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RESUMO

Os cuidados do trato urinario necessarios a crianga com mielomeningocele demandam auxilio
constante de um cuidador, que frequentemente é um membro da familia e que por vezes vivencia
duvidas, angustias e dificuldades com relacdo a técnica do cateterismo intermitente limpo que
se faz necessdrio para essas criangas. Objetivo: Dessa forma, esta pesquisa tem como objetivo
investigar pensamentos e sentimentos do cuidador familiar sobre a realizagdo dessa técnica na
crianga e analisar se o cuidador visualiza a possibilidade da crianca fazer o autocateterismo no
futuro. Método: O estudo tem abordagem quantitativa e qualitativa, observacional e transversal.
Realizado com 15 cuidadores familiares provenientes de uma instituicdo de reabilitacdo da cida-
de de S&o Paulo, de abril a agosto de 2012, por meio de entrevista estruturada gravada em 3au-
dio. Para a andlise de conteldo e léxica das questGes abertas usou-se o software SPAD-T® versdo
1.5. Resultados: As categorias encontradas foram: Impressdes do cuidador sobre o cateterismo;
Tempo de adaptacdo ao procedimento; Percepg¢bes do cuidador sobre as impressdes da crian-
¢a; Referéncias a intervengdo do profissional; Percepgdes do cuidador sobre o autocateterismo;
Percepgdes do cuidador sobre o potencial da criancga; Referéncias a (in)dependéncia na relagdo
cuidador-crianga. Para a analise estatistica utilizou-se o software SPSS® 15.0. Conclusao: Todos
os cuidadores apresentaram sentimentos e pensamentos negativos a respeito do cateterismo,
apesar de alguns também mencionarem conteutdos positivos. Além disso, a maior parte dos cui-
dadores ndo soube responder com clareza se a crianga realizard o autocateterismo futuramente.

Palavras-chave: cateterismo urinario, cuidado da crianga, cuidadores, meningomielocele

ABSTRACT

There are many special needs of the urinary tract of a child with myelomeningocele, who re-
quires constant help from a caregiver who is often a family member that can face doubts, fears,
and difficulties related to the clean intermittent catheterization that is necessary in these cases.
Objective: This study investigates the thoughts and feelings of family-member caregivers regarding
their performing this technique on children, and analyzes how the caregiver feels about the pos-
sibility of the child carrying out the procedure him/herself later in life. Method: This observational
and transversal research uses both qualitative and quantitative approaches. Also, structured inter-
views were made and recorded in audio with 15 family-member caregivers from a rehabilitation
institution located in the city of Sdo Paulo between April and August of 2012. Lexical and content
analyses of the open questions was made using the software SPAD-T® version 1.5. Results: The
categories found where: the caregiver’s general impression of the catheterization, how long it took
to get used to the procedure, the caregiver’s perception of the child’s general impressions, refer-
ences to the professional’s intervention, the caregiver’s perception of the auto-catheterization,
the caregiver’s perception of how capable the child could be (to conduct the procedure him/
herself), and references to the (in)dependence in the caregiver-child relationship. The statistical
analysis was made using the software SPSS® 15.0. Conclusion: All caregivers showed negative feel-
ings and thoughts about the catheterization even though some of them mentioned positive points
as well. Moreover, most caregivers could not answer clearly whether the child would perform the
self-catheterization by itself in the future.

Keywords: caregivers, child care, meningomyelocele, urinary catheterization
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INTRODUCAO

Mielomeningocele é a forma mais fre-
quente do defeito do fechamento do tubo
neural (DFTN), compreendendo cerca de 85%
dos casos. Resulta em graves comprometi-
mentos funcionais de varios 6rgdos e sistemas
na crianga, sendo um deles a incontinéncia
urinaria. Sua etiologia é considerada multifa-
torial, na populagdo mundial a incidéncia é de
1:1000 nascidos vivos e ha maior incidéncia
para o sexo feminino (58%).?

Devido as complicagbes uroldgicas da
crianga com mielomeningocele, a realizagdo
do Cateterismo Intermitente Limpo (CIL) é
muitas vezes indicada. O CIL é descrito como
uma técnica que consiste na introdugdo de um
cateter lubrificado através do meato uretral
até a bexiga para o esvaziamento da mesma,
sendo uma de suas indicagdes diminuir a in-
cidéncia de infecgdo urinaria.? Pode ser reali-
zado tanto pelo préprio individuo como por
um cuidador,** entendendo-se por cuidador
aquele individuo que auxilia o paciente a reali-
zar suas atividades do dia-a-dia.®

Em relagdo a possibilidade de complica-
¢do renal e suas indicagbes de tratamento, a
familia das criangas com mielomeningocele
pode ficar ansiosa quando comega a realizar
o procedimento do cateterismo por diversos
motivos: preocupagdo pela condig¢do clinica
que faz necessaria a indicagdo do CIL, preocu-
pagdo em machucar a crianga, expectativas de
conseguir realizar o procedimento em casa.’

Ao contrario da visdo de muitos profissio-
nais da saude de que o CIL é um procedimento
simples, as familias frequentemente tém ou-
tra percepgdo. Muitas vezes elas descrevem
esse procedimento como algo que as prende
a crianga, devido a realizagdo do cateterismo
muitas vezes ao dia.’

Os muitos cuidados que as criangas com
mielomeningocele demandam, resultam em
significativas alteragdes da rotina familiar,
como por exemplo: necessidade de aprendi-
zagem de procedimentos especificos, deman-
dando acompanhamento constante da equipe
de saude, como também enfrenta dificuldades
no convivio social, podendo resultar na sobre-
carga fisica e emocional dos diferentes mem-
bros da familia. Acrescenta-se que a familia
destas criangas também aprende a conviver
com preconceitos e estigmas relacionados as
dificuldades motoras, a incontinéncia urinaria
e fecal, podendo interferir nas atividades so-
ciais.®

A familia de criangas com mielomenin-
gocele vivencia duvidas, angustias, dificul-
dades, que podem desmotiva-la e torna-la
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desesperangosa em relagdo ao tratamento.
Devido a essas dificuldades e a falta de servi-
¢os de salde que atendam a crianga de modo
integral, muitas familias abandonam o trata-
mento, resultando no agravamento de sinto-
mas que poderiam ser evitados.®

Na literatura aponta-se que é importante
que o profissional da saude que lida com es-
sas familias, seja sensivel ao abordar as ques-
tées do CIL, especialmente com o cuidador
principal.’

OBIJETIVO

A partir disso, a presente pesquisa teve
como objetivo investigar pensamentos e sen-
timentos do cuidador familiar sobre a realiza-
¢do do CIL na crianga com mielomeningocele e
analisar se o cuidador visualiza a possibilidade
da crianga fazer o autocateterismo no futuro.

METODO

Realizou-se um estudo quantitativo e qua-
litativo, observacional, transversal com 15
cuidadores familiares de ambos os sexos de
criangas com diagndstico de mielomeningoce-
le. Estas criangas tinham indicagdo para reali-
zagao do CIL e estavam em tratamento em um
centro de reabilitacdo da cidade de Sdo Paulo.

Os sujeitos foram selecionados de acordo
com a agenda da enfermeira, sendo esta res-
ponsdvel esta pela orientagdo do CIL na insti-
tuicdo. Foram incluidos apenas cuidadores de
criangas que ja haviam realizado a primeira
orientagdo ha pelo menos 15 dias e que aguar-
davam o retorno para a checagem da técnica.

Dessa forma, realizaram-se entrevistas
estruturadas no periodo de abril a agosto de
2012, agendadas anteriormente por contato
telefonico e realizadas de acordo com a dis-
ponibilidade do cuidador. Cada entrevista foi
realizada individualmente com o cuidador por
uma das pesquisadoras, gravada em audio e
posteriormente transcrita. Todos os partici-
pantes leram e assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido.

A entrevista foi composta por caracteri-
zacdo da amostra, 04 questdes fechadas e 02
questdes abertas. A amostra encontrada foi
de 15 cuidadores, todos do sexo feminino,
com idades variando de 20 a 53 anos (mé-
dia de 35 anos), 07 casadas com numero de
filhos entre 01 e 07 (média 02). A relagdo de
parentesco desses cuidadores com a crianga
é de 14 mdes e apenas 01 avd. Constatou-se
também que 12 sujeitos ndo exercem trabalho

223

remunerado, tendo como escolaridade mais
frequente ensino fundamental incompleto
(05) e ensino médio completo (05). A idade
da crianga variou de 01 a 12 anos (média 06
anos), sendo 09 do sexo masculino.

As questBes fechadas compreenderam
perguntas que abordaram os seguintes aspec-
tos: se o cuidador realiza o CIL e qual a fre-
quéncia, se tem auxilio de alguém para isso e
se o cuidador visualiza a crianga realizando o
CIL sozinha no futuro. As questdes abertas se
referiram aos sentimentos e pensamentos do
cuidador frente ao CIL e aos motivos do cuida-
dor visualizar ou ndo o autocateterismo.

Apds a transcrigdo das entrevistas, as res-
postas abertas foram submetidas a analise de
contelido baseada em Bardin.'® Essa andlise
consistiu na leitura atenta e sistematica de to-
das as respostas, selecionando-se por sujeito,
trechos do discurso considerados relevantes.
Posteriormente, agruparam-se esses trechos e
palavras de acordo com o sentido equivalen-
te, criando-se categorias e subcategorias de
andlise para cada pergunta separadamente.
As categorias encontradas foram: “ImpressGes
do cuidador sobre o cateterismo” (“conotagdo
negativa”/“conotagdo positiva”)”; “Tempo de
adaptagdo ao procedimento”; “Percepgdes
do cuidador sobre as impresses da crianga”
(“conotagdo negativa”/“aceitagdo do cateteris-
mo”); “Referéncias a intervengdo do profissio-
nal”; “PercepgGes do cuidador sobre o autoca-
teterismo (“conotagdo negativa”/“duvidas”/“ne-
cessidade”)”; “Percepgbes do cuidador sobre
o potencial da crianga” (“cuidador visualiza o
potencial da crianga”/“cuidador tem duvidas
sobre o potencial da crianga”); “Referéncias a
(in)dependéncia na relagdo cuidador-crianga”.

Os dados de cada questdo aberta também
foram tratados pelo software SPADT® versdo
1.5, por meio do qual foi realizada uma analise
|éxica, na qual o referido software contabilizou
a frequéncia das palavras contidas nas respos-
tas dos sujeitos. Além disso, o programa foi
responsavel por reunir, de cada sujeito, todas
as frases que continham tais palavras com a
finalidade de tornar possivel as pesquisado-
ras verificarem o sentido da palavra em seus
discursos. Dessa forma, puderam-se comparar
os sentidos, agrupando apenas as palavras em
que o sentido fosse 0 mesmo, tornando possi-
vel contabiliza-las. Neste contexto, foram ex-
cluidas as palavras cujo sentido ndo estava de
acordo com a referida categoria.

O software SPSS® 15.0, foi utilizado para
andlise estatistica, calculando-se as frequén-
cias dos dados provenientes da caracteriza-
¢do da amostra, das questdes fechadas e das
categorias da analise de conteudo.
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Decidiu-se pela andlise qualitativa devido
a falta de pesquisas, escalas e testes sobre as
questdes emocionais do cuidador em relagdo
a pratica do CIL, tendo a presente pesquisa
um carater eminentemente exploratério. Nes-
te sentido, a analise Iéxica foi escolhida para
fundamentar de forma quantitativa o conteu-
do das respostas. No entanto, ndo foi feita a
analise léxica de todas as categorias criadas,
pois algumas respostas ndo foram passiveis de
quantificagdo, ja que expressaram seu sentido
no contexto geral do discurso e ndo apenas na
palavra isolada.

RESULTADOS

A Tabela 1 mostra que 08 sujeitos men-
cionaram realizar a técnica de forma irregular.
Por “irregular” entende-se aqueles sujeitos
que fizeram o cateterismo por certo periodo,
depois interromperam e/ou fizeram de forma
diferente do que foi orientado.

A Tabela 2 mostra que 07 cuidadores rea-
lizaram o cateterismo em uma frequéncia dia-
ria igual ou superior a 05 vezes por dia.

Conforme Tabela 3, 13 cuidadores ndo re-
ceberam auxilio para a realizagdo da técnica.
Dos que tiveram auxilio, um obteve do pai da
crianga e o outro da avé.

No Quadro 1 estdo dispostas as categorias
que foram criadas a partir das respostas da
primeira pergunta aberta, referente aos sen-
timentos do cuidador na realizagdo do CIL. A

Tabela 1. Realiza¢cdo do procedimento
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primeira categoria, denominada “impressées
do cuidador sobre o cateterismo” identificou
respostas dos cuidadores referentes a senti-
mentos e pensamentos frente ao procedimen-
to e foi subdividida em “conotagdo negativa”
e “conotagdo positiva”.

“Conotagdo negativa” corresponde as fa-
las dos cuidadores que remeteram a uma vi-
sdo potencialmente negativa da realizagdo do
CIL e/ou indicando possiveis dificuldades para
realizacdo da técnica. Todos os cuidadores
(15) mencionaram conotagdo negativa a res-
peito do cateterismo.

“Estd sendo dificil. Muito dificil.” (Sujeito 02).

“E meio complicado, eu acho um pouco
complicado pra passar a sonda. Tenho medo
de machucar, essas coisas.” (Sujeito 01).

Na andlise Iéxica dessa categoria, as pa-
lavras mais frequentes foram: “dificil” (08),
“complicado” (07), “medo” (06) e “mal” (no
sentido de sentir-se mal) (04), sendo que 08
cuidadores mencionaram pelo menos uma vez
alguma dessas palavras.

Na subcategoria “conotagdo positiva”,
com frequéncia 09, essa refere-se as respostas
associadas a visdo do CIL como algo necessa-
rio e benéfico para a crianga, denotando tran-
quilidade ou possivel auséncia de dificuldade
do cuidador em realizar o cateterismo.

