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Novo dia, nova esperanca. Este deve ser um pensamento diario em nossa
cabeca e um sentimento ativo em nosso coracgdo. Tudo, pois, vai correndo
bem, a caminho do melhor. Nao alisemos nem um sinal de tristeza, porque
a tristeza € uma noite longa na habitacdo de nosso espirito.

(Neio Lucio)



RESUMO

Este trabalho objetivou conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas com
mielomeningocele, buscando investigar a repercussao da doenga no contexto familiar e
identificar os fatores que integram o cuidado a essa crianga no domicilio. Trata-se de uma
pesquisa qualitativa, que adotou como referencial teorico o Interacionismo Simbdlico e como
referencial metodologico a Teoria Fundamentado nos Dados. Participaram do estudo 13
familias, num total de 28 participantes. Para coleta de dados foram realizadas entrevistas
semiestruturadas no domicilio dos participantes ¢ a analise dos dados foi realizada
concomitantemente a coleta, conforme os passos preconizados pelo referencial. Foi possivel
compreender que a experiéncia € constituida por dois Fendmenos: “Enfrentando a md-formacdo
da crianca” e “Superando expectativas”. O primeiro aponta os momentos de dificuldades
vividos pela familia com a descoberta do diagnoéstico; incertezas ¢ o medo de cuidar;
prognosticos incertos; incessantes tratamentos; mobilizacdo dos membros familiares para suprir
as necessidades de saude da crianga; os apoios recebidos e os obstaculos enfrentados. O
segundo retrata um rearranjo da familia para além dos tratamentos curativos; essa busca através
de diversos tratamentos, estimulos, dispositivos e atividade fisica vencer as limitagdes do filho.
Valorizam a conscientizagdo da crianga quanto a suas dificuldades, participando e
potencializando os tratamentos, além de estimular o autocuidado prosperando uma
independéncia futura. Através desses fendmenos identificou-se a Categoria Central e o Modelo
Teédrico: “Buscando incansavelmente por melhores condicoes de sauide e vida para o filho”,
que representa a experiéncia da familia no cuidado da crianga com mielomeningocele na
populacdo estudada. Objetivando a autonomia da crianga, a familia se mobiliza a tratamentos
necessarios, a aprender os cuidados, adaptacdo da rotina, assim como suprir por todas as
necessidades da crianga a fim de que esta alcance um desenvolvimento potencial, prospectando
um futuro menos dependente com inclusdo e ascensao social. Os resultados levam a reflexao
sobre importantes espagos de acdo da enfermagem, como a enfermagem de reabilitacdo, que se
destacou neste estudo, visto o anseio dos familiares em estarem capacitados para o cuidado; e
a enfermagem familiar que também se mostra um apoio potencial para essa trajetoria, devido a
sua capacidade de incluir a familia no processo de cuidado.

Palavras chave: Mielomeningocele. Familia. Crianca. Enfermagem. Doenca Cronica. Cuidado.
Autonomia.



ABSTRACT

This work aimed to know the experience of families in the care of children with
myelomeningocele, seeking to investigate the repercussion of the disease in the family context
and to identify the factors that integrate care to this child at home. It is a qualitative research,
that adopted as theoretical reference the Symbolic Interacionismo and as methodological
referential the Theory Grounded in the Data. Thirteen families participated in the study, with a
total of 28 participants. For data collection, semi-structured interviews were carried out at the
participants' homes and the data analysis was performed concomitantly with the collection,
according to the steps recommended by the referential. It was possible to understand that the
experience is constituted by two Phenomena: "Facing the malformation of the child" and
"Overcoming expectations™. The first one indicates the moments of difficulties experienced by
the family with the discovery of the diagnosis; uncertainties and fear of caring; uncertain
prognoses; incessant treatments; mobilization of family members to meet the child's health
needs; the support received and the obstacles faced. The second depicts a rearrangement of the
family beyond curative treatments; this search through various treatments, stimuli, devices and
physical activity overcome the limitations of the child. They value the child's awareness of their
difficulties, participating in and potentializing the treatments, as well as stimulating self-care,
thriving future independence. Through these phenomena the Central Category and the
Theoretical Model were identified: "Tirelessly looking for better health and life conditions
for_the child", which represents the experience of the family in the care of the child with
myelomeningocele in the study population. Aiming at the autonomy of the child, the family
mobilizes itself to the necessary treatments, learn the care, adaptation of the routine, as well as
supply for all the needs of the child so that it reaches a potential development, prospecting a
less dependent future with inclusion and social ascension. The results lead to the reflection on
important areas of nursing action, such as rehabilitation nursing, which was highlighted in this
study, since the family members' desire to be cared for; and family nursing, which also shows
a potential support for this trajectory, due to its capacity to include the family in the care process.

Keywords: Meningomyelocele. Family. Children. Nursing. Chronic Disease. Care. Autonomy.
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APRESENTACAO

“Cada qual de nés, até que se integre na grandeza suprema, é uma obra-prima de inteligéncia em
processo de habita¢do na oficina da vida, a caminho da perfei¢do”. (André Luiz)
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O envolvimento com familias de criangas com necessidades especiais de salde sempre
esteve presente na minha vida pessoal e profissional, mesmo antes da graduagéo, sendo um dos
fatores de escolha da enfermagem como profissao.

Ao longo de sete anos trabalhei em um ambulatorio de reabilitacdo onde convivi com
familias de criancas com os mais diversos acometimentos motores e neuroldgicos, e desde o
inicio observei as dificuldades enfrentadas pelas familias no &mbito financeiro, aporte publico,
estafa fisica e, principalmente as relativas ao apoio emocional. Com a aproximacgdo e
observacao direta dessas familias, as experiéncias da graduacéo e estagios profissionais, crescia
a vontade de atuar na enfermagem pediatrica e intervir junto a familia de criancas com
condigdes cronicas.

Por trés anos atuei como enfermeira assistencial em uma unidade pediatrica e neonatal,
e apesar de ndo ser um hospital de referéncia a doencas crénicas e ser de médio porte, pude
conviver com familias e criancas com diversos acometimentos.

Nessa trajetoria profissional, minha maior preocupacédo era com familias que recebiam
um bebé com malformacédo e com aquelas em que as criangas adquiriram a condi¢do crénica
por causas externas. A falta de informacéo, o despreparo no acolhimento das familias e preparo
para a alta hospitalar, assim como a incipiéncia do servico de saude na referéncia entre o0s
servigos e providéncias de insumos, eram fatores que acarretavam profundas marcas na
trajetoria e relacdes familiares.

Assim, envolto por uma assisténcia vertical, onde a familia ndo era incluida no cuidado,
com rotinas e procedimentos que ndo se voltavam para o preparo dessas familias ao cuidado,
surgiam algumas reflexdes: A familia conhece a condigdo crbnica da crianca? A familia esta
preparada para ofertar o cuidado? Como ira se dar a continuidade de cuidados no domicilio?
Quais as redes de apoio necessarias? Quais as potencialidades e fragilidades dessa familia para
o enfrentamento dessa trajetdria?

Dentre a minha trajet6ria na pés-graduacéo destaco a participacdo no grupo de pesquisa
“Saude e Familia”, onde ¢ desenvolvido um olhar potencial para a familia, com pesquisas que
buscam aprimorar o cuidado em salde a familia, destacando para as trocas e reflexdes entre 0s
membros. Esse envolvimento também me proporcionou a oportunidade de participar de eventos
e elaboraces de artigos, em conjunto, ampliando meu conhecimento e sensibilizacdo ao tema.

Dessa forma, minha preocupacdo com o contexto familiar de criancas com
mielomeningocele deu-se pelos acometimentos causados pela doenga, como déficits motor,
neuroldgico, bexiga e intestino neurogénico, além de diversos procedimentos invasivos e

cirurgicos enfrentados pela crianca e sua familia desde seu nascimento. Tais situagcdes geram
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experiéncias que precisam ser melhor compreendidas e, certamente, o profissional enfermeiro
encontrarg, nesse contexto, campo potencial para atuacdo, conjunta e compartilhada com a
familia, apropriando-a de sua condicdo e ofertando subsidios para melhor compreenséo,

dominio e manejo da condicao cronica.



1 INTRODUCAO

“Perder tempo em aprender coisas que ndo interessam, priva-nos de descobrir coisas interessantes ”.
(Carlos Drummond de Andrade)
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A Mielomeningocele (MMC) é uma malformacdo congénita ocasionada pelo defeito
de fechamento do tubo neural, que ocorre entre a terceira e quinta semana de vida uterina,
caracterizada pela falha na fusdo dos elementos posteriores da coluna vertebral, com
consequente protrusdo da medula espinhal e das meninges (FIEGGE et al., 2014).

E a malformac&o congénita mais comum do sistema nervoso central, compativel com a
vida, e estd associada a inumeras complicacdes, tais como disfun¢des neurologicas, ortopédicas
e esfincterianas (MARQUES; MELO, 2015). Sendo considerada a segunda deficiéncia motora
mais comum da infancia, ap6s a paralisia cerebral e requer atencdo médica continua e suporte
de servigos de saude especializados (LINDSAY, 2014).

Apontada como uma das doencas congénitas mais frequentes no mundo, a MMC ainda
ndo tem uma causa bem definida. Com etiologia multifatorial, envolve componentes genéticos
em 60-70%, mas poucos genes causadores foram identificados até 0 momento, baixa ingestao
de &cido fdlico, terapia anticonvulsivante, diabetes mellitus e obesidade, sendo que a
suplementacdo com &cido félico foi elencada como prevencdo priméaria em alguns estudos,
levando a programas de fortificacdo de alimentos em muitos paises. (COPP et al., 2015).
Considerando os fatores genéticos, a chance de recorréncia é de 5% para um segundo filho,
10% para um terceiro filho e 25% para um quarto filho do mesmo casal (GAIVA; CORREA;
SANTO, 2011).

Sua incidéncia global varia em média de 1:1.000 nascimentos, podendo ocorrer em
qualquer nivel da coluna vertebral com vérias formas de gravidade (COPP et al., 2015). No
Brasil acomete cerca de 1,9 a cada 10.000 nascidos vivos (BEVILACQUA; PEDREIRA, 2015).
Dados da Organizacdo Mundial da Satude (OMS), apontou o Brasil com a quarta maior taxa de
incidéncia de MMC (1,34 casos por 1.000 nascidos vivos) entre os 41 paises pesquisados
(WHO, 2003), tendo sido este estudo realizado antes da regulamentacéo da adicéo de ferro e
acido folico as farinhas de trigo e milho no Brasil, onde as empresas tinham até junho de 2004
para a adequar seus produtos (BRASIL, 2002).

Alguns estudos que avaliaram o impacto dessa medida no Brasil, apontaram uma
diminuig&o nacional na incidéncia de MMC na ordem de 40%, estimada em 1,13 a 4,87:1.000
nascidos vivos, variando dentre as regides geograficas (ROSENTHAL et al., 2014). E um
estudo que avaliou a incidéncia de defeitos do tubo neural no Centro, Sudeste e Sul do Brasil
também apontou uma reducdo significativa (SANTOS et al., 2016). H& evidéncias que a
incidéncia da MMC diminuiu com a evolucdo do diagnostico pré-natal e as estratégias de

prevencgdo, como o uso de acido folico pré-concepcional, que levaram a uma queda no nimero
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de novos casos, porém, a ma formacdo congénita ainda € comum nos paises em
desenvolvimento (FIEGGEN et al., 2014).

O diagnostico é possivel ainda na fase intrauterina, 0 que aumenta as chances de
tratamento e organizacdo para ao parto, que tem por indicacdo a ceséria, para minimizar risco
de infeccdo (FERREIRA et al., 2018), além de possibilitar que a familia se prepare para receber
a crianca. Este é realizado através da ultrassonografia, e para uma correta deteccdo da
malformacao € necessario um exame detalhado de todo o comprimento da coluna vertebral, que
pode detectar a maioria dos casos de MMC, porém as lesfes cobertas de pele (fechadas)
raramente s&o identificadas na gestacdo (COPP et al., 2015).

A MMC pode estar associada a varias caracteristicas cranianas, como diametro cefalico
pequeno para a idade gestacional e ventriculomegalia, sendo esses sinais cranianos importantes
para o diagnostico pré-natal, uma vez que a cabeca € examinada rotineiramente em todos 0s
fetos, enquanto que o exame detalhado da coluna vertebral pode ser comprometido pela posigéo
fetal ou outros fatores técnicos (COPP et al., 2015). O reconhecimento dos sinais cranianos
deve ser uma indicacdo para que um exame aprofundado da coluna vertebral seja realizado,
visto que os acometimentos cognitivos e sensitivos estdo diretamente relacionados ao nivel da
lesdo medular (toracica, lombar ou sacral), o que reflete a associacdo de maiores gravidades a
malformacdo de nivel superior (COPP, et al., 2015).

Além das alteracdes definidas, conforme a altura da MMC que implicam potencialmente
na capacidade de deambular, os pacientes podem apresentar outras complica¢cdes, como a
malformacao de Arnold-Chiari Il e a hidrocefalia (FERREIRA et al., 2018), cerca de 90% das
criancas com MMC desenvolvem hidrocefalia, o tratamento normalmente é cirrgico e consiste
na instalacdo de um sistema de derivacdo ventriculo-peritoneal (SPERS; PENACHIM;
GARBELLINI, 2011).

Dentre as comorbidades associadas a malformacdo destaca-se a bexiga neurogénica,
intestino neurogénico, problemas ortopédicos, paralisia de membros inferiores e alteracdes de
sensibilidades (CORNEGE-BLOKLAND et al., 2011; SANTOS; SOUZA; CALASANS,
2014). Entretanto, de acordo com Sé et al., (2010) as complicacdes uroldgicas sdo os de maior
preocupacao entre os profissionais de salde, devido a incontinéncia/retencao urinaria, infecgoes
do trato urinério, necessidade de cateterizacdo vesical diaria, sendo riscos potencias a salde.

Com os avangos médicos e tecnoldgicos, as criangcas com MMC tém apresentado uma
maior taxa de sobrevida, superior a 95% apds os dois anos, entretanto de 10 a 15% morrem

antes de completar seis anos de vida (ELBERT, 2011). J& no prognostico motor, as lesdes em
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coluna lombar na altura da 3% vértebra permitem ficar de pé; 4* e 5% vértebra conseguem
deambular com algum auxilio; até os 10 anos 60% das criancas possuem marcha, 26% néo
deambulam e 15% conseguem deambular com algum auxilio apenas em domicilio (SPERS;
PENACHIM; GARBELLINI, 2011). Quanto a continéncia urinéria apenas 6 a 17% dos
pacientes sdo continentes, mas a continéncia social com medicamentos e cateterismos esta
presente em 85% dos casos e a continéncia fecal social pode ser atingida em até 86% dos
pacientes (SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

A MMC é considerada uma doenca crénica por demandar tratamento continuo, cuidado
profissional prolongado e internagdes frequentes (GAIVA; CORREA; SANTO, 2011). Por sua
cronicidade, as incapacidades repercutem na vida de crianca e, consequentemente, sob toda a
familia, que precisam desenvolver estratégias de enfrentamento e adaptacbes (CASEIRO;
MALHEIRO, 2013).

Em virtude das sequelas, as criangas com MMC irdo necessitar de maior atencdo e
cuidado de seus familiares, além de enfrentar diversos desafios na realizacdo de suas atividades
cotidianas, devido, principalmente, aos limites de mobilidade e a bexiga e intestino neurogénico
(FIGUEIRO; SOUSA; GOMES, 2016). Essas condi¢des impdem a necessidade de diversos
procedimentos domiciliares, como o cateterismo vesical intermitente e a utilizagcdo de
equipamentos de suporte locomotor (SOUSA; BARRO, 2010). Ter um filho com MMC torna-
se uma situacdo angustiante, que ascende um novo papel de cuidar dos membros familiares,
onde o sonho da crianga normal € perdido, e eles enfrentaram a realidade de cuidar de uma
crianga com necessidades especiais de saide (COSTA el al., 2012; NAHAL et al., 2017).

As criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) sdo aquelas que
dependem se servicos de especializados se salude e cuidados direcionados, decorrentes de uma
condicdo fisica, comportamental, emocional, crénica ou de desenvolvimento (REZENDE;
CABRAL, 2010), enquadrando, assim a MMC. O futuro torna-se incerto, pois, 0 mundo da
CRIANES néo fazia parte do planejamento familiar. A familia desconhece as estratégias de
cuidado dessa crianca, enfrentando dificuldades, pois se encontra em um movimento de
descobrir caminhos para poder seguir adiante (BALTOR; DUPAS, 2013).

O cuidado familiar é conceituado a partir do mundo de significados, saberes e préaticas
de cada familia; desenvolve-se de acordo com o crescimento e desenvolvimentos de seus
membros, fortalecendo-se das relagGes entre a rede de suporte social, constituida pelos parentes,
amigos e vizinhos; sendo passivel de mudancas e influéncias das vivéncias e interpretacdes dos

membros da familia e da rede social (ELSEN, 2004). A familia é responsavel ao longo dos anos
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pelo cuidado dos seus membros nas diferentes fases do ciclo de vida, entendendo que o processo
salde-doenca do individuo surge e é sanado no seio familiar, no cuidado a crianca inserida no
contexto familiar busca-se desempenhar o cuidar de maneira simples, humana, ética e com amor
incondicional (OLIVEIRA; ROCHA, 2015).

A familia por ser mais que a soma dos seus membros, € um sistema que interage entre
si, relacionando com os subsistemas e sistemas mais amplos, como a comunidade onde esta
inserida e sociedade (WRIGHT; LEAHEY, 2012). As interacOes entre os membros da familia,
permitem que ela tenha um papel ativo no acompanhamento do processo saude-doenga de seus
membros, sendo responsavel pelo cuidado dos mesmos (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

O cuidado da crianca é realizado pela familia que, em sua maioria, é centrado na figura
do cuidador, que organiza sua rotina a contemplar todas as necessidades de saude dessa crianca.
Assim, a dedicacdo exclusiva a crianca acaba anulando as possibilidades desse cuidador de
realizar outras atividades, tanto pelo cansaco quanto pela falta de tempo (BOLLA et al., 2013).

A familia por apresentar-se como um sistema dinamico e composto de interacGes
afetivas, sociais e econdmicas (SILVA et al., 2010), é passivel de mudancas em diversos
momentos da vida desses membros, exigindo desses, estratégias capazes de reequilibrar frente
as situacBes adversas. A doenca ou a limitacdo fisica de um membro pode provocar mudangas
na dindmica familiar e gerar situacGes de estresse, que devido as necessidades de cuidados exige
uma reorganizacdo do cotidiano (FUJISAWA; TANAKA; CAMARGO, 2014).

A crianca com MMC exige cuidados que véo além do que é considerado usual para as
criangas sem alteragOes do crescimento e desenvolvimento, o que gera sentimentos de medo,
inseguranca e ansiedade na familia, assim, essa nova realidade é transformada com a
incorporacdo de cuidados até, entdo, desconhecidos e cruciais para a manutencdo da vida dos
filhos (FREITAS et al., 2016).

O cuidado de uma crianga com MMC requer internacdes recorrentes e acompanhamento
continuo, o seu enfrentamento exige da familia mais do que tempo, dedicacao, reorganizacao
das financas e tarefas, exige empenho na tentativa de reorganizar a vida, a partir dessa nova
circunstancia. O fortalecimento dos lagos familiares € fundamental para que a familia tenha
condicdes de lidar com a situacéo, sendo que a reorganizacéo do cotidiano da familia requer o
envolvimento de todos seus membros (SILVA et al., 2010).

As familias representam o suporte social mais envolvido com a crianga com MMC; em
contrapartida, necessitam receber atencdo dos 6rgédos publicos, incluindo os profissionais de

salde e as redes de apoio que favorecam além de materiais e insumos para o cuidado, também
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a troca de informacGes e o compartilhamento de experiéncias que venham facilitar o
conhecimento e as intervencdes terapéuticas para a manutencao de vida saudavel dos entes
adoecidos (FIGUEIREDO et al., 2015).

A MMC é uma malformacdo que limita a funcionalidade da crianga e pode deixa-la
parcial ou totalmente dependente de cuidados. As alteragdes fisicas, motoras ou cognitivas
podem interferir no autocuidado e nas atividades de vida diaria. Dessa forma, o familiar e/ou o
cuidador principal pode apresentar desgastes fisicos pela assisténcia continua prestadas a
crianga, em virtude das limitacGes e dos problemas associados & malformacgdo (FACANHA,
2015).

Fragilidades e dificuldades de vérias ordens fazem parte do contexto de cuidados as
criancas com MMC pelos familiares e exigem estratégias de enfrentamento, para que 0 mesmo
seja efetivo, contudo sem comprometer a integridade familiar. E necessario o auxilio de
profissionais de saude, orientando, capacitando, minimizando medos e angustias, e oferecendo
subsidios para que a familia se adapte a nova rotina de cuidados para uma melhor condicao de
salde da crianca (LIMA, 2013). Na busca a suprir as necessidades de cuidado da crianca, a
familia anseia por uma rede de apoio potencial (COSTA et al., 2013).

Os profissionais tém o papel de compartilhar os conhecimentos de suas especialidades,
realizando, assim, acdo terapéutica, clinica e educativa integrada. Essa acao deve envolver ndo
apenas a atencdo a crianca que possui MMC, mas também a sua familia, que sofre tanto pela
condicgéo apresentada pela crianca quanto pela necessidade de buscar por diferentes locais de
atendimento e tratamento ao seu filho (FUJIISAWA; TANAKA; CAMARGO, 2014). Quando
as interacdes com os profissionais ndo valorizam a sensibilidade e individualidade de cada
familia, geram sensacfes de inseguranca e desamparo, sendo essas decorrentes da falta de
estabelecimento de vinculo pleno e de uma comunicacdo ineficaz com 0s mesmos,
desrespeitando a crianga e sua familia (BALTOR et al., 2013).

A enfermagem deve estar preparada para assistir a esses pacientes, pois é uma profissdo
de multiplos olhares interdisciplinar, e que pode além de ver/lidar com as questdes fisioldgicas,
pode ver aspectos biopsicossociais que envolvam a MMC. E também por fazer parte de todo
processo de descoberta da doenga, luto perante a noticia, aspectos fisicos e limita¢des, aspectos
emocionais e sociais. Embora as alteracGes fisioldgicas sejam inevitaveis, elas podem e devem
ser trabalhadas a fim de minimizar as alteracdes na vida diéria, sendo assim, cabe ao enfermeiro,

no didlogo com a familia, captar as necessidades que a familia vem enfrentando e junto com



21
INTRODUGAO

ela, estabelecer prioridades e caminhos para atendé-las (SANTOS; SOUZA; CALASANS,
2014).

O processo de cuidar, seja por parte dos familiares ou pelos profissionais da salde,
imp0e o estabelecimento de uma relacdo de cuidado, compreendendo-o0 como um ser singular,
respeitando suas limitagOes e estimulando suas potencialidades e autonomia. (SANTOS;
SOUZA; CALASANS, 2014). Assim, acredita-se que, para compreensdao mais ampliada da
experiéncia da familia com a crianca com MMC, precisa-se investigar repercussdes da
mielomeningocele no contexto familiar, ademais, os fatores que interagem no cuidado familiar
no domicilio, uma vez que identificando nas interagdes, o significado dessa situacdo e seu
impacto no funcionamento familiar, abrange-se o olhar perante a condicdo cronica e as
inimeras possibilidades de cuidado. Se considerarmos que a “familia cuida de seus entes, ndo
somente para prover e/ou reestabelecer a saude, mas cuida da vida e para a vida” (BELLATO
et al., 2016), buscando sempre por melhores condi¢cGes de salde e vida para o familiar
acometido, esta encontra-se no centro do cuidado. Dessa forma, ressalta-se a importancia de
compreender como a familia vivencia a situacao cronica, apreendendo suas possibilidades de
cuidar e manter esse cuidado dentre as adversidades e no decorrer do tempo (BELLATO et al.,
2016).

Para analisar 0 estado da arte da temaética, foi realizado uma revisdo da literatura
utilizando o Portal Regional da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), com descritores unidos
pela logica boleana ‘and’ em diades, “Mielomeningocele or Espinha Bifida” AND “Familia”
(N16); “Mielomeningocele or Espinha Bifida? AND “Enfermagem” (N14);
“Mielomeningocele or Espinha Bifida? AND “Cuidado da Crianga” (NI11) e
“Mielomeningocele or Espinha Bifida” AND “Relagdes familiares” (NO5), em descritores de
assunto, e encontrado 46 titulos; na base da PubMed Central, onde a busca se deu através do
Mesh Terms unidos pela logica boleana ‘and’ em diades, “Meningomyelocele or Spina Bifida
” and “Family” (N50); “Meningomyelocele or Spina Bifida ” and “Nursing” (N3);
“Meningomyelocele or Spina Bifida ” and “Child Care” (N27) e “Meningomyelocele or Spina
Bifida ” and “Family Relations” (N18), totalizou 98 artigos. Foram utilizados como filtro:
textos completos e publicagdes dos ultimos 5 anos.

Apbs leitura dos resumos foi possivel verificar que os estudos estavam relacionados a
mielomeningocele, porém com enfoque direcionado a fisiopatologia, abordando aspectos da
etiologia, correcdes intrautero e comorbidades associadas, bem como os cuidados direcionados

a estas. As pesquisas desenvolvidas com familias, na sua maioria, abordavam a sobrecarga do
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cuidador principal e qualidade de vida; ja as com enfoque na crianga com MMC apresentava
tema direcionado a obesidade, transicdo dos cuidados e qualidade de vida; ndo tendo a busca
levantado evidéncias que se configuram especificamente sobre familias de criancas com
mielomeningocele.

Visto que a experiéncia da familia no processo de cuidar da crianca com MMC, néo é
um tema aprofundado nas pesquisas nacionais e internacionais, alguns questionamentos foram
elencados e discutidos durante a realizacéo dessa pesquisa, entre eles: Como a familia vivencia
o0 cuidado a criangca com MMC? Qual o impacto desse cuidado na dindmica familiar? Quais as
interacdes identificadas nesse processo de cuidado? Quais s@o 0s apoios destacados na
trajetoria?

Ponderando a repercussdo da MMC na vida da crianca e sua familia, € necessaria uma
aproximacgédo com sua realidade para conhecer as experiéncias, potencialidades e fragilidades
no processo de cuidar, para assim instrumentalizar a atuacéo do profissional de enfermagem a

uma atencdo qualificada a essas familias, ja que existem pouco estudos com esse enfoque.



2 OBJETIVO

“Sonhar € acordar-se para dentro ”.
(Mario Quintana)
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2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas com mielomeningocele.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Investigar a repercussdo da mielomeningocele no contexto familiar.
- Identificar os fatores que integram o cuidado familiar & criangca com mielomeningocele

no domicilio.



3 METODOLOGIA

“Sou um monte intransponivel no meu préprio caminho. Mas, as vezes, por uma palavra tua ou por
uma palavra lida, de repente tudo se esclarece ”. (Clarice Lispector)


https://www.pensador.com/autor/clarice_lispector/
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3.1 PESQUISA QUALITATIVA

O presente estudo é de campo, qualitativo, com desenho voltado a conhecer o
significado que a familia atribui a sua experiéncia no cuidado a crianga com mielomeningocele.
Esse tipo de estudo trata das relacOes, representacdes, percepcdes e opinides relacionadas ao
que as pessoas vivem, sentem e pensam (MINAYO, 2014).

A pesquisa qualitativa busca através da valorizacdo da subjetividade, da
intersubjetividade e do simbolico, trazer para andlise as interacfes entre sujeito, objeto, atores
sociais, pesquisadores e fatos, buscando os significados que as pessoas dao as suas experiéncias
e vivéncias (MINAYO, 2017). O pesquisador procura através do contato direto com o0s
participantes que vivenciam o fendmeno em estudo, captar os diversos sentidos e percepgoes
atribuidas as experiéncias (SANTOS et al., 2016).

Como referencial tedrico e metodoldgico optou-se pelo Interacionismo Simbdlico e a
Teoria Fundamentada nos Dados, respectivamente, por se adequarem ao tema e objetivos

propostos.

3.2 REFERENCIAL TEORICO: INTERACIONISMO SIMBOLICO

A perspectiva tedrica utilizada foi o Interacionismo Simbélico (IS), considerando que a
experiéncia do contexto familiar é apreendida através dos significados das relagdes entre o0s
membros da familia, comportamentos, expectativas, sentimentos e emocdes.

O IS é compreendido como uma abordagem socioldgica, cuja perspectiva tedrica
possibilita a compreensao da forma como as pessoas interpretam os objetos e as outras pessoas
com as quais interagem e como esse processo de interpretacdo conduz o comportamento
individual, em situacdes especificas (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010). George Herbert
Mead (1863-1931), filésofo social da Escola de Chicago, foi o percursor do IS, mas foi através
do seu discipulo e aluno Herbert Blumer (1900-1986) que suas ideias foram sistematizadas em
abordagem tedrica, com a nomenclatura de “Interacionismo Simbolico” (CORREA, 2017).

Nesse contexto, existem trés principais influéncias ao IS: a filosofia do pragmatismo,
da teoria de Charles Darwin e o Behaviorismo. Charon (2010) resume-as como:

O pragmatismo € muito importante para o IS, primeiramente pela compreensdo da
natureza da verdade, a interpretacdo das coisas, agdes e conhecimento, segundo sua eficacia

para a solugé@o dos problemas encontrados pelas pessoas no curso de sua conduta. Ele traz que
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conhecimento € aprendido e lembrado porque nos € util, que objetos sdo definidos em nosso
ambiente de acordo com o uso que fazemos deles e que o ser humano pode ser entendido a
partir das suas agoes.

Charles Darwin influenciou a abordagem por seus estudos evolucionistas, ao

reconhecer os seres humanos em sua singularidade e que eles deveriam ser entendidos em
termos dindmicos; que a espécie, a sociedade e o individuo estdo em constantes mudancas.
Mead foi mais além ao compreender que o ser humano, dentro das suas interacdes evoluem,
apresentando uma caracteristica Unica, a capacidade de comunicar-se por simbolos.

Behaviorismo, salienta a interpretacdo do comportamento humano, ao acreditar que
sempre devemos focar no comportamento para entender o ser humano, considerando suas
definicdes, interpretagdes e significados.

O IS, referencial da vertente interpretativa, reconhece as interagdes sociais como
espacos de estabelecimento de significados e a¢Ges. O significado € um dos mais importantes
elementos na compreensdo do comportamento humano, das interacbes e dos processos
(DALBOSCO; MARASCHIN, 2017).

Para Blummer (1969), o IS sustenta-se nas premissas de que:

I Os seres humanos agem em relacdo as coisas com base no significado que elas
tém para eles, sendo “coisas” tudo o que podem observar em seu mundo como: objetos fisicos,
outros seres humanos, atividades dos outros, bem como as situagfes da vida cotidiana. O
significado que tudo isso tem para o individuo influencia a formacdo do comportamento, e
conhecé-lo € o que pode levar a compreender a acdo humana.

Il. O significado das coisas origina-se na interacdo social que o ser humano
estabelece com outras pessoas. Dessa forma, ndo € nem inerente a coisa em si, nem uma uniao
de elementos psicoldgicos que o individuo tem em relacéo a ela.

Il.  Os significados sdo manipulados e modificados atraveés de um processo de
interpretacdo que o ser humano estabelece ao lidar com as coisas e com a situacdo em que ele
se encontra. A interpretacdo ndo é considerada como uma mera aplicacdo automatica dos
significados estabelecidos, mas como um processo formativo no qual os significados séo usados
e revisados como instrumentos para guiar e formar a acéo.

Charon (2010) apresenta as cinco ideias centrais do 1S que norteiam o referencial:

1) O papel da interagdo social: Os individuos interagem, e passam por constantes
mudangas nessa interacéo, sendo a sociedade construida e transformada através dessa interacéo

social.
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2) O papel do pensamento: a¢cdes humanas sdo causadas ndo somente pela interacdo
entre os individuos, mas também pela interacdo dentro dos individuos. O IS entende o ser
humano como um ser pensante e que define o ambiente onde atua.

3) O papel da defini¢do: agimos de acordo com nossas defini¢oes, sendo que a definicdo
resulta da interacdo social e individual. Definicdo é tudo o que fazemos, ndo resulta
simplesmente da realidade, mas como a definimos.

4) O papel do presente: refere-se a causa da agdo humana, a qual é entendida como
resultado do que estd ocorrendo na situacdo atual porque se desenrola na presente interacdo
social, no presente pensamento e na presente definicdo. O passado influencia as acdes,
principalmente, porque pensamos sobre ele e 0 aplicamos para definir a situacdo atual.

5) O papel do ser humano ativo: descreve o individuo como ator que interage, pensa,
define, aplica seu passado e toma decisfes em seu presente embasado nos fatores da situacao
imediata. Somos participantes ativos no que fazemos.

E para uma melhor interpretacdo dessa vertente, o IS estabelece os conceitos centrais:

- O SIMBOLO ¢ objeto social com intencionalidade de veicular significado.

- O SELF surge e se processa na interagao social a partir de duas fases: “eu” ¢ “mim”.
A primeira tem o préprio individuo enquanto sujeito e é propulsora da acdo, devido ao carater
impulsivo e espontaneo que detém. Ja a segunda, direciona o ato ao ter o individuo enquanto
objeto, expresso de forma autoconsciente, considerando as expectativas sociais (CHARON,
2010).

- A MENTE nada mais € do que a interacdo simbdlica com o self, é a acdo do individuo
em relacdo ao self. A acdo da mente é um processo constante de interacdo consigo proprio
usando simbolos, é através da atividade da mente que o individuo define conscientemente as
acbes a serem tomadas frente as situacBes. E uma autorreflexdo que considera tanto a
perspectiva do outro, quanto a propria perspectiva (CHARON, 2010).

