pode oferecer a familia o suporte necessario para que os cuidados sejam adequados e
oportunizem a recuperacdo da saude da crianca doente, no ambiente domiciliar. E neste
sentido que se identifica, atualmente, uma falha no que diz respeito a organizacdo dos
servicos de saude, que precisa ser corrigida para propiciar uma melhoria na qualidade da
assisténcia da crianca com hidrocefalia, ap6s a alta hospitalar.

E de fundamental importancia que haja a implantacdo da Politica Nacional de Satde
da Pessoa Portadora de deficiéncia, no sentido de assegurar a assisténcia a salde
descentralizada, compreendendo, desde as unidades béasicas de saude, até os Centros de

Referéncia em Reabilitacdo, responsaveis pelas acdes de maior nivel de complexidade. Para
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iSs0, torna-se necessaria a capacitacdo de recursos humanos em reabilitacdo para superar a

escassez de profissionais com dominio nessa area de atuagéo.

Como sugestdo desse estudo, recomenda-se, primeiramente, a criacdo de um
ambulat6rio multiprofissional de seguimento ambulatorial para as criangas com hidrocefalia e
a fundacdo de um nucleo de apoio as familias de criancas com essa patologia. Essas medidas
teriam como objetivo desenvolver a¢Bes de apoio a familias de criangas com malformac6es
neuroldgicas, ndo sé a hidrocefalia, buscando propiciar novos aprendizados para os familiares

e uma assisténcia a salde integral para essas criancas.

Esta iniciativa desenvolveria atividades de atendimento em grupos psicossocial,
acompanhamento, através de visitas domiciliares, atividades socioeducativas com as familias,
com vistas a ampliar o universo informacional e de acdo participativa, além de funcionar
como um espago de referéncia e articulagdo entre os diversos servigos de atendimentos

sociais.

Essa pesquisa contribuiu para a equipe de enfermagem, como uma forma de refletir
sobre suas praticas, durante a hospitalizacdo da crianca € no preparo para a alta. Nesse
sentido, o enfermeiro deve exercitar, com eficiéncia, seu papel de educador em saude, no
ambiente hospitalar, além de estimular a participacdo dos familiares nos cuidados, fornecer--
Ihes as orientagdes necessarias, a0 mesmo tempo, em que lhes esclarece as dividas e ameniza

as angustias dos mesmos.

Além disso, serviu como subsidio para as familias cuidadoras e contribuiu para o
aprimoramento do cuidar desse grupo de criancas, no ambiente domiciliar, visto que, desse
estudo, resultou a elaboracdo dos principais cuidados com crianca com hidrocefalia, o que
pode auxiliar nesse processo. Entretanto, sdo necessarias novas investigacoes, no intuito de
aprofundar sobre o tema e assim, assegurar uma melhor qualidade de vida para essas criancas

e suas familias.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM

ROTEIRO DE ENTREVISTA

ENTREVISTADO

Idade Sexo

Religido Estado Civil
Escolaridade Ocupacéo

Profissao Renda Familiar

Numero de filhos Grau de Parentesco com a crianga

DADOS SOBRE A CRIANCA
Idade Sexo

QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA:

1. Como foi para vocé saber que seu filho tem hidrocefalia?
2. Vocé recebeu informacéo/orientacdo sobre o assunto?

3. Como é para vocé cuidar de uma crianga com hidrocefalia?
3.1. Quiais os cuidados que vocé presta a essa crianca?

3.2. Como vocé se sente prestando esses cuidados?

3.3. O que interfere (positiva ou negativamente na prestacdo desses cuidados?).

4. Vocé recebeu algum tipo de apoio? De quem? Fale-me sobre isso.
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Ana Paula Silva Pinheiro, sou Enfermeira Especialista em Pediatria e
Neonatologia, Mestranda da Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia, na
linha de Pesquisa do Cuidar em Enfermagem, no Processo de Desenvolvimento Humano, sob
a orientacdo da Professora Pos-Doutora Climene Laura de Camargo. Vimos, através deste
termo, convidar o (a) senhor (a) para participar de nossa pesquisa, que tem como tema “O
Cuidado domiciliar de criancas com Hidrocefalia: Experiéncias de maes”. Os objetivos
do nosso estudo sdo: 1) Descrever a experiéncia de maes no cuidado domiciliar de criancas
com hidrocefalia; 2) Apreender 0s sentimentos expressos pelas maes, no cuidado domiciliar
as criancas com hidrocefalia; 3) Analisar os fatores que interferem no cuidado domiciliar de
criangas com hidrocefalia; 4) Identificar o cuidado domiciliar prestado pelas mées de criancas
com hidrocefalia. Essa pesquisa é importante, pois pretende ampliar o conhecimento dos
profissionais que estdo inseridos no cuidado a crianga com distUrbios neurocirirgicos, atraves
do entendimento de aspectos inerentes ao cuidado da crianca com hidrocefalia no seguimento,
apos sua alta hospitalar, assim como permitir o (re) direcionamento das orientacGes aos pais
e/ou familiares, que prestardo cuidados a essas criangas, em casa. Para tanto, solicito que o (a)
Sr (a), responda a algumas perguntas acerca desse tema, as quais serdo gravadas, com sua
autorizacdo. Sera assegurado o sigilo das informacGes, e 0 seu nome serd mantido em segredo.
As entrevistas serdo guardadas, durante cinco anos, pelas pesquisadoras e, ap0s esse tempo,
serdo destruidas. Queremos esclarecer que, sua participacdo sera confirmada, apds a
assinatura desse termo, que também serd assinado, por nds pesquisadoras, em duas vias. No
entanto, a qualquer momento, o (a) Sr (a) tem a liberdade para retirar o consentimento e
deixar de participar do estudo, sem que isso lhe traga prejuizo de qualquer ordem. O (A) Sr
(a) terd direito de receber informacdes adicionais sobre o estudo, a qualquer momento,
mantendo contato com a pesquisadora responsavel, Ana Paula Silva Pinheiro, através do
telefone (71) 9147-6697.
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Diante do exposto, eu , declaro

que fui adequadamente esclarecido sobre a pesquisa e concordo em participar.

Salvador, de 2011.

Assinatura do participante ou responsavel legal Assinatura do pesquisador

Escola de Enfermagem/Universidade Federal da Bahia
Rua Augusto Viana, SN, Vale do Canela.
Canela, Salvador, Bahia.

CEP: 40.110-160
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HOSPITAL GERAL ROBERTO SANTOS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

E’juj

Salvador, 02 de margo de 2011.

Protocolo de Pesquisa CEP/HGRS Ne 11/11.

TITULO DO PROJETO: “O CUIDAR DE CRIANCAS COM HIDROCEFALIA”
Classificacfio no Fluxograma: Grupo IIL.

Pesquisadora Responsdvel: Ana Paula Santos da Silva

Instiuiciio onde se realizara: HGRS

Parecer do CEP/HGRS : Parecer do CEP/HGRS: Apos analise do projeto e observando o

que dispde a Resolucdio 196/96 do Conselho Nacional de Saide, Comissiio de Satide, de
outubro de 1996, declaramos o projeto: APROVADO
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