“(...) eu té sossegada, vi que néio era téio com-
plicado quanto eu pensei que fosse.” (Sujeito 07).

“(...) pra mim é tranquilo, normal.” (Sujeito 08).

A partir da analise léxica dessa subcatego-
ria, obteve-se um total de 13 ocorréncias das

N %
Realizou de forma iregular 8 53.3%
Realizou conforme orientagdo do profissional 5 33.3%
N&o realizou o procedimento 2 13,3%
Total 15 100%
Tabela 2. Frequéncia da realizagdo durante o dia
N %
5 a 6 vezes ao dia 7 46,7%
3 a4 vezes ao dia 5 33,3%
0 a2 vezes ao dia 3 20,0%
Total 15 100%
Tabela 3. Cuidadores ndo receberam auxilio para a realizacdo da técnica
N %
N&o 13 86,7%
Sim 2 13.3%
Total 15 100%
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seguintes palavras: “normal” (6), “tudo bem”
(3), “tranquilo” (2), “sossegada” (1), “tranqui-
la” (1), sendo que 05 sujeitos falaram pelo me-
nos uma vez alguma dessas palavras.

“Tempo de adaptagdo ao procedimento
identifica as falas dos cuidadores que fizeram
meng¢dao a uma mudanga de sentimentos e
pensamentos em relagdo a realizagdo do ca-
teterismo através do tempo, ou seja, mencio-
nando dois momentos distintos: o inicio da
realizagdo do procedimento pelo cuidador e o
momento atual da entrevista.

“Hoje tranquilo. Eu fiquei apreensiva no
comego” (Sujeito 03).

“Nas primeiras semanas me senti mal,
assim... depois eu vi que era pro bem dele”
(Sujeito 04).

A andlise léxica contabilizou varias pala-
vras que exemplificam a mengdo do tempo
de adaptagdo nas falas dos cuidadores. Sendo
assim, as palavras foram: “no comego” (8), “a
primeira vez” (2), “tempo” (1), “no comecinho”
(1), “nas primeiras semanas” (1), “primeiro”
(1), “antes” (1) em um total de 15 vezes no dis-
curso de 09 sujeitos. Desses sujeitos, 02 ape-
nas citaram o periodo inicial do procedimento
ndo se referindo ao periodo posterior.

J& as palavras com sentido de um perio-
do posterior foram: “depois” (7), “agora” (5),
“tempo” (1), “hoje” (1), somando 14 ocorrén-
cias. Desse modo, 07 sujeitos responderam
pelo menos uma vez alguma dessas palavras.

Dos sujeitos entrevistados, 09 tiveram suas
respostas incluidas em ambas as subcategorias
“conotagdo positiva” e “conotagdo negativa”.
Desses, 06 também foram incluidos na catego-
ria “tempo de adaptagdo ao procedimento”.

A terceira categoria, “percepg¢des do cuida-
dor sobre as impressées da crianga”, reuniu as
respostas referentes a percepgdo do cuidador
sobre quais sdo os sentimentos e pensamen-
tos da crianga frente a realizagdo do CIL. Essa
categoria subdividiu-se em duas subcatego-
rias. Uma delas, “conotagdo negativa”, diz res-
peito a uma visdo negativa do cuidador sobre
0 que a crianga sente, pensa ou como reage a
realizacdo do cateterismo, sendo que, 09 cui-
dadores obtiveram respostas nesse sentido.

“Ela ndo queria por nada.” (Sujeito 08).

“Acho que incomoda ele.” (Sujeito 09).

Outra subcategoria, denominada “aceita-
¢do do cateterismo”, envolveu respostas do
cuidador que fizeram referéncia a crianga ter
aceitado ou acostumado a realizar o CIL, sen-
do mencionada por 03 cuidadores.

“Ai a gente foi conversando, nesse interva-
lo, ai ela deixou, ai ela aceitou” (Sujeito 08).

A categoria “referéncias a intervengdo
do profissional” diz respeito as falas do

”
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Quadro 1. Categorias referentes a como o cuidador se sente realizando o cateterismo

Impressdes do cuidador sobre o cateterismo  Percepgdes do cuidador sobre as impressdes da crianca
Sujeitos Conofcxl(;c'no Cono?qgc’:o adfg:ggé%eco Conofqgao Aceifoc;z?o £ inRteefri:-:‘énngé%Sc?o

negativa positiva procedimento negativa cateterismo profissional

1 X X X X

2 X X X

3 X X X X X

4 X X X X

5 X

6 X X X

7 X X X

8 X X X X X

9 X X X X X

10 X X X X

11 X X X X

12 X X X

138! X X X X

14 X X

15 X X X

Total 15 9 9 9 3 8

cuidador que mencionaram a influéncia do
profissional na realizagdo do procedimento.
Estas falas podem oferecer alivio emocional,
servir de justificativa para a realizagdo ou
ndo do procedimento, como também expec-
tativas que o cuidador coloca na intervengdao
do profissional para resolugdo de seus con-
flitos e dificuldades sobre o procedimento.
Nesta categoria 08 sujeitos mencionaram o
profissional.