- ASSUMIR O PAPEL DO OUTRO pode ser considerada a atividade mental mais
importante, sendo essencial a comunicacao e interacao simbdlica. Essa caracteristica permite
ao individuo ensinar, aprender, cooperar, agir moralmente, ter simpatia, influenciar, ajudar,
proteger-se, e a controlar e perceber as consequéncias de suas agdes. Nao é apenas a capacidade
de se colocar no lugar do outro, mas de antecipar como esse outro ira pensar, sentir ou reagir.
Permite compreender como e por qual motivo os individuos agem de uma maneira ou de outra
(CHARON, 2010).
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- A ACAO HUMANA é concebida como um processo continuo resultante dos elementos
anteriormente citados e articulados na interacdo. A mente tem papel relevante ao captar os
simbolos e os direcionar ao self, assim, as a¢Oes sdo definidas e executadas; e assumir o papel
do outro permite explicagdo ao que é observado e desencadeia ajustes de agdo, sendo
considerada uma condicdo a comunicacao e interacdo social (CHARON, 2010). Sendo assim,
a interacdo s6 é simbolica quando o individuo interpreta os gestos do outro e age com base no
significado dessa interpretacédo (BLUMER, 1969).

Gabatz, Schwartz e Milbrath (2016), afirmam que o IS é o processo de interagdo no qual
os individuos sdo ativos e dao significado as coisas, valorizando o significado atribuido as suas
experiéncias. E a partir da interacdo social que as pessoas aprendem a se relacionar com o0s
outros e a conhecer o mundo.

Nas interacGes decorrentes do processo salde-doenca, os individuos produzem agdes de
cuidados singulares e, ao interagirem, compartilham e interpretam perspectivas, compreendem
expectativas, coordenam suas agdes e conduzem o cuidado (UTZUMI, 2018). O cuidado é
desempenhado por meio da acdo-interacdo entre os envolvidos, representando o contexto em
que este é desenvolvido.

Dessa forma, conhecer como esse cuidado é experienciado pela familia pode ser
facilitado pelo referencial tedrico do IS, o qual entende que as a¢des dos individuos sdo
desenvolvidas segundo as interagcdes entre as pessoas que, ao interpretarem e definirem as
situacOes agem no contexto social onde estdo inseridas (CHARON, 2010). Assim, considerando
0 exposto na teoria, nosso pressuposto é que as experiéncias familiares, repletas de interacdes

internas e externas, direcionam o cuidado as criancas com mielomeningocele.

3.3 REFERENCIAL METODOLOGICO: TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

Considerando a magnitude da experiéncia das familias no cuidado da crianca com
MMC, é importante um método de estudo que abarque todas as peculiaridades envolvidas, e
busque sob o olhar da familia alcangar os significados atribuidos as experiéncias vividas, assim,
destaca-se a escolha pela Teoria Fundamentada nos Dados (TFD).

A TFD visa compreender a realidade a partir da percepgéo que certo contexto ou objeto
tem para as pessoas, proporcionando conhecimento, aumentando a compreenséo e gerando uma
direcdo significativa para a acdo (STRAUSS; CORBIN, 2008). Busca extrair aspectos

expressivos das experiéncias vivenciadas pelos atores sociais, possibilitando interligar
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construtos tedricos e potencializar a expansdo do conhecimento nas areas da saude, psicologia,
sociologia e outras (DANTAS et al., 2009).

A TFD foi desenvolvida no inicio da década de 60 pelos socidlogos Barney G. Glaser e
Anselm L. Strauss, sob influéncia do IS (STRAUSS; CORBIN, 2008; SANTOS, et al., 2018).
Trata-se de uma vertente da pesquisa qualitativa que busca construir uma teoria fundamentada
no desenvolvimento de um fenémeno, desvelado pela coleta e analise simultanea dos dados
(KOERICH, et al., 2018).

E um dos métodos mais utilizados na pesquisa qualitativa em enfermagem por permitir
a construcéo de explicacOes a partir da apreensao das acdes de individuos no enfrentamento de
dificuldades e situacdes vividas nos diferentes contextos (SANTOS et al., 2018).

A TFD preocupa-se com 0S processos psicossociais de comportamento, identificando e
esclarecendo as acgdes e reacOes das pessoas frente a situacOes semelhantes e diferentes
(CORBIN; STRAUSS, 2008). No desenvolver da teoria, o pesquisador faz uma anélise indutiva
dos dados, alternando do contexto especifico para o geral, para, assim, explicar os fendmenos
no processo de geracdo de teoria qualitativa (FOLEY; TIMONEM, 2015).

Com a evolucdo do pensamento cientifico, reflexfes, divergéncias e constructos
fundamentaram-se as trés principais perspectivas metodoldgicas da TFD: Classica, Straussiana

e Construtivista (Quadro 1).

QUADRO 1 - Caracteristicas das vertentes da Teoria Fundamentada nos Dados

VERTENTES DA BASE FILOSOFICA USO DA SISTEMA D~E ANALISE DE
TFD LITERATURA CODIFICACAO DADOS
- Substantiva
i Positivismo Somente ao final Original para Aberta
LLASSICA moderado descobrir a Seletiva
teoria - Tedrica
Pds-positivismo e Em todas as etapas | Rigorosa para - Aberta
STRAUSSIANA Interacionismo criar a teoria - Axial
Simbélico - Seletiva
Construtivismo e Em todas as etapas | Em aberto para | - Inicial
CONSTRUTIVISTA | Interacionismo e compilada ao construir a teoria | - Focalizada
Simbodlico final

Fonte: Adaptada de SANTOS et al., 2018.



https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-PT&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4545354/&xid=25657,15700021,15700124,15700149,15700186,15700191,15700201,15700237&usg=ALkJrhjfIkJoO4_r1Z2qff3No0edJkrshw#b7

30
METODOLOGIA

Considerando as nuances dispostas pelas vertentes da TFD, faz-se necessario
compreendé-las e optar pelo caminho metodoldgico a seguir. Sendo assim, este estudo foi
conduzido pelas concepcdes de Strauss e Corbin.

A vertente Straussiana defende a posicdo ativa do pesquisador diante dos dados e na
elaboracdo da teoria, 0 qual pode buscar debrucar-se na revisdo da literatura antes e durante a
coleta e analise de dados, destacando o emprego desse método quando o objetivo da
investigacdo é elaborar novas compreensdes de um fendmeno, caracterizando como uma
construcdo teorica alicercada nos dados (STRAUSS; CORBIN, 2008). Na TFD, a coleta e
analise dos dados direcionam o pesquisador para obter evidéncias cientificas; as hipoteses sdo
criadas desse processo e ndo antes de o pesquisador entrar em campo; os dados sao coletados e
analisados concomitantemente, sendo assim, a entrevista realizada deve ser imediatamente
transcrita e analisada (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Nessa perspectiva, o sistema de analise de dados € dividido em trés etapas: codificacdo
aberta, codificacdo axial e codificacdo seletiva, onde o cumprimento de uma néo
necessariamente impede o retorno a primeira, uma vez que 0 movimento é circular, permitindo
também ao pesquisador mudar o foco de atencdo e buscar outras dire¢Ges, de acordo com o
surgimento dos dados (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Com a participacdo ativa do pesquisador e no decorrer de todo seu processo reflexivo a
sensibilidade tedrica se faz necessaria, atentando-se para as entrelinhas dos significados dos
dados, destacando as experiéncias pertinentes ao fendmeno, afastando-se das ideias
preconcebidas antes de adentrar ao cenario de pesquisa (STRAUSS; CORBIN 2008).

Strauss e Corbin (2008) apontam que esse método pode-se referir a pesquisa sobre a
vida das pessoas, experiéncias vividas, comportamentos, emocdes e sentimentos, e também, a
pesquisa sobre funcionamento organizacional, movimentos sociais, fendmenos culturais e
interacdo entre as nacles, proporcionando a obtencdo de detalhes que seriam dificeis de obter
com outros tipos de pesquisa.

Todo o processo de trabalho desenvolvido neste estudo para a construcdo de uma teoria

sobre a experiéncia da familia no cuidado da crianga com MMC sera detalhado a seguir.
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3.4 REALIZANDO A PESQUISA

3.4.1 Contexto da pesquisa

A pesquisa foi realizada com familias de criancas com diagndstico de
mielomeningocele que moram em um municipio do interior paulista, cuja populacdo estimada
é de 221.950 habitantes (IBGE, 2010). Segundo dados do Sistema de Informacgdo sobre
Nascidos Vivos (SINAC), no periodo de 2006-2016, no estado de Séo Paulo nasceram 1.375
criancas com MMC, sendo cinco na cidade sob estudo, e 437 na cidade de Séo Paulo (BRASIL,
2017), cujo namero justifica-se por esse municipio abarcar servicos de saude especializados
que sdo referéncias estadual a esse tipo de nascimento.

As familias foram contatadas a partir da técnica de bola de neve (snowball sampling),
cuja amostragem se constréi utilizando informantes-chave para o pontapé inicial, a fim de
localizar algumas pessoas com o perfil necessario para a pesquisa, dentro da populacdo geral.
Os informantes-chave ajudam o pesquisador a iniciar seus contatos e a buscar o0 grupo a ser
pesquisado. Em seguida, solicita-se que as pessoas contatadas indiguem novos contatos com as
caracteristicas desejadas, a partir de sua propria rede pessoal e, assim, sucessivamente, e dessa
forma, o quadro de amostragem pode crescer a cada entrevista, caso seja do interesse do
pesquisador (VINUTO, 2016). Esse processo teve inicio a partir de informantes chaves em
Clinicas de Reabilitacdo do municipio em questao.

3.4.2 Procedimento de Coleta de Dados

Na TFD a coleta de dados é conduzida pela amostragem tedrica, que permite a busca de
dados relevantes para desenvolver a teoria, sendo utilizada para fundamentar as caracteristicas
das categorias até que ndo surjam novidades (STRAUUS; CORBIN, 2008). A coleta de dados
pode ser em mais de um campo e haver reestruturacdo dos instrumentos com mudanca no foco
das perguntas ou na forma de questionar, aproximando-se do entendimento dos sujeitos e,
assim, esgotando o maximo de informacgdes (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Para atender a amplitude do objetivo proposto neste estudo foi utilizado como
instrumento de pesquisa a entrevista semiestruturada com a seguinte questdo norteadora:
‘Conte-me como tem sido a trajetoria de cuidado de vocés para com (nome da crianca)?’. A

partir desta, outras questdes foram formuladas com a intencdo de ampliar a compreensdo do
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que estava sendo exposto ou de explorar experiéncias que ainda precisavam de densidade,
estruturando um roteiro de apoio (APENDICE A) para investigar experiéncias ndo abordadas
pela questdo inicial. A entrevista semiestruturada combina perguntas abertas e fechadas, em
que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo, sem se prender a
indagacdo formulada (MINAYO, 2011).

Foram convidadas 16 familias de criangcas com MMC, das quais 13 aceitaram participar
do estudo, sendo que duas fizeram parte do processo de validacdo dos dados, totalizando 28
participantes. Esse contato inicial deu-se por telefone, onde foi apresentado e explicado o
objetivo e proposito do estudo, bem como a garantia do sigilo das informacGes coletadas e ndo
identificacdo dos participantes, os quais também foram informados sobre a livre escolha para
participar; apenas a ultima familia do processo de validac&o foi contatada a partir de uma rede
social.

As entrevistas ocorreram, em sua maioria, no domicilio da familia, sendo que uma foi
no local de trabalho da mée e outra por videoconferéncia, em dia e horario previamente
combinado de acordo com a disponibilidade dos membros, e apds a leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) ou Termo de Assentimento
(APENDICE C), a depender da idade de cada membro, contendo todos os objetivos do estudo,
assim como os riscos e beneficios da participacao das familias. Nessa ocasido, foi pactuado
com a familia que caso fosse necessario algum esclarecimento ou complementacao dos dados
seriam realizados novos contatos telefonicos.

Os dados foram coletados no periodo de margo a dezembro de 2018, e o contetido das
entrevistas foram gravados atraves de gravador digital, o qual foi transcrito na integra e,
posteriormente, analisado, a duracdo média das entrevistas foi de 69 minutos. Posteriormente,
foi realizado contato telefénico com as familias do primeiro grupo amostral para a

complementacdo da caracterizacdo a fim de dar uniformidades as informacdes coletadas.

3.4.3 Participantes do estudo

A amostra inicial de participantes foi selecionada de acordo com o problema de
pesquisa, e 0s demais grupos amostrais surgiram dos dados, a partir de lacunas a serem
preenchidas, direcionando os proximos sujeitos a serem investigados. A coleta de dados se deu

até a saturacéo teorica das categorias, a qual € de grande importéncia e alcan¢ada quando as
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perguntas de pesquisa forem compreendidas e as categorias contemplem todos os elementos do
paradigma, tendo suas relacdes bem estabelecidas e validadas (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Participaram do estudo 13 familias (total de 28 participantes) de criangas com
diagndstico de mielomeningocele que atenderam o seguinte critério de inclusdo: familias de
criancas diagnosticados com a méa formacéo, e como critério de exclusdo: membros que nédo
consigam prover narrativas compreensiveis. Adotou-se o conceito de crianca e adolescente
estabelecido no Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA), onde se considera crianga como
tendo até 12 anos de idade incompletos (BRASIL, 1990). Porém, para o processo de validacdo
do Modelo Tedrico, uma das familias participantes foi de um adolescente de 14 anos, fato este
decorrente da dificuldade de acessar novas criangas. Foram incluidos na pesquisa todos os
membros familiares presentes no momento da entrevista, envolvendo também aqueles com
idade menor ou igual a 18 anos. O numero de membros presentes nas entrevistas variou entre
um e quatro participantes, estando a mée presente em todas, a crianca com MMC em seis
entrevistas e os demais membros envolvidos foram: pai, irma e avo.

A TFD trabalha com o conceito da amostragem tedrica, o que possibilita a busca de
dados em locais ou com pessoas que indicam deter conhecimento acerca da realidade a ser
estudada (DANTAS et al., 2009). A busca pelas familias se deu no percurso da pesquisa pela
amostragem teorica, com o objetivo de apreender a experiéncia com todas as particularidades
importantes para alcancar a saturagdo dos dados e construir o0 modelo teérico. Os grupos
amostrais constituidos foram:

- 1° Grupo amostral

O primeiro grupo amostral foi constituido de quatro familias contatadas a partir de
informantes chaves de duas clinicas de reabilitacdo. O objetivo dessa aproximacdo das
experiéncias das familias foi de construir as categorias iniciais e direcionar a coleta de dados e
a delimitacdo de novos grupos amostrais. Apenas uma das familias ndo possuia plano de salde
e dependia totalmente do servico de saude e transporte publico, surgindo o questionamento das
dificuldades relacionadas a vulnerabilidade social, “Como ocorre o enfrentamento da trajetoria
da familia que se apoia no servico publico de saude? ”. A questdo do apoio e divisao do cuidado
também transcendeu, visto que em duas familias o cuidado era centralizado na mée, e as demais
compartilhado, e em uma, o cuidado era em sua maioria realizado pelo pai, relacionando a
importancia do apoio no cuidado frente a sobrecarga da rotina familiar. A busca por autonomia

e insercdo social da crianga também sobressairam aos dados.
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Das entrevistas realizadas, novos contatos de familias foram indicados para compor
0S grupos amostrais seguintes.

Diante disso, no intuito de aproximar-se de familias que utilizavam o servigo publico
de saude, buscou-se por familias em uma Institui¢do publica de atendimento (ANEXO 1), onde
se realizou contato com trés familias, das quais duas aceitaram o convite.

- 2° Grupo amostral

Foi composto por quatro familias que apesar de terem plano de saide, ancoravam-se
no servico pablico de para insumos necessarios ao cateterismo vesical; equipamentos de apoio
como: oOrteses, tutores, andadores e cadeiras de rodas, sendo que por vez a familia mobiliza-se
na busca por apoio e recursos para adquirir tais equipamentos, principalmente quando havia
demora no provimento pelos 6rgdos publicos ou este, ndo supria a necessidade da crianga; e
tratamentos especializados, realizados em hospitais de grande porte, em outros municipios. Foi
possivel aprofundar nas dificuldades e impasses da trajetoria, bem como estratégias de
enfrentamentos das limitacGes, autonomia e incluséo social da crianca.

- 3° Grupo amostral

O terceiro grupo amostral buscava preencher as particularidades do cuidado nas fases
iniciais do crescimento e desenvolvimento da crianca, sendo composto por trés familias de
criancas que se encontravam na primeira infancia e haviam realizado a correcdo da MMC
intrautero, que além dessa peculiaridade sdo de classe socioeconémica favorecida, diferente das
demais familias. Possuem um maior esclarecimento sobre a ma-formacdo, tratamentos,
prevencdo, além de maior acessibilidade a cuidados especializados. Porém, apresentam
semelhanca na trajetoria de cuidados quanto a sobrecarga, rotina de cuidados e dificuldades
emocionais. Dificuldades estas que estdo atreladas a faixa etéria das criancas, fase intensificada
de tratamentos / cirurgias, viagens, reabilitacdo, estimulacdo precoce e principalmente,
adaptacdo aos cuidados necessarios.

- 4° Grupo amostral

Ja o quarto grupo amostral foi composto por duas familias para a validacdo do modelo
teorico, sendo uma do municipio sob estudo, e uma residente em outra cidade do interior
paulista. Buscando abranger ao maximo a experiéncia da familia, a primeira validacdo foi
realizada com uma familia cuja crianca tinha apenas 5 anos, refletindo principalmente a intensa
fase de crescimento e desenvolvimento, e a segunda foi com a familia de um adolescente de 14
anos, escolhido pelo fato da familia ja ter vivenciado toda a infancia, podendo, assim, dispor de

um olhar ampliado para os fendmenos que compdem a experiéncia.
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3.4.4 Procedimento de Analise dos Dados

A coleta, transcrigdo e andlise dos dados, sequéncia proposta pela TFD, possibilitaram
uma maior interagcdo com os dados e aproximagdo com as experiéncias das familias, relativas
ao cuidar da crianca com MMC. Cada entrevista foi subsidiando a préxima e, assim,
consecutivamente, ou seja, a analise conduziu a coleta dos dados. Esse processo de coleta e
andlise simultaneo permite a avalia¢do dos conceitos e hipdteses a medida que sdo interpretados
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Durante a coleta, codificacdo e analise simultanea dos dados foram utilizados diagramas
e memorandos (APENDICE D), para registro das informacdes e percepcdes, possibilitando uma
melhor visualizagdo dos dados e conceitos, considerando os objetivos do estudo sob a luz do
IS. Os diagramas sdo considerados memorandos visuais que mostram a relacdo entre os
conceitos e permitem descrever as relacBes entre uma categoria e suas subcategorias
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Os memorandos (notas tedricas, metodoldgicas e/ou de observacdo) sdo registros
sobre a construcdo da teoria, realizados durante todo o processo de coleta e analise dos dados,
com o objetivo de refletir sobre os dados. As notas tedricas constituem-se em inferéncias e/ou
interpretacdes sobre os fatos que o pesquisador vai tomando conhecimento, o que Ihe permite
formular conceitos e hip6teses. Ja as notas metodoldgicas sdo lembretes e criticas que o
pesquisador faz sobre suas estratégias e as notas de observacao sdo descri¢bes sobre eventos
experimentados, principalmente através da observacdo e audicdo no campo de pesquisa.
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

As entrevistas foram transcritas integralmente e os participantes identificados a partir
da primeira letra do parentesco estabelecido com o caso indice da pesquisa, seguido por F que
representa familia e também da ordem em que a entrevista foi realizada. Na sigla utilizada para
tais trechos, o primeiro se refere a crianga (C), mée (M), pai (P), irmdo (I) ou avés (A); o
seguinte, se refere a ordem de realizacdo da entrevista, ou seja, primeira familia, recebeu F1,
segunda, F2, e, assim, por diante.

Feita a transcricao foi realizada uma leitura profunda da entrevista a fim de identificar
conceitos, presentes nas palavras ou frases, as quais foram atribuidas expressées na mesma
linguagem das pessoas entrevistadas formando, assim, os cddigos, dando inicio ao primeiro

passo analitico da TFD, a codificacdo aberta. Essa etapa consiste em analisar cada palavra,

linha por linha, ou seja, é necessario um exame minucioso e reflexivo pelo pesquisador em



36
METODOLOGIA

relacdo aos dados, e apesar de ser um processo demorado, produz melhor resultado (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

Essa fase inicial da codificacdo aberta representou o levantamento dos codigos (Quadro
2), etapa onde foi possivel se aproximar, examinar, separar e comparar exaustivamente os dados
com a finalidade de elencar similaridades e diferencas entre os codigos para compor as
categorias iniciais. E interligado com a construcdo das notas teoricas questionar aqueles dados
que ficaram nas entrelinhas, nos sentimentos e expressdes ndo verbais captadas nas entrevistas,

direcionando os novos questionamentos a serem sanados durante a pesquisa.

QUADRO 2 — Exemplo de codificagdo

Trecho da Entrevista Cadigos

“Néao foi facil (pds parto), porque, assim, depois
teve 0s processos de aceitacdo de um monte de
coisa gue viria, eu lia muito, mas acho que, eu lia
muito a respeito da gestacdo, mas eu nao lia a
respeito do que, de como era receber uma crianca
com mielomeningocele (...)”

- Pés-parto ndo sendo féacil

- Mae enfrentando dificuldades para aceitar os
processos que a crianca enfrentaria.

- Mae lendo muito sobre a mielomeningocele

- Mae lendo muito sobre a gestagéo.

- Mée ndo sabendo como receber uma crianca

com mielomeningocele.

A segunda etapa da codificacdo aberta é a categorizacao dos dados, que representou o
agrupamento dos codigos em categorias e subcategorias de acordo com sua similaridade e
eventos relacionados (Quadro 3). Essa etapa teve inicio a partir dos codigos levantados com o
primeiro grupo amostral, elucidando os principais acontecimentos, dando destaques também
aqueles que pouco apareceram. Os nomes das categorias e subcategorias devem representar a
ideia do pesquisador, podem surgir através do destaque de um conceito mais amplo, de ideias

2

stibitas, de nomes ja existentes na literatura ou através de “codigos in vivo”, ou Seja, de um

codigo em si. (STRAUSS; CORBIN, 2008).

QUADRO 3 - Exemplo de categorizacao

Cddigos Categorias

- Crianca estando ha 6 meses sem realizar cirurgia.

- Crianca recuperando-se bem da colocacdo da valvula de derivacao peritoneal.

- Cirurgia de revestimento da bexiga resolvendo o problema de infeccdo urinéria.
- Aplicagdo de Botox ajudando no controle da perda de urina.

- Crianga conseguindo passar a noite toda sem perda de urina.

- Capoeira ajudando a crian¢a a melhorar os movimentos das pernas.

Superando
Obstaculos
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O processo de codificacdo aberta realizado neste estudo estd apresentado no
APENDICE E.

A codificacédo axial, segundo passo da analise, “¢ marcada pelo movimento indutivo-
dedutivo, que demanda sensibilidade tedrica e reflexdo do pesquisador, o qual busca por
respostas para questdes como: Por qué? De que forma? Onde? Quando? Como?” (SANTOS et
al., 2018).

Nesse momento, os dados que foram separados na codificagdo aberta séo reagrupados,
a fim de formar explicacgdes sobre os fendmenos em investigagéo e possibilitar a emergéncia de
categorias, assim, 0 objetivo da codificacdo axial é desenvolver sistematicamente as categorias
e relaciona-las (STRAUSS; CORBIN, 2008). Nessa etapa, destaca-se 0 Modelo do Paradigma
para orientar a organizacdo sistematica das categorias, estruturando o processo frente a
identificacdo dos fendmenos e delimitacdo da categoria central (Quadro 4). O modelo do
paradigma ¢ composto pelos componentes conhecidos como “5 Cs”: contexto, condigdes
causais, condicOes intervenientes, estratégias e as consequéncias (STRAUSS; CORBIN, 2008).

O fendmeno ¢ a ideia

central sobre o qual um conjunto de acdo-interacdo é direcionada; o contexto é o local
onde o fendmeno acontece e condi¢des que possibilitam o desenvolvimento de estratégias; as
condicdes causais sdo fatos/fatores que influenciam e/ou causam o fendmeno; as condicdes
intervenientes, influenciam diretamente nas estratégias, sdo aspectos que interferem ou alteram
o0 impacto e/ou o desenvolvimento do fendmeno; estratégias sao acdes e interacdes planejadas
e desenvolvidas para lidar com o fenémeno; e as consequéncias sdo resultados do uso das
estratégias identificadas no estudo (STRAUSS; CORBIN, 2008).

QUADRO 4 - Exemplo de codificagédo axial

Cadigos Subcategorias Categoria Modelo do
Paradigma
- Mée parando de trabalhar - Mudando a rotina ) )
o . . o . Ajustando a Estratégia
- Pai cuidando muito do Filho - Dividindo os cuidados
. . realidade
- Banheiro tendo barra de apoio | - Adaptando a casa

Durante todas as etapas da analise ocorreu o processo de categorizagédo dos dados, assim,

as categorias e subcategorias foram organizadas e reorganizadas a fim de representar o
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fendmeno sob estudo. E pela caracteristica ciclica da TFD onde a analise é propulsora da coleta,
todas as etapas foram percorridas e retomadas a todo momento.

A codificacdo seletiva consiste na terceira etapa do processo analitico e inicia-se

quando as categorias trabalhadas tém profundidade e densidade consistente. Essa fase é
representada pelo refinamento das categorias, permitindo a identificacdo da categoria central, a
qual perpassa todas as demais, e constitui a teoria do estudo. Todas as categorias, portanto, sdo
abstraidas, analisadas, refletidas, sistematizadas, interconectadas e o pesquisador encontrara o
fendmeno central, que seré a categoria central, consistindo na teoria fundamentada (STRAUSS;
CORBIN, 2008). Assim, ao final das etapas de codificacdo, a teoria é gerada, e 0 processo de
trabalho desenvolvido nesta pesquisa esta representado pelo Diagrama 1.

A analise e comparacdo constante das categorias e subcategorias intermediadas pelos
conceitos do Modelo do Paradigma, levaram a uma nova reorganizacdo dos dados, o que
permitiu que dois fendmenos emergissem e a partir deles a identificacdo da categoria central, a
qual representa a esséncia da experiéncia da familia no cuidado da crianca com MMC.

Para subsidiar a reflexdo necessaria para a construgdo da categoria central, varias acées
foram realizadas, iniciando pela redacdo de uma histéria sobre a experiéncia das familias
entrevistadas contemplando todas as categorias e subcategorias, apoiando-se para além dos
dados coletados, mas também na leitura dos memorandos redigidos no decorrer da pesquisa,
possibilitando um dialogo entre o pesquisador e seus questionamentos, assim como a
formulacéo de diagramas, buscando estabelecer as relacoes e interacdes dessas categorias frente
ao contexto estudado.

Outro fator potencial para esse processo de construcdo foi a participacdo em um grupo
de familias e portadores de MMC em uma rede social, onde diariamente me deparei com relatos
de dificuldades, potencialidades, superacdo e troca de experiéncia entre os participantes,
instigando uma reflexdo entre as experiéncias aprendidas no percurso desta pesquisa € 0S
“posts” visualizados, permitindo também a comprovacdo dos dados.

Esse processo de edificacdo da categoria central, perpassando por todas as etapas de
coleta e analise dos dados, representou um arduo percurso de imersdo na experiéncia das
familias no cuidado da crianga com MMC, para assim desenvolver um modelo teorico

representativo dessa experiéncia.
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Descobrindo a
Teoria Central
Utilizando o
Modelo do
Paradigma
Identificando os

Fendmenos

.Catagnriza ndeo

¥ codificando cwﬂcaﬁn
(]

Codificagio
Aberta

Codificagio
seletiva

Diagrama 1 — Procedimento de anélise dos dados

Para a validacdo do modelo tedrico é necessario realizar discussao com 0s participantes
a respeito das categorias geradas para confirmacgéo ou refutacdo dos dados; essa etapa final da
TFD é importante para analisar a pertinéncia e representatividade do estudo em relagdo ao
fendmeno investigado (ADAMY et al., 2018).

Esse modelo tedrico foi apresentado a duas familias para validacdo, constituindo o 4°
grupo amostral. Uma das familias ja fazia parte do rol de contatos construidos durante a
pesquisa. Por julgar necessario apresentar o modelo para mais uma familia, e como ndo havia
outras familias disponiveis presencialmente para tal, utilizamos de um grupo de rede social,
onde foi selecionado uma familia, residente em outro municipio, ja conhecida pela pesquisadora
principal quando morava no municipio sob estudo.

A validacéo 1 foi realizada na residéncia da familia, onde esteve presente apenas a mée,
devido a impossibilidade da participacdo dos demais membros naquele momento. Nessa
entrevista, os diagramas 02, 03 e 04 foram expostos com 0 objetivo de ilustrar e apoiar a
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apresentacdo das experiéncias das familias no cuidado da crianca com MMC apreendida com
este estudo, referente a Categoria Central.

J& a validacdo 2, por se tratar de uma familia residente a mais de 240 km da cidade sob
estudo, foi realizada por videoconferéncia, com a mae, e para facilitar a visualizagdo do modelo
tedrico, optou-se por apresentar apenas o diagrama 04. Nesse caso, primeiramente, foi realizado
um contato através da rede social, explicado sobre a pesquisa e encaminhado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido digital para apreciagdo e assinatura. Outra peculiaridade de
destaque é por ser uma familia de um adolescente de 14 anos com MMC, assim foi solicitado
para a méde atentar a experiéncia de cuidado durante a infancia, visto as especificidades
presentes na adolescéncia. Assim, mostrou-se uma validacdo potencial pelo fato da familia ja
ter vivenciado todas as fases das criangas que abarcaram nosso estudo.

Inicialmente, expliquei para as duas familias que havia entrevistado 11 familias com
criancas com MMC e que a experiéncia delas tinha sido apreendida por mim, conforme os
diagramas, e 0 modelo tedrico. As maes identificaram-se com a experiéncia expressa. Os dados
dessa entrevista foram gravados, porém ndo passaram pelo mesmo procedimento metodologico
que as anteriores, salientou-se apenas a identificacdo expressa das familias sobre o Modelo
Teorico.

Assim, no proximo capitulo, sera retratado como a familia vivencia a experiéncia de

cuidado a crianga com mielomeningocele.

3.4.5 Aspectos Eticos e Legais

O Projeto desta pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa - CEP da
Universidade Federal de Sdo Carlos e teve parecer favoravel para a sua realizacdo com o n°
2.358.268 e Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE)
76493617.3.0000.5504 (ANEXO 1I). Todas as recomendacdes éticas estabelecidas na
Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2016) foram respeitadas.



4 RESULTADOS

“Eu sei que ndo sou nada e que talvez nunca tenha tudo. Aparte isso, eu tenho em mim todos os
sonhos do mundo . (Fernando Pessoa)
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4.1 CONHECENDO AS FAMILIAS

Participaram das entrevistas 28 pessoas (Quadro 5), de 13 familias de criangas com
MMC (Quadro 6), sendo duas delas participantes do processo de validagdo do modelo tedrico.
Das criangas com mielomeningocele, nove eram do sexo masculino e quatro femininos, com
lesdo em regido toracica (2), lombar (8) e sacral (3). As MMC eram predominantemente abertas,
sendo trés com corre¢do intrautero ¢ uma crianga com MMC fechada, e apenas duas criangas
ndo possuiam plano de saude.

Com relagdo a capacidade de marcha, as criangas foram classificadas em deambulador
comunitario, deambulador domiciliar, ndo funcional e ndo deambulador. O ‘deambulador
comunitario’ apresentava a marcha como seu principal modo de locomocgao, enquanto o
‘deambulador domiciliar’ detinha a marcha apenas em ambiente domiciliar e curta distancia,
fazendo uso da cadeira de rodas em percursos maiores. O ‘ndo funcional’ estava em aquisi¢ao
da marcha e o ‘ndo deambulador’ utilizava exclusivamente cadeiras de rodas para locomogao.
A marcha ¢ usualmente classificada em quatro tipos: comunitaria (610 metros), domiciliar (30
metros), ndo funcional (<3 metros) e ndo deambulador (ROCCO; SAITO; FERNANDES,
2007). Todas as criancas faziam uso de equipamentos de apoio como Orteses, muletas
canadenses, tutores e cadeira de rodas, conforme a locomog¢ao desempenhada.

As familias serdo apresentadas com énfase na sua composi¢do e caracteristicas,

considerando os membros que moram na casa, acrescido dos que participaram das entrevistas.

Familia 1

Constituida pela mae (35 anos), segundo grau completo, exercia trabalho formal antes
do filho, atualmente responsavel pelos cuidados do lar, da familia e da crianca com MMC (7
anos), sexo masculino, com lesdo em regido toracica, hidrocefalia com necessidade de shunt,
nao deambulador, faz uso de orteses, estudante de escola estadual de ensino regular, no periodo
da manha, realiza fisioterapia uma vez na semana e participa de projeto recreativo diario no
periodo da tarde. O pai (41 anos), segundo grau completo, padeiro e provedor da familia,
responsavel pelo banho da crianga e de colocar para dormir diariamente e a irma (16 anos),
cursando o 3° ano do ensino médio. Apesar de ter plano de saude particular, a familia apoia no
servico publico toda a atengdo a satide necessaria ao filho e os suprimentos para o cateterismo
vesical intermitente, outros dispositivos como oOrteses e cadeira de rodas sdo supridos pela

familia quando o servigo publico ndo o garante. A familia realiza o transporte as atividades
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diarias por meios proprios e recebe o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC). A entrevista

foi realizada com todos os membros da familia.

Familia2

Na familia 2, a composic¢ao se da pela crianga (10 anos), sexo feminino, MMC com
lesdo em regido lombar, hidrocefalia com necessidade de shunt, cursando o 5° ano do ensino
fundamental em escola estadual regular, deambulador domiciliar com auxilio de muletas
canadense e orteses, utiliza cadeira de rodas para percorrer grandes distancias. A mae (62 anos),
2° grau completo, dona de casa, responsavel pelos cuidados do lar e da filha, além de
acompanhamento em todas as atividades como nata¢ao, capoeira, refor¢o escolar e treinamento
de cateterismo vesical. A familia depende do transporte publico porta-porta para as atividades
diarias e do servigo publico para a atengdo a todas as necessidades de satide da crianca, bem
como os suprimentos de cateterismo vesical e dispositivos de apoio a marcha como orteses,
andador e cadeira de rodas. A crianca ndo faz uso de medicag¢do continua e recebe BPC. Um
diferencial apresentado pela familia € que a crianca foi adotada logo apods o nascimento, fato
que se deu pela necessidade de cuidados apresentada pela crianca com a MMC. Ambas

participaram da entrevista.

Familia 3

A familia é composta pela mae (36 anos), 2° grau completo, realizava trabalho formal
antes da crianga, retornando a trabalhar quando a filha estava com 2 anos, porém devido a rotina
de atividades e cirurgias suspendeu novamente suas atividades formais esse ano, estando
responsavel no momento pelos cuidados do lar e dos filhos. O pai (32 anos), 2° grau completo,
operario e provedor da familia, colabora com os cuidados a crianga apenas quando a mae nao
esta em casa ou encontra-se ocupada. O irmao (4 anos), cursando o 2° ano do ensino infantil,
considerado o companheiro e protetor da crianga. A crianga (7 anos), sexo feminino, MMC em
regido lombar, hidrocefalia com necessidade de shunt, faz uso de medicagdo continua para
bexiga neurogénica, deambulador comunitario, faz uso de tutor, muletas canadense e Orteses
para deambular, esta cursando o 3° ano do ensino fundamental em escola particular regular e
nao recebe o BPC. Sua rotina diaria ¢ dividida entre escola, fisioterapia e natacdo. A crianga
possui plano de saude particular, necessitando do servigo publico de saude apenas para os
materiais necessarios ao cateterismo vesical intermitente, os demais suprimentos, dispositivos

e servicos médicos sdo custeados pela familia. A entrevista foi realizada com os pais.
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Familia 4

A familia é composta pela mae (34 anos), pedagoga, trabalha em periodo integral,
dividindo os cuidados da casa e filhas com o pai (32 anos), operario, trabalha no periodo
noturno, sendo o responsavel pelos cuidados e atividades diarias da crianga como fonoterapia,
fisioterapia, balé¢ e escola. A crianga (9 anos), sexo feminino, MMC com lesdo em regido
lombar, malformagao de Chiari II e hidrocefalia com necessidade de shunt. Esta cursando o 3°
ano do ensino fundamental em escola particular regular, ndo deambulador, se locomove com
apoio de cadeira de rodas e faz uso de orteses. E a irma (6 anos) cursando o 1° ano do ensino
fundamental. A crianca possui plano de saude particular, o qual atende todas as suas
necessidades médicas, os servicos de reabilitagdo e fonoaudiologia sdo custeados pela familia,
bem como os dispositivos necessarios quando o servi¢o publico ndo os fornece, os suprimentos
para o cateterismo intermitente sdo dispensados pela unidade de saude de referéncia. A crianga
utiliza do transporte publico porta-porta diariamente para ir a escola, faz uso de medicagao

continua e ndo recebe o BPC. Participaram da entrevista a mae e a crianga com MMC.

Familia 5

Constituida pela mae (47 anos), 2° grau completo, trabalha como metaltirgica no periodo
da noite, e realiza os cuidados do lar e dos filhos durante o dia. O pai (43 anos), 2° grau
incompleto, trabalha como pedreiro no periodo da manha e de metalirgico a tarde, no momento
colabora com os cuidados a crianga apenas quando a mae ndo estd em casa, mas ja assumiu o
cuidado integral quando a mae trabalhava durante o dia. O irmao (9 anos), cursando o 3° ano
do ensino fundamental e a crianga (12 anos), sexo masculino, MMC em regido sacral,
hidrocefalia com necessidade de shunt, com troca de shunt por trés vezes, faz uso de medicacao
continua para bexiga neurogénica e constipacao intestinal. Nao deambulador, se locomove com
auxilio de cadeira de rodas e faz uso de ortese, esta cursando o 6° ano do ensino fundamental
em escola publica regular e recebe o BPC. Sua rotina de atividades estd suspensa devido a
retirada de cisto ha 30 dias, devendo permanecer em repouso por mais 45 dias para realizar a
cirurgia de alongamento de tenddo dos membros inferiores. Antes de as intercorréncias,
realizava fisioterapia e hidroterapia. A crianga faz uso de lente para acuidade visual e aparelho
odontolégico. Possui plano de saude particular, porém necessita do servigo publico de saude
para os materiais do cateterismo vesical intermitente, fralda, orteses e cadeira de rodas, essa
oferta nao ¢ suficiente sendo, por muitas vezes, custeados pela familia. A entrevista foi realizada

com os pais e a crianca com MMC.
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Familia 6

E constituida pela mae (37 anos), engenheira quimica, trabalha em periodo integral,
dividindo os cuidados do filho com o marido. O pai (42 anos), ensino médio completo, trabalha
como professor no periodo da tarde e noite, assumindo os cuidados da crianga no periodo da
mae. A crianca (3 anos), sexo masculino, MMC em regiao lombar baixo, com corre¢ao da MMC
intrauterina, faz uso de medicagdo continua para bexiga neurogénica. E deambulador
comunitario, faz uso de orteses e frequenta escola de educagdo infantil particular no periodo da
tarde. No momento, ndo realiza atividades de esporte ou terapéuticas, todo o percurso
terapéutico e insumos de cuidados ¢ custeado pela familia, apoiando no plano de satde apenas
exames e consultas de rotina. A entrevista foi realizada com os pais, a crianga estava presente,

porém permaneceu brincando.

Familia 7

A familia é composta pela mae (41 anos), ensino médico, do lar, dedicando-se
integralmente ao cuidado da filha. E a crianga (11 anos), sexo feminino, MMC em regido sacral
alta, hidrocefalia com necessidade de shunt, com precisao de troca por quatro vezes, faz uso de
medicagdo continua para bexiga neurogénica e antibioticoterapia profilatico para infec¢do do
trato urinario. Nao deambulador, se locomove com apoio da cadeira de rodas e realiza treino de
marcha na fisioterapia. Esta cursando o 5° ano do ensino fundamental em escola publica regular
e recebe o BPC. Sua rotina de atividades ¢ composta por professor particular para reforco
escolar, tratamento de reabilitagdo intensivo de 6 horas semanais, incluindo psicologo,
hidroterapia e fisioterapia, e balé¢ adaptado. A crianca faz uso de lente para acuidade visual e
aparelho odontologico. Possui plano de saude particular, porém necessita do servigo publico de
satide para os materiais do cateterismo vesical intermitente, fralda, orteses e cadeira de rodas,
sendo essa oferta suficiente, mas, em alguns momentos, demorada. Atualmente, elas aguardam
tutor, oOrteses e cadeira de rodas solicitada a prefeitura ha mais de 2 anos. O transporte publico
¢ utilizado pela crianga apenas para ir a escola, as demais atividades sdo acompanhadas pela

mae. A entrevista foi realizada com a mae ¢ a criangca com MMC.

Familia 8
A familia ¢ composta pela mae (37 anos), fonoaudiologa, trabalha no periodo da manha,
dividindo os cuidados do filho com o pai e avds maternos. O pai (37 anos), ensino médio

completo, comerciante, trabalha no periodo da noite, assumindo os cuidados da crianga no
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periodo da manha. A crianca (1 ano e 7 meses), sexo masculino, MMC em regido lombar baixo,
com correcdo da MMC intrauterina, faz uso de medicagdo continua para bexiga e intestino
neurogénico e antibioticoterapia profilatico. Deambulador nao funcional, faz uso de orteses e
realiza treino de marcha em barra paralela. Frequenta escola de educagdo infantil particular
duas vezes na semana, realiza fisioterapia quatro vezes na semana e terapia ocupacional uma
vez. Todo o percurso terapéutico e insumos de cuidados ¢ custeado pela familia, apoiando no
plano de saude apenas exames e consultas de rotina. A entrevista foi realizada com os pais, a

crianca permaneceu brincando.

Familia 9

Constituida pela mae (38 anos), ensino superior incompleto, ja ndo exercia trabalho
formal antes do filho devido a tratamento para bipolaridade nesse periodo, responsavel pelos
cuidados do lar, da familia ¢ da crianca com MMC (11 anos), sexo masculino, com lesdo em
regido lombar baixa, hidrocefalia sem necessidade de shunt, ndo deambulador, se locomove
com cadeira de rodas, faz uso de ortese e realiza treinamento de marcha com ajuda de tutor
longo na fisioterapia. Estudante de escola particular de ensino regular no periodo da manha e
realiza fisioterapia duas vezes na semana a noite. O pai (37 anos), analista de sistema, provedor
da familia e responsavel pelo banho da criancga, e o irmao (9 anos), cursando o 3° ano do ensino
fundamental. A crianga possui bexiga neurogénica, sem necessidade de cateterismo vesical,
possui plano de satde, porém, realiza acompanhamento médico especializado pelo servigo
publico de saude. Os dispositivos como Orteses e cadeira de rodas sdo supridos pela familia
quando o servigo publico ndo o garante. A familia realiza o transporte, as atividades diarias, por

meios proprios e recebe o BPC. A entrevista foi realizada com pai, mae e a crianga com MMC.

Familia 10

A familia é composta pela mae (37 anos), psicologa, trabalha em periodo integral, porém
com uma maior flexibilidade de horario, dividindo os cuidados do filho principalmente com a
avo materna. O pai (41 anos), design grafico, trabalha em periodo integral, contribuindo com
os cuidados do filho no periodo da noite e fins de semana. A crianca (4 anos), sexo masculino,
MMC em regido lombar baixo, com corre¢do da MMC intrauterina, faz uso de medicacao
continua para bexiga e intestino neurogénico. Apresentou hidrocefalia ao nascer, sem
necessidade de valvula, faz uso do cateterismo vesical de 4/4 horas e lavagem intestinal 1x/dia.

Deambulador comunitario, faz uso de orteses, frequenta escola de educacao infantil particular
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no periodo da manha, realiza fisioterapia, terapia ocupacional e natagdo duas vezes na semana.
A avo materna (64 anos), apesar de ndo morar com a familia, teve destaque nessa trajetoria,
apoiando a filha desde o diagndstico, e cuidados diarios do neto. Todo o percurso terapéutico e
insumos de cuidados ¢ custeado pela familia, apoiando no plano de saude apenas exames e
consultas de rotina. A entrevista foi realizada a mae a avo materna, a crianga estava presente e

permaneceu brincando.

Familia 11

A familia é composta pela mae (44 anos), trabalha de diarista alguns dias da semana e
estuda no periodo noturno. E responsavel pelas tarefas domésticas e cuidados do filho, conta
com apoio do pai da crianga, padrasto e da filha. O padrasto (37 anos), operario, colabora com
os cuidados da crianca quando esta em casa. A filha (26 anos), casada, possui dos filhos e apesar
de ndo morar com a mae e irmao, esta presente nos cuidados do irmao. A crianga (11 anos),
sexo masculino, MMC fechada em regiao lombar baixo, com corre¢ao aos 4 meses de vida, faz
uso de medica¢do continua para bexiga neurogénica. Nao desenvolveu a hidrocefalia, faz uso
do cateterismo vesical de 4/4 horas e dieta balanceada para constipacao intestinal. Deambulador
comunitario, faz uso de orteses, frequenta escola estadual regular no periodo da tarde e realiza
fisioterapia 2 vezes por semana. O tratamento ortopédico e insumos do cateterismo vesical ¢
fornecido pelo servigo publico de saude, os demais tratamentos e acompanhamentos médicos

sdo realizados através do plano de saude. A entrevista foi realizada a mae e irma.

Familia 12

Constituida pela mae (36 anos), ensino médio completo, trabalha como manicure aos
fins de semana, exercia trabalho formal antes do filho, atualmente responsavel pelos cuidados
do lar, da familia e da crianca com MMC (5 anos), sexo masculino, com lesdo em regidao
toracica, hidrocefalia com necessidade de shunt, ndo deambulador, faz uso de oOrteses, estudante
de escola municipal de ensino regular no periodo da tarde e realiza fisioterapia duas vezes na
semana. O pai (35 anos), ensino médio completo, operario e provedor da familia; o irmao (18
anos), ensino médio completo e vendedor. A irma (11 anos), cursando o 7° ano do ensino
fundamental, auxilia a mae nos cuidados com a crianga. Todos os tratamentos e
acompanhamentos médicos da crianga sdo realizados pelo plano de saude particular. A familia
apoia no servigo publico todos os suprimentos para o cateterismo vesical intermitente, outros

dispositivos como orteses e cadeira de rodas sdo supridos pela familia quando o servico publico
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ndo o garante. A familia realiza o transporte, as atividades didrias, por meios proprios,
necessitando do transporte publico apenas para a escola, e recebe o BPC. A entrevista foi

realizada com a mae.

Familia 13

A familia é composta pela mae (40 anos), exercia trabalho formal antes do filho,
atualmente responsavel pelos cuidados do lar, da familia e do adolescente com
mielomeningocele (14 anos), sexo masculino, com lesdo em regido toracica, hidrocefalia com
necessidade de shunt, ndo deambulador, faz uso de orteses, estudante de escola estadual de
ensino regular, no periodo da tarde e realiza fisioterapia uma vez na semana. O irmao (22 anos),
ensino médio completo, desempregado, auxilia a mae nos cuidados ao adolescente. A familia
depende do transporte publico porta-porta para as atividades diarias e do servigo publico para
a atencdo a todas as necessidades de satide da crianga, bem como os suprimentos de cateterismo
vesical e dispositivos de apoio @ marcha como orteses e cadeira de rodas. A crianga faz uso de

medicagdo continua e recebe BPC. A entrevista foi realizada com a mae por videoconferéncia.
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QUADRO 5 — Identificacio dos participantes da entrevista
Familia | Duracio Participantes | Idade | Escolaridade Profissao
entrevista
Crianca 7 anos | 2 °ano — Ens.
Fundamental
F1 75 min Pai 41 anos | Ensino Médio Padeiro
Mae 35 anos | Ensino Médio Do lar
Irma 16 anos 3%ano - Estudante
Ensino Médio
93 min Crianga 10 anos | 5 °ano — Ens.
F2 Fundamental
Mae 62 anos | Ensino Médio Do lar
F3 97 min Pai 32 anos | Ensino Médio Operario
Mae 36 anos | Ensino Médio Do lar
Crianga 9 anos 3°ano —
F4 34 min Fundamental
Mae 34 anos Superior Pedagoga
Crianga 11 anos 6° ano —
F5 49 min Fundamental
Pai 43 anos | Ensino Médio | Metalurgico
Mae 47 anos | Ensino Médio | Metalurgico
Pai 42 anos | Ensino Médio Professor
F6 83 min Mae 37 anos Superior Engenheira
Crianga 11 anos | 5 °ano— Ens.
F7 47 min Fundamental
Maie 41 anos | Ensino Médio Do lar
F8 49 min Pai 37 anos | Ensino Médio | Comerciante
Mae 37 anos Superior Fonoaudi6loga
Crianga 11 anos 5% ano —
F9 97 min Fundamental
Pai 37 anos Superior Analista de
Sistema
Maie 38 anos | Ensino Médio Do lar
Mae 37 anos Superior Psicologa
F10 46 min AvO materna | 64 anos Superior Do lar
F11 89 min Mae 44 anos | Ensino Médio Diarista
Irma 26 anos | Ensino Médio Decoradora
VALIDACAO DOS DADOS
F12 85 min Mae 36 anos | Ensino Médio Manicure
F13 20 min Maie 40 anos | Ensino Médio Do lar
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QUADRO 6 - Identificacdo das criancas com mielomeningocele
Crianca Sexo Idade Escolaridade Nivel da Locomocao | Hidrocefalia | Cateterismo | Reeducaca | Cirurgia Procedimentos | BPC
lesao / Valvula Vesical o intestinal | intrautero Cirurgicos

CF1 Masculino 7 anos 2° ano — Toracica Nao Sim / com Sim Nao Nao 11 Sim
Fundamental (PU) deambulador valvula

CF2 Feminino 10 anos 5° ano Lombar | Deambulador Sim / com Sim Nao Nao 7 Sim
Fundamental (PU) domiciliar valvula

CF3 Feminino 7 anos 3% ano — Lombar | Deambulador Sim / com Sim Sim Nao 6 Nao
Fundamental (PR) comunitario valvula

CF4 Feminino 9 anos 3°ano — Lombar Nao Sim / com Sim Sim Nao 24 Nao
Fundamental (PR) deambulador valvula

CF5 Masculino | 11 anos 6° ano — Sacral Nao Sim / com Sim Sim Nao 13 Sim
Fundamental (PU) deambulador valvula

CFo6 Masculino 3 anos Ensino Infantil Lombar Deambulador Nao Nao Nao Sim 2 Nao

(PR) comunitario

CF7 Feminino 11 anos 5° ano — Sacral Naéo Sim / com Sim Nao Nao 11 Sim
Fundamental (PU) deambulador valvula

CF8 Masculino lano 7 Ensino Infantil Lombar | Néo funcional Nao Sim Sim Sim 1 Nao

meses (PR)

CF9 Masculino | 11 anos 5° ano — Lombar Naéo Sim / sem Naéo Nao Nao 3 Sim
Fundamental (PR) deambulador valvula

CF10 Masculino 4 anos Ensino Infantil Sacral Deambulador Sim / sem Sim Sim Sim 1 Nao
(PR) comunitario valvula

CF11 Masculino | 11 anos 5° ano — Lombar | Deambulador Nao Sim Sim Nao 7 Sim

Fundamental (PU) comunitario

CF12%* Masculino 5 anos Ensino Infantil Toracico Nao Sim / com Sim Nao Nao 6 Sim
(PU) deambulador valvula

CF13* Masculino | 14 anos 8° ano — Lombar Naéo Sim / com Sim Nao Nao 13 Sim
Fundamental (PU) deambulador valvula

Legenda: PU (Escola Publica); PR (Escola Privada); BPC (Beneficio da Prestagdo Continuada), (*)Valida¢do modelo teorico
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4.2 APRESENTANDO A EXPERIENCIA VIVENCIADA PELA FAMILIA DA
CRIANCA COM MIELOMENINGOCELE (MMC)

A analise das entrevistas permitiu conhecer a experiéncia das familias no cuidado da
crianga com MMC a partir dos significados atribuidos por elas; suas davidas e medos no manejo
da situacao e as lutas em busca de um melhor desenvolvimento ¢ autonomia da crianga.

Trata-se de uma complexa experiéncia, que inicia desde o diagnostico da ma-formacao,
e transcorre em um processo constante de enfrentamentos e superagdes nas diferentes fases da
vida da crianga. A aproximacao das familias, suas interagdes e relagdes apreendidas através da
analise comparativa constante dos dados possibilitou identificar dois fendmenos que acontecem
nessas experiéncias:

v ENFRENTANDO A MA-FORMACAO DA CRIANCA
v' SUPERANDO EXPECTATIVAS

4.2.1 Enfrentando a ma-formacio da crianca

Esse fenomeno € composto por categorias e subcategorias que evidenciadas pelo
Modelo do Paradigma (Diagrama 2) apresenta toda uma trajetoria de enfrentamentos vividos
pela familia desde o diagnéstico da MMC.

Enfrentando a ma-formagdo da crianga abarca um transcurso continuo da familia na
busca de melhores condigdes de saude para o filho. Esse fendmeno aponta todos os momentos
de dificuldades vividas pela familia com a descoberta do diagnéstico; incertezas € o medo de
cuidar do filho; prognoésticos incertos; incessantes tratamentos; mobilizagdo dos membros
familiares para suprir as necessidades de satide da crianga; os apoios recebidos e os obstaculos
afrontados.

O enfrentamento perpassa a experiéncia das familias, estando presente em todas as fases
da vida dessa crianga, onde as dificuldades, duvidas, incertezas e lutas sao vivenciadas a cada
novo ciclo, seja de desenvolvimento, tratamento ou cuidados. Todo esse contexto nebuloso e
constante que transcorre na vida da crianca gera na familia uma sobrecarga fisica e emocional,
um sofrimento intenso quanto ao desejo de obter ganhos a condigdo crdnica do filho, o que
propulsiona a familia para a superacdo didria dos acometimentos, e para alcangar éxito nos

cuidados.
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ENFRENTANDO A MA FORMACAO DA CRIANCA

e B
- = - .

DEPARANDO-SE COM
AMA FOEMACAO

SENTINDO A
SOBRECARGA

TRANSPONDO 05
DESAFIOS

Diagrama 2 — Enfrentando a ma formacio da crianca: apresentagdo das categorias segundo o modelo do paradigma
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O fenémeno ¢ compreendido por categorias e subcategorias (Quadro 7) que serdo
descritas para uma melhor compreensao do mesmo, as categorias aparecem em negrito € as

subcategorias sublinhadas.

QUADRO 7 — Categorias e subcategorias que compdem o fendmeno Enfrentando a ma-

formacao

ENFRENTANDO A MA FORMACAO DA CRIANCA
Categorias Subcategorias
e Confirmando o diagnostico
Sofrendo com o porvir
Recebendo a crianga com mielomeningocele
Confrontando-se com as limitagcdes
Excedendo as intercorréncias
Superando obstaculos
Sofrendo com a situagéo
Comparando com outras crian¢as
Temendo o futuro
Contando com a familia
Amigos ajudando
Acreditando no poder divino
Escola acolhendo
Servico de saude potencializando o enfrentamento
Buscando apoio no ente pablico
Enfrentando dificuldades
Buscando inclus&o escolar
Sendo oneroso
Servigo de saude sendo um impasse
Lidando com o preconceito
Preparando-se para receber a crianga
Vislumbrando uma saida
Enfrentado os cuidados
Pares amparando
Mudando a rotina
Dividindo os cuidados
e Adaptando a casa

Deparando-se com a ma-formacao

Transpondo os desafios

Buscando apoio para superar

Ultrapassando obstaculos

Enfrentando o novo

Ajustando a realidade

Tendo éxito no cuidado

Sentindo a sobrecarga
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Deparando-se com a ma-formacio

E a primeira condig¢io causal desse fendomeno. Apresenta os significados de como a
familia defronta-se com a ma-formacdo, o contato inicial, envolve todos os ansecios e
sentimentos ao novo.

A familia inicia sua trajetoria de experiéncias com o diagnéstico, sendo mais comumente
ocorrer durante a gestacdo, entretanto pode acontecer no momento do parto, ou posteriormente,
no caso da MMC fechada, como aconteceu com uma familia. E no ultrassom gestacional de
rotina que a MMC ¢ revelada, provocando duvidas, desconfianga, repeticdo de exames e
opinides médicas diferenciadas, desejando, assim, confirmar um diagndstico, que, na verdade,
ndo se quer ser confirmado.

Quando o diagndstico ocorre muito proximo ao parto ou nascimento, a familia acaba
por viver o momento com rapido enlutamento, visto a necessidade de enfrentamento de toda a
trajetoria a ser vivida com o bebé, masha uma sobrecarga de sofrimento decorrente do
sobressalto com o inesperado, apesar de que todas as familias que vivenciaram essa experiéncia,
outras comorbidades, ja haviam sido reveladas na gestacdo. Ao contrario da familia da crianca
com a MMC fechada que descobriu no parto os acometimentos associados, fato que aterrorizou
amae, mas a ma-formagao do tubo neural s6 foi percebida apds quatro meses de vida da crianga,

fazendo que esta vivesse um periodo de incertezas diagnosticas, Confirmando o diagnoéstico.

Descobrimos o diagnostico no 4° més, fui para descobrir o sexo do bebé, e durante o
exame, um exame que acho que levava 15 minutos, no maximo 20 minutos, eu ja estava ali
deitada fazia uma hora, percebi que tinha alguma coisa errada, mas eles ndo deram o
diagnostico naquele momento, pediram para eu ir no dia seguinte para buscar [...] so que
eu fiquei muito preocupada, sai, liguei para o meu marido, falei para ele que a gente devia
pagar uma consulta e fazer o exame novamente, aquela ansiedade, e foi, assim, que
aconteceu, o médico falou que nosso filho tinha a mielomeningocele (MF1).

[...] o médico do postinho viu que tinha algo diferente e pediu um exame de ultrassom para
confirmar, ai viu a mielomeningocele, mas para confirmar de novo pediu outro ultrassom,
que deu certeza, mas eu ndo sabia o que era [...] pedi para o médico fazer o exame e ir me
mostrando passo a passo, porque eu olho para um ultrassom e ndo vejo nada, pedi para
ele me mostrar o que estava acontecendo, ai ele foi falando “olha tem os pés tortos, a
coluna esta aberta, tem hidrocefalia” [...] (MF2).

Nos descobrimos a mielo quando eu fui fazer um ultrassom com sete meses de gestagdo, e
foi um choque porque em todos os outros exames nao tinham aparecido nada, e para gente
estava proximo jd, entdo, foi um choque assim, porque a gente ndo conhecia o que era,
nunca tinha ouvido falar, entdo. A gente quis refazer o exame, saimos de la bem assim,
assustados, fizemos outro exame, e ai confirmado! (MF3).

Eu nunca tinha ouvido falar em mielomeningocele, na verdade, deu uma altera¢do na
minha gravidez, quando eu estava gravida de seis meses, no perimetro cefalico, eu fiz
ultrassom com quatro médicos diferentes, e ninguém viu que era mielomeningocele,
falavam que era microcefalia por conta da altera¢do com perimetro cefalico e por conta
da hidrocefalia, quando ela nasceu que a gente viu que era mielomeningocele (MF4).
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Na verdade, descobrimos a hidrocefalia com sete meses de gravidez, porque até entdo fiz
os ultrassons e nunca tinha dado nada, depois que a gente descobriu isso, a gente fez uma
ressonancia dele dentro da barriga, mas so constatou a hidrocefalia, a mielo nunca
apareceu [...] quando nasceu, o Dr. falou “olha ele tem mielomeningocele, a coluna dele
esta aberta” (MF5).

[...] com 18 semanas de gesta¢do o perimetro encefilico e o formato do crdnio
principalmente ndo eram compativeis com o que normalmente as criangas tém, entdo a
médica do ultrassom me deixou em estado de alerta [...] com 24 semanas, no ultrassom
morfologico, foi ai que ela constatou mesmo que era, que era a questdo do Arnold Chiari
tipo 11, e tinha ali a lesdo na medula, e quando sai do consultorio dela, ela falou que era
possivel a realizagdo de uma cirurgia ainda antes de o bebé nascer [...] (MF6).

[...] foi bem complicado viu! Porque eu fiquei sabendo da mielo com sete meses, eu passei
mal, fiquei nervosa, perdi muito liquido e inclusive ela teve que nascer de oito meses,

porque eu acho que eu fiquei muito nervosa, entdo eu ficava muito internada, entendeu
(MF7).

No ultrassom morfolégico com 20 semanas detectou os pés-tortos congénito e o afilamento
da calota, ai no de 22 semanas, fomos e 14 a gente teve a pancada, porque assim foi muito
dificil, porque ele fez 0 US e deu a mielo (PF8).

[...] quando ele nasceu eu vi que ele tinha problema, achei que era so ortopédico, ndo
achava que aquilo tinha afetado la dentro, bexiga, intestino, porque o intestino também
tem problema. Porque a mielo eu descobri depois de uns meses, porque ele ndo nasceu com
ela exposta, ele teve a fechada, e demorou acho que uns quatro meses [...] (MF11).

Devido a MMC ter caracteristicas anatOmicas distintas entre as criangas portadoras, a
previsdo de tratamento, o prognostico € o quadro clinico ndo podem ser definidos com
seguranca e precisdo para a familia. Ha que se considerar ainda que o transcurso do tratamento
e as respostas da crianga a ele, tem valor preponderante na evolucao da crianca, € esse cendrio
¢ nebuloso tanto para os profissionais de saude como para os pais. Dessa forma, a familia acaba
por conhecer a MMC e suas comorbidades com o dia a dia da crianga, ndo possuindo
esclarecimento do que esperar, de como se preparar para receber um bebé com a e,
principalmente, quais cuidados serdo necessarios. A fase diagnostica torna-se aflitiva, a empatia
ndo se faz presente no processo de comunicacdo profissional-familia, as informagdes sao
emitidas de forma abrupta, com pouco esclarecimentos e orientagdes. A familia ndo é permitido
refletir e vivenciar a dor, seus sentimentos ndo sdao valorados e acolhidos, tornando a noticia
mais dolorosa, ocasionando sentimentos de medo, inseguranca e angustia. Assim, o vinculo da
mae com o bebé ¢ perdido, a preocupacao da gestacdo passa a ser com a mielomeningocele,

ndo mais com a gestante e seu filho, o que evidencia o Sofrendo com o porvir.

Na verdade, o médico nao falou “mielomeningocele”, ele mostrou em um livro, € foi um
choque, porque o livro que ele mostrou era muito antigo e assustou, porque mostrava
coisas que eram muito absurdas, e depois disso teve um problema grande, a internet, a
gente jogou la e comecou tudo, mas, assim, tive meu momento, mas foi muito rapido, sofri
um pouquinhol...] Acho que a forma com que eu fui conduzida foi tudo muito errada, a
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forma que me falaram do diagndstico, eu acho que foi tudo muito errado [...] O médico
comecou a enumerar tudo gue poderia acontecer com o ele (Crianca) se eu continuasse
com a gestacao, colocou um monte de coisa, até que chegou num ponto em que ele virou e
falou assim “olha eu vou te passar com a psicéloga e se vocé quiser a gente pode
interromper a gestagdo” [...] eu fiquei muito insegura porque eu ndo sabia o que viria,
entendeu? (MF1).

[...] perguntei o que era a mielo, e ele (médico) falou que ndo tinha uma resposta, precisava
esperar nascer e ver o dia a dia da crianca, para saber o que tinha e o que ndo tinha
(MF?2).

[...] ndo contamos para ninguém da familia, as unicas pessoas que sabiam, foram meus
pais e uma irmd minha, que estava na casa da minha mde na hora que a gente chegou,
chegamos muito assustados, chorando e a acabamos contando, depois disso pedimos para
ninguém comentar nada, porque do mesmo jeito que foi um choque para nos, achavamos
que ia ser a mesma coisa para as outras pessoas (MF3).

A gente ndo tinha detalhes sobre a mielo, sabia que tinha nascido com a ma formagdo, que
tinha nascido aberto, fez a cirurgia e ai a gente foi esperando as coisas acontecerem,
ninguém nunca falou assim “pode ser isso, pode ser aquilo”, as coisas foram acontecendo

[...] (MF4).

Quando fiz o primeiro ultrassom, deu alterac&o e recebi a noticia do pé torto e da calota,
sai da sala, essa questdo do acolher ndo teve, vocé sai da sala, vocé volta para a recepcéo,
tem varios casais esperando para fazer e vocé la, seu mundo desabando e vocé ter que
ficar sentada ali, esperando o exame ficar pronto, é péssimo, fiquei ali no meio, entre a
sala e 0 banheiro para o poder chorar e ndo ficar chorando na frente dos outros [...] O
médico perguntou se a gente conhecia, se a gente sabia o0 que era uma mielo, na hora eu
nao consegui raciocinar absolutamente nada, passei mal, bom enfim! A maneira que ele
colocou isso para a gente foi muito dolorido, ele falou assim, que o nosso filho seria
extremamente inteligente, mas que ele ndo iria andar, que iria viver em uma cadeira de
rodas [...] Depois que eu recebi o diagndstico da mielo, ndo voltei mais a trabalhar, ja
afastei, foi extremamente dificil, doloroso, eu chegava em casa, me trancava no quarto, eu
chorava, ndo queria mais trabalhar, mas, ao mesmo tempo, o que eu ia ficar fazendo aqui,
sO pensando besteira, porque era sé pensando besteira, entdo foi muito dificil, mas depois
gue eu fiz a cirurgia, ndo sei, Deus é tdo bom, porque parece que deu uma calma [...]
(MFS8).

[...] eu perguntei para o doutor o que era mielomeningocele, e ele falou muita coisa sabe,
falou muita, muita coisa, sai de 1& chorando, eu e a minha mée, sai de 14 chorando (MF9).

Mas, assim, na hora que vocé recebe o diagndstico é um choque né, porque vocé ndo esta
esperando, e ai assim, vocé ndo sabe o que é, cada um fala uma coisa, vocé entra na
internet e vocé vé de tudo né, entdo da aquele desespero [...] (MF10).

O nascimento ¢ o momento mais esperado de toda gravidez, mas quando se trata de um
recém-nascido com ma-formagdo os sentimentos se misturam, intensificando quando a MMC
e/ou suas comorbidades sao descobertas no parto. A aceitagdao da diferenca, o medo do parto
cesaria, a incerteza do nascer saudavel e a tristeza de ndo conhecer o filho, sao afli¢gdes que
permeiam o parto. Toda a alegria do nascimento ¢ transformada na angustia de ver o filho indo

para a UTI, o ndo poder ficar junto, a inseguranca das cirurgias, o medo e a incerteza do sucesso
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dos procedimentos e, principalmente, o ndo saber como cuidar, fazem parte da experiéncia de

Recebendo a crianca com mielomeningocele.

O parto nao foi facil, mas foi melhor do que a gente esperava. Porgue, assim, depois teve
0S processos de aceitagdo de um monte de coisa que viria, eu lia muito a respeito da
gestacdo, mas ndo a respeito de como era receber uma crianga com mielo, de quais 0s
processos gue ele ia depender, um deles inclusive seria a sonda, assim, foi dificil, nédo foi
facil. Eu tive aquele processo de bater porta, ndo querer ninguém ali [...] (MF1).

Ela veio para mim sem eu saber o que era a mielo a fundo, entdo foi um aprendizado, cada
dia era uma coisa diferente e a gente tinha que correr atras e fomos indo[...] (MF2).

[...] ocorreu tudo bem no parto, s6 que eu ndo conheci ela no mesmo dia, ela saiu da sala
de parto e j& foi para a UTI, e a gente foi conhecer ela somente no dia da visita da UTI,
no outro dia, a gente demorou mais de 24 horas, entdo demoramos bastante (MF3).

[...] apds o nascimento iniciou a trajetéria dela dentro hospital né, ela fez a cirurgia para
fechar a mielo no dia seguinte, antes de a gente ver ela, 11 horas depois que ela nasceu,
quando a gente viu ja tinha fechado, ela ficou internada uma semana (PF3).

Eu sé vi ele quando nasceu e foi para a UTI, depois ndo vi mais, lembro que sai da
maternidade, nds tentamos ver ele na UTI, com muito custo a gente conseguiu ver ele um
pouquinho (MF5).