“Ela [a enfermeira] disse que ndo, que
ele poderia ter um incémodo se eu passasse
do ponto, mas que ndo ia machucar, ele ndo
ia sentir dor. Dai eu fiquei mais tranquila.”
(Sujeito 03).

Pela analise léxica, encontrou-se 24 ocor-
réncias de palavras relativas ao profissional de
salde. Essas palavras foram empregadas pelo
menos uma delas uma vez, no discurso de
08 cuidadores: “ela” (11), “médico” (4), “en-
fermeira” (3), “doutor” (1), “profissional” (2),
“médico” (1), “S.” (nome da enfermeira) (1),
“moga” (1).

Conforme a Tabela 4, 08 cuidadores (sujei-
tos 3,4, 8,9, 12, 14 - quadros 1 e 2) ndo sou-
beram responder se a crianga realizara o auto-
cateterismo no futuro. Enquanto que 06 disse-
ram “sim” (sujeitos 1, 2,5, 6,7, 10,13, 15) e 01
cuidador respondeu “ndo” (sujeito 11).

O Quadro 2, “Percepg¢bes do cuidador so-
bre o autocateterismo” contemplou respostas
relativas a como o cuidador percebe a possi-
vel realizagdo do CIL pela prépria crianga no
futuro, ou seja, quais sdo os sentimentos,

pensamentos e opinides do cuidador a esse
respeito. Essa categoria foi subdividida em:
“conotagdo negativa”, “duvidas” e“necessi-
dade”. “Conotagdo negativa” foi considerada
para aquelas respostas que englobaram as-
pectos potencialmente negativos referentes
a visdo do cuidador sobre o autocateterismo.

“Eu acho que vai ficar um pouco complica-
do.” (Sujeito 01).

“Eu acho estranho.” (Sujeito 02).

As palavras mais frequentes de “conotagdo
negativa” foram: “complicado” (5), “estranho”
(1), “dificil” (1), somando 07 respostas, sendo
que 04 sujeitos responderam pelo menos uma
vez alguma dessas palavras.

“Duvidas”refere-se a respostas que deno-
taram questionamentos e duvidas do cuidador
se a crianga realizard ou ndo o autocateteris-
mo, sendo que nesta subcategoria obteve-se
resposta de 07 cuidadores.

“Ndo é uma certeza, mas das vezes pode,
né?” (Sujeito 05).

“Necessidade” implica em respostas em
que o cuidador mencionou a necessidade
da realizagdo do autocateterismo, tendo-se

verificado pela andlise qualitativa que, em
alguns discursos, o cuidador encarou o auto-
cateterismo (assim como o cateterismo) como
obrigagdo. Esta subcategoria esteve presente
na fala de 06 sujeitos.

“Como ele precisava fazer na escola, assim
que ele aprender, ele pode fazer na escola.”
(Sujeito 13).

“Mas se for o caso de precisar, ai eu acho
que sim.” (Sujeito 12).

Na segunda categoria, “percepg¢des do cui-
dador sobre o potencial da crianga”, foram se-
lecionadas falas em que o cuidador apontou ca-
racteristicas da crianga que, na visdo dele, pos-
sibilitardo ou ndo a realizagdo do CIL no futuro
pela prépria crianga. Dessa categoria, foi criada
a subcategoria “cuidador visualiza o potencial
da crianga”, em que 12 cuidadores se remete-
ram as caracteristicas da crianga e argumentos
que ddo subsidios a crenga de que a crianga sera
capaz de fazer o autocateterismo no futuro.

“Eu acho que ele tem potencial para con-
seguir fazer sozinho.” (Sujeito 09).

“E inteligente. (...) Acho que ele futura-
mente pode passar sozinho.” (Sujeito 04).

As palavras ou expressdes que tiveram
maior frequéncia pela anadlise Iéxica foram:
“for¢a de vontade” (02), “inteligente” (02),
“esperto” (02), “bonzinho” (02), “interesse”
(01), “potencial” (01), “esforgada” (01), “inte-
ressada” (01), “tranquilo” (01), somando 13
respostas, sendo que 06 sujeitos responderam
pelo menos uma vez alguma dessas palavras.

A subcategoria “cuidador tem duvidas so-
bre o potencial da crianga” compreendeu os
discursos de 08 cuidadores que apresentaram
dividas sobre a crianga conseguir fazer o au-
tocateterismo, apoiando-se em caracteristicas
da mesma que eles consideram que poderiam
dificultar a sua realizagdo.