[...]precisei tomar anestesia geral no parto, porque eu estava muito agitada, nao vi ele
nascer, ndo vi nada, ai quando ele (Pai) foi me ver a noite, falou para mim, que meu filho
ja tinha operado, eu fiquei com medo de ir vé-lo, fui ver ele depois de 3 dias, fiquei meio
com medo de ndo saber cuidar, porgue até entdo estava na minha barriga, mas na hora
que nasceu eu ja falei, nossa e agora, sera que eu vou saber cuidar (MF9).

[...] ele nasceu de 33 semanas, nasceu prematuro e ficou 14 dias na UTI, eu praticamente
nao vi ele no parto, eles levaram ele para ver se iria precisar fazer alguma cirurgia de
imediato, fazer todas as avaliagdes, eu quase ndo vi. E eu sé fui ver ele no outro dia, ele
nasceu as 10 horas da manh&, mas até minha recuperacéo e tudo, foi sé no outro dia de
manhd que eu pude ir ver ele na UTI. Eu sabia do pé torto, ja tinha visto nos ultrassons,
mas eu acho que foi um choque, eu quase desmaiei (MF10).

Quando ele nasceu, ele quebrou o fémur, e ele comegou a gritar de dor, e ai descobriram
gue ele estava com o fémur quebrado [...] Nossa, foi um estrago, porque eu ndo sabia que
ele tinha problema quando ele nasceu (MF11).

Perguntaram para minha mée se ela sabia que ele tinha problema, se acha falar com a
minha mae, assim, naquela hora, minha mée quase morreu de tanto nervoso (IF11).

Transpondo os desafios

E a segunda condicdo causal do fendmeno; as comorbidades e limitagdes associadas a
MMC comecam a transparecer a familia. Os tratamentos, internagdes, intercorréncias, cirurgias
passam a fazer parte da vida familiar, bem como o sofrimento na superacdo desses. A
obscuridade prognostica € esperangada pela comparacao com outras criangas com MMC, onde
as limitacdes superadas ou aquelas ndo vividas da forca para a trajetoria de tratamentos. Mas
os temores futuros se fazem presentes, envoltos pelo medo de novos procedimentos cirtrgicos,

adolescéncia, inclusdo social e preconceito.
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A crianga com MMC pode apresentar incapacidades cronicas e comorbidades
associadas, tais como paralisia de membros inferiores, hidrocefalia, sindrome de Arnold Chiari,
bexiga e intestino neurogénico e problemas ortopédicos. Alguns problemas sao diagnosticados
juntamente com a MMC, e outros podem ser descobertos com o decorrer do desenvolvimento
da crianga, onde a familia depara-se com comportamentos e/ou situagcdes nao habituais. A falta
de informacdo sobre as possiveis limitagdes presentes na MMC também se destaca,

prorrogando sua identificacao e terapéutica necessaria, Confrontando-se com as limitacdes.

[...] o olhinho dele estava diferente, foi ai que internaram ele (crianca) de novo, e falaram
que ele teria que usar valvula. Foi o segundo processo mais dificil, era assustador, eu ndo
queria que operasse, a gente quer proteger, vamos preservar o que a gente conseguir, mas,
na verdade, é que talvez eu ndo tivesse a nocdo real da necessidade da valvula naquele
momento, até foram falar comigo, mas eu ndo sei se eu que ndo estava aberta naquele
momento ou se ndo me explicaram de forma t&o clara. A colocagéo da vélvula foi dificil,
foi demorada, mas a recuperacéo foi tranquila, foi bem-sucedida a cirurgia [MF1].

[...] as coisas foram aparecendo, como a escoliose, que ai ela teve que colocar o aparelho
na coluna, foi muito dificil(MF4).

Ninguém falou que precisava fazer a sondagem, quem falou foi um médico, depois da
meningite, ele tinha mais de 3 anos, geralmente isso é feito desde o nascimento, mas nunca
ninguém falou da sonda, nunca ninguém falou para n6s que era ressecado, que tinha que
tomar remédio para o intestino [...] nds aprendemos sozinhos (PF5).

[...] ele nasceu com o pé torto bilateral, entdo, assim, a primeira coisa que a gente fez foi
cuidar do pé torto bilateral, que foram as corre¢des seriadas de gesso semanais por 6-7
meses [...] agora o neuro esté achado que ele tem medula presa, sobre a possibilidade de
uma nova cirurgia (MF6).

A cirurgia da hidrocefalia foi uma semana depois do nascimento, ai teve rejeicao, tirava a
valvula e colocava, umas trés vezes, a ultima foi com 69 dias, ai deu tudo certo, ficou la
mais um dia e veio embora, ndo teve mais problema (MF7).

O médico falou para mim nessa Gltima consulta, que o ele tem o quadril luxado [...] (MF9).

[...] ele ndo tinha s a mielo, mas também a medula presa, nessa cirurgia da coluna, ele
ja fez as duas etapas, em uma cirurgia so, e, além disso ele tem uma vértebra que é menor,
que ainda vai precisar calgar, mas como o ele era muito pequeno, esse calco foi deixado
para quando ele crescer (MF11).

Além dos acometimentos “esperados” em funcdo da MMC, outras intercorréncias
também pesam na vida dessas familias como parto prematuro, apneias, refluxo gastroesofagico,
alergias, reinternagdes, meningite, extravasamento de liquor e infecgdes recorrentes do trato

urinario, Excedendo as intercorréncias.

[...] Cuidar dela (crian¢a) era dificil, porque tinha a cicatriz, a gente ndo sabia até entdo,
e ela teve apneias, quando a respiragdo ndo é legal, teve uma vez que a mdozinha ja estava
roxa, a gente teve que correr, mas gracas a Deus a tempo, ficou internada por conta disso
[...] ela ndo se alimentava, tinha que ficar preocupada com o refluxo (MF2).
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[...] ela teve um pontinho inflamado e comegou a vazar o liquor, a gente passou o sabado
todo no pronto-socorro né, sem saber o que estava acontecendo, foi um desespero (MF3).

[...] porque ela tinha refluxo para os rins, onde dava muita infecg¢do de urina e os médicos
estavam com medo que afetasse o rim, entdo para preservar ela fez um revestimento da
bexiga e resolveu, foi em 2014 e de ld para ca realmente, assim, tratamos muito pouco a
infecgdo de urina (MF4).

E a meningite foi o mais dificil, foram 55 dias, foi muito sofrimento, porque a gente via que
a infecgdo estava muito alta, ndo conseguia combater, foi bem marcante [...] o que eu acho
que sofri também foi com o cisto pilonidal, esse cisto de agora foi feito enxerto, entdo ndo
ficou aberto, as outras vezes era aberto, entdo o buraco era enorme, tinha que tomar todo
aquele cuidado de limpar, a primeira vez que eu Vi, eu até passei mal, porque eu nunca
tinha vista um buraco daquele, entdo eu sofri, eu tinha dor, sentia muita dor de ver aquele
buraco aberto (PF)).

[...] teve uma médica, esse dia eu chorei muito, ela falou assim: “Mde a vida é assim
mesmo, seu filho vai viver tendo apneias”, o que ela quis dizer é que meu filho poderia
morrer a qualquer hora, porque ele estava tendo muita apneias, aquilo la acaba com a
gente, aquele dia eu chorei a tarde inteira (MF5).

Ele teve alergia alimentar do leite, tinha muita diarreia e dermatite das fezes, e aquilo ali,
aquela regido vivia sangrando, sem pele, entdo assim, é muita coisa ao mesmo tempo, vocé
cuidava de uma coisa e, as vezes, estragava outra, mas vocé tinha que ficar sempre atento

[...] (MF6).

[...] depois de uns quatros dias da cirurgia da coluna, deu febre, teve que abrir tudo de
novo, abriu tudo de novo porque ndo cicatrizava, ndo parava de sair pus do dreno sabe,
teve que voltar para a sala de cirurgia de novo, chegou a 42° de febre, porque néo estava
cicatrizando [...] (MF7).

As criancas que nascem com mielo, que ja fazem a cirurgia intrautero, como elas sao
expostas muito precocemente, elas tém uma chance maior de desenvolver alergia ao latex,
por essa exposi¢do precoce. Entdo, quando ele foi fazer a cirurgia ortopédica foi a sala
latex free, entdo é evitada essa exposicao, ndo neuroticamente (MF8).

Mas, agora ele estd em uma fase boa, agora ja estd tranquilo, o comego que foi
complicado, porque ele ndo aceitava comida, nada, papinha, essas coisas assim, mas de
jeito nenhum, cuspia tudo, ele tem uma certa dificuldade com essa questéo de textura dos
alimentos (MF10).

Com o passar do tempo, as incapacidades e comorbidades vao aparecendo, com isso a
familia inicia um percurso incansavel por melhores condi¢des de saude, desenvolvimento
potencial e autonomia para os filhos. Os inimeros procedimentos cirurgicos sao iniciados, as
arduas recuperagoes da crianga, tratamentos especializados em diversas cidades, a necessidade
de cuidar e aprender cuidados que, muitas vezes, sobressaem a capacidade da familia,

almejando sempre o melhor a crianga, o que os faz vivenciar, Superando obstaculos.
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No comeco, ele teve muita consulta, eram muitas viagens, muitos especialistas que ele tinha
que passar, e ele também tinha outra questdo que a gente tinha que ver, porque ele nasceu
com os dois pezinhos bem tortos, entédo eu sabia que ele ja tinha feito a valvula, ja tinha
feito a coluna, mas eu sabia que ele tinha que fazer o pé, entdo assim é, era muita agonia,
mas, a0 mesmo tempo era prazeroso, porque era um bebé, independente com mielo ou néo,
era meu bebé que estava ali né, assim facil ndo foi, a gente foi do céu, desceu e a gente
teve gque subir e descer vérias vezes, mas acho que é isso (MF1).

[...] eram muitos cuidados assim, ela fez duas cirurgias em cada pé, teve a cirurgia da
palpebra, para levanta, porque tinha que corrigir, entdo assim foram aparecendo coisas e
a gente foi correndo atréas [...] agora os dentes, eu levei no dentista, o oftalmologista, de
dois em dois meses ela passa no oftalmologista, por conta dos 6culos (MF2).

[...] foi a cirurgia do fechamento da coluna, a valvula, os dois pés, que foi o alongamento
de tenddo, dai ela fez as duas tibias e o iliopsoas, fez também um revestimento na bexiga,
e agora o botox na bexiga [...] no final do ano, veio o diagnostico que ela estava com a
medula presa e provavelmente vai fazer cirurgia, ela fez em janeiro a do botox, e agora
em julho ela vai fazer de novo a da tibia, porque ela tem que tirar as plaquinhas que ela
colocou a dois anos atras, e agora ela vai fazer a correcdo de uma outra cirurgia que nao
ficou boa (MF3).

Sempre fomos muito rigorosos, que nem quando ela fez a cirurgia das pernas, que acho
que foi um pouco mais complicado para todos, por ela ja estar um pouco maior, e o periodo
também, que ela ficou 30 dias deitada, entdo para dormir tinha que colocar o tridngulo no
meio das pernas, para ela ficar com as perninhas travadas, foi um periodo dificil, porque
ela se incomodava com a posi¢ao (PF3).

Hoje eu ja conhego bastante sobre a mielomeningocele, fui obrigada a aprender, mas era
uma coisa que eu nunca tinha ouvido falar, ndo sabia como cuidar, eu até conhecia pessoas
com mielo, mas nunca soube o que era, nunca tinha ouvido falar sobre [...] e ja passamos
por muitas coisas, ela ja fez muitas cirurgias, no total foram 24 cirurgias (MF4).

[...] tinha um pé torto muito mais dificil de cuidar que o outro, o gesso ndo conseguia ficar,
sempre ficava torto, ai aconteceu a Tenotomia, tudo no sentido de correcao dos pés, beleza,
corrigiu os pés. [...] além da Tenotomia, que foi a cirurgia para soltar o tenddo de Aquiles,
ele voltou para fazer a transferéncia de tenddo para que ele pudesse caminhar com o pé
no chdo, porque ele caminhava com o pé um pouco mais torto (MFG6).

Com oito meses ele fez a Tenotomia, dos tendBes e também da virilha, e, assim, a gente
nunca quer que passe, a gente acha que nao vai precisar fazer mais nada né, mas como a
musculatura estava encurtando, entdo de todos os males foi s6 um ‘cortinho’ né! Depois
da cirurgia foi tranquilo, mas quem encara melhor isso é o pai, é ele que consegue limpar,
cuidar, eu tenho um pouquinho de aflicéo [...] (MF8).

[...] cirurgia é uma coisa dolorida, tem que ficar de cama, era para ele estar no sexto ano,
ele perdeu meio ano de escola s6 com isso, porque ele fez a cirurgia e teve que ficar muito
tempo so de brucos, deitado, a gente ndo podia nem dar banho nele, tinha que dar banho
na cama, tinha todo um tratamento, tinha que tomar remédio, judiou dele, entdo hoje, se
for possivel eu ndo vou mais deixar ele operar (MF9).

Os enfrentamentos vivenciados sdo relativos a crianga e as consequéncias que o

processo terapéutico impde e ao dia a dia de cada um. As cirurgias enchem as familias de



61
RESULTADOS

expectativas, mas reflete apreensdo com o pré e pds-operatorio e medo de que algo possa dar
errado. A necessidade de lidar com o novo, de suprir cuidados e aprender dia apos dia, geram
expectativas, ansiedade e medo. Na MMC fechada o novo se tona mais assustador, pois além
da dificuldade em aceitar o nascimento de uma crian¢a com limitagdes, o diagnostico depende

de uma peregrinagao e investigacdo médica, Sofrendo com a situacao.

[...] teve uma cirurgia que ela foi fazer dos pezinhos, ela foi para o centro cirurgico, foi
com outras criangas e nos, mdes na sala de espera, as outras criangas vinham e a minha
ndo vinha, as horas passando e eu desesperada, e perguntava para um, para outro, e ai
quando deu um tempo, muito tempo porque eu estava desesperada, ela chegou sentada na
maca, eu acho que essa foi a mais angustiante, porque eu fiquei esperando ela voltar, mas
assim, a da coluna quando ela fez, a primeira, ficou eu e meu filho sentado na porta do
centro cirurgico, sentada no chdo esperando ver o que virava, o médico falou dos riscos,
porque ela era prematura, ela era pequena [...] (MF2).

A cirurgia para mim, assim, por conta dos pontos, por ser muito grande, foi dificil nesse
sentido de trocar, me dava arrepio, entdo eu tenho uma amiga que é enfermeira e ela vinha
dar banho e fazer curativo na época, e com o tempo eu fui forcada a aprender (MF4).

Que nem a sonda, a gente sonda ele né, no comeco foi dificil também, a gente achava que
doia, incomodava, tinha medo, tinha do [...] (PF5).

[...] no hospital, tudo é otimo, tudo é facil, porque tem quem saiba cuidar, quem tem
experiéncia, quem tem confianga e faz por vocé, mas ai chega em casa, e vocé fica doido,
¢ um desespero (MF6).

A cirurgia da escoliose foi terrivel, essa foi a pior cirurgia dela, porque abriu as costas
dela inteirinha, colocou hastes, parafusos, nossa demorou mais de 10 horas [...] (MF7).

A sondagem para mim muito dificil, ndo foi tdo simples, quando a enfermeira estava
ensinando, eu, no entanto, ndo consegui de cara, porque ela ensina e pede para os dois
passarem, e eu ndo consegui, chorei muito no dia, e ela falou “olha mde, se vocé ndo quer
ndo precisa agora”, e eu falei “ndo, eu preciso aprender” (MFS§).

E, da minha parte, acho que o mais complicado foram as cirurgias, porque correr com ele
em médicos, tratamentos, fisioterapias, ecoterapia, hidroterapia, faz parte, mas quando ele
vai para a mesa de cirurgia, o coragdo balanga mesmo, e essa ultima cirurgia que ele fez,
foi angustiante porque precisava mexer no quadril, nos dois joelhos e no pé, ai essa
cirurgia e a que ele nasceu, foi dificil (PF9).

Quando ele nasceu ninguém viu nada de coluna, porque nao estava aberta, porque a mielo
nasce exposta, tudo para fora, mas a dele ndo, tanto é que faz a cirurgia na hora que nasce,
mas a dele ndo, a dele demorou para corrigir, porque ndo sabia que era mielo, eles
achavam que era s6 o pé, depois falaram que era Artrogripose, deram o diagndstico de
Artrogripose, eu nem sabia 0 que era isso, ndo sabia nem pesquisar na internet e nada,
porque eu estava tipo assim travada, em choque! E ai eu comecei a ir de médico em médico,
teve uma época que ele tinha uns 10 médicos, era geneticista, pediatra, nefrologista,
ortopedista, cirurgiao pediatrico, aquilo foi, sabe, crescendo [...] (MF11).

Na cirurgia dos pés vocé via no olho dele que ele estava com dor, ai eu abaixei e percebi
que meus sentidos estavam sumindo, ai eu respirei forte, achei que eu fosse desmaiar
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aquela hora, porque o sofrimento que ele estava passando, a médica olhou para mim e
falou, “Made ele ndo esta sentindo dor, ele ndao sente as pernas” (MF11).

A diferenca entre os diversos graus de acometimento da mielomeningocele gera uma
esperanca na familia, que através da comparagao com os pares, cria expectativas de melhoras,
além de conforta-se com os ganhos ja adquiridos, e serem gratos pelos procedimentos e

dificuldades ndo vividas, Comparando com outras criancas. No processo de validagdo esse

apoio ndo foi refor¢cado pela primeira familia que referiu ndo criar expectativas frente as
limitagdes de outra crianca com MMC.

A mielo varia de crianca para crianca os cuidados, eu acho que é diferente, as
preocupac0es, eu acho que algumas coisas sdo iguais, mas nem tudo [...] tem criancas que
usa muletas, outras usa cadeirinha que nem ele [...] quem nem o problema da medula
presa, apesar de a lesdo dele ser mais grave, ele ndo teve esse problema, entendeu (MF1).

Quando passamos a conviver com outras criangas especiais, a gente viu que ela perto de
outras crianc¢as, ndo tinha nada [...] e a rotina de quem tem uma deficiéncia mais severa
também é bem pior do que a da gente (MF3).

[...] ele ndo teve a hidrocefalia, entdo a gente também ndo precisou desses cuidados,
parece que a lesdo dele ndo é muito grande, entdo, eu acredito que a rotina de muitas
familias € pior, a nossa rotina nao foi tdo pesada [...] ndo tivéssemos problemas na escola,
e eu acredito ainda vendo 0 que eu vi que as escolas ndo estdo preparadas para receber
alunos com grandes deficiéncias, porque com ele ocorreu tudo bem, eu acredito que
ocorreu tudo bem porque o grau de sequelas dele é muito baixo [...] (PF6).

[...] tem dia que vocé fica mais chateada, magoada, mais ai vocé acaba vendo os problemas
de outras familias com mielo, vocé acaba indo comparar, e fala “Deus, obrigada”! (MF7).

A hora que chegar o tutor, ela vai poder treinar marcha na fisioterapia e em casa também
[...] tem uma outra crianca com mielo ld na fisioterapia que também tem o tutor e é bem
legal! Essa semana é para ficar pronto, vamos ver! (MF?7).

[...] eu sou consciente, se é um filho que sei que ndo tem condigdes de tirar a fralda, como
existem muitos, que eu vejo ld no hospital, criangas que chegam de maca, que usa fralda,
tem casos e casos, e se ele fosse um caso que tivesse que usar fralda para o resto da vida,
tudo bem, mas ele tem condicoes de tirar a fralda, vou tentar tirar (MF9).

[...] ele tem dificuldade, tem crianga de mielo que vocé vé que a perna é mole, que a hora
que vai andar, comega a jogar, a dele ndo, a dele é dura, entdo assim, o médico nem quer
mexer, porque se de repente ele mexe e faz o joelho dobrar, pode ficar mole e ele ndo andar
mais [...] eu fui vendo, fui pegando for¢a nas outras mdes que eu conhecia, porque assim,
demorou para eu conhecer uma mde, porque a mielo ¢ diferente, ndo ¢ uma coisa que da
em uma crianga e todas as outras criangas vdo ser iguais, é totalmente diferente uma
crianga com mielo da outra, esses dias eu ainda vi uma made chorando, desesperada, mas
a crianga estava normal, e eu pensei “gente se ela visse o que as outras mdes passam”,
ela falou que ele tinha que usar ortese porque estava com o pé torto, mas ela tinha feito
uma cirurgia ja dentro da barriga [...] (MF11).
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As preocupagdes vao além das incapacidades fisicas, e tratamentos futuros abrangendo
desde como a crianga vai inserir-se na sociedade, e como a sociedade vai receber essa crianca.
O futuro ¢ nebuloso, a superacao e aceitacdo das limitagdes na adolescéncia assustam os pais,
bem como a ascensao social e felicidade do filho. O medo de perder o filho, de faltar na vida
dele, de ter alguém para assumir os cuidados na sua falta, e o desejo do filho encontra uma

pessoa que o ame do jeito que ele €, também amedronta os pais, Temendo o futuro.

Me preocupo com a adolescéncia, de como que vai funcionar, porque adolescente é
adolescente, adolescente é vida, ¢ querer sair, é querer namorar, e em relagdo até ao
namoro, é tudo isso. E vocé sabe, o problema é que assim, muitas vezes, eu enxergo ele la
naquele momento vencendo tudo aquilo com a mesma alegria que ele tem hoje. Mas, em
alguns momentos me vem, porque eu conheci pessoas que ndo é nem de mielo, sdo de
outras patologias que tem uma cabega totalmente diferente, que sdo mais tristes, e é tudo
que eu ndo queria entendeu, entdo é essa questdo que me preocupa (MF1).

A minha preocupagdo é a nossa diferenga de idade por ser muito grande, e sou eu que faco
tudo para ela, e o que vai ser se eu ndo puder fazer entendeu, entdo eu quero que ela seja
o mais independente possivel, para que se eu tiver que ir embora um dia, como todo mundo
vai, ela ndo vai precisar depender de ninguém (MF?2).

[...] de como vai ser o futuro, de como ela vai se desenvolver daqui para frente, e também
com a sociedade, como ela vai ser tratada, quais séo as dificuldades que ela vai encontrar
na vida, mas acho que o principal ndo é nem como ela vai ser tratada e sim com ela vai
reagir a isso, a gente sabe que vai existir pessoas 6timas, do mesmo jeito que vai existir
pessoas ruins, que ela vai encontrar pela vida (PF3).

Eu nem paro muito para pensar no futuro, sendo eu fico maluca de pensar, por exemplo, o
ano passado ela fez seis cirurgias, entdo ela corre o risco de pegar uma infecg¢do, nem
quero pensar nisso, entdo ndo me pego muito a ficar pensando (MF4).

Me preocupo, eu preparo ele para o futuro, para o dia que eu ndo estiver mais aqui, SO iSS0
que eu penso, mas o resto ndo, eu sempre falo para ele “um dia seu pai vai morrer, sua
mde vai morrer, estuda, estuda e seja independente!” (PF35).

[...] a gente tem a preocupagdo de como vai ser, ai a gente fala, mas ele vai ser filho unico,
a gente ndo vai dar um outro irmdozinho para ele, e se ele precisar de mais cuidados no
Sfuturo, quando a gente ndo estiver, quem que vai ajudar (MFO6).

Ele andar, e como ele vai andar, enquanto ndo andar, a gente ndo acredita se vai andar,
a gente fica com aquele negdcio na cabeca, serd que vai andar, e como vai andar, é a
maior preocupacao (PF8).

A minha preocupacdo maior é que ele seja independente, porque hoje gragas a Deus, tudo
tem tratamento, mas a minha preocupacdo maior é ele saber que ele pode ser o que ele
quiser, ele pode ser feliz, ele pode fazer, essa é a minha preocupacao (MF9).

Eu me preocupo muito assim, com o futuro dele, como que ele vai entender as limitagdes
dele, as dificuldades [...] me preocupo também com a parte do intestino e uroldgico, que
acho que é a parte que mais pega (MF10).
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Ah, tenho medo de acontecer alguma coisa e o pior acontecer com ele, porque eu tenho
medo de perder ele, eu tenho muito medo de perder ele, sabe quando vocé sente que é um
anjinho, eu sinto isso nele, eu tenho medo disso (MF11).

Enfrentando o novo

E a estratégia da familia para conhecer e confrontar a MMC e suas comorbidades. A
familia busca aprender e desempenhar todas as necessidades de cuidado da crianga durante todo
0 percurso.

O enfrentar algo novo sem muitos conhecimentos palpaveis aflige as familias,
promovendo uma busca por profissionais especializados, servigos hospitalares, além de
informacdes e apoio nos pares através dos meios de comunicacgdes, almejando for¢a e conforto

para o enfrentamento dessa nova situacgao, Preparando-se para receber a crianca.

[...] como eu ndo sabia o que viria, fui ler muito, li coisas que légico me deixaram muito
chateada e li coisas de motivacédo, de outras maes que ja tinha passado, eram muito pouco,
mas era um pouco que ja confortava (MF1).

[...] a gente escolheu outro profissional, e esse explicou melhor, de uma maneira que a
gente se acalmasse, depois a gente procurou o obstetra, ele indicou os outros profissionais
que seriam os mais indicados para quando ela (crianga) nascesse, a gente fez a primeira
visita no pediatra, depois a gente visitou o neurocirurgiéo [...] (MF3).

[...] eu passei com o médico aqui, ele que descobriu e me encaminhou com um médico
especialista em outra cidade, ai esse médico me explicou tudo e me falou que uma coisa
tinha a ver com a outra, porque aqui o Dr. so tinha visto a hidrocefalia, ndo tinha visto a
coluna, e la ele viu a coluna, me explicou e acompanhou até o parto (MF7).

Mas, assim, na hora que vocé recebe o diagndéstico é um choque [...] vocé ndo sabe o que
é, cada um fala uma coisa, vocé entra na internet e vé de tudo, entdo da aquele desespero,
ai fui na ginecologista, e ela falou assim “Ah, ndo tem muito o que fazer, nao tem um
tratamento, entdo, até o nascimento pode vegetar, pode ndo nascer, pode ficar de cadeira
de rodas, ndo da para saber o que vai ser”, fiquei desesperada, porque eu ja tinha tido 2
abortos, entéo eu fiz todo um tratamento para engravidar, foi quando a gente procurou
outro profissional, em outra cidade que explicou direito o que era a mielomeningocele, e
indicou a cirurgia intrautero (MF10).

No diagnoéstico precoce, hé a possibilidade da correcdo da MMC por cirurgia intrautero,
o que faz crescer a esperanca dos pais, apesar dessa técnica cirrgica ainda nao ser acessivel, e
sua realizacdo por convénios médicos ocorrer por meio de liminar judicial. A cirurgia intrautero
reduz a exposi¢ao do tudo neural ao ambiente intrauterino, prevenindo lesdes secundarias como
a necessidade da colocagdo de valvula para hidrocefalia, complicacdes como a sindrome de
Arnold Chiari II, que costuma acompanhar a MMC. Apesar dessa cirurgia fetal ndo ser bem
conhecida e fortalecida pelos profissionais que fazem o diagnostico, cresce uma esperanga nos

pais de minimizarem os possiveis acometimentos do filho.
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Na correcdo da MMC por cirurgia intrautero, essa aflicio da esperanga progndstica
inicia logo apds o diagnostico, onde ocorre uma corrida contra o tempo, pois, a cirurgia pode
ser realizada até a 26" semana de gestacdo, assim, a familia busca pela equipe especializada,
sem informagdes concretas sobre os riscos e beneficios da cirurgia, necessitando de uma
completa alterag@o da rotina, como viagens constantes, mudanga de cidade e repouso absoluto
da mae. As familias assistidas pelos profissionais da cirurgia fetal sdo orientadas quanto aos
cuidados profissionais necessarios a crianca apds o nascimento, proporcionando mais seguranga

aos pais, Vislumbrando uma saida.

[...]a gente comecou a pesquisar e tudo mais, e ai colocava “mielomeningocele”, e na
busca da internet ja comega a aparecer a questdo da correg¢do intrautero, da cirurgia fetal
[...Jentdo eu cheguei no médico responsavel, descobri na segunda-feira, na quinta-feira ja
estava fazendo a consulta (MF6).

[...] eu joguei na internet os nomes dos médicos da cirurgia fetal e vem uma entrevista que
eles deram, falando da cirurgia céu aberto, e ai eu assisti a entrevista toda, eu, minha mde
e meu pai, e acabou, quando acabou a entrevista, minha mde perguntou se eu tinha
coragem, e eu disse “ndo tenho duvida!” (MFS§).

Nos descobrimos os médicos que fazia a cirurgia intrautero, e ai foi aquela correria,
porque descobrimos que era até 26 semanas, e eu ja estava de 24, entdo, indo para 25
(risadas), entdo, foi aquela loucura, até ir para la, conhecer como que era, ai a gente
descobriu que precisaria de um repouso por trés meses até o bebé nascer, repouso absoluto,
entdo, vai atras de lugar para morar, aquela loucura (MF10).

[...] o Dr. explicou sobre a cirurgia intrautero, que interromperia o crescimento da lesdo,
entdo fazendo a cirurgia, o prognostico dele seria muito melhor, apesar de todos os riscos
da cirurgia, mas assim, eu ndo pensei nem duas vezes, e ja falei, “vou fazer” (MF10).

A condig¢do cronica ocasionada pela mielomeningocele acarreta cuidados diarios, bem
como incessantes tratamentos médicos e de reabilitacdo. A familia reorganiza-se frente a essa
nova realidade buscando agregar a rotina de cuidados da crianga com as atividades ja
desempenhadas pelos seus membros. Essa complexa reorganizagao familiar envolve adaptacao
frente aos horarios de medicagdes, rotina de cateterismos vesicais, curativos, recorrentes
consultas médicas, tratamentos de reabilitacdo, cirurgias e recuperagdes. Dentre os cuidados
desempenhados a criangca com MMC, o cateterismo vesical ¢ apontado como o mais dificil,
relacionado a sua frequéncia de até 4/4 horas, interferindo na rotina da familia, escola e lazer,

Enfrentado os cuidados.

Foi maravilhoso vir com ele para casa, mas assim, a gente se deparou com um monte de
coisa, a gente teve que mudar a rotina, porque tinha horario para a medicac¢ao, horario
para a sonda, tinha que se organizar em relagdo as consultas, coisas assim [ ...] (MF1).

[...] a semana toda a gente fica nessa corrida, fisioterapia, natacdo, reforco escolar,
escola, o tnico dia que a gente tem uma folguinha é no sébado [...] A sondagem eu estava
fazendo duas vezes por dia, a doutora tinha pedido quatro, e eu por minha conta passava
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duas, por conta de tudo que se faz, da correria, entdo eu fazia de manha e de noite, ai
conversando com a Dra., ela explicou que eu tenho que passar quatro vezes por dia, se
precisa vamos fazer né, é para o bem dela [...] (MF2).

[...] a gente se adaptou muito rapido a rotina de cuidados que ela necessitava, tudo, sempre
adaptamos a nossa vida em relacao as necessidades dela [...] a gente sempre programou
nossas rotinas, vamos sair, vamos para tal lugar, vamos fazer alguma coisa, sempre
pensando na rotina que ela precisava e, as vezes, € assim até hoje (PF3).

Hoje ela ja estd maior, mais pesada, entdo fica um pouco mais dificil, entdo assim, para
dar banho, pegar ela eu consigo, mas assim, se o pai dela esta aqui, eu peco ajuda dele,
porque ela esté pesada, entdo ele (pai) me ajuda bastante (MF4).

Ent&o, acho que nesses 3 anos, foi uma rotina pesada de cuidados que tivemos e, assim,
acho que a gente ndo precisou fazer muita mudanga porque eu trabalho em um lugar que
nao passo cartdo, meu chefe foi muito tranquilo comigo, e ele sabia que eu precisava ne,
porque tinha fisioterapia, tinha sonda na escola, horario da escola, consulta em outras
cidades, muitas consultas (MF6).

Foram tantas cirurgias que eu ja estava acostumada com os cuidados, a do quadril foi
dificil porque engessava, ndo tinha nem como dar banho nela, entdo foi um pouco mais
complicado, porgue ficava com gesso até a cintura, entdo s6 dava para passar um pano
Umido, entéo foi mais complicado, mas o resto tirei de letra (MF7).

[...] agora a sondagem faz parte da nossa rotina, a gente leva nosso kit sonda a onde a
gente vai, para fazer a passagem, porque isso acaba limitando a gente também, ainda que
a gente nao sai muito de casa porque a rotina é intensa [...] meu pai aprendeu a fazer os
exercicios que a gente tem que fazer no pé, entdo meu pai ajuda a fazer, minha mae ajuda
com as coisas da casa, mas assim, é muito intenso, é muito acelerado, porque a gente
precisa fazer, precisa colocar no parapédium, precisa fazer exercicios dos pés, da
remédio, passa sonda, troca fralda, da banho, é tudo (MF8).

[...] minha m&e ndo passa a sonda de jeito nenhum, até hoje, era s6 eu quem passava, por
trés anos fui s6 eu que passei sonda, ai eu tive que fazer um curso no ano passado, nao
tinha jeito, ai meu marido aprendeu a passar, agora faz um ano que ele me ajuda, mas
antes era so eu, entdo hoje é tranquilo, mas no comego foi um terror (MF10)

[...] eu fui aprendendo e aceitando mais, também, e abrindo mais a cabega, porque eu nao
sabia tudo e, assim, foi dificil de pegar os cuidados (MF11).

Os Pares destacam-se na trajetoria das familias, nesses sdo depositados a esperanga de
apoio na realizacdo de cuidados, orientagdes e informacdes quanto as experiéncias a serem
vividas. Compartilhar a experiéncia com familias que vivem o mesmo processo ¢ um importante

artificio de cuidado dos pais, Pares ajudando.

[...] as vezes, algumas mdes de crian¢a com mielo procuram a gente para perguntar sobre
as coisas, entdo vocé vé que algo que é natural para a gente, para outras mdes ndo é, tem
muitas mdes que ndo tem o acesso que nos tivemos, ou até a propria iniciativa de estar
indo buscar, entdo a gente vai se ajudando (PF3).
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[...] a mde de uma crianga com mielo foi a minha maior professora, minha maior
conselheira nessa época, porque ela ja tinha enfrentado tudo isso e eu ficava perguntando,
“Como eu fago isso? Como eu faco aquilo? [...] (MFG6).

[...] hoje em dia também com a questdo da internet fica um pouco mais facil, porque se
vocé esta com duvida em qualquer coisa, vocé vé um video falando como que faz, vocé vé
alguem explicando, tem muitos grupos de mielomeningocele no facebook, no whatsapp, e
dai qualquer ajuda que precisa, qualquer duvida que vocé tem, ¢ mais facil perguntar para
uma pessoa que estd vivendo isso, do que para uma pessoa que so sabe a teoria (MF6).

[...] participo de um grupo que é “Vencendo a Mielo”, que sdo mdes que fizeram a cirurgia
intrautero, elas trocam muitas ideias, entdo como tem bebé, e tem mdes de crianca mais
velha, elas ja tém essa experiéncia e relatam que a parte motora é um dos menores
problemas, e que os problemas maiores sdo da parte urologica, e a do intestino (MF$).

[...] ai tem a questdo da mde de uma crianca com mielo, que sempre ajudou muito, sempre
passou bastante informagdo para gente, deu todos os passos para a gente seguir de
cuidados e tratamentos (PF$).

Mas, na questdo de alguém orientar os cuidados, foi na intuicdo assim, e buscando
informacé&o na internet, ajuda nos grupos de mielomeningocele [...] (MF10).

Ajustando a realidade

Em um movimento de se adaptar a nova condicao vivenciada, a familia busca através

de mudanga no horario de trabalho, abandono do trabalho pela mae, e adequacdes dos

compromissos domésticos prover todas as necessidades do filho. Na corre¢do da

mielomeningocele intrautero essas alteracdes ocorrem logo no pos-operatorio, onde devido a

necessidade de repouso absoluto da mae e acompanhamento semanal do feto, a familia vé a

necessidade de mudar-se para outra cidade, interferindo em toda a dindmica familiar, Mudando

a rotina.

[...] a gente decidiu que a ela (mde) iria sair do trabalho, porque nossa rotina ndo estava
legal, ela saia do trabalho seis horas da tarde, pegava as criangas, chegava em casa, era
casa para cuidar, janta para fazer, banho para dar, era sonda, troca, li¢do, entdo era muita
coisa e acabava ndo fazendo tudo bem feito [...] (PF3).

Hoje a nossa rotina é diferente no sentido de ser mais corrida, porque a gente viaja muito
por conta dela [...] eu trabalho mais hoje por conta dela, para conseguir dar o que ela
precisa, porque eu ndo tenho auxilio nenhum, entdo, preciso trabalhar dobrado, o pai dela
trabalha a noite para me ajudar mais durante o dia, entdo nossa rotina mudou nisso (MF4).

Eu trabalhava so trés vezes por semana para poder levar ele nas terapias, mas depois que
ela (mde) comecou a trabalhar a noite, ela comegou a levar, e eu voltei a trabalhar direto
(PF5).

[...] assim que terminou a licen¢a maternidade eu voltei a trabalhar, porque a gente
precisava, e ele (pai) se dispés a mudar o hordrio de trabalho, entdo, nesse periodo da
manhd ¢ ele quem realiza todos os cuidados necessarios (MF6).
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Eu trabalhava fora, tive que parar, eu até tentei trabalhar quando ela nasceu, porque
sempre foi 50 eu e ela, foi dificil, eu trabalhei um tempo, mas foi ficando cansativo, em
outros tempos consegui trabalha meio periodo, o hordrio que ela ficava na escola, mas
depois ndo estava dando conta, porque ficava doente, é muito exame, muito médico,
consultas, e como vocé vai arrumar um emprego e vai ficar faltando, é complicado (MF7).

Entre a cirurgia intrautero, o parto e as corre¢des dos pés, moramos em Sao Paulo uns 4
meses, fiquei la praticamente o tempo inteiro. Eu vinha para S&o Carlos, ficava uns dois,
trés dias para trabalhar e voltava para Ia, ai nos Ultimos meses eu fiquei direto, depois que
ele nasceu, ndo voltei mais, cheguei a fechar uma loja para cuidar dele, eu tinha duas, e
tive que fechar uma para cuidar dele, porque ndo ia dar para tomar conta de duas lojas e
cuidar, e minha prioridade é ele (PF8).

E, a minha rotina mudou muito, porque eu me transferi da minha casa para casa dela
(m&e), eu ia de manha, de tarde, tem dia que saio de la mais de 7 horas da noite, entdo
quer dizer que a minha vida mudou muito (AF10).

[...] agora eu voltei a trabalhar mais tempo, porque antes eu trabalhava so meio periodo,
passei a trabalhar meio periodo por conta de levar ele, tinha dia que eram duas atividades
por dia, entdo ndo tinha jeito, a tarde ndo tinha como trabalhar. Ai quando entrou a
questdo da sonda, tinha que sair correndo da onde eu estava, e até hoje, tenho que voltar
para fazer a sonda, mas a gente vai organizando a rotina, acho que na minha rotina foi
mais a questdo do trabalho e de lazer assim, porque chega o final de semana que a gente
gostava de sair, que estamos tdo cansados que so queremos dormir (MF10).

A crianca com MMC exige cuidados diarios, sendo indispensavel que sejam realizados
por demais membros da familia nuclear e extensa, diminuindo a sobrecarga do cuidador
principal, permitindo que os cuidados sejam realizados mesmo na auséncia desse, além de
promover a interagcdo entre os membros, permitindo um momento de criacdo de vinculo e
aprendizado mutuo, a presenga do pai na rotina de cuidado das criangas destaca-se em oito das

11 familias participantes, Dividindo os cuidados.

A gente divide, assim, a maioria das sondas sou eu, o banho é o pai, s quando acontece
alguma coisa, ou eu dou, quando da mais de um banho, dai eu dou, mas assim o banho
diario de todos os dias ¢é o pai, e colocar para dormir também é o pai, porque eles ficam
menos tempo juntos, entdo foi a forma que a gente encontrou de se ajudar e de deixar eles
um pouco mais proximos (MF1).

Geralmente, eu faco todos os cuidados, ele (pai) faz mais quando estda em casa e eu ndo
estou, ou estou ocupada, e pego para ele, ou ele acaba vendo e vai la e faz. Ele faz tudo,
tudo que eu faco ele faz, mas geralmente sou eu, banho, sonda [...] (MF3).

O pai dela me ajuda bastante, com todos os cuidados, fica o dia todo com ela, mais do que
eu [...] ela também faz o uso do cateterismo desde 1 ano e meio, antes era s eu que fazia,
hoje minha mae j& aprendeu a passar, o pai dela, entdo se precisar, um de nos trés passa,
para ndo deixar de fazer (MF4).

Quando eu trabalhava de manh@, a parte da manha ele (pai) que trocava fralda, passava
sonda, cuidava de manhg, na hora do almogo, dava almoco, levava na escola, fazia tudo,
a tarde e noite era eu quem fazia, sempre é quem esta em casa que faz, mas agora que eu
trabalho a noite, os cuidados ficam mais com a mde mesmo (MF5).
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[...] dividimos todos os cuidados, ele (pai) assume tudo 100% quando esta sozinho, ai
guando eu chego a gente comeca, eu dou um descanso para ele, eu faco, as vezes, ele até
quer continuar fazendo, ele é acelerado, muito mais do que eu, mas é totalmente dividido,
tudo que eu faco, ele faz, exatamente igual, com banho, fralda, exercicio, alimentagdo, com
tudo, a gente vai tocando, mas assim, é muito dificil, ndo é facil, € muito cansativo, isso
porque a gente divide exatamente tudo, eu fico imaginando se tem alguém, alguma mae,
por exemplo, que tem que fazer isso sozinha, é de mais, é muita coisa (MF8).

No comego ele (pai) me ajudava bastante e até hoje viu. Agora que ele (crianga) estd
ficando com vergonha, acho que é a adolescéncia, ndo quer mais que eu dé banho nele,
que eu troco, somente o pai [...] ele (pai) é muito participativo [...] (MF9).

Equanto aos cuidados eu divido muito com ela (av6), e com 0 meu marido também, ele me
ajuda bastante a noite e de final de semana, resolve as coisas da casa, faz compra, comida
[...]. Ela (avo) fica a maior parte do tempo com ele (crianca), entdo é mais a noite que eu
tenho assim esse tempo para dar mais atengdo, cuidar dele, mas minha mée ndo passa a
sonda de jeito nenhum, ai nos horarios eu sempre vou la passar (MF10).

[...] os médicos fora da cidade eu que levo, aqui o pai dele que leva e ele (pai) também
leva na fisioterapia, quando ndo a irma também ajuda a levar nos médicos, o pai dele que
cuida no periodo da manha [...] (MF11).

Adaptando a casa, faz parte da experiéncia vivida pelas familias. Estas buscam através

da acessibilidade dos espacos da casa, adequagao dos banheiros, colocacéo de barras de apoio
e mudanca de imdveis promoverem uma melhor autonomia ao filho.

[...] eu fiz um quarto para ele, a gente tinha uma &rea aqui fora, eu fiz um banheiro com
banheira e adaptado para ele [...] (MF1).

[...] para facilitar a gente reformou a casa, retiramos todos os degraus, colocamos carpete
de madeira porque sabiamos que ela ficava o tempo todo no ché@o, sempre procuravamos
fazer as coisas para ela se sentir como qualquer outra crianca (PF3).

[...] a nossa preocupacdo era mudar para uma casa onde ela tivesse acesso a todos os
cdmodos, aqui tem dois degraus na entrada, mas tirando isso ela tem acesso a casa inteira,
se ela tiver com a cadeira ela vai a todos os comodos, ela vai para o quintal sem nenhum
problema (MF4).

Ja adaptei essa casa uma fez com as barras, e vou adaptar de novo agora, comprei essa
casa do lado, estou desmanchando e adaptando tudo, vai ter um banheiro sé para ele, na
verdade, eu quero tornar ele o mais independente possivel (PF5).

Eu tenho um apartamento, mas tem escada, entéo eu tive que mudar de 14, alugar 14, para
alugar uma casa térrea (MF7).

Todas as estratégias dispostas pela familia para se ajustar a realidade perpassam por

todo o contexto vivido, se fazendo presente também do outro fenébmeno — SUPERANDO
EXPECTATIVAS.
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Assim, a familia da crianca com MMC vivencia um contexto envolto pelas condi¢oes
intervenientes, que também estdo presentes nos dois fendmenos que compdem a experiéncia da
familia no cuidado dessa crianca, potencializando, Buscando apoio para superar; e

dificultando, Ultrapassando obstaculos.

Buscando apoio para superar, 0 apoio é o esteio da familia, sendo compreendido como
toda a atencdo recebida, que proporciona forca, carinho e suporte psicologico para o
enfrentamento da situacéo. A familia extensa e nuclear é elencada desde o acompanhamento no
inicio do diagnostico, nas internagdes, apoio financeiro e cuidados diarios promovendo conforto

nas dificuldades, Contando com a familia.

Minha mae est& sempre junto em consulta, internacéo [...] (MF4).

[...] meu sogro comecou a cuidar dele (crianga), levava na fisioterapia, ecoterapia, todos
esses lugares ele (avd) levava, e eu fui trabalhar, de la para c& ndo parei mais. Ele ajudou
a gente demais da conta (PF5).

[...] nossa familia inteira se comoveu e se locomoveu também, porque como eu morava
aqui, e o tratamento era em outra cidade, entdo assim, minha mée e minha irma foram
muito importantes nessa questéo, elas me ajudaram muito [...] (MF®6).

[...] & noite, os pais dela vém para ajudar todos os dias, a hoite quando eu vou trabalhar
ela fica com eles (PF8).

[...] meus pais sempre estiveram muito presentes, meu irmao, minha irma, minha cunhada
sempre junto com a gente, mas hoje assim, no dia a dia de estar ajudando a gente sdo meus
pais, que colocam a mdo na massa junto com a gente (MFS8).

[...] entdo, a gente sempre teve apoio da familia inteira, dos tios, até do pai dele, o pai dele
mora na Franca, a familia dele no Peru, sempre muito participativa, de vez em quando até
mandam dinheiro para estar ajudando, o primo dele que mora nos EUA deu o andador,
entdo, assim, a familia inteira, mas as quatro pessoas mais participativas sdo: a mae dele,
minha méde, minha avo e meu tio, eles fizeram muita diferenca na nossa trajetéria (MF9).

[...] a rotina a gente consegue ir correndo atras, mas, por exemplo, chega um certo ponto
que ele precisa de um tutor, e ndo tem condigdes de adquirir um tutor, entdo nesses
momentos chaves, que nem assim, o tio dela (mae) que deu o aparelho, o parapodium,
entao assim, nesses momentos que a gente mais precisava, a gente conseguiu [...] (PF9).

A minha mae é tudo, meu apoio principal, ndo tenho nem como agradecer tudo que ela faz,

0 meu marido, meu pai [...] (MF10).
Os arduos percursos percorridos pelas familias sdo amenizados pelas interacfes com
amigos, essas relagdes sdo valoradas no ambiente domiciliar, no trabalho, escolar e lazer,

proporcionando ajuda tanto para os pais, quanto para a crianga com MMC, Amigos ajudando.
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[...] tem uma familia de um amiguinho dele, que generosamente mostrou para a gente que
a vida com amigo é mais leve e mais bonita sabe, e que foi supergenerosa, essa méae
guerendo que eles ficassem com a amizade colocou o menino na mesma escola que ele, e
eles assim, eles tém uma amizade que parecem irméos, um ndo faz nada sem falar com o
outro, deixa dormir aqui, fica aqui, entendeu, sdo essas pessoas que nos abracam (MF1).

[...] sempre tem um coleguinha da escola que quer ajudar com a mochila, assim sempre
tem alguma crianga que ajuda, eles querem muito ajudar, quando ela tinha o andador,
todo mundo queria empurrar [...] (MF3).

[...] eu tenho uma amiga que é enfermeira e ela vinha dar banho, fazer curativo, e na época
da sonda me ensinou a passar (MF4).

Quando eu vou para a escola 0s meus amigos sempre ajudam com a cadeira, na hora do
lanche, tem um amigo que sempre brinca comigo [...] (CF4).

[...] com essa rotina de cuidados, viagens, ainda bem que tem os amigos sempre ajudando,
quebrando os galhos no servigo (MF10).

[...] quando eu coloquei ele (crianga) o dia inteiro na escola, minha amiga ia & fazer o

cateterismo, ela cuidava dele, e minha vizinha cuidava a noite para eu trabalhar (MF11).

A familia identifica que o apoio espiritual ajuda no enfrentamento das barreiras e
sofrimento, a fé em algo superior promove a esperanga, a graga a Deus ¢ elucidada a cada
conquista e superagdo dos momentos dificeis, fortalecendo-a. A religido destaca-se como
potencial de interagdo, conforto e satisfacdo, e a crencga de que ter uma crianca com MMC foi
vontade de Deus, e que Ele preparou a familia para receber filho proporciona conforto e

aceitagao, Acreditando no poder divino.

A fé me fortaleceu em tudo, é minha base, minhas orac@es, porque € uma preocupacao
constante com ela, por conta das cirurgias, porque a gente sabe os perigos, e quando
comecei a ir ao servico de satde especializado fora da cidade, tem uma amiga que a gente
acabou se conhecendo por intermédio da igreja que recebe a gente 14 [...] a igreja que a
gente vai, sempre recebem ela muito bem, ndo tem diferenga nenhuma, ela se sente bem,
pois, é um local de convivio social com outras pessoas e tudo (MF4).

[...] eu acredito muito, eu ndo temo mais o problema dele, porque eu sei que tem alguém
cuidado dele junto comigo, eu acredito muito que Jesus nédo vai desamparar ele, nem eu,
porque se Ele (Jesus) deu essa missdo para mim, Ele sabe que eu sou capaz, porque Ele
nao me daria uma missdo que eu ndo sou capaz de fazer, entdo eu sei que vai me ajudar
em todas as situagdes, entdo eu ndo me desespero mais, eu ja fiquei desesperada, mas hoje
eu ndo me desespero mais, confio em Deus e sei que Ele vai me ajudar (MF5).

[...] tudo é um mistério muito grande né, a gente ndo consegue entender como as coisas
acontecem, ndao consegue ter controle sobre tudo, entdo eu acho assim, eu rezo, eu creio
em Deus e eu acredito que com Ele as coisas, sabe aquela coisa que vocé ndo consegue
resolver, entdo vocé coloca na mdo Dele e fala “Me mostra o caminho!”, vamos esperar
que amanhd o caminho vai estar aberto! (MF6).

Quando a gente descobriu, a fé foi algo que mudou da agua para o vinho literalmente, se
acentuou absurdamente para mim, e acho que até para ele (pai), que do jeito dele, ele fala
que a fé dele aumentou muito, a gente rezava todo santo dia, fazia o ter¢o ajoelhada todo
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santo dia, fiz as novenas, e eu tenho certeza que Deus ¢ tdo grande, que eu morro de medo
de agulha, morro de medo de dar ponto, e em momento algum eu tive medo para ir fazer a
cirurgia, a nossa fé aumentou absurdamente, e hoje a gente agradece todo santo dia por
Deus ter mandado essa belezinha bem do jeito que Ele mandou, meu filho (MFS).

Se nosso filho estd bem hoje, é pela fé que a gente tem, eu sempre fui uma pessoa de muita
fé, logico que tem hora que da uma enfraquecida, porque somos seres humanos né, mas a
fé é fundamental nesse processo, e para mim ele esta curado (MF9).

A gente é espirita né, entdo a gente procurou todas as ajudas que a gente podia ter, eu fiz
uma cirurgia espiritual antes da cirurgia na terra, a gente fez toda uma preparagdo, até
para engravidar também, entdo assim, a gente também tem um outro entendimento de tudo
isso, que também nos ajuda a caminhar e a entender tudo o que acontece (MF10).

[...] teve uma igreja que eu fui e eu ndo consegui mais sair, é la que eu me acalmava, é la
que eu chegava mais perto de Deus, é la que Ele (Deus) me firmava os pensamentos, é ld
que eu precisava ir, sabe, tipo assim, eu ia duas, trés vezes por semana, ficava duas, trés
horas no culto, e passava voando, e me ajudou muito, me ajudou bastante (MF11).

A escola apresenta-se como um impasse na maioria das vezes, mas quando esta acolhe
a familia, compreendendo suas dificuldades, proporcionando acessibilidade e inclusdao da
crianga, gera calma e conforto aos membros. O cuidador ¢ enaltado como indispensavel no

ambiente escolar, apoio esse que facilita o dia-dia familiar, Escola acolhendo.

[...] acuidadoratirar ela da sala, troca a fralda, toma conta, porque tem que tomar
conta, ela ndo é facil ndo (MF2).

[...] a gente acabou achando uma escola que tinha um espaco muito gostoso, tudo plaino,
excelente para ela que estava iniciando com o andador, eles receberam a gente super bem,
a dona do colégio também era formada em educacdo especial, era uma escola que tinham
poucas criancgas, era bem legal, a gente gostava do cuidado e atencéo que eles tinham com
ela (MF3).

[...] em relacdo ao cuidado na escola eu ndao posso reclamar, a Ginica coisa que no comego
eles ndo trocavam, porque ndo tinha lugar e ndo tinha cuidadora, quantas vezes eles me
ligavam e eu saia do servigo para vir trocar, mas nada que impedisse ou que prejudicasse,
sempre cuidaram bem, ndo posso reclamar (MF5).

[...] a escola falou assim “‘se vocé se dispor a vir aqui e fazer um treinamento para a
cuidadora sondar e vocé tiver confianca nela, fica a vontade, no que a gente (escola) puder
ajudar, a gente ajuda ” entdo eu ia na escola nos primeiros dias, ainda no meio do periodo,
treinava ela (cuidadora) e falava, agora vocé vai fazer sozinha, e foi assim, ela aprendeu,
ela me ajudou. Ele (crianga) nunca teve nenhum problema, mesmo tendo feito a sonda na
escola, e assim tudo que eu precisei eles me apoiaram, até o andador, eu mandava o
andador para a escola [...] (MF6).

[...] é tudo adaptado, tem rampa, tem banheiro adaptado, mas colocaram algumas
adaptacdes para ela (crianca), para a cuidadora fazer a troca. Ela (crianga) é a primeira
aluna cadeirante da escola, a escola ja tinha banheiro, tudo, e eles adaptaram algumas
coisas, como o colchonete, algumas coisinhas poucas (MF7).
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[...] eles colocam ele (crianga) em tudo, eles incluem ele em festa, em tudo, entio da escola
nao tem o que falar, é a melhor escola que eu coloquei ele até hoje, inclusive eles tém o
selo de inclusdo social, eles tém adaptacdo e estrutura, ele adora a escola, 0s amigos
tratam super bem também (MF9).

[...] eu achei uma escola que gostei bastante, entao ele foi, foi feito uma integracdo muito
legal, eles ndo tém problema com a questéo da fralda, elas trocam quando precisa, entéo
é tranquilo. A sonda eu ndo vou passar na escola por enquanto, la eles também me
permitiram essa flexibilidade, ele entra uma hora mais tarde, e isso eu gostei, porgue teve
escola que ndo me deu essa abertura, entdo da certo a questao da sonda (MF10).

Abusca por melhores condigdes de saude a crianca com MMC ¢ enlagada pelos servigos
de saude, sendo eles publicos ou privados, e pelas diversas areas de atuagdo, como médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, entre outros, na incessante luta para minimizar as comorbidades
associadas. O vinculo instituido com a Atengdo Basica de Saude através do acolhimento das
necessidades da familia, além do provimento dos insumos necessarios aos cuidados da crianga
quando potencializados pelos profissionais, ajuda a familia a superar as nuances. Os servicos
de satude privado também sao pontuados como uma fonte que facilita o acesso aos tratamentos
médicos, tornando a rotina familiar menos ardua.

Os servigos de saude especializados em criangas com necessidades especiais de saude
sdo enaltecidos pelas familias pelo atendimento humanizado e qualidade da assisténcia,
promovendo conforto e carinho tanto nos dificeis momentos das internagdes, como nas
orientagdes de cuidados e reabilitagdes. As orientagdes recebidas dos diversos profissionais de
saude empodera a familia nos cuidados ofertados a crianca, diminuindo medos e afli¢des,

vivenciando assim, Servico de saude potencializando o enfrentamento.

[...] em questdo aos cuidados que eu tenho que ter com ele, em relagdo a orientagdo,
materiais necessarios, em relagdo até, as vezes, a convivéncia sou grata postinho de saude
aqui perto da minha casa, é que a gente fez uma amizade tdo legal depois disso tudo, que
tipo assim, se eu ndo estou bem elas percebem, a gente ndo é muito de ir em médico, quando
a gente vai, elas entendem que realmente é porque a gente tem necessidade naquele
momento, e dai elas sempre ddao um jeito de conseguir uma consulta para a gente, entdo
assim eu me sinto muito abragada ali (MF1).

[...] se eu pudesse dizer de todas as internagoes dele qual o hospital funciona de forma
humana, eu diria que la no servico de saude especializado, eles estdo de parabéns, tanto é
que a gente é usudrio de la, e eu falo que toda vez que tem campanha, eu falo assim, que
tem que ajudar, porque realmente eles sdo impecaveis (PF1)

[...] ela faz a capoeira no servigo de saude especializado, isso faz com que ela seja mais
solta, mais desembaragada, porque eles, ld na capoeira eles aprendem a mostrar o que o
deficiente consegue fazer, e isso eu sinto falta aqui em Sdo Carlos que deveria ter para as
familias. Entdo, esse servico me ajudou muito com a capoeira, foi ld também que ela
aprendeu a nadar [...] (MF2).
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[...] 1& a gente sempre foi muito bem atendida, ndo tem o que reclamar, no hospital do
plano de saude, entdo eles falavam, vocés vao ter que ter esses cuidados aqui, fazer os
curativos assim, cuidar dela dessa maneira, e a gente sempre fez do jeito que eles pediam,
0 hospital é muito bom mesmo, os profissionais excelentes (PF3).

O servigo escola de fisioterapia ajudou bastante, e a clinica que ela estd, o fisioterapeuta
tem ajudado bastante, ele é super solicito quando tem duvidas, quando tem cirurgia, ele
esta sempre ajudando quando eu tenho duvida (MF4).

[...] a clinica de fisioterapia particular faz um trabalho muito bacana, ndo sé com as
criancas, mas com a psicologia dos pais, assim de ajudar os pais, entdo, assim, 0 apoio
emocional da familia era muito mais forte do que o trabalho que ele desenvolvia na
fisioterapia, o acolhimento que vocé tinha na clinica e por chegar 14 e ver pessoas com o
mesmo problema que o seu, ou até maiores que o seu e tudo mais, 0 ambiente, 0
acolhimento era tdo bom [...] (MF6).

[...] pego fralda, sonda, peguei leite para ela até quando ela tomou, pego tudo no posto de
saude, a cada 15 dias, pego sonda, pego fralda, tudo que eu preciso para cuidar dela, que
nem o antibiotico o posto também fornece, me ajuda muito (MF7).

O obstetra que faz a cirurgia, e ele é sensacional, a equipe toda, na verdade, mas ele além
de médico, o ser humano que ele é com todos os pacientes, sabe, vocé chega la com o
mundo desabando na sua cabeca, e ele consegue te acolher de uma tal maneira que
conforta muito, nesse momento tdo dificil, e ele ¢ assim em todo o processo (MFS).

[...] o servico de saude especializado ajuda até hoje, a cadeira de rodas dele (crianga), um
dia eu cheguei para fazer fisioterapia, e ele precisava trocar de cadeira, e a fisioterapeuta
trouxe uma cadeira de rodas novinha, tinha acabado de chegar, estava até na caixa, testou
nele e deu certo, fez algumas adaptacgdes que precisava e deu a cadeira. La eles sdo muito
bons, eu gosto, ndo trocaria la por nenhum outro lugar (MF9).

A familia tem no ente publico um suporte as demandas da crianga, contando com o
Beneficio da Prestacao Continuada, além de transporte para as atividades didrias da crianca, €
de equipamentos de apoio como Orteses, tutores, andadores e cadeiras, mas, por vezes, ha

demora no provimento deste, ou este ndo supre a necessidade da crian¢a, Buscando apoio no

ente publico.

Na prefeitura, eu pego a sonda e a fralda [...] para levar na natagdo, escola, fisioterapia
que sdo os lugares que ela vai, eu dependo do porta a porta (onibus) [...] (MF2).

[...Japarelho, ortese, as vezes, eu consigo pela prefeitura, o tutor a prefeitura também deu,
ja consegui cadeira na prefeitura, mas ndo é a mesma qualidade, ndo é igual a essa cadeira
de rodas que eu mandei fazer sob medida (MF4).

[...] esse tutor longo vem pela prefeitura, dois anos esperando pela prefeitura, mas
finalmente saiu [...] as érteses sempre consegui pela prefeitura, comprei értese uma vez
sO, agora que faz 2 anos que pedi na prefeitura, pedi tudo, cadeira, Ortese e tutor. A
primeira cadeira dela eu comprei, a segunda foi doacéo, e agora saiu pela prefeitura
também (MF7).

Em consultas fora da cidade eu sempre vou com o transporte da prefeitura, uma vez a cada
6 meses (MF9).
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[...] o beneficio dele veio em15 dias, e ele recebe um salario minimo até hoje, tem que fazer
prova de vida de vez em quando, mas nunca foi chamado para fazer pericia, ele estd com
11 anos e recebe desde os 4 meses, nunca cortou (MF11).

Ultrapassando obstaculos, os obstaculos enfrentados no percurso da familia da crianca
com MMC transpassam 0s problemas emocionais, financeiros e afastamento de amigos e
familiares. A dificuldade com o transporte transparece devido a sua necessidade diaria para
tratamentos medicos, reabilitacdo, escola, esporte e lazer, a familia elucida desde a falta deste
para suprir toda a demanda da crianga, bem como a falha na manutencéo dos elevadores.

As constantes viagens para os tratamentos e procedimentos realizados em outras cidades
tornam-se um impasse, gerando uma sobrecarga fisica, emocional e financeira da familia, visto
que o transporte publico nem sempre sdo destinados a essas viagens. Ruas esburacadas,
calcadas irregulares e sem acessibilidade dificultam a mobilidade da crianca e sua familia sendo
uma dificuldade diéria, além do peso da crianca quando sobressai a condicdes fisicas da mae, e
por necessidade esta precisa empurrar a cadeira ou até mesmo carregar seu filho no colo. A
falta de adequacéo dos espacos do domicilio com a mobilidade dos equipamentos utilizados, e
a forma como a crianga enfrenta sua trajetoria também reflete nas nuances enfrentadas pela

familia, Enfrentando dificuldades.

E, foi dificil, mas a gente sempre deu um jeito para tudo, porque a gente tem que viajar
muito entendeu, nossa, ele foi, muitas vezes, ele fazia tratamento em Bauru, fazia
tratamento em S&o Paulo e Ribeirdo, entdo a gente chegava viajar, tinha vez no comeco,
tipo 5-6 vezes no més, tinha vez que a gente conseguia transporte, mas se ndo a gente tinha
que ir com 0 Nosso carro, entdo, cirurgias tinha que ficar 14, e ndo era so6 &s viagens, tinha
a alimentacdo também (PF1).

Olha, eu enfrento uma dificuldade muito grande com o transporte, e a humilhacao de vocé
chegar no ponto de dnibus, vocé dar sinal e 0 motorista ndo parar porque vocé esta com a
cadeira ou vocé pedir ajuda porque o elevador (do énibus) ndo esta funcionando, e vocé
tem que voltar para casa de alguma maneira, e vocé pede ajuda para uma pessoa e ela
fala, ndo posso te ajudar, ndo vou colocar a mdo na cadeira, sdo coisas que vVocé passa,
gue é dolorida, como o ser humano é baixo, porque ndo tem necessidade disso, entédo a
Unica dificuldade que eu tenho é com o transporte [...] pensa ela pesa 30 quilos, mais 18
da cadeira, sdo 50 quilos, imagina eu empurrando 50 quilos na subida, fora os socos que
da das ruas esburacadas, calcadas com degraus, € muito ruim, muito ruim, é a Gnica
dificuldade que eu enfrento mesmo (MF2).

[...]ela (crianca) esta pesada, pesa praticamente metade do meu peso né, hoje eu ja tenho
dor no braco, eu tenho os tend@es do braco todos inflamados, ja tenho muita dor por conta
desse cuidado com ela (MF4).

[...] todo mundo abandona quem tem essas crian¢as com problema, € incrivel, os amigos
afastam tudo, as proprias pessoas da familia, somem, sei 14 0 que eles pensam, pensam
que a gente vai pedir dinheiro emprestado, sei 14, some todo mundo, nédo sei porqué (PF5).
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[...] mas, conseguir as coisas da prefeitura sempre foi um caos, ndo adianta, infelizmente
a gente tem que partir para o judiciario, um processo, para a promotoria, porque € um
beneficio que ele tem direito (MF5).

[...] a cadeira de rodas é muito larga, ndo passa na porta do banheiro, fica dificil, fosse
bom que j& entrasse com ela, mas ndo, eu pego ela no colo no quarto e levo para o
banheiro, é muito dificil, porque a cadeira ndo passa ali, porque € pequeno o banheiro,
seria bom né, porque ndo pesava tanto (MF7).

Hoje ainda eu consigo falar sem chorar, sem me emocionar e dependendo da situacao,
sempre choro, eu acho que até preciso de terapia, para saber lidar melhor com isso, entao
eu acho que essa questdo emocional é dificil com certeza, e eu acho que precisa ser
trabalhada (MFS8).

[...] por muito tempo eu levei a culpa dele ter nascido com mielo, por causa que eu tomava
remédios sem saber que eu estava gravida, entdo assim, para o lado emocional, muitas
vezes, eu levei isso, e as vezes eu fico triste por causa dessa fralda, que eu sei que ele tem
condigOes de tirar a fralda [...] (MF9).

[...] a gente j& chegou a levar ele para fazer compras no comércio, mas € muito ruim, as
ruas com buraco, as calcadas irregulares, entdo ndo da (PF9).

A falta de acessibilidade e inclusdo das escolas causam um desgaste emocional e
sobrecarga da familia, devido a necessidade de estar sempre ascendendo por centros
educacionais adaptados, além de deparar-se com instituigdes que se mostram inclusivas, porém
ndo se mobilizam para suprir as necessidades de cuidados a crianga e familia, assim, seguem,

Buscando inclusdo escolar.

Quando ele foi para a primeira série, mandaram ele para uma escola que tinha escada,
tinha sala em baixo, mas o refeitorio era no subsolo, ndo quis, ndo aceitei, fui a secretaria
da educacgdo buscar por uma escola adaptada, sempre busco pelos direitos dele (MF1).

Ela estudava aqui pertinho de casa, so que é escola da prefeitura, e ndo tem cuidador,
entdo quando a ela ia para escola, eu tinha que ficar em casa, ndo podia sair, porque a
escola ligava para eu ir trocar, entdo era todo dia, teve dias que eram duas vezes, com
chuva, com sol, ia la para tocar ela (MF2).

A gente comegcou a buscar outras escolas, algumas recebiam bem, por educagdo, mas
sempre tinham uma desculpa, “vamos ver, vamos conversar, eu te retorno, mas até hoje
ninguém ligou”, Teve outras que nem tiveram questionamento, simplesmente falavam,
‘“ 2 . .

olha ela tem que estar andando e sem fralda”, eu falei nenhuma coisa nem outra, eu nem
sei quando isso vai acontecer, naquela época ela ainda engatinhava, estava comegando o
andador, e usar fralda, ela usa até hoje, ai a gente ficou super chateados, ele ndo foi
comigo, eu cheguei em casa contando, aos prantos [...] (MF3).

Varias escolas ndo aceitaram, ¢ dificil isso, varias escolas ndo aceitam crianga com algum
tipo de dificuldade, principalmente se usam fralda, eles ja comecam a colocar um monte
de coisa. Uma vez eu tive que ir la na defensoria publica, porque eu ndo consegui
matricular ele naquela escola, cada hora colocavam uma coisa, cada hora colocavam um
obstaculo, e eu fiquei tdo decepcionada com a escola que eu fui saber dos direitos do meu
filho em escola [...] foram s6 duas escolas de todas que a gente correu atrds, foram so duas
escolas que falaram que aceitavam ele de bragos abertos (MF9).
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O financeiro ¢ apontado como obstaculo constante na vida familiar, fato este
relacionado a inoperancia dos 6rgdos publicos em custear os insumos, equipamentos €
tratamentos necessarios a crianga. Mas, por vez também estd relacionado a forma como os
tratamentos da crian¢a sao conduzidos. A familia encontra nos procedimentos particulares,
dispositivos modernos e tratamentos em outras cidades uma esperanga a minimizar as
comorbidades da crianga e promover uma melhor condi¢ao de vida, Sendo oneroso.