“S6 se ele for muito inseguro com relagéo
a isso.” (Sujeito 03).

“Ndo sei ndo, que ele é muito levado.”
(Sujeito 05).

Na andlise léxica, as palavras “inseguro”
(01), “levado” (01), “teimoso” (01) foram
algumas das encontradas, totalizando 03
ocorréncias por sujeitos diferentes.

Na categoria “referéncias a (in)depen-
déncia na relagdo cuidador-crianga” foram

Tabela 4. VisGo do cuidador se a crianca realizard o autocateterismo

N %
NGo sei 8 53,3%
Sim 6 40,0%
N&o 1 6,7%
Total 15 100%
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Quadro 2. Categorias referentes & crianca e o autocateterismo no futuro de acordo com

o cuidador
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Percepgdes do cuidador sobre o autocateterismo

Sujeitos Cﬁgg;?sgo Duvidas Necessidade
1 X
2 X X
3 X
4
5 X X
6 X
7 X
8
9
10 X X
11 X X
12 X X

e w
x X

w
x
x

Total 5 7 6

Percepgdes do cuidador sobre o potencial da crianga

Referéncias &
(in)dependéncia
narelagdo

Cuidador tem
duvidas sobre
o potencial da

Cuidador visualiza
o potencial da

GisEe crianga cuidador-crianca
X X X
X

X X
X
X X X
X
X
X
X X
X X

X
X
X X X
X
X X
12 8 5

agrupadas respostas que denotaram uma pos-
sivel relagdo de dependéncia cuidador-crianga
e também expectativas, desejos, questiona-
mentos e investimentos do cuidador quanto
a uma possivel independéncia da crianga no
futuro.

“Quero que ele seja independente, o
mais auténomo possivel. Eu vou incentivar.”
(Sujeito 03).

“A enfermeira falou que vai ensinar ele
a fazer sozinho, mas ele que ndo quis, por-
que ele ta muito dependente de mim ainda.”
(Sujeito 09).

DISCUSSAO

Assim como descrito por varios autores, a
analise dos resultados revelou que o principal
cuidador familiar de criangas com deficiéncia
é a mée.8,9,11,12,13

Outro fator verificado na presente pesqui-
sa é que a maioria das cuidadoras ndo recebeu
nenhum auxilio na realizagdo do CIL. Dessa
forma, as cuidadoras ndo contam com a ajuda
para os cuidados da crianga nem mesmo do
companheiro.'>** Encontrou-se também que a
maioria das cuidadoras ndo exerce atividade
laboral podendo dispender grande parte do
seu tempo nos cuidados com os filhos.

Em relagdo ao CIL, a maior parte dos su-
jeitos da pesquisa respondeu realizar o CIL

de modo irregular. Embora a frequéncia
encontrada tenha sido semelhante a indicagdo
médica, que para estes sujeitos foi em média
de 5 a 6 vezes ao dia, isso ndo significa que o
CIL tenha sido feito corretamente. Isto porque,
em alguns casos, sua realizagdo foi interrompi-
da ou a resposta do cuidador deixou duvidas
quanto a regularidade da frequéncia mencio-
nada. Algumas das dificuldades relatadas que
justificam a irregularidade consistiram em: fal-
ta de informacGes, questdes emocionais, falta
de material, intercorréncias clinicas da crianga
e do cuidador, duvidas e indisponibilidade de
hordrio do mesmo.

Ao mesmo tempo, percebeu-se que os
cuidadores trouxeram em seus discursos con-
tradigOes, referindo-se a realizagdo do CIL
como algo “normal”, “tranquilo”, ao passo que
expressaram também conteldos de medo,
angustia, ansiedade, entre outros sentimen-
tos e sensagdes que ilustraram dificuldades de
ordem emocional na realizagdo do CIL.

No entanto, percebeu-se que, diferente
dessa contradigdo, existe também uma
contraposi¢do na fala das cuidadoras expres-
sadas pela categoria de “Tempo de adapta-
¢do ao procedimento”. Para essas cuidadoras
existe um momento anterior a pesquisa no
qual consideravam mais dificil a realizagdo
do CIL, contrapondo-se ao momento da en-
trevista, no qual as mesmas relataram estar
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mais tranquilas. Uma possivel hipotese é de
que a necessidade, a adaptagdo e a aprendi-
zagem do CIL podem, através do tempo, se
sobrepor aos sentimentos e pensamentos de
conotagdo negativa que anteriormente foram
enfatizados. Sendo assim, de alguma forma,
as cuidadoras se acostumam, amadurecem e
se adaptam a realizagdo do cateterismo, pois
compreendem a sua necessidade.