Eu acho que dificuldade financeira é natural, pela maneira que a gente decidiu encarar os
problemas, a gente decidiu sempre dar o melhor, o mais rdpido possivel, e por a gente
querer ter sempre o melhor e o mais rapido possivel, que nem “ah consegue pela prefeitura,
mas vocé tem todo um processo”, e a gente nunca quis esperar nada ndo, vamos ja mandar
fazer, “ah tem consulta particular para semana que vem, ou pelo convénio para daqui a
dois meses”’, ndo, vamos pagar, sem pensar se tem ou ndo tem, a gente nunca pensou (PF3).

[...] demorou mais conseguimos o beneficio, foi dificil, teve uma vez que eu levei o holerite
e ganhava R$ 1.100,00, e de gasto que o médico colocou dava quase R3$ 800,00 e o juiz
negou, falou que o que eu ganhava dava para cuidar dele e comer, e eu falei como vou
viver com R$ 300,00, ai nos fomos devendo, chegamos a dever 60 mil reais, que nem, o
plano de saude é cooperativo, entdo quanto mais vocé usa, mais gasta, no fim vocé perde
até a nogdo de quanto vocé gastou, de marco para cd eu estou recebendo 100 reais de
pagamento, ai eu tenho que fazer bico, entdo tenho que trabalhar de domingo a domingo,
ndo posso parar (PF5).

E que infelizmente o custo de uma crianca especial é alto, porque s6 a sonda, eu pago
R$1,20 cada uma, e olha esse més, a prefeitura me deu s6 30 sondas, 0 més passado me
deram 5 sondas e 1 pacote de fralda, o que eu fago com 1 pacote, da para 1 dia, entdo a
gente acaba custeando isso, acaba ficando caro e esse custo acaba privando de algumas
coisas que poderiamos fazer e ndo fazemos, porque isso é um gasto que temos que ter
(MF5).

[...] tudo custa, a viagem para consultas médicas custa, e era toda semana, uma sessao de
fisioterapia custa, e eram duas por semana e, assim, a gente ndo tem apoio financeiro dos
nossos pais, foi tudo eu e ele que fomos fazendo, sem divida a gente se endividou sim, mas
a gente precisava, a gente ndo tinha outro jeito (MF6).

E um gasto gigantesco, tudo é particular, os médicos sdo particulares, a terapia, agora a
gente conseguiu que o plano de salde pague as terapias|...] (MF8).

A mensalidade da escola é altissima, mas é para o bem-estar dele, a gente abre méo de
muita coisa, abre mao de viajar, abre médo de comprar algumas coisas, mas eu quero a
felicidade dele (MF9).

Servico de saude sendo um impasse € referido tanto no ambito ptblico como privado. A
atencdo basica de saide mostrou-se inacessivel quanto as orientagdes de cateterismo vesical,
suprimento de insumos para a técnica em algumas situagdes € acolhimento das necessidades da
crianca/familia, fato também pontuado aos servicos particulares que sdo utilizados, na maioria

das vezes, apenas para realizacdo de exames. Além de algumas institui¢des de satde ndo
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possuem conhecimento sobre a MMC, o que dificulta a abordagem da familia, orientagdes e
realizagdes de procedimentos adequados.

Uso o plano de saude so para fazer exame de urina, e precisa ser feito por sonda, e elas
(enfermagem) ndo conseguem passar, entdo eu tenho que me ver toda vez naquela situagdo,
espera dar errado, para depois elas falarem “mde quer tentar passar que a gente ndo estd
conseguindo” (MF1).

Quando iniciou a sondagem a gente ndo teve respaldo de enfermagem aqui, aonde a gente
sentiu bastante dificuldade, porque os médicos eram de fora e eles me deram uma carta
para vir fazer o acompanhamento, para iniciar a sonda, tudo pelo posto de satide e eu ndo
tive isso aqui, alids, a gente teve até uma briga para pegar a sonda, porque ndo
conseguimos, so depois de muito tempo (MF3).

[...] uma outra complicagdo era ele passar em um hospital escola, de ser estudantes, de
cada hora ter uma pessoa no seu filho, de ninguém acompanhar verdadeiramente o caso,
de uma unica pessoa acompanhar o caso do seu filho, ndo, a cada meia hora mudava a
ideia do que o seu filho tinha, porque a cada meia hora mudava o médico que estava
acompanhando (MFG6).

Aqui na cidade é muito limitado, meu ginecologista ndo tinha obrigagdo, mas ele deveria
saber orientar, ele lida com gestantes, ele deveria saber quais sdo tratamentos que uma
gestante pode fazer na mielomeningocele, bom eu néo sei se é loucura de mée e eu acabo
nao confiando muita nas coisas aqui, eu tenho um pouco de medo sabe [...] (MFS8).

[...] eu ndo gostei do centro especializado, porque eu achei que o tratamento la para ele
(crianga) ndo era bom, eles queriam passar ele com médicos que ndo tinha necessidade
(MF9).

A gente entrou em uma briga com o plano de saude, para ver se no comego, quando eu fiz
a cirurgia intrautero, para ver se eles cobriam, mas ndo cobriram [...] (MF10)

[...] as vezes, vem sonda com numeragdo errada, bem maior, e ndo entra nele, machuca,
ndo posso nem colocar, tem tambem um medicamento que foi solicitado pelo posto, a gente
conseguiu uma vez so, o resto tudo eu tenho que comprar (MF11).

A familia sofre ao vivenciar situagdes preconceituosas, fatos reconhecidos através dos
olhares estranhos, questionamentos agressivos, desprezos € manifestacdes erroneas. Nas
interacdes sociais a crianca depara-se com a falta de inclusdo nas atividades esportivas, tanto
por parte dos amigos, quanto institui¢des, os comentarios quanto a condi¢ao fisica também se
fazem presentes, atitudes que geram tristeza e sofrimento a familia. O preconceito a crianga
com MMC e sua familia esta presente em ambientes familiar e sociais como Onibus, escola,
servicos de saude e instituigdes esportivas, fazendo com que as familias lutem para que as

criangas aprendam a lidar com todas essas dificuldades da melhor forma possivel, Lidando com

0 preconceito.

Ela comecou a fazer balé, sé que quando eu ia buscar ela estava no canto fazendo sozinha,
ndo era incluida no grupo, entdo percebi que ndo adiantava levar para a Academia falar
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que estava sendo inclusiva, que estava aceitando, mas, na verdade nao estava, era s6 mais
uma para fazer nimero, ela ensinava as outras meninas, mas ela ndo (MF2).

[...] uma senhora falou assim, como vocé deixa a crianca quebrar as duas pernas, respirei
fundo para ndo dar uma resposta, porque eu pensei, ndo sabe 0 que aconteceu e ja vem
criticar o pai e a mée né [...] a hora que a gente estava indo embora, ela com a muleta,
uma senhorinha falou assim “nossa o que ela fez na mdo?”, ai falei “ela ndo tem na méo,
ela tem € nas pernas”, assim, sabe, tanta coisa assim, ai eu virei as costas e pensei, nem
vou dar bola (MF3).

Eu cheguei na escola e ela veio toda emburrada e falou, “ah eu estou jogando, mas estdo
falando que eu estou atrapalhando, a tia me mudou de time porque eles (criancas da
escola) falaram que eu ndo estava jogando direito, que eu fico 1 no meio e que eu
atrapalho” (MF3).

N&o somos uma familia de sair, mas quando vocé vai nos lugares as pessoas olham sim e
se eu percebo qualquer coisa, qualquer olhar, ja fico meio assim, chateada, mas nunca
passei por alguma situacdo de preconceito [...]. Mas, € um abandono por todos viu, 0
maior preconceito vivido foi pela propria familia, que sdo os mais preconceituosos, quem
mais abandona a gente (MF5).

[...] eu cheguei a arrumar briga com pessoa na rua, porque tem pessoas que vocé sabe
guando esta olhando por pena, e tem o preconceito, tem gente que nédo gosta de deficiente,
tem gente que tem do, que tem pena de olhar para a crianga, mas ja tem gente que tem
repunha, tem gente que ndo gosta, eu vejo isso, e tem gente que tem curiosidade (MF11).

Mas, eram muitas situagdes que mexiam tanto com a cabega da gente, teve uma época que
ela (mée) ficava perturbada demais, chorava muito, teve fez que ela ndo queria ficar saindo
na rua, ou estava vindo alguém, vamos guardar ele (crianga), tipo assim, se estava no
carrinho de bebe, ja entravamos para dentro para nao ficarem olhando e falando (IF11).

Sentindo a sobrecarga, ¢ consequéncia de toda a mobilizagdo da familia para enfrentar
a ma-formacao da crianga. A busca didria por melhor condicdo de satide e vida, mobiliza a
familia a tratamentos médicos e procedimentos cirurgicos em outras cidades, ocasionando uma
rotina cansativa de viagens, tensdo em permanecer dias longe de casa, além de ansiedade por
sentir-se sozinho em momentos tao dificeis. O uso continuo de medicacdes e cuidados também
interferem na rotina didria.

A mudanga da rotina familiar reflete no acumulo de atividades desempenhadas no dia a
dia, essa sobrecarga acarreta cansago, sensacdo de atividades incompletas e até inadequadas a
percepcao dos pais, além de destinarem todo o seu tempo ao filho. A mae, por seu papel de
cuidadora, ao assumir os cuidados do filho, associando-os as tarefas domésticas, além de estafa
fisica, demonstra desgaste emocional e fisioldgico. Além da rotina, a relagdo familiar também
¢ afetada, os pais ndo passeiam mais sozinhos, e as atividades de lazer quando realizadas, sdo

programadas pensando sempre no bem-estar da crianca.
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Quando o cuidado da crianga com MMC ¢ compartilhado entre a familia, a interagdo
familiar ¢ percebida de forma mais leve, a parceria nos compromissos diarios e enfrentamentos
das dificuldades tornam a rotina de cuidados menos ardua, apesar de dificil. Assim, aos pais €
possivel a manutencao de seus trabalhos, apesar de em varias ocasides terem que adaptar turnos
ou carga horaria, o que permite uma certa continuidade das atividades do dia a dia ndo tao
estressantes.

[...] o dia a dia é pesado, ndo é pelos cuidados com ele (criang¢a), eu amo fazer tudo que
eu fagco, mas o dia a dia estd pesado, da impressdo que assim, a gente fica em casa, a gente
ndo faz nada, e NAO!, é muito pelo contrdrio, é ai que a gente faz muito, o desgaste
psicologico é muito grande, sabe, vocé ter que se anular inumeras vezes, as vezes, eu olho
e falo assim “Nossa! Mas, quem que sou eu?”’, porque eu ndo sou mais quem eu era (MF1).

As cirurgias foram pesadas para a gente, eu ia para outra cidade, ndo tinha onde ficar,
dormia no carro, no estacionamento dentro do hospital, ela (mde) deixava de tomar banho
para me dar o cartdo para eu poder tomar banho (PF1).

Hoje a nossa rotina € diferente no sentido de ser mais corrida, porque a gente viaja muito
por conta dela, eu nunca viajei tanto na minha vida, a gente vai para todos os cantos, a
gente viaja bastante, e eu trabalho mais hoje por conta dela né, para eu conseguir da para
ela o que ela precisa, porque eu ndo tenho auxilio nenhum, entdo, preciso trabalhar
dobrado para conseguir (MF4).

[...] fazendo um balango para vocé, hoje a gente esta se recuperando de tudo, as coisas
estdo voltando a normalidade e a gente ainda vive bem, enfrentamos, enfrentamos, foi
dificil, mas hoje a gente ja estd se reerguendo, ele (crianca) esta bem, estamos
reconstruindo, estamos indo (MF6).

[...] tem dia que vocé est& bem, tem dia que vocé esté para baixo, é aquele momento, tem
dia que eu estou super bem, tem dia que fico mais chateada, magoada entendeu (MF7).

Quando ele (Pai) saia para trabalhar, eu comecava a chorar, porque eu achava que eu
nao ia dar conta da rotina, entdo, faz exercicio, faz isso, faz aquilo, eu achava que eu ndo
ia dar conta disso, mas vai acabando entrando na nossa rotina, e a gente vai tocando, mas
assim, é muito dificil (MF8).

A gente s6 cuida dele o dia inteiro, a gente ndo tem churrasco, ndo viaja, ndo sai, ndo vai
pescar que eu gosto, nunca mais. A gente ndo sai, essa questdo do lazer ainda ndo da
porque ele ainda requer muita atencao, exige muito e, assim, nao da para deixar de fazer
um exercicio para se divertir, ndo da (PF8).

Foi muito dificil, a gente ficou muito ansiosa para ele andar, de fazer de tudo para ele
andar, foi andar com 2 anos [...] e ele tomou muito tempo da gente por ndo andar, por ndo
levantar e ndo sentar, entdo tudo que ele queria, vocé tinha que ir la (AF10).

[...] esses tempos atras eu fiquei ruim, faz uns 20 dias, de crise de labirintite forte que o
médico deu o diagndstico de Menieri, ele falou assim que é emocional, e eu ndo tinha isso
antes dele, e eu no sei se foi estresse demais, sobrecarga demais, o que acarretou (MF11).

O resultado desse enfrentamento é parcialmente alcangado quando eles se veem, Tendo

éxito no cuidado. Depois de ardua e incessante batalha travada, a familia € agraciada quando
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0s ganhos a crianca sdo percebidos. Um melhor desenvolvimento motor, ganho de forca
muscular, controle das eliminac6es fisiologicas, melhora da marcha e menos dependéncia de
dispositivos sdo pontuados pela familia com satisfacéo.

E, agora a gente vai conseguir 0s seis meses que a gente precisava para ele fazer a cirurgia
de extracgdo, que é alongar a coluna, entdo, agora que a cirurgia que ele fez de colocacao
do aparelho esta funcionando, entendeu, a gente conseguiu 0 tempo que precisa para
funcionar, para ele alongar a coluna (MF1).

[...] agora ela esta tendo estimulo dos pés para dar impulso na natacdo, antes ela nem
mexia. Ela comecou (a natacéo), o médico falou que ela ndo tinha nenhuma musculatura
das pernas, ai o professor comecou a trabalhar fazendo ela fazer os movimentos, colocar
0 pé, dar impulso, e agora ela esta sentindo as pernas até embaixo, até o tornozelo (MF2).

O Botox tende a deixar a bexiga mais cheia, para nao ter tanto escape de urina [...] agora
a gente sonda ela (crianga) a noite, antes de dormir, umas 21 horas normalmente, e no
outro dia a fralda esta seca, entdo o Botox esta realmente fazendo efeito (PF3).

[...] assim que corrigiu os pés a gente pensa, vai andar, ndo vai andar, entrou a
fisioterapia, como o0 pé ja estava corrigido, ai foi para a fisioterapia, vamos fortalecer, ai
com a fisioterapia ele andou (MF6).

O neurologista falou que esta muito bom os exames, € que tem a questdo da ma-formagao
de Chiari, que é associada a mielomeningocele, e nessa ressonancia ele (médico) falou
que ndo tem mais essa ma-formacao de Chiari (MF8).

[...] quando ele chegou préximo de 1 ano, fez um exame e o proprio organismo tinha
absorvido o liquor, no entanto, que ele ndo tem mais hidrocefalia, ai 0 neuro deu alta para
ele [...] com afisioterapia hoje ele vai para todos os lugares, se vira, nem deixa ajudar nas
transferéncias, o Gnico lugar que a gente ainda precisa tirar é no carro e no banheiro, so,
o resto faz tudo sozinho, vai para todos os lugares, sofa, cama, cadeira (PF9).

A gente percebe que ele tem dificuldade, agora esta melhor, mas ele tinha muita dificuldade
para desenhar, de pegar no lapis e de tracar, ai a terapeuta ocupacional comegou a pegar
mais em cima disso, e esse ano ele este evoluindo super bem, essa semana vocé precisava
ver ele pintando certinho dentro do risco, esta indo bonitinho (MF10).

[...] quando ele fez a cirurgias dos pés, ja comegou a usar uma Ortese, foi quando ele ficou
em pé, entdo ele ficava levantava e sentava, levantava e sentava, e eu pensava assim, de
pé ele esta né, entdo andar ele vai né, hoje ele anda, com as pernas cruzadas, mas anda
(MF11).

Essa consequéncia do fendmeno ENFRENTANDO A MA-FORMAGAO DA
CRIANCA, é ao mesmo tempo, condicdo causal para o proximo fenémeno SUPERANDO
EXPECTATIVAS.

4.2.2 Superando expectativas
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Tendo éxito no cuidado impulsiona a familia a um contexto no qual ¢ debrugada todas
as expectativas de melhor condi¢do de vida, desenvolvimento e autonomia a crianga,
SUPERANDO EXPECTATIVAS, um novo fendmeno que retrata essa experiéncia da familia

segundo o modelo do paradigma (Diagrama 3).



83

RESULTADOS
SUPERANDO EXPECTATIVAS
AJUSTANDOA
,-..,l'-" REJ.';L]I]J.';DE ‘I"""ln‘I|I
'~
H ']
. ' I I BUSCANDO APOIO
d PARA SUPERAR
. A\
TEMDO EXITO TRANSCURSQ IDA .
NO CUIDADO ] I
VIDA ,
t ,
. l l' lv ULTRAPASSANDO
~. OBSTACULOS

) FENOMEND

[ cowTEXTD

Il C cAUSAL

SENTINDO A C. INTERVENIENTE
SOBRECARGA [ ESTRATEGIA
B consEquincIa

Dizgrama 3 — Superando Expectativas: apresentagZo das categorias segundo o modele do paradigma



84
RESULTADOS

Superando expectativa retrata um rearranjo da familia para além dos tratamentos
curativos. Essa busca através de diversos tratamentos de reabilitagdes, estimulos, dispositivos
e atividade fisica ¢ para vencer as limitagdes do filho. Valorizam a conscientizagao da crianca
quanto a suas dificuldades, participando e potencializando os tratamentos. Estimulam o
autocuidado no anseio pela independéncia da crianga. Desejam que os filhos sejam criangas,
incentivando e sempre lutando por inclusao.

Assim, guando os ganhos no transcurso de vida da crianga comegam a transcender, e 0S
cuidados tornam-se menos intenso, a familia empenha-se a viver naturalmente. A batalha torna-
se prazerosa, € ver a crian¢a superando seus limites e conquistando vitdrias propulsiona a
familia a prosperar o futuro. Para uma melhor compreensdo desse fendmeno, as categorias e

subcategorias que o compdem (Quadro 8) serdo descritas.

QUADRO 8 - Categorias e subcategorias que o compdoem o fendmeno Superando
Expectativas

SUPERANDO EXPECTATIVAS

Categorias Subcategorias

Tendo éxito no cuidado

Contando com a familia

Amigos ajudando

Acreditando no poder divino

Escola acolhendo

Servico de saude potencializando o enfrentamento
Buscando apoio no ente publico

Buscando apoio para superar

Enfrentando dificuldades

Buscando incluséo escolar

Sendo oneroso

Servico de saude sendo um impasse
Lidando com o preconceito

Ultrapassando obstaculos

Buscando minimizar as limitaces
Compreendendo a ma formacéo

Participando ativamente da conducdo terapéutica
Buscando (almejando) independéncia
Valorando a atividade fisica

Lutando por incluséo

Indo a luta

Mudando a rotina
Dividindo os cuidados
Adaptando a casa

Ajustando a realidade

Tornando natural
Vivendo normalmente
Sendo prazeroso
Vencendo as expectativas
Prosperando para o futuro

Vencendo limite

Sentindo a sobrecarga
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Indo a luta

E 0 movimento desempenhado pela familia a superar as expectativas frente a limitagao
da criangca. Sao estratégias langadas para potencializar o desenvolvimento fisico,
independéncia, inclusdo social, buscando para além de vitoria da crianga, mas um retorno
natural a rotina familiar.

Buscando minimizar as limitagdes, sobressai da rotina didria dessas familias que buscam

através de diversos tratamentos de reabilitacdo, profissionais especializados, novos
progndsticos terapéuticos em outras cidades, dispositivos e estimulos, uma melhora da
autonomia e diminuic¢do das limitagdes fisicas do filho. Essas buscas terapéuticas também estao
relacionadas a faixa etdria das criangas, onde os primeiros anos de vida ¢ uma fase de importante
desenvolvimento neuro-motor, com intensificagdo dos tratamentos, reabilitacdo, estimulacao
precoce e, principalmente, adaptagcdo dos cuidados necessarios.

Ela (crianca) precisa de andador, eu corro atras, precisa de muletas, eu corro atrds,
precisa de cadeira de rodas, se vai atras, ortese, tudo vocé vai atrds, sabe conforme vai
precisando vou vai correndo, a mesma coisa dos oculos, ela sem os oculos, ela tem o olho
torto, entdo sem oculos vocé percebe, se ela estd com os oculos ndo da para perceber, entdo
eu vou atras de oftalmologista, de dois em dois meses ela passa no oftalmologista no centro
de saude especializado (MF2).

Quando comegou a entrar com a parte da sonda, foi quando a gente buscou médico em
outra cidade, que foi tudo indicacdo de outros médicos, assim, conforme a gente ia
passando num médico, em outro, a gente ia vendo a necessidade de buscar outros
profissionais para ajudar. A gente sempre correu atrds de tudo, falava com muita gente,
procurava saber, tinha contato, ligava, falava, encontrava, se falassem “olha tem um
médico ld na china que dizem que ¢ 6timo”, a gente ia atrds, a gente queria saber como
era, como ndo era, iamos atras, desde o inicio, a gente sempre levou ela em tudo, tudo que
falavam que era bom, abriu vaga para ndo sei o que, a gente ia, ela fez musicalizagdo, ela
fez mil coisas, eu quero fazer, vai la, vamos fazer, que nem agora ela esta na natagdo (PF3).

Com o tempo que a gente foi procurando saber o que era a mielomeningocele, procurando
médico, ela comegou a fazer fisioterapia, la as fisioterapeutas ja indicaram médicos de
outros lugares, comegamos a ir para outras cidades, sempre buscando tudo que falam para
a gente que iria ser bom, tal médico, tal lugar, a gente vai, no entanto, aqui na cidade ela
passa so com o pediatra, os médicos dela sdo todos de fora (MF4).

Ela estd aprendendo a fazer as transferéncias, esta comecando agora a fazer a
transferéncia, porque agora a gente vai pegar uma cadeira nova agora que vai ficar mais
facil (MFT7).

E a primeira vez que a gente veio embora de sdo Paulo, j& tinha passado com o
neurologista, ortopedista e o urologista, ai viemos, e aqui a gente comegou ja com a
fisioterapeuta trés vezes na semana, hoje a gente faz quatro vezes na semana, ja faz um
tempo que é uma sessao de terapia ocupacional e quatro fisioterapias na semana, (MF8).

O tratamento mais necessdrio é com o ortopedista mesmo, e fisioterapia, o que mais
marcou assim, em termos de ficar sempre levando, sempre levando, sempre correndo atras,
sempre buscando o melhor, é fisioterapia, ecoterapia e hidroterapia. E ele tem um aparelho
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que veio dos Estados Unidos, que ¢ um andador superleve, e para o movimento dele, para
ele poder andar era o melhor, porque ele é feito inteiro de aluminio, superleve, entdo em
questdo de tratamento, a gente fez e continua fazendo tudo (PF9).

Ele nasceu e j& comecou com todos os tratamentos, entdo ja fomos fazer o tratamento dos
pezinhos, porque ele tinha o pé torto congénito. Primeiro, fizemos as corre¢es com gesso,
depois ele fez a Tenotomia, para soltar os tendfes. Depois disso a gente comegou com a
fisioterapia, depois com a hidroterapia, comegou a usar as Orteses, ai comecaram a
espacar as viagens, que eram semanais, ai todo dia tinha uma atividade. Ele ia trés vezes
por semana na fisioterapia, na hidroterapia ele ia duas vezes na semana e duas vezes na
terapia ocupacional. E foi assim, e vem com essas atividades até hoje, hoje ele faz
fisioterapia duas vezes na semana, terapia ocupacional uma vez na semana e agora ele
comecou a natacao também duas vezes na semana, porque o ortopedista pediu (MF10).

A gente sempre estimulou muito, entdo a gente fazia muitos exercicios em casa, tudo que
o fisioterapeuta mandava fazer, ele fazia na fisioterapia, depois fazia em casa, a gente
sempre fez tudo, os alongamentos, parapodium, ele ficava um tempo no parapddium [...]
(AF10).

Com o crescimento ¢ desenvolvimento e as relagdes estabelecidas com a familia e
sociedade, as criangas comecgam a perceber sua deficiéncia, através da comparacao com outras
criangas e de limitagOes na realizacao de diversas atividades como andar, correr e brincar. Com
isso surgem os questionamentos sobre a MMC, dificuldades motoras, habilidades e também do
porqué nasceram assim. Com todos os questionamentos trazidos pela crianca ao ambiente
familiar, os pais se mobilizam buscando conversar com seus filhos, orientando sobre a ma-
formag¢do, comorbidades, limitacdes, com destaques as potencialidades. O didlogo entre a
familia e a crianca se faz presente em todos os momentos, para que a crianca entenda e participe

de todo o percurso a ser enfrentado por eles, Compreendendo a mé formagao.

[...] ele (crianga) virou e falou assim “olha ela (bebé) tem meses e ja estd quase andando,
eu tenho anos e ndo ando ainda”, e dai eu fui conversar com ele, falei, mas por que vocé
ndo anda? Vocé sabe o porqué vocé ndo anda, é isso, ele tem os questionamentos sim, mas
ele traz de uma forma tdo leve, que a gente consegue respostas leves também (MF1).

E, queria nascer de novo, porque minha tia lava, passa, faz varias coisas, e eu fiquei assim,
eu ndo consigo fazer essas coisas, mas ndo tem banco, ndo tem nada ali na pia para me
ajudar (CF2).

Entdo, em alguns momentos ela questiona algumas coisas, tipo, 0 porque eu néo fago, o
porque eu ndo consigo correr, por exemplo, mas ai a gente procura explicar, sempre
falando a verdade, vocé ndo pode por causa disso, disso e daquilo, da melhor maneira
possivel, de uma maneira nao agressiva, de uma maneira que ela va compreender, e é
tranquilo, acho que ela sempre entende [...] sempre, desde pequena falei tudo para ela, se
tinha médico, ela sabia em qual médico ia, o que ia ser feito, como ia ser feito, o porqué
ia ser feito, entdo sempre foi supertranguilo, isso mesmo antes dela entender, a gente ia
conversando, eu ai levar ela na fisioterapia com meses e eu ia falando, a gente esta indo
em tal lugar, fazer isso, e a gente ia conversando e brincando [...] (MF3).

Ele ndo reclama nunca do porgué ele ndo consegue, nunca, hunca mesmo, agora com a
fralda é que ele comegou “mde eu ndo quero mais usar fralda, meus amigos ndo estdo
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mais usando fralda, entéo, a fralda assim, ele comegou a perceber, porque ele também néo
gosta de ficar trocando toda hora, entdo a fralda ele comegou, mas agora atividades assim
do dia a dia ndo, isso ele nunca questionou suas dificuldades (PF6).

A gente é feliz, a gente tenta fazer ele (crianga) feliz, e a gente consegue, porgue ele é uma
crianca feliz, ele nunca perguntou o porqué ele usa cadeira de rodas. A minha preocupacao
era também ele comecar a perguntar o porqué que ele ndo anda, porque me passava isso
pela minha cabeca, o que eu iria falar para ele, porque acontece isso né, mas ele nunca
perguntou, nunca perguntou, nunca, nem para mim, nem para o pai dele, ele nunca
perguntou o porqué ndo anda, o porqué ele ndo é igual ao irméo, acho que foi o jeito que
a gente educou ele, o jeito que a gente criou ele, pode ser isso, aceitando a condic¢éo dele
né, e ele se aceitando (MF9).

Ele sempre foi muito bonzinho, nunca reclamou de fazer a fisioterapia, de fazer os
exercicios em casa, nada, nada, nada, ele tem muita consciéncia do problema dele, mas a
gente nunca falou para ele da limitagdo, de nada, ele ndo se vé como diferente dos outros,
assim, ele usa ortese e para ele ¢ normal, porque ele nasceu usando orteses, ele nunca
questionou o porqué ele usa e o amigo ndo usa, ele ndo tem essa percep¢do sabe (MF10)

Eu nao falo assim, “Vocé é uma pessoa deficiente” eu ndo falo, e eu também ndo gostava
que falavam, porque assim eu acho que a deficiéncia esta na visdo das pessoas né, porque
ninguém é perfeito, todo mundo tem uma dificuldade, entdo assim, eu comecei a mostrar
isso para ele, sabe, mas ele, quando ele comecou a falar deficiente, ele falava, ele
enroscava para falar que era deficiente, e eu falava ndo filho, vocé anda, vocé conversa,
vocé faz tudo, vocé tem uma limitacéo, entendeu [...] (MF11).

Essa intera¢do da familia na superagdo dos obstaculos empodera pais e criangas, que

passam a atores determinantes nos planos terapéuticos, Participando ativamente da condugdo

terapéutica.

[...] ndo sei se certo ou errado, mas eu acho que é o nosso papel, a gente tem que se impor
algumas vezes no tratamento, a agente chegou a conclusdo que a fisioterapia estava
prejudicando ele, estava facilitando a quebra do aparelho, entdo a gente decidiu tirar ele
da fisioterapia (PF1I).

[...] e assim, o que ajudou muito nas cirurgias, foi ela (crianga) mesmo, ela sempre foi
muito resolvida, ela sempre entendeu tudo, ela se cobrava, ela nos cobrava, “pai, mas ndo
pode fazer isso”, sendo que quando a gente foi para o retorno com o médico, ele falou
“trés dias antes de vir pode deixar ela sentar, para ir acostumando, porque ela vai ir de
carro, sentada”, ai a gente colocou ela dois dias antes de levar no médico, “filha vamos
sentar um pouquinho” e ela *“ ndo pai, ndo pode, mde eu ndo posso sentar”, entdo era
dificil convencer que ela podia, ela se cobra muito (PF3).

[...] cada decisdo tomada é um conjunto, a gente conversa com o médico e, assim, sempre
pensando no que é melhor, no beneficio e a gente nunca né, nunca tomou nenhuma decisdo
errada até agora, gragas a Deus (MF3).

[...] assim que terminar a medicdo ela (crianca) vai poder fazer os exames, porque a Dra.
falou daquela cirurgia que faz na bexiga para a autossondagem, mas eu n&o sei se eu fago
ou ndo, se deixo para ela (crianca) decidir fazer, ndo sei se é bom para ela ou ndo, penso
que deve ser uma decisdo dela (MF4).

A médica até deu uma ideia, que tem uma cirurgia que ¢é feita perto do umbigo, tem um
nome, é um nome dificil, ndo vou lembrar agora, mas ele (crianga) ndo aceitou nem falar
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do assunto, ele ja comegou a chorar, ele ndo quis ver nada, ndo quis falar, ai ele comegou,
ele mesmo querer aprender a fazer o cateterismo nele mesmo, e hoje ele passa a sonda
sozinho (MF11).

Os pais investem no desenvolvimento do autocuidado para a independéncia dos filhos,
buscando tirar as amarras trazidas pelo diagnostico da ma-formagao, desabrochando a crianga
para a vida, focando suas potencialidades, através de incentivo constante as atividades bésicas
de higiene, como banho, escovacdo dos dentes, troca de vestudrio e alimentacdo. A aquisi¢ao
da mobilidade através de cadeiras de rodas e andadores ¢ valorada pelas familias, bem como a
realizacdo da transferéncia da cadeira de rodas para outros espagos, proporcionando uma maior
liberdade aos filhos. A crianga é permitido fazer tudo o que tem vontade, mesmo com suas
limitagdes, para que assim aprendam a buscar pelas suas necessidades e a resolver os seus

problemas, Almejando independéncia.

Jé faco tudo, vou no banheiro sozinha, ndo preciso que ninguém me ajude, coloco a fralda
sozinha, ai depois quando eu estou na minha cadeira no banheiro minha mée passa a
sonda, eu levando a perna, tiro a roupa, tomo banho, troco a fralda, escovo o dente, tudo
sozinha (CF2).

A gente sempre faz ela ficar ciente de tudo, tudo € muito conversado, explicado, e a gente
solta muito ela, a gente deixa ela ir fazer, tipo, vocé quer tal coisa, vai & pegar, mesmo
em algum lugar que a gente ndo esta acostumado, que a gente ndo conhece, a gente faz
com que ela tente se inteirar, porque eu acho importante ela ter essa autonomia, essa
liberdade, saber pedir para alguém, saber se expressar, se virar (MF3).

Ela (crianca) tem uma autonomia boa na escola, quando tem a fila que as criancgas fazem
ela vai sozinha, ela busca a agua dela sozinha. No ano passado eu consegui comprar uma
cadeira de boa qualidade para ela e isso ajudou muito, porque deu bastante autonomia,
por ser uma cadeira excelente, leve, entdo, ajudou nisso também, ela consegue tocar a
cadeira com mais facilidade (MF4).

Quando a minha mée nao esta, o meu pai deixa eu tomar banho sozinha, escovar os dentes,
e na escola eu escovo sozinha também, j& troco de roupa, mais a blusa, a cal¢a néo, o
vestido coloco também, ja sei colocar (CF4).

Ele (crianga) se vira em tudo, se vocé fala para ele se trocar, ele se troca sozinho, s6 ndo
coloca a fralda, porque ele coloca tudo torto, mas tudo é falta de eu insistir e ensinar ele
colocar, mas ele se vira, vai para cama sozinho, vai para a cadeira, faz tudo sozinho, leva
0 COpo na pia, pega agua sozinho, sabe, ele faz sim, se vira bem (MF5).