Essa adaptagdo ao CIL também apareceu
na subcategoria “aceitagdo do cateterismo”,
na qual as cuidadoras relataram que a crianga
sentia-se desconfortavel com o procedimento,
mas que, ao longo do tempo, foi se acostu-
mando e em alguns momentos aceitando.

Na categoria “impressées do cuidador
sobre as percep¢bes da crianga”, muitas cui-
dadoras relataram que é dificil para a crian-
¢a, que sente dor, reclama, chora na realiza-
¢do da técnica, enquanto que elas mesmas
apresentaram dificuldades e sentimentos ne-
gativos sobre o procedimento. Isto também
pode ser percebido nos relatos das cuidadoras
que utilizaram o termo “a gente” ao falarem
que ambas, crianga e mae, realizaram a téc-
nica.

Dessa maneira, torna-se possivel que a
prépria dificuldade emocional dos cuidadores
em relagdo a realizagdo da técnica seja de al-
gum modo transmitida para a crianga na pra-
tica do cateterismo. De certo modo, a crianga
também pode sentir e perceber que este cui-
dador n3o esta confortavel ao realizar o CIL, o
que pode influenciar na percepgdo da crianga
sobre o0 mesmo. Portanto, identificar quais os
possiveis fatores que dificultam ou facilitam a
realizagdo do cateterismo, permitiria o desen-
volvimento de estratégias para a redugdo do
medo do procedimento visando a sua aceita-
¢do e aumento da adesdo ao tratamento.™

A respeito da visualizagdo dos cuidado-
res se a crianga fard o autocateterismo ou
ndo, encontrou-se que a maior parte dos cui-
dadores ndo soube responder com clareza a
essa questdo. Quando indagados do motivo
para tal resposta, de modo geral, os mesmos
apresentaram frequéncia elevada de duvidas
e percepgOes negativas a respeito do autoca-
teterismo, apesar de também apresentarem
falas em que reconhecem a necessidade de
realizacdo da técnica. E possivel também iden-
tificar ambiguidade nas respostas quanto a vi-
sualizagdo do potencial da crianga, ja que hou-
ve semelhante frequéncia dessa subcategoria
com a de duvidas do potencial da crianga. Es-
ses resultados podem ilustrar o quanto os cui-
dadores mostram-se confusos em relagdo ao
autocateterismo, justificando a sua resposta.



Acta Fisiatr. 2012;19(4):222-7

”

Os sujeitos que responderam “sim”,
justificam suas respostas principalmente
apoiando-se na necessidade de fazer esse
procedimento e visualizam caracteristicas
dessa crianga que indicam uma possibilidade
de realizacdo do cateterismo pela mesma no
futuro.

Ao longo da pesquisa, formulou-se a hipd-
tese de que a idade da crianga no momento da
aplicagdo exerceria influéncia na visualizagdo
da mae para o autocateterismo. No entanto,
houve, por exemplo, cuidadoras de criangas
de um ano de idade que disseram acreditar
que a crianga podera realizar o CIL sozinha no
futuro, como também cuidadoras de criangas
de 12 anos que ndo visualizam esta possibi-
lidade. A idade da crianga, portanto, pare-
ceu ndo interferir no olhar na mae frente ao
autocateterismo.

Sendo assim, aspectos emocionais da re-
lacdo cuidador-crianga, bem como o grau de
dependéncia na relagdo e o investimento do
cuidador na autonomia da crianga, sdo fatores
que podem interferir na realizagdo do CIL e do
autocateterismo. Assim entende-se que, ndao
basta a informagdo quanto ao procedimento
para que este cuidador realize o CIL de acordo
com o que o profissional orientou.

De acordo com os relatos, os profissionais
da saude, de alguma forma, tem influéncia na
realizacdo do CIL pelos cuidadores, por exem-
plo, no alivio emocional relatado por elas ap6s
tirar duvidas, expor angustias e obter informa-
¢des com os mesmos. Além disso, apoiam-se
na conduta e no saber do profissional para jus-
tificar se elas conseguirdo ou ndo fazer o pro-
cedimento em casa. Mais do que isso, existem
também expectativas depositadas na equipe
para resolugdo de conflitos e dificuldades, ou
até mesmo o fim a problematica da crianga
através de um medicamento, tratamento ou
cura.*

Considerando os aspectos acima men-
cionados, é de suma importancia, um olhar
e uma escuta diferenciada dos profissio-
nais da saude aos cuidadores, como por
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exemplo, orientando e auxiliando pacientes
e familiares, visando uma melhor qualidade
de vida e aderéncia ao tratamento. A relagdo
médico-paciente interfere no tratamento,® ja
que a fala e o manejo do profissional da saude
tem influéncia sobre o paciente.* Neste con-
texto, visualiza-se a possibilidade de um psico-
logo trabalhar junto a equipe interdisciplinar
para que o mesmo possa acolher as dificulda-
des emocionais com todos os envolvidos no
procedimento.