Ent&o, o que eu acho importante, assim, a hora que ele nao consegue fazer alguma coisa,
eu deixo ele ndo conseguir fazer alguma coisa, e ele tentar vencer essa barreira. Por
exemplo: esta brincando com as criangas, mas ele ainda ndo consegue correr, mas ele
comega a correr lda, eu ndo chego e falo “Ndo vai correr que vocé vai cair, vocé ndo
consegue andar direito”, ndo fago isso, deixo ele correr, “olha ndo consigo subir no sofa,
ndo consigo subir aqui, ndo consigo”, vai com jeitinho que vocé consegue (MF6).

Aqui em casa ela faz tudo sozinha, se quer comer alguma coisa, ela pega, ela se vira, entdo,
aqui em casa eu nao ajudo ela ndo, ajudo, assim, a passar a sonda e tomar banho, ai sou
eu quem faco, mas tirando isso, ela faz tudo sozinha, ela escova os dentes, penteia o cabelo
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quando quer, que nem agora ela esta aqui, na mesma hora ela esta no quarto, esta vendo
TV, eu falo para ela fazer licéo, ela tira o material e j& comeca (MF7).

Eu sempre falo para ele, que ndo é porque ele ndo anda que ele ndo pode ter uma certa
autonomia, por exemplo, para colocar a roupa, coloca calga, coloca bermuda, coloca
meia, amarra ténis, escovar 0s dentes, pegar agua ainda é uma das coisas gque ele pede,
mas a maioria das coisas a gente sabe que ele tem condicles, a gente da todas as
alternativas para que ele consiga fazer sozinho, s6 que assim, as vezes, ele ndo faz porque,
ele esquece ou tem preguica, mas ele tem condicdes. Entdo, mesmo na escola, eles
comentaram que todas as criancas tém que pegar o material e guardar na prateleira, entdo
eles podiam guardam o dele, mas nao, é ele quem leva, la (escola) eles também incentivam
ele a ser independente, e quando ele consegue fazer, quando ele tem condicGes, tem
acessibilidade para a cadeira de rodas, a gente sempre proporciona essa autonomia para
ele (PF9).

Agora que a gente estd comegando, as vezes, a gente deixa ele muito assim, que nem, grade
na camatinha até sabado, ai n6s resolvemos tirar a grade, entdo, ai ele se sentiu o grande,
esta se sentindo mocinho, entdo ndés estamos comegando algumas coisas assim, e agora
estamos deixando ele s6 de cueca para ver como que ele vai, ai eu estou falando, porgque
ele ainda ndo tem essa percepc¢ao do xixi, ele fala, mas ja faz, ele percebe a vontade, mas
esperar para chegar no banheiro ndo d4, a hora que ele fala, ele ja esta fazendo, entdo
até, por isso a gente esta tentando estimular mais, assim, ele come sozinho, bebe agua
sozinho (MF10).

Ele toma banho sozinho, que é uma coisa que ele demorou para fazer, mas hoje ele toma,
trocar a fralda a gente também ajuda, mas ja passa a sonda sozinho, come sozinho, pega
agua sozinho, coisas que eu nao deixava ele fazer, ele esta fazendo sozinho, sabe, vai 4,
pega roupa, coloca sapato, arruma o cabelo, essas coisas que as criangas fazem, ele
também faz, ele faz tudo sozinho se for para ele fazer, ele faz tudo sozinho, é que bastante
coisa eu protegi (MF11).

A atividade fisica faz parte da rotina de todas as familias, sendo o esporte um importante
parceiro na superacao das limitacdes fisicas, desenvolvimento motor, autoestima, promogao da
interacdo com outras criancas, além de abrir um leque de expectativas futuras, Valorando a

atividade fisica.

[...] conversei com ele (crianga), ele queria muito, e a gente acha que é o caminho que ele
tem que seguir, porque crianca tem que ficar com crianga, crianga tem que ter atividade
fisica, porque eu acho que a atividade fisica estimula o raciocinio, que a convivéncia
estimula a educagdo, que é quando esta no meio das crian¢as, na sociedade, eu acho que
¢ quando eles de fato colocam a prova tudo aquilo que a gente ensina dentro de casa
(MF1I).

Foi a natagdo que fez isso, os movimentos mexem com todo o abdome e ajudou a controlar
os esfincteres [...] a natagdo, a capoeira, tudo isso vem fazendo com que ela seja mais
desembaracgada, mais feliz, porque ela faz o que ela gosta, porque ela estd no meio de
criangas como ela, a capoeira é em grupo, uma série de criangas, ndao tem so mielo, tem
paralisia cerebral, tem autismo, cada crianga faz o movimento que consegue, SO que uma
criangca quando vé o outro fazendo, quer fazer igual, ou melhor, porque tem sempre a
competi¢do, estimula [...] (MF2).
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Ela participa de tudo, ela fazia balé, fez jazz, fez judo, natagdo, porque ela fala assim, “eu
queria fazer isso”, eu falo ta, vai fazer, ela queria fazer judo, foi fazer, incentivamos ela
em tudo (PF3).

Gosto muito do balé, e minha irma faz comigo, e tem uma cadeirante 14 também, e eu estou
participando porque o meu fisioterapeuta falou que eu vou fazer esporte com a cadeira
[...] (CF4).

Ele é uma crianca que ndo para, pensa em uma crian¢a que esta em uma cadeira de rodas
e ndo para um minuto, corre, joga bola com a cadeira, basquete, adora basquete (MF9).

Ele adora futebol, olha os troféus dele ali, ele adora futebol, mas ele ndo pode, porque ele
ndo consegue correr, entdo ele fica de goleiro (MF'11).

Ter na familia um membro portador de necessidades especiais faz com que a busca pelos

direitos a educacdo, satde, esporte e lazer esteja presente no contexto familiar, Lutando por

inclusdo.

[...] comecei a procurar escola, ndo queriamos pagar para ter inclusdo, queriamos o que
era de direito dele, e as lutas continuaram, ndo tinha vaga para deficiente na frente da
escola, precisei ir atras, apesar das pessoas ndo respeitarem (MF1).

A gente chega nos lugares que é novidade, porque ela entrou agora (na natagdo), a gente
percebe algumas pessoas olhando diferente, outras que ja recebe super bem, e a gente
entra normal, como entramos em qualquer outro lugar que a gente conhecia ou ndo, entdo
a gente entra com a cabega erguida, cumprimenta, mexe com um amiguinho, mexe com
outro, faz amizade, ela faz amizade super rapido, muito facil de fazer amizade, e a gente
tenta sempre estar incluindo, fazendo de tudo para tentar amenizar isso (MF3).

A Unica coisa que na escola ndo tinha adaptacéo para cadeirante, o que a gente lutou e
conseguiu foi o elevador, que agora tem o elevador, e a vaga para deficiente, foi nés que
brigamos e ai colocaram, ndo tinha vaga de estacionamento para deficiente, ai eu fui la e
briguei (MF5).

Ela ndo tinha interesse na escola, agora esse ano esta puxado, porgue a professora auxiliar
esta pegando bastante no pé dela, e ela estd bem melhor, demorou uns cinco meses para
eu conseguir, mesmo na justica, ia na defensoria, ia na secretaria, ficava em cima! E agora
0 ano que vem ela vai mudar de escola, e ndo sei nem para onde eu vou mandar ela, estou
sem opc¢ao, vou ter que comegar a correr atras, ver o que eu vou fazer (MF7).

Eu n&o consegui matricular ele naquela escola, cada hora a escola colocava uma coisa,
cada hora colocava um obstaculo, e eu fiquei tdo decepcionada com a escola que eu fui
saber dos direitos dele [...] na escola pablica a mae tem que entrar na justica para ter um
acompanhante, mas a particular € mais complicado ainda (MF9).

Vencendo limites

Sao os resultados alcancados no decorrer da trajetoria de cuidado da familia. Os ganhos,

vitérias e limites alcancados proporcionam maior seguranca da familia de estar no caminho

certo, empoderam, confortam e propulsionam nos transcorreres futuros.
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A familia das criancas com MMC, através dos desafios encarados com a vinda de um
bebé com ma-formacao, da reorganiza¢gdo de uma nova realidade de cuidados e da busca por
apoio na superagao dos obstaculos almejam conduzir suas vidas de forma natural. Com o passar
do tempo, os cuidados a crianga sdo incorporados na rotina da familia, a ateng@o constante sobre
o filho diminui, a estes ¢ permitido a realizacdo das atividades desejadas, os pais também

buscam educa-los da melhor forma possivel, Tornando natural.

Sabe, as coisas acabaram ficando tdo normal, que eu nem acho que é um cuidado, as coisas
foram acontecendo tao naturalmente que é dificil vocé falar que é cuidado, até a sondagem
acaba ficando natural. Ela faz tudo que ela tem vontade, danca, canta, ndo para, quando
vocé esta 14 na cozinha vocé esta ouvindo ela cantando, dancando, ela esta sempre fazendo
alguma coisa (MF2).

[...] a gente se programa em cima do que ela (crianca) necessita, mas ja virou natural,
entdo a gente sempre falava que a nossa vida era normal, todo mundo fala, “nossa olha o
que vocés fazem, olha aquilo, olha isso”, mas a gente sempre viveu normal, tdo rapida que
foi a adaptacdo da nossa rotina em relacdo a ela. Agente nunca deixou de fazer algo, a
gente se adaptou a necessidade dela, “olha vamos para praia?”, entdo vamos procurar
uma praia mais tranquila, um lugar que a gente fique e ela vai ficar bem, sempre vamos
procurar um lugar que também vai ser bom para ela [...] e a gente da bronca quando tem
gue dar, coloca de castigo quando tem que colocar, da tapa na bunda quando tem que dar

(PF3).

Sabe eu trato ele normal, ndo tem esse neg6cio de ficar passando a mao na cabeca se fez
algo errado, porque assim, eu acho que a gente tem que criar o nosso filho para o mundo,
o mundo l4 fora ndo tem do6 néo, entdo eu ndo fico com essa de coitadinho, ele ndo pode
isso, ndo pode aquilo, comigo, pode (PF5).

Hoje em dia assim, a gente ja esta mais tranquilo, as coisas parecem que estao comegando
a voltar ao normal, ele (crianca) também ja responde, fala o que quer, fala o que pensa,
ja expressa os desejos dele, entéo ja esta mais tranquilo (MF6).

Ele vai em festas sozinho, a gente deixa ele nos lugares, no comeco foi até um pouco mais
dificil, assim como mae sabe, mas assim, eu fui deixando, ele sai com a escola, ele vai em
festa, a gente deixa ele as 7 horas e busca meia-noite, entdo a gente quer mostrar para ele
assim, para ele saber que ndo é porque ele € um cadeirante que ele ndo vai poder fazer
nada, a gente sai, leva ele para passear, nos levamos ele onde ele gosta de ir (MF9).

Ele tem todos os cuidados de uma crianca normal, se eu tivesse um filho que néo tivesse
as coisas que ele tem, seria do mesmo jeito, eu fico brava, meu marido fica bravo, ele tem
as regras que ele tem que seguir, tudo certinho (MF10).
As criangas sdo dadas a oportunidade de ser crianga, valorando os momentos de brincar
e lazer, potencializando o ludico, a interacao e o desenvolvimento fisico e intelectual, Vivendo
normalmente.

Faz poucos dias que ele tirou o0 gesso, 0 amiguinho veio brincar aqui em casa e caiu na
perna dele, entdo (risos), ele é uma crianga normal, que nem qualquer outra crianca que
faz arte (MF1).
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Eu brinco, nado com os amigos na banheira, jogo bola, jogo videogame, curto muito meu
quarto (CF1).

Eu brinco no intervalo da escola, converso, brinco com as minhas amigas, sabe, soco-
soco, bate-bate, essas coisas, quando 0s meninos me irritam eu tento atropelar eles com a
cadeira de rodas [...] (CF2).

Ela (crianga) tem muitos amiguinhos e vive em festinha, tudo ela participa, em todos os
brinquedos e brincadeiras, as brincadeiras que ela ndo gosta muito de quando era festinha
assim que ela vinha meio emburrada era pega-pega, esconde-esconde, essas coisas que
tem a ver com correr, o resto, sempre ela esta la no meio, ela participa dos eventos de final
de ano da escola, festa junina, danca [...] (MF3).

E, assim, desde pequeninho, ele sempre procurou ser independente, porque assim no
comecgo ele engatinhava, entdo vocé ndo via ele sentado, quieto, sem fazer nada, ndo, ele
ia para todos os lados, subia escada, descia escada, subia em cadeira, descia da cadeira,
e por conta disso ele se machucava, batia a testa, quebrou o dente e a gente ficava
desesperado [...] (PF9).

Posso falar uma coisa, na escola quando tem dia das maes, festas, essas coisas, as
professoras fazem uma coreografia de uma musica, e eu fago as coreografias completas,
ninguém me ajuda. Eu brinco, jogo, faco tudo (CF9).

Eu deixo ele fazer o que quiser, quer subir no sofa, agora ele esta conseguindo subir nas
poltronas, entdo quer subir, sobe! E eu ndo via a hora de ele comecar a subir nas coisas
(risadas), mas, assim, foi sempre normal, ele ficava a vontade, nunca teve um cuidado
especial, porque ele tem mielo, porque ele ndo pode fazer isso, ndo! (MF10).

Ele ja tentou colocar sapato na méo, porgue eu acho que tipo assim, ele quer fazer tipo,
jogar bola, entéo ele esquece das pernas e ele faz com a mao, e eu falo para ele que tem a
cadeira, que ele poderia jogar futebol de cadeira, mas ele ndo aceita, s6 se for para andar
disténcias muito grandes, entendeu, tem coisa gque ele mesmo quer fazer sozinho, ele sobe
escada, de gatinho, mas sobe, se deixar ele sobe até no telhado, ele sobe do jeito que der,
mas ele sobe, com ele ndo tem problema (MF11).

Toda essa intensifica¢ao nas relagdes familiares com crianga com a ma-formacao torna-
se alegre e amavel. O filho transforma o ambiente da casa, estando sempre fazendo algo especial
aos pais, este ¢ incluido em todas as atividades, tornando-se uma companhia prazerosa. A
familia ndo se reconhece mais sem a crianga, sentindo-se vazia quando esta nao estd em casa.
Os pais realizam-se com suas conquistas e aprendem a cada dia, tornando-se pessoas melhores,

Sendo prazeroso.

[...] eu falo sim que eu estou, ontem inclusive até postei né no meu facebook, fiz uma

postagem que eu estou curtindo, eu estou feliz, eu me realizo com ele, eu adoro brincar
com ele (MFI).

Ela (crianca) veio e virou tudo de ponta cabeca, mas tudo para melhor, mudou tudo para
melhor, para muito melhor, eu sou muito feliz e muito grata a Deus por ter me dado esse
pacote, porque me fez muito bem, entdo sou muito feliz, para mim, é a maior felicidade, é
a filha que eu amo e que eu escolhi (MF2).
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Nossa vida teve muitas mudangas, mas foram as melhores possiveis! (PF§)

[...] a gente jamais vai morrer de infarto, porque, assim, € um susto a cada tempo, porque
vocé comega se habituar como a historia da sonda, e vai indo, a gente ndo morre de infarto,
porque mde de crianca com mielo é forte, e é mesmo, precisa, ndo é facil, mas é
recompensador, ver uma belezinha dessa, € muito bom, é demais, € muito bom (MFS8).

Como é cuidar de uma crianga que apresenta algum tipo de deficiéncia, eu vou tentar
definir isso, se fosse hoje, Deus falasse assim para mim: “Vocé vai ficar gravida e vai
nascer com uma crianga com deficiéncia ou sem, o que vocé prefere?”, eu prefiro com
deficiéncia, porque é uma experiéncia totalmente diferente, assim, a gente aprende a ser
mais mae, eu acho que para mim, foi assim, mudou minha vida por completo e para melhor
(MF9).

A gente sabe que a gente iria enfrentar varios obstaculos nessa trajetoria, mas sempre fez
com muito amor, entdo ele sempre cresceu feliz, nunca revoltado, e a gente mais feliz ainda
(PF9).

E cansativo, mas vale a pena sim, se eu tivesse que fazer, eu faria tudo de novo, eu faria
tudo de novo (MF10).

No dia a dia da crianca portadora de necessidades especiais, a familia vé nos pequenos
ganhos a vitoria das batalhas, o conforto de estar no caminho certo, a esperanca e a for¢a de
continuar buscando o melhor para o filho. A familia renova-se a cada dia para o que ha de vir,
sempre planejando, prevendo, antecipando, aprendendo e fazendo de tudo para a crianga se
desenvolver e progredir. O percurso da familia e da criangca com MMC ¢ acompanhado pelo
desejo de melhor desenvolvimento fisico e oportunidades de inser¢do social. Esses desejos sdao
amenizados com as conquistas como, ver o filho correndo com a muleta, sonho este ja revelado
aos pais, realizando educacdo fisica na escola, treinando natagcdo para competir, superando as
limitagdes através da danca e do esporte, e realizando apresentagdes artisticas e esportivas a

sociedade, enchendo a familia de orgulho, Vencendo as expectativas

Assim, cada conquista dele para mim, é uma coisa, é fora do normal, é diferente de tudo
que eu ja vivenciei, entdo, assim, ele com a limitag¢do dele, esta no meio de 99 criangas que
ndo tem nada, e ele a unica que tem, sabe, interagindo de forma igual, falo assim, que para
mim, eu estou curtindo cada segundo de quando eu o recebi.

Ela estd no grupo de natacdo do centro paraolimpico, entéo ela faz parte do desse grupo,
sO que ela treina aqui na cidade, teve a pouco tempo uma competicdo em Sdo Paulo, ja
iam incluir ela (crianca), s6 que ela ainda ndo tinha idade para isso, s6 com 14anos (MF2).

Quando tinha aula de educacéo fisica, a gente ficava com medo, que com a muleta ela ndo
ia conseguir jogar nada, mas agora ndo, ela coloca a muleta num cantinho e brinca a
educacao fisica sem nada [...] e a Unica coisa que ela reclamava muito é de ndo poder
correr, e o fisioterapeuta dela comegou a treinar corrida com a muleta, porque ela
questionou a questao de correr e entdo ela aprendeu a correr com a muleta, sé que agora
a gente tem um problema né, ela quer correr (risadas) (MF3).
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Ela faz balé adaptado ja faz um tempo, participa de festival, a gente viaja para
apresentacGes, minha dancarina (MF4).

Ele (crianga) é muito inteligente, muito! Muito mesmo, ele gosta de informatica, essas
coisas, ele aprendeu sozinho, formata o computador sozinho, ele é muito interessado, entdo
eu acho que devemos valorizar isso que ele gosta de fazer (MF5).

Eu dancgo e fiz uma apresentagdo de balé no teatro municipal, e foi bem lega (CF7).

Ano passado teve as olimpiadas na escola, todo mundo aplaudiu ele, eu até chorei, ele
comegou a fazer o exercicio com a bola de basquete e fez igual a todas as criangas, foi
batendo a bola com uma mado, e com a outra empurrava a cadeira, ai todo mundo aplaudiu,
aquilo para mim, foi maravilhoso (MF9).

Ele é muito inteligente, é excessivamente inteligente, até me assusta, gracas a Deus, com
2 anos ele falava o alfabeto inteiro e contava até 100, ele comecou a andar com 2 anos,
ele tinha muita vontade de andar (AV10).

Pensa em uma dificuldade para a gente achar a bicicleta, depois de uns 6 meses para mais,
cagando algum lugar que fizesse uma bicicleta que pedalasse na méo, agora ele tem uma
gue pedala na méo, a gente conseguiu, chama Handbike, agora ele anda de bicicleta
(IF11).

Apesar de todo o caminho ja percorrido pelas familias, envoltos de lutas, dificuldades e
vitdrias, o futuro ainda é incerto, a certeza é de um trajeto de constastes surpresas ainda a serem
vencidas. Os sonhos e expectativas permeiam todas as relacfes familiares, o desejo de ver o

filho vencendo é o maior deles, junto com a conquista da autonomia, bem como o anseio do

filho realizar tudo que tem vontade, Prosperando para o futuro.

[...] eu enxergo ele como uma crianga que vai abrir portas para inimeras criancas que a
gente até conhece, e aquelas que a gente ndo conhece, que a gente ndo vé, para que elas
saiam de dentro de casa, para que eles fiquem mais préximos das criangas que fazem tudo,
que eles podem, é claro que ele vai ter dificuldades, e eu quero que com as dificuldades
ele aprenda que a gente se frustra o tempo, a gente néo é feliz o tempo todo, entendeu, e
eu quero eu ele aprenda isso desde ja (MF1).

Eu quero que ela seja 0 mais independente possivel, para ela ndo precisar depender de
ninguém, conseguir passar a sonda, fralda ela ja troca sozinha, ela vem no guarda-roupa,
ela escolhe a roupa, ela se veste, cabelo eu ja estou ensinando ela a se virar, quero que ela
seja independente, que ela esteja com doze, treze anos passando a sonda sozinha (MF2).

As pessoas falam, aposenta ela, e eu falo que isso ndo é uma decisdo que eu tenho que
tomar por ela, eu falo que eu quero que ela seja independente, que ela estude, que ela
tenha a vida dela, ndo que ela ndo dependa de ninguém, mesmo com a limitacdo dela, mas
que ela tenha uma autonomia para viver a vida dela (MF4).

Eu preparo ele para o futuro, para o dia que eu ndo estiver mais aqui, eu sempre falo para
“ele estuda, estuda, seja independente ”, entdo eu peco, coloca isso na cabeca, quero que
ele estude, quero que ele seja independente, entdo eu preparo ele para isso (PF5).

Agora a gente esté fazendo uns exames que a Dra. quer ver se encaminha a gente para um
outro médico para fazer aquela cirurgia da bexiga, para poder fazer a auto sondagem, ai
ela pediu os exames para me encaminhar, estamos programando, agora néo sei se ainda



95
RESULTADOS

é cedo para colocar, porque ela ainda esta com 11 anos, vamos ver, vamos passar no
médico para ver o que ele fala. Vai ser bom porgue conforme ela for crescendo ela vai
ficando mais independente, em qualquer lugar que ela tiver, ela pode passar a sonda, é
préatico (MF7).

A parte urolégica esta melhorando, porgue o ano passado o urologista ja tinha dito que ia
parar a sonda, ai pediu para fazer mais um ano para garantir, mas essa é uma questéo
que me preocupa, mas também, em contrapartida o neurologista me deixa mais aliviada,
ele estava me contando que nos Estados Unidos eles estdo desenvolvendo um chip para
ser colocado no cérebro, e esse chip vai receber os comandos e mandar 0os comandos para
0 intestino e para a bexiga, entdo esta em desenvolvimento 14, e também sé pode ser
colocado em criangas a partir dos 12 anos, entdo para mim, fica assim como uma
esperanca, de gque ele ndo vai precisar ficar dependente dessas duas sondas, dessas duas
funcBes, porque mais para frente é ele quem vai comecar a fazer (MF10).
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4.3 CONSTRUINDO O MODELO TEORICO

Compreender e retratar a experiéncia da familia no cuidado a criangca com MMC foi
uma tarefa dificil e complexa. Fez-se necessario um rearranjo de ideias, construcdo e
reconstrugdo de categorias e subcategorias na busca pelos fenbmenos, a luz do modelo do
paradigma. Estes foram pensados e repensados com o objetivo de melhor explicar o cerne de
todo 0 processo experienciado pelas familias em uma categoria central. Alguns “elementos
chaves” foram destacados no transcurso do contexto vivido, sobressaindo a analise dos dados

como: Vivendo momentos nebulosos; Indo & luta e Vencendo e prosperando.

- Vivendo momentos nebulosos

E um contexto da experiéncia familiar que perpassa todo o transcurso vivido. No
diagndstico e nascimento deparam-se com a ma formac&o, pouco conhecida, ou até mesmo
desconhecida, com diferentes acometimentos que podem estar associados, o que faz com que 0
futuro seja obscuro. Esse momento, geralmente vem acompanhado de sentimentos como
choque, surpresa, tristeza e medo, relacionando-se também a forma com que os profissionais
abordam e acolhem a familia no diagndstico. Esses sentimentos sdo simbolos expressados pelas
familias através da linguagem com o objetivo de elucidar a fase vivida.

A descoberta pode ser durante a gestacdo, no parto, ou até mesmo um periodo apds o
nascimento, na mielomeningocele fechada. Com todas as incertezas e particularidades, surgem
guestionamentos como: O que é a Mielomeningocele? O que fazer? Como vai ser? Como
cuidar? Quais serdo as limitacdes? O néo saber o que esperar e como o filho vai se desenvolver,
gera angustia e expectativa, entrelacadas aos tratamentos e procedimentos cirdrgicos inerentes
a patologia. Apesar de o percurso ir clareando a medida que o tempo passa e a crianga cresce,
os obstaculos iniciais vao sendo superados, mas sempre que esta necessita de novos tratamentos
e cuidados, o sofrimento, medo e inseguranga voltam a permear as interacgoes.

Os momentos nebulosos vividos transcorrem desde o, DEPARANDO-SE COM A MA-
FORMACAO, onde ha desde a descoberta do diagnéstico que provoca dividas, desconfianga,
repeticdo de exames e opinides médicas diferenciadas, desejando confirmar um diagndstico,
que, na verdade ndo se quer ver confirmado. Essa afli¢do da fase diagnostica, envolta pelas
indefini¢des do quadro clinico e progndstico, gera sofrimento e expectativa para receber o filho.
A familia TRANSPONDO OS DESAFIOS vai deparando-se com as comorbidades e limitagdes
associadas a MMC, vivenciando as internagdes, intercorréncias, diversas cirurgias e

ininterruptos tratamentos, assim como as longas recuperacdes. Do convivio com outras criangas
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com MMC, comegam a surgir esperanca das limita¢des ja superadas ou aquelas nio vividas,
mas os temores futuros se fazem presentes, envoltos pelo medo de novos tratamentos,
adolescéncia, inclusdo social e preconceito.

Deparando com a ma-formagao e transpondo os desafios sdo condigdes causais da
experiéncia, decorrente do impacto da MMC na familia. O comportamento frente as situagdes
vividas sdo conduzidas a partir dos significados atribuidos nas interagdes sociais, assim, a forma
como o diagndstico ¢ abordado e que as intercorréncias e limitacdes da crianga surgem, sao
simbolos que influenciam as interpretacdes das familias e, consequentemente, na definicdo das
acdes e estratégias e nos enfrentamentos.

A busca diaria por melhor condigcdo de saude e vida a crianga, mobiliza a familia a
cuidados, tratamentos médicos e procedimentos cirirgicos, ocasionando uma rotina cansativa,
SENTINDO A SOBRECARGA, que ¢ intensificada pelos obstaculos enfrentados. Cansada,
mas determinada a buscar o que for melhor, a familia se mobiliza, ULTRAPASSANDO
OBSTACULOS, enfrentando dificuldades financeiras, emocionais, falta de apoio dos amigos

e familiares, inoperancias dos servigos de saude, caréncia de inclusdo escolar e preconceito.

- Indo & luta,

E toda a mobilizagio da familia, compreende as estratégias simbolicas implementadas
para enfrentar a MMC. Nesse contexto, a familia organiza as a¢Bes de cuidado para suprir as
necessidades da crianca e minimizar as fragilidades impostas pela condicdo crénica na dindmica
familiar. A familia é protagonista dessa trajetdria, e através de um processo de constantes
interagcBes simbolicas, os membros familiares relacionam-se consigo mesmo, entre si e com a
sociedade, influenciado por suas experiéncias pregressas, valores e crencas, buscando
compreender a MMC e tomar suas decisdes frente as necessidades da crianga.

Todas as duvidas, inseguranca e anseios transformam-se no desejo de aprender a cuidar
e buscar pela superacdo das limitagdes da crianca. Assim, inicia a busca por tratamentos,
servicos e profissionais necessarios ao tratamento da crianca. O desejo e a necessidade de
conhecimento e informacéo sdo continuos, aprender a cuidar e estimular, para assim minimizar
as limitacGes do filho. O medo da inser¢do escolar ndo sobressai ao desejo de incluséo social,
além da procura por boas escolas, que cuide e abrace as limitagdes da crianca. O apoio buscado
e recebido fortalece e conforta o enfrentamento familiar. Esse movimento & uma maratona, a
familia busca dar o melhor, desejando e acreditando que o filho ird superar suas expectativas.

Indo a luta, ¢ o movimento da familia para superar as limita¢cdes da crianca. Sdo

estratégias lancadas para potencializar o desenvolvimento fisico, autonomia, independéncia e
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inclusdo social, buscando além da vitoria da crianga, mas o retorno natural a rotina familiar. A
familia busca aprender e desempenhar todas as necessidades de cuidado da crianga durante o
percurso, ENFRENTANDO O NOVO, promovendo uma busca por profissionais
especializados, servicos hospitalares, além de informagdes e apoio dos pares. Ao se adaptar a
nova condi¢do vivenciada, a familia se vé AJUSTANDO A REALIDADE, mudando a rotinas
de trabalho, lazer e compromissos domésticos provendo todas as necessidades do filho. Buscam
adaptar a casa para promover acessibilidade e autonomia da crianga, além de compartilhar os
cuidados com a familia nuclear e extensa, diminuindo a sobrecarga e proporcionando a
intera¢do, vinculo e aprendizado entre esses membros e a crianca. A familia se fortalece
BUSCANDO APOIO PARA SUPERAR, compreendendo toda a atencdo recebida, estando para
além da familia e amigos, envolvendo também o apoio das instituicdes/profissionais de satde,
escola e a espiritualidade que proporciona suporte para o enfrentamento da situagao.

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

das reais necessidades da crianga e da familia.

- Vencendo e prosperando, vai além dos resultados alcancados pela familia na
trajetéria, assim como perpassa por todos os anseios futuros. O percurso da familia €
acompanhado pelo desejo de autonomia e futura independéncia, que a medida que vao sendo
alcancados, proporcionam conforto e satisfacdo, além de estimularem para prosseguir a luta,
para novo prosperar. Apesar de todo o caminho ja percorrido pelas familias, envoltos de lutas,
dificuldades e vitorias, o futuro é incerto e ainda ha a certeza de um trajeto de constantes
surpresas a serem vencidas. Os sonhos e expectativas permeiam todas as relagdes familiares, o
desejo de ver o filho vencendo é o maior deles, bem como o0 anseio deste realizar tudo que tem

vontade.

Com érdua e incessante batalha travada nessa trajetoria, a familia se vé TENDO EXITO
NO CUIDADO, quando os ganhos a crianca sdo percebidos. A melhora das limitacGes e
comorbidades é enaltecida, proporcionando maior seguranca da familia de estar no caminho

certo, 0 que empodera, conforta e propulsiona nos transcorreres futuros. A articulagdo bem-
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sucedida das estratégias influencia a familia a redefinir sua situacéo e dar novos significados a
suas experiéncias, redefinindo seu presente e, consequentemente, suas a¢oes simbolicas.

A familia se fortalece, pois cré que a crianca foi um presente; apesar de toda dificuldade,
ama a crianca e aprende com sua coragem, determinacdo e desprendimento no enfrentamento
das pesadas recuperagdes e superacdo das limitagcdes, ndo conseguindo mais pensar em suas
vidas sem ela. A alegria em vencer as expectativas das limita¢6es do filho supera a tenséo vivida
e motiva a continuar buscando pelas melhores condi¢des de vida a crianca. Assim, conforme
0s ganhos sdo observados, outros questionamentos aparecem: Como sera aceito na sociedade?
Ir& namorar e casar? Como ira enfrentar as dificuldades na adolescéncia? Como enfrentardo
seus cuidados? Conseguirdo ser independentes?

A familia renova-se a cada dia para o que ha de vir, sempre planejando, prevendo,
antecipando, aprendendo e fazendo de tudo para que a crianca se desenvolva e progrida. Os
cuidados tornam-se menos intensos, vao se caracterizando como uma rotina natural; a tenséo e
0 cansago ndo sobressaem a alegria de ver a crianga superando seus limites, conquistando
vitdrias, o que propulsiona a familia ao futuro, VENCENDO LIMITES.

O desejo de autonomia da crianga e independéncia futura parece-nos ser o centro da
experiéncia que impulsiona a familia a vivenciar um processo constante de “Buscando

incansavelmente por melhores condicoes de saude e vida para o filho” (Diagrama 4). Esse

modelo retrata a busca continua da familia pelo desenvolvimento da crianga, prospectando um

futuro menos dependente com inclusdo e ascensdo social.
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5 DISCUSSAO

“Quando vejo uma crianga, ela inspira-me dois sentimentos: ternura, pelo que é, e respeito pelo que
pode vir a ser . (Louis Pasteur)
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A analise empirica dos dados possibilitou a apreensao da categoria central BUSCANDO
INCANSAVELMENTE POR MELHORES CONDICOES DE SAUDE E DE VIDA PARA O
FILHO, que representa o significado das a¢des e interagcdes familiares na experiéncia de
cuidado da crianca com MMC. Segundo o Interacionismo Simbolico (IS), referencial que
norteou o estudo, os individuos sdo ativos e aprendem a dar significado as coisas, valorizando
o significado atribuido as suas experiéncias (GABATZ, 2016).

Os fendomenos estudados estdo relacionados a subjetividade e experiéncia das familias,
0 que, sob a perspectiva do IS, aponta que os individuos vivem suas experi€ncias através do
pensamento subjetivo e que este ¢ particular e Unico de cada individuo, sendo que os
significados oriundos desses pensamentos resultam nas relagdes humanas, portanto, sdo
socialmente partilhadas (ENNES, 2013).

A trajetoria vivenciada por essas familias € formada por dois fendmenos, compreendidos
por categorias e subcategorias, que em um processo continuo se interacionam, de onde advém
estratégias, apoios, enfrentamentos e superagdo. O primeiro fendmeno, ENFRENTANDO A
MA-FORMACAO DA CRIANCA, representa a causa e mobilizagio para todos os
enfrentamentos vividos pela familia nos diferentes ciclos da vida da crianga. A forma com que
o individuo age no transcurso da sua trajetéria ndo esta relacionada apenas com o momento em
que estad vivendo, mas sim como o define (CHARON, 2010).

SUPERANDO EXPECTATIVAS, retrata o segundo fendmeno, o qual apreende a
vivéncia da familia no cuidado a crianga, que ultrapassa aspectos do tratamento bioldgico e
curativo, envolvendo a busca por melhores condi¢des de vida, na perspectiva de ser humano
integral, ou seja, da crianca e ndo somente da MMC. O significado atribuido as experiéncias
vivenciadas pelas familias, influéncia de forma direta o comportamento desta diante de eventos
estressores, moldando sua conduta e direcionando suas agdes frente as lutas a serem travadas
para o desenvolvimento pleno da crianga.

E no diagnostico que a familia inicia sua experiéncia de cuidado da crianga com MMC,
podendo este ser revelado no pré-natal, no parto, ou até posteriormente quando o caso ¢ de
MMC fechada. Apesar do acompanhamento do crescimento e desenvolvimento fetal no pré-
natal, muitas maes ainda recebem a noticia da MMC no parto, mesmo realizando os exames
periddicos de ultrassonografia (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016). Essa condi¢do nao
foi destacada neste estudo; o diagndstico ocorreu, em sua maioria, na gestacdo, em nove das 11

familias participantes.
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O exame de ultrassonografia ¢ o principal parceiro no diagnéstico da MMC, porém por
falta de equipamentos modernos, profissionais experientes em ma-formagao fetal e/ou posicao
do feto, essa confirmagao ¢ dificultada, fazendo-se necessario a repeticdo deste por mais de uma
vez, o que leva a um diagnostico tardio, interferindo na realiza¢do de procedimento precoce de
corregao da MMC. Um diagnostico precoce entre a 18* — 23 semana de gestagdo requer
treinamento profissional apropriado e um equipamento de ultrassom de 3° geragdo, além de ter
significativa importancia no desenvolvimento da gesta¢do (FIEGGEN et al., 2014).

A incerteza diagnostica se faz presente na experiéncia das familias que peregrinam a
repetir o ultrassom varias vezes para confirmar o diagnostico e, por vezes, recebem opinides
divergentes, gerando preocupagdes e duvidas sobre a satde da crianca (NAHAL et al., 2017).
Quando a noticia da ma-formagao ocorre muito proximo ao parto ou nascimento, a familia sofre
um grande abalo emocional com a surpresa (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016), mas
vivencia um rapido enlutamento, devido a necessidade de superacao dos obstaculos, para a
chegada do bebé.

Toda essa dependéncia de exames, faz com que os profissionais de saude quebrem os
sentimentos da familia, que passa desde entdo a valorar simbolicamente as imagens diagnostica,
na busca por resposta frente a ma-formacao e suas comorbidades. Assim, a energia positiva que
envolve a fase gestacional ¢ dissipada, ¢ a familia foca o pensamento e a energia mais para a
doenca do que para a crianca.

Os sentimentos experienciados nas interagdes com os profissionais por ocasido do
diagnostico sdo simbolos manifestados por linguagem verbal e ndo verbal e tem o objetivo de
expressar as dificuldades vividas. Através da atividade da Mente, o individuo interage consigo
mesmo, interpretando o significado dos simbolos e direcionado suas acdes frente as situacdes
vividas (CHARON, 2010).

O sofrimento, medo, choro, perda de controle e choque com o novo ¢ vivenciado pelas
familias no diagndstico, que se debrugam em um mundo de diividas e inseguranca, intensificado
pela abordagem inadequada dos profissionais (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016;
FREITAS et al., 2016; NAHAL et al., 2017; COLLINS, 2017). Toda essa negatividade
enfrentada, altera o comportamento familiar que, por vez, enfrenta sentimento de culpa,
negacao e desespero, influenciando as interagdes entre os membros (NAHAL et al., 2017;
GUERRA et al., 2015; FREITAS et al., 2016).

A forma como a familia é abordada nesse processo diagnostico tem reflexo na aceitagao

e compreensdao da ma-formacgdo; a interagdo constante com profissionais que dispdem de
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informacao superficial, pouca empatia e nenhum acolhimento, gera desconfianca, duvida, medo
e tristeza. O individuo desenvolve suas acdes através de um processo de interacdo simbolica
consigo mesmo (Self) e com os outros, permitindo compreensdes distintas das experiéncias
vividas (DALBOSCO; MARASCHIN, 2017). E no decorrer das intera¢des sociais que o Self é
constituido, e em uma sociedade onde os individuos se diferem uns dos outros, o Self produzido
também ¢ diferente (CORREA, 2017), proporcionando as peculiaridades a serem apreendidas
em cada experiéncia.

A angustia com a descoberta da MMC acentua-se quando informagdes sobre suas
sequelas e riscos operatdrios nao sao retratados com atencgao pelos profissionais, que utilizam
de termos técnicos e insuficientes, tornando o cuidar ainda mais nebuloso para a familia devido
ao pouco conhecimento sobre a doenga e tratamentos (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES,
2016). As informagdes sobre as comorbidades associada @ MMC e suas limitagdes nao sao
abordadas claramente pelos profissionais de saude, especialmente pelas nuances relacionadas a
cada nivel de lesdo, tipos de tratamentos e a resposta de cada crianga as terapéuticas
empregadas.

Na MMC a corregdo cirirgica € necessaria para o fechamento do tubo neural, devendo
ser realizada dentro das primeiras 24 horas de vida do bebé¢ para prevenir infeccao (CAVALARI
et al., 2017). Atualmente, ha intervengdes modernas que sdo realizadas intrautero,
potencializando a fun¢do neural, prevenindo infec¢do e promovendo melhor desenvolvimento
da crianga (FREIRE et al., 2017), mas ainda ¢ pouco utilizada, especialmente em paises em
desenvolvimento (CAVALARI et al., 2017). Das familias participantes (11), sete criancas
fizeram a corre¢ao da MMC imediatamente apds ao nascimento, trés realizaram o procedimento
intrautero e apenas a crianca com MMC fechada realizou a corre¢do tardia, com quatro meses
de vida.

A corre¢do da MMC intrautero traz uma esperanca prognoéstica, que € inviabilizada ou
desestimulada quando a familia se depara com profissionais que desconhecem o procedimento
ou quando o diagnostico ndo € precoce, visto ser uma técnica indicada até a 26* semana de
gestacao.

Um estudo comparativo entre grupo de criangas com MMC com até 30 meses de vida
que fizeram a cirurgia de corre¢do intrautero e, criangas que fizeram a cirurgia no pos-natal,
mostrou que o impacto geral de cuidados dispensados pela familia a crianga com cirurgia
intrautero foi significativamente menor, assim como as dificuldades sociais; mas o estresse

parental ndo apresentou diferenca entre os dois grupos (ANTIEL et al., 2016).
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Comparando a demanda de cuidados das familias das criangas que fizeram a corre¢ao
fetal da MMC neste estudo, com as que realizaram a cirurgia s6 apds o nascimento da crianga,
foi possivel observar uma menor sobrecarga de cuidados e anseios frente as cirurgias no periodo
neonatal, como a colocagdo de valvula para hidrocefalia e a propria corre¢ao da MMC; a
aquisi¢cdo da mobilidade da crianca, um desejo preponderante a todas as familias, também foi
alcangada e/ou ja estava em aquisicdo em um curto periodo, menor de 36 meses de vida, pelas
criangas que corrigiram a MMC intrautero, mas o sofrimento e estafa dessas familias frente ao
diagnostico e enfrentamentos das comorbidades a serem vencidas aproximaram-se das demais.

As especificidades enfrentadas no cuidado pelas familias que realizaram a cirurgia
intrautero também estdo relacionadas a faixa etaria, que variou de 1 a 4 anos, a qual dispensa
além de uma rotina intensa de estimulagdo precoce, cuidados inerentes a idade. Estudo realizado
com 51 familias americanas de criancas e adolescentes com MMC apontou maior estresse
parental na fase da pré-escola (0-4 anos), relacionado também a presenga da Hidrocefalia com
shunt, que aumenta significativamente essa sobrecarga (MALM-BUATSI et al., 2015). A
correcdo da MMC intrautero predominou nas familias participantes desse estudo com criangas
nessa faixa etaria, o que pode ser apreendido como um avango na promog¢ao € prevengao em
satde, com o aprimoramento do diagnostico e intervengdo precoce.

O nascimento de um bebé com necessidades especiais de saude altera toda dindmica
familiar; a chegada deste ao lar ¢ complexa, gerando, na maioria das familias, medo,
desdobramento e atenc¢do redobrada para a realizagdo dos cuidados. Com a alta hospitalar e a
chegada da criang¢a no domicilio, a familia precisa se reorganizar para suprir todos os cuidados
necessarios a crianga, considerando como um aprendizado didrio, envolto por varias
dificuldades (NISHIMOTO; DUARTE, 2014; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016).
Assim, a crianga com MMC desde o nascimento e em todo processo de crescimento e
desenvolvimento exige cuidados que vao além dos usuais, ocasionando sofrimento, inseguranga
e ansiedade para a familia (NISHIMOTO; DUARTE, 2014; FREITAS et al., 2016).

A familia nem sempre esta preparada para cuidar da crianca com necessidades especiais
de saude; o aprendizado para suprir os cuidados decorre do dia a dia, de acordo com as
demandas e sinais e sintomas que a crianca vai apresentando (GOMES, et al., 2017). Com o
crescimento e desenvolvimento da crianga, as comorbidades e limitagdes comecam a aparecer,
o0 que faz com que a trajetoria seja envolta por intercorréncias, tratamentos, internagdes e arduas

recuperagoes. A crianga com MMC e suas familias sofrem com as longas internagdes, cirurgias
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e tratamentos inerentes a patologia, além de intercorréncias que surgem intensificando os
enfrentamentos.

As criangas nascidas com a ma-formagdo, muitas vezes, vivem com déficits
neurologicos e podem apresentar hidrocefalia, alteracdes motoras e sensoriais, como, paralisia
dos membros inferiores, disfungdes vesico-intestinal e dificuldades de aprendizado
(TRUDELL; ODIBO, 2014; LE; MUKHERJEE, 2015; HOLBEIN et al., 2015). Dependem de
acompanhamento em diferentes especialidades médicas, como neurologia, urologia, ortopedia;
varios procedimentos cirurgicos, além de diferentes profissionais de reabilitagdo (SEELEY;
LINDEKE, 2017; CAVALARI et al., 2017).

As criancgas deste estudo apresentaram, em sua maioria, lesdo lombar (n=7), trés tiveram
lesdo sacral e uma em regido tordcica; todas com bexiga neurogénica, sendo que apenas duas
nao faziam uso de cateterizacdo intermitente diaria € os cuidados com reeducacao intestinal
eram desempenhados por seis familias. Disfungdes musculoesqueléticas estavam presentes,
dispensando além dos estimulos, reabilitagdes, internagdes, cirurgias ¢ longas recuperagoes.
Todos os acometimentos decorrentes da MMC empenham a familia a intensos e continuos
processos de cuidados e diversos acompanhamentos médicos em outras cidades.

As dificuldades de satide, cuidados com intestino e bexiga neurogénica, lesdes e dores,
incapacidade e deformidades fisicas, ¢ as disfungdes cognitivas e de atencdo afetam
negativamente as criangcas com MMC, sendo mais intensificadas e evidenciadas com o decorrer
do crescimento e desenvolvimento (BLOEMEN et al., 2015). Essas situagdes e as decorrentes
delas, influenciam no modo como a familia cuida da crianca, muitas vezes, com superprotecao,
com a inten¢do de minimizar agravos a saude (NISHIMOTO; DUARTE, 2014; BLOEMEN et
al., 2015)

Estudo realizado nos Estados Unidos com 12 pais de criangas com MMC de 6 a 12 anos
de idade, mostrou que todas as criancas apresentavam lesdes lombares, bexiga e intestino
neurogénico, precisavam de cateterizagdes urindrias intermitentes e regimes intestinais diarios;
necessitavam de muletas, andadores e cadeiras de rodas para locomogao; e os pais relataram
que os cuidados destinados a manutencdo dos sistemas neuroldgicos, musculoesquelético,
gastrointestinais € urinarios sdo essenciais na promoc¢do de saide de seus filhos
(LUTHER;CHRISTIAN, 2017).

A familia precisa ser preparada e acompanhada por profissionais de satde para a
realizacdo dos cuidados necessarios a crianca com necessidade especial de satde, para assim

manter a funcionalidade da satde e prevenir danos a crianca (GOMES, et al., 2017). Para a
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promocao e manuten¢do dos cuidados inerentes a MMC e suas comorbidades a familia precisa
de orientagdo profissional, visto a especificidade de alguns procedimentos como curativo pos-
operatdrio, lavagem intestinal e cateterizagdo vesical, mas esse apoio dos servigos de saude se
mostrou incipiente nesse estudo.

O cateterismo intermitente limpo (CIL) destaca-se as demandas de cuidado devido a
especificidade da técnica, ultrapassando a capacidade natural de cuidar das familias. Outro fator
importante ¢ a frequéncia do procedimento de 4 a 6 vezes por dia (FALEIROS, 2015;
FREITASS et al., 2016), interferindo na rotina diaria de cuidados e lazer; a familia acaba por
limitar suas saidas frente a necessidade de acomodar esse cuidado no cotidiano (SMITH et al.,
2016). A tensdo relativa a esse cuidado ¢é referida principalmente pela falta de acesso a
profissionais dispostos a ensinar a cateterizacdo, assim como os sentimentos de vergonha e
medo, tanto por ser um procedimento intimo e invasivo, quanto pela preocupacdo da dor. Um
estudo realizado com pais de crianca com MMC no Brasil e Alemanha, também apontou que
os principais sentimentos relatados pelos brasileiros na realizagdo do CIL foram medo,
vergonha e inseguranga (FALEIROS, 2015).

Os sentimentos experienciados pelas familias t€ém seus significados relacionados nao s6
por interagdes interpessoais, mas também por influéncias socioculturais. O significado ¢ um
produto social, possivel a partir da interag@o entre os individuos consigo mesmo, com 0s outros
e com a sociedade (BUENO; ALVES; FERREIRA, 2017).

A capacitacdo da familia e/ou individuo com MMC para a realizagdo do CIL ¢
primordial para a seguranga e continuidade do cuidado no domicilio, principalmente por sua
frequéncia (FALEIROS, 2015; FREITASg et al., 2016), demandando maior comprometimento
e responsabilidade, afetando profundamente o cotidiano familiar (FIGUEIREDO; SOUSA;
GOMES, 2016). O autocateterismo ¢ indicado a partir dos 6 anos para criancas sem déficits
cognitivos com enfoque principal no autocuidado (FALEIROS, 2015; FREITASE et al., 2016).

Neste estudo apenas uma crianga realizava o autocateterismo, uma estava em
treinamento, € as outras seis que ja apresentavam idade para assumir esse cuidado ainda ndo
haviam iniciado essa transi¢do. A auséncia de um centro de referéncia no municipio para acolher
essa demanda de cuidado, interfere negativamente na transferéncia para o autocuidado
potencial.

A condicdo cronica gerada pela MMC nao ¢ a Unica dificuldade enfrentada pela crianga
e sua familia; a falta de servicos de saude capacitados que atuem na promogao do autocuidado

e autonomia torna-se um impasse (FREITASs et al., 2016). O autocuidado € potencial para a
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prevencdo de depressao em portadores de MMC, principalmente em relagdo a aquisicao da
continéncia urindria, que influencia diretamente a autoestima e imagem corporal (LE;
MUKHERIJEE, 2015).

O CIL também interfere negativamente na inclusao escolar da crianca com MMC; a
familia busca por escolas que acolham seu filho com todas as suas demandas de cuidado, e sofre
pela falta de acessibilidade e acolhimento das suas necessidades. Encontrar uma escola com
estrutura adaptada as pessoas com deficiéncia e com profissionais capacitados a recebé-los,
torna-se um desafio (FIGUEIREDO; SOUZA; GOMES, 2016). A presenca do cuidador escolar
¢ indispensavel, e esse se fez presente na escola de todas as criancas deste estudo, porém, com
cuidados limitados a troca de fralda, locomogdo e alimentagdo; apenas em uma escola o CIL
foi realizado, ficando esse cuidado sob a responsabilidade da familia. A necessidade de estar
presente na escola para realizar o CIL sobrecarrega a vida pessoal e profissional dos pais
(SMITH et al., 2016).

Em estudos sobre a familia no cuidado da crianga em condigoes cronicas (NISHIMOTO;
DUARTE, 2014; GUERRA et al., 2015; FREITASA et al., 2016; COLLINS, 2017), o medo, a
inseguranca pela inexperiéncia e /ou falta de conhecimento, e a preocupacdo da crianga nao
estar recebendo todos os cuidados necessarios, assim como neste, também compdem os relatos
dos participantes.

Em meio ao mar de desafios a familia busca incansavelmente superar € promover
melhor condicdo de vida a criancga; conhecer e desbravar a MMC ¢ o artificio utilizado na
batalha didria para um desenvolvimento potencial da crianga. A familia se mobiliza por maior
compreensdo da condi¢do cronica a fim de minimizar a inseguranga do cuidado
(FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016), e por meio de uma rotina diaria de assisténcia no
domicilio e idas continuas a profissionais e servi¢os especializados, promover melhores
condi¢cdes de satde (FREITAS et al., 2016).

Toda essa construgdao de conhecimento e mecanismo de superacdo desenvolvida pela
familia que vivencia um adoecimento cronico, segundo o IS, decorre de uma agao mental, que
para o enfrentamento das situacdes vividas, usa simbolos e self na interacdo consigo mesmo e
com os outros para a tomada de decisdo.

Pesquisas enfatizam diversas formas de dificuldades da familia no enfrentamento da
condi¢do cronica, que também predita desse estudo, incluindo mudanga da rotina, desgaste
fisico e emocional, sobrecarga economica, falta de apoio de amigos e familiares e isolamento

social MACEDO etal., 2015; BANNINK; VAN VOVE; IRDRO, 2016; FREITAS et al., 2016),
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além disso, o preconceito, que aparece como um importante agravante nesse percurso
(GUERRA, et al., 2015).

Toda vez que a familia vivencia alguma situag¢do preconceituosa frente a ma-formacao
da crianga, ela sofre, pois se coloca em seu lugar, refletindo sobre todas as situagdes que seu
filho podera enfrentar no futuro frente a sociedade, clarificando o conceito do IS de “assumir o
papel do outro”, tentando, assim, entender como sera para a crianga passar por tais situagoes.

Estudo desenvolvido com maes de criangas com MMC mostrou que o 6nus econdmico,
dificuldade de acesso a servigos especializados, escola e transporte foi preponderante na
trajetoria, assim como a necessidade de adaptar a casa e/ou mudar de imével (NAHAL et al.,
2017). A necessidade de aquisicdo de insumos para os cuidados e dispositivos de apoio e
locomogdo, quando a oferta do servico publico de saude ¢ insuficiente ou ndo satisfaz a
necessidade da crianga, também afeta potencialmente a sobrecarga financeira da familia. Todos
esses problemas psicossociais decorrentes da atengdo a crianga com condigdo cronica de saude
alteram o funcionamento familiar (FIGUEIREDO, et al., 2016).

As demandas que decorem da trajetéria de cuidados da crianga recai sobre a familia,
que busca reorganizar seu cotidiano a fim de suprir todas as necessidades do filho. Muitas maes
ao assumir o cuidado de uma crianga com condi¢do cronica abandonam o emprego pela
dificuldade da dualidade da rotina (NISHIMOTO; DUARTE, 2014; DEZOTI et al., 2015;
FREITASA et al., 2016; CAVALARI et al., 2017). Apenas cinco maes deste estudo abdicaram
da sua vida profissional, ndo ultrapassando aquelas que por meio de apoio nos cuidados da
crian¢ca mantiveram seus trabalhos, oportunizando interacdes em ambientes extrafamiliares, e
consequentemente diminuindo a sobrecarga emocional decorrente da imersdo interrupta na
rotina de cuidados do filho.

Em muitos estudos, a mae ainda ¢ tida como cuidadora principal (GUERRA et al., 2015;
MACEDO et al., 2015; FREITAS et al., 2016; BREKKE et al., 2017; CAVALARI et al., 2017),
0 que se confirmou nesta pesquisa apenas nas familias onde o pai ndo estava presente no ntcleo
familiar. Esse cendrio em que prevalece o papel da mulher como cuidadora ndo se faz mais
unanime nas familias de crianca com MMC; o cuidado passa a ser compartilhado, o pai se faz
presente no cotidiano, potencializando o vinculo familiar, permitindo a continuidade dos
trabalhos formais € minimizando a sobrecarga materna.

A participacao do pai tem sido evidenciada na vida e cuidado do filho com necessidades
especiais de saude através da realizacdo de cuidados didrios, suprindo as necessidades da

crianga, bem como se fazendo presente, estimulando o vinculo e afeto das relagdes entre eles
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(SILVEIRA, et al., 2015; CASTRO; MACEDO; LEITE, 2015; RAMOS et al., 2017). A
experiéncia do cuidar da crianca de forma compartilhada aprimora as interacdes familiares,
possibilitando a constru¢ao de novos vinculos entre os membros, e a intensificagao daqueles ja
existentes (CASTRO; MACEDO; LEITE, 2015).

Nas interacdes, os membros familiares tornam-se objetos sociais uns para os outros,
usam simbolos, direcionam o self, engajam em a¢do mental, tomam decisdes, compartilham
perspectivas, definem a situagdo e assumem o papel do outro, proporcionando, assim, um apoio
mutuo para o cuidado e enfrentamento das dificuldades vividas.

Além do vinculo dos pais no cuidado a crianga em condicao cronica, as avos também se
destacam (NISHIMOTO; DUARTE, 2014; MACEDO et al., 2015), experiéncia esta também
vivenciada pelas familias deste estudo que além das avos, contavam com o apoio dos avos,
irmaos, amigos e vizinhos para o cuidado. A participagdo da familia extensa nessa trajetoria ¢
apontada para além do cuidar, mas com preocupacao constante por melhores condigdes de vida
a crianga, em uma relagdo envolta por amor e carinho (CASTRO; MACEDO; LEITE, 2015).

Ha uma preocupacao mutua entre os membros familiares, potencializando o apoio entre
eles no cuidado a crianca, as familias fortalecem suas relagdes com a crianca doente,
proporcionando uma relagdo consistente entre pais, filhos ¢ demais membros familiares
(CASTRO; MACEDO; LEITE, 2015; ICHIKAWA, et al., 2018).

Outros apoios que se destacam na experiéncia da familia de criangas com a ma-formacao
além do familiar, s@o os proporcionados pelos profissionais de saide, amigos e grupos de redes
sociais em que participam maes com filhos que possuem a mesma condi¢do cronica (SILVEIRA
et al., 2015). Os pares destacam-se para um apoio além do aspecto emocional, incluindo
orientacdes de cuidados e informagdes quanto a profissionais e tratamentos potenciais para a
MMC. Esse envolvimento social com outras familias de criangas com MMC ¢ valorado na
diminuig¢ao das sobrecargas parentais (MALM-BUATSI et al., 2015).

Assim como esses apoios, a espiritualidade também foi enaltecida por todas as familias
participantes, estando presente desde o diagndstico e em todas as etapas vividas com a crianga.
A fé ¢ considerada um elemento vital na busca por um significado diante da ma-formagao; a
crenga por ser vontade de Deus e/ou por Deus ter acreditado na for¢a da familia para cuidar
dessa crianga, mobiliza os membros frente a todas as dificuldades. A religiosidade destacou-se
nos relatos dos familiares como potente a ampliagdo da rede social; um espago amplo para

interacdes, apoio emocional e lazer. Fortalecida pelo suporte social, a familia de criangas com
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MMC apoia na fé, na esperanga € no amor a sua reorganizacao e desejos futuros (SILVEIRA,
etal., 2015).

As comorbidades associadas a MMC geram incertezas sobre o futuro da crianga. A
diferenca entre as sequelas da MMC, faz com que a familia através da comparacao constante
com os pares, tenha uma expectativa de melhora no percurso do tratamento. A capacidade da
familia de se “colocar no lugar do outro”, conceito do IS, presente nas interacdes estabelecidas
com o0s pares, torna-se uma importante estratégia, que além de confortar, fortalece no
enfrentamento das batalhas. Segundo o IS, “colocar-se no lugar do outro” ¢ uma importante
atividade mental e essencial a comunicagdo simbolica por possibilitar que o individuo tenha
controle e consciéncia das suas agdes (CHARON, 2010), frente a percepgdo da experiéncia
vivida pelo outro.

As diferentes sequelas que decorrem da ma-formagdao fazem com que as familias
percorram diferentes profissionais, especialidades médicas e servigos hospitalares. Quando a
aten¢do despendida ao tratamento da crianca € potente, envolvendo evolugdo clinica,
orientacdes solidas e acolhimento, ao cuidado familiar ¢ dispensado uma menor sobrecarga
fisica e emocional.

A familia mesmo tendo opinides médicas desestimulantes quanto a autonomia do filho,
busca através dos procedimentos cirtirgicos e dispositivos de apoio, minimizar as limita¢des da
crianca, e ver prosperar a vida futura (NAHAL et al., 2017). A familia age de acordo com os
significados dos acontecimentos diarios e do momento que estd vivendo, e estes vao se
modificando através de um constante processo interpretativo das interagcdes sociais
estabelecidas.

Apesar das dificuldades enfrentadas no processo de cuidar da crianca com MMC, os
pais definem que estas ndo interferem na sua alegria de viver, na capacidade de trabalhar e/ou
que prejudique sua satde (MARQUES; MELO, 2015). A condi¢do cronica da crianca passa a
fazer parte do cotidiano da familia, que d4 continuidade a vida (FREITAS, et al., 2016). A
capacidade de amar enlagada aos apoios, sobressai aos obstdculos; a familia move-se pela
satisfacdo do cuidar, superar e conquistar.

O IS compreende o ser humano como um ser agindo no presente, influenciando pelo
que aconteceu no passado e pelo que esta acontecendo nesse momento e, assim, o resultado
desse processo ¢ a interacdo, que ndo acontece apenas entre pessoas, mas acontece também

dentro de cada individuo (CHARON, 2010).
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A autonomia da crianga com MMC ¢ um impetuoso desejo das familias. Pais apontam
a importancia de estimular os filhos a estilos de vida mais ativos e independentes, tendo como
estratégia a solugdo dos problemas, sobressaindo as dificuldades; a atividade fisica ¢ tida como
parceira nessa promo¢ao devido aos beneficios a satide, desenvolvimento e interagdo social
(BLOEMEN et al., 2015). Experiéncias estas também apreendidas nos relatos das familias deste
estudo.

As atividades esportivas sdo importantes por facilitarem o processo de inclusio social e
estimular o empoderamento do individuo com a doenca crénica, além de ser um espago de
relagdes sociocultural, potente em ideais e valores, que pode influenciar a forma como a
sociedade recebe essas pessoas (MARQUES, 2016).

Criangas ¢ adolescente que participaram de um estudo na Irlanda, relataram
autoconfianga frente a sua deficiéncia, com boa participagdo social e escolar, ¢ nao se
consideraram triste por conta da MMC (COLLINS, 2017). Dentre as criangas participantes
desta pesquisa, os principais relatos sdo sobre suas participagdes sociais, interagdes escolares,
esportes e lazer, destacando alegria e entusiasmos em contar sobre suas conquistas.

Os pais buscam proporcionar aos filhos uma condic¢ao de vida natural a qualquer crianga
sem condi¢ao cronica, educando-os, incentivando atividades ludicas, disponibilizando passeios
e interagdes sociais adequadas a cada idade. Um estudo canadense mostrou que familias de
criancas e adolescentes com MMC tratam os filhos normalmente, o que faz apresentarem uma
participagdo social semelhante as criangas sem deficiéncia, estando diretamente relacionada ao
estimulo constante dos pais, destacando apenas o CIL como um impasse limitante na vida
cotidiana da criang¢a (FISCHER et al., 2015).

O amor pelo filho empodera os pais frente a inclusdo social, desenvolvendo estratégia
para vencer os preconceitos, fortalecidos pela confianga e autoestima da crianca (GUERRA et
al., 2015) que ao compreender sua ma-formagdo e limitacdes passam a protagonista da sua
experiéncia na busca pela superagao.

Um estudo com familias alemas de criancas com MMC mostrou que desejos futuros dos
pais envolvem a compreensdo das suas limitagdes, incentivo a inser¢do social, aquisicdo de
autonomia e independéncia (FREIRE et al., 2017), corrobando com nossos achados.

Paralelo aos sonhos dos pais, para seus filhos com MMC, crescem os temores para além
dos cuidados e limitagdes fisicas, sendo a inclusdo e a ascensdo social, assim como a sua

felicidade na vida adulta, preocupagdes a serem vencidas. A aceitagcdo social da criangca com
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ma-formacao ¢ um anseio da familia no momento atual e no futuro, quando o filho se tornar
mais velho e tiver consciéncia das atitudes da sociedade em relagdo a ele (NAHAL, et al., 2017).

Segundo o mesmo autor, 0 medo da morte também assombra a familia, principalmente
a mae, que teme que na sua falta o filho ndo receba todos os cuidados necessarios € com toda a
atencao que ela realiza (NAHAL et al., 2017). Além da preocupacao da continuidade dos
cuidados na sua auséncia, a familia teme pela vida da crianca com MMC a cada procedimento
e/ou intercorréncia vivida.

A busca incansavel por melhores condi¢des de saude e vida para o filho com MMC esta
presente durante toda a trajetoria da familia, que se encontra em um processo ciclico de
enfrentamentos e conquistas, tanto as ja passadas como as ainda a serem vividas.

Essa engrenagem que mobilizada incansavelmente a familia ¢ impulsionada pelo desejo
do desenvolvimento pleno da crianga; que ela perpasse por todas as fases de crescimento com
saude, para, assim, explorar ao maximo sua capacidade de adquirir habilidades fisicas,
emocionais e sociais necessarias para uma melhor condi¢do de vida.

“A promogao de saude da crianga oferece oportunidades para reduzir diferengas no atual
estado de saude entre membros de diferentes grupos e garantir oportunidades e recursos iguais,
a fim de permitir que todas as criangas atinjam seu potencial de satde maximo” (WONG, 2014).
Esse potencial maximo de saide ¢ uma meta que se destaca na trajetéria das familias,
perpassando todas as experiéncias de progresso e superacdo das limitagcdes impostas pela ma-
formacao.

O cuidado fortalece o desenvolvimento infantil, e ¢ fundamental para o processo de
aprendizagem da crianga, € quando esse cuidado ¢ ofertado com qualidade na primeira infancia
influencia o desenvolvimento cognitivo, autoestima e capacidade de lidar com as emocdes
(ALEXANDRE et al., 2011).

A peculiaridade no desenvolvimento da cada crianga estd relacionada ao cuidado
direcionado as suas necessidades, com implicagdes potenciais a CRIANES que dependem de
um leque de apoio para esse alcance potencial. “O Desenvolvimento Infantil é parte
fundamental do desenvolvimento humano, um processo ativo e tinico de cada crianga, expresso
por continuidade e mudancas nas habilidades motoras, cognitivas, psicossociais e de
linguagem, com aquisi¢des progressivamente mais complexas nas fungdes da vida diaria e no
exercicio de seu papel social” (SOUZA; VERISSIMO, 2015).

Um estudo americano que buscou explorar os aspectos relacionados a qualidade de vida

de criangas com MMC apontou a capacidade de interagdo e envolvimento social da crianca
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como principal fator que intervém em uma melhor condicao de vida, sobressaindo a mobilidade
(ROCQUE et al., 2015).

Borges e Salomao (2015) destacam em seu estudo que a socializagdo da crianga ¢ uma
meta dos pais para o desenvolvimento infantil, estando esta relacionada a cultura, normas e
valores do contexto em que vivem. No contexto da condi¢ao cronica de saude, nesse caso, a
MMC, a socializagdo ¢ um anseio preponderante no decorrer de todas as fases de crescimento
e desenvolvimento da criancga, tida como primordial ao futuro da crianga. A familia se envolve
em um movimento arduo de estimulo para superacao das limita¢des e aquisi¢ao de habilidades
motoras, cognitivas e sociais, compreendendo os espacos de interagdes sociais como potentes
no desenvolvimento do filho.

A socializagdo ¢ um processo decorrente de interagdes sociais, que se inicia desde a
infancia e se estende por toda a vida. Assim, o foco do IS € nos processos sociais de individuos
e grupos, mediado pelas relagdes simbolicas, onde o pensamento tem a capacidade de modificar
a interpretacdo dos fatos, e a linguagem um importante recurso nesse processo de interagdes
(MULLER; FERRERIA, 2014).“A crianga deve ser compreendida como um sujeito social que
possui caracteristicas e necessidades proprias, uma vez que o processo de desenvolvimento nao
¢ espontaneo, mas sim resultante das condigdes materiais de vida, interagao entre a crianga ¢
seu meio fisico, emocional e social” (SILVA et al., 2013).

Nesse pensar, o IS fundamenta-se em alguns conceitos como sociedade, self e mente,
de modo a buscar compreender as interacdes, reacdes e interpretacdes nas diferentes situagdes
vividas. O “self” representa a interag@o social no interior do individuo; a “mente” ¢ a interacao
simbolica com o self, um processo que se manifesta sempre que o individuo interage consigo
proprio usando simbolos, sendo necessaria para a compreensao do outro e para determinar as
acoes em relagdes as situagoes; e a “sociedade” um processo dindmico de constantes interagoes,
onde todos os conceitos do IS sdo integrados, auxiliando na compreensdo dos seres humanos
(CHARON, 2010).

A forma como a familia estabelece e envolve a crianga nos processos interacionais
dentro e fora do ambiente familiar, interfere na capacidade de desenvolvimento da crianca para
emissdo e interpretagdo de simbolos, para as interagdes e tomada de decisdo. As interagdes
sociais t€m papel central no desenvolvimento da crianca em todas as suas fases, com énfase a
criacdo de vinculo e afeto nas relagdes (SOUZA; VERISSIMO, 2015).

O desenvolvimento da crianga perpassa o bioldgico, estd diretamente envolvido com as

relagdes sociais da crianga desde o seu nascimento. O cuidar em todas as fases de crescimento
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e desenvolvimento, enlagado as relagdes incondicionais de amor, carinho e atencao dispensada
pela familia, ¢ primordial para que a crianca alcance sua potencialidade maxima frente a sua
trajetoria de vida.

Assim, a familia € propulsora desse processo de desenvolvimento da crianga com MMC,
pois procura estimular para além da superagao das limitagdes fisica e ganhos