CONCLUSAO

A partir da anélise e discussdo dos resul-
tados encontrados, pode-se verificar que to-
dos os cuidadores familiares de criangas com
o diagndstico de mielomeningocele apresen-
taram sentimentos e pensamentos negativos
a respeito do CIL, apesar de alguns também
mencionarem conteuldos positivos.

Além disso, a maior parte dos cuidadores
ndo soube responder com clareza sobre a pos-
sibilidade dessas criangas realizarem o autoca-
teterismo no futuro.

Para futuras pesquisas envolvendo esse
tema, é importante um nimero maior de su-
jeitos e um estudo mais aprofundado sobre o
autocateterismo, visto que, através do relato
dos profissionais envolvidos com o CIL, perce-
be-se que os pacientes demonstram dificulda-
des para realizar a técnica sozinhos.

AGRADECIMENTOS

Agradecemos a toda equipe da AACD,
familiares e amigos, que de forma direta ou
indireta contribuiram com a realizagdo deste
trabalho.

REFERENCIAS

1. Fernandes AC. Mielomeningocele. In: Teixeira E,
Sauron FN, Santos LSB, Oliveira MC. Terapia ocupacional
na reabilitagdo fisica. Sdo Paulo: Roca; 2003. p.73-88.

227

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Fernandes AC, Mendonga AB, Santos CA. Defeitos do
fechamento do tubo neural. In: Fernandes AC. AACD
- medicina e reabilitagdo: principios e prética. Sdo
Paulo: Artes Médicas; 2007. p.141-60.

Lapides J, Diokno AC, Silber SJ, Lowe BS. Clean,
intermittent self-catheterization in the treatment of
urinary tract disease. J Urol. 1972;107(3):458-61.
Furlan MFFM. Experiéncia do cateterismo vesical
intermitente por criangas e adolescentes portadores
de bexiga neurogénica [Dissertagdo]. Ribeirdo Preto:
Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo;
2003.

Pereira SGR. Qualidade de vida de pacientes com
disfungdes vesicoesfincterianas em programa de
cateterismo vesical intermitente limpo [Dissertagdo].
Sdo Paulo: Universidade de Sdo Paulo; 2010.
Makiyama TY, Battistella LR, Litvoc J, Martins LCM.
Estudo sobre a qualidade de vida de pacientes
hemiplégicos por acidente vascular cerebral e de
seus cuidadores. Acta Fisiatr. 2004;11(3):106-9.
Zebold KF. Urologic nursing care of the child with
spina bifida. In: Sarwark JF, Lubicky JP. Caring for
the child with spina bifida. Chicago: AAOS; 2000.
p. 561-70.

Gaiva MAM, Neves AQ, Siqueira FMG. O cuidado da
crianga com espinha bifida no domicilio. Rev Enferm.
2009;13(4):717-25.

Cipriano MABQ, Oliveira MV. Cuidado da crianga
portadora de mielomeningocele: vivéncia da familia.
Rev Rene. 2008;9(4):72-81.

Bardin L. Analise de contetdo. 4 ed. Lisboa: Edigdes
70; 2009.

Costa JN. Fatores Interferentes na realizagdo do
cateterismo vesical intermitente em criangas com
mielomeningocele na percepgdo do cuidador
[Dissertagdo]. Fortaleza: Universidade Federal do
Ceara; 2006.

Furlan MFFM. O “cuidar” de criangas portadoras
de bexiga neurogénica: representagbes sociais
das necessidades dessas criangas e suas mades
[Dissertagdo]. Ribeirdo Preto: Universidade de Sdo
Paulo; 1998.

Santos EM. Qualidade de vida relacionada a saude
em criangas e adolescentes com mielomeningocele
[Dissertagdo]. Uberlandia: Universidade Federal de
Uberlandia; 2009.

Brunhara F, Petean EBL. Mdes e filhos especiais:
reagdes, sentimentos e explicagdes a deficiéncia da
crianga. Paidéia (Ribeirdo Preto). 1999;9(16):31-40.
http://dx.doi.org/10.1590/50103-863X1999000100004
Caprara A, Rodrigues J. A relagdo assimétrica médico-
paciente: repensando o vinculo terapéutico. Cien
Salde Coletiva. 2004;9(1):139-46. http://dx.doi.
0org/10.1590/51413-81232004000100014
Falkenback AP, Drexsler G, Werler V. A relagdo mae/
crianga com deficiéncia: sentimentos e experiéncias.
Cien Saude Coletiva. 2008;13(Sup 2):2065-73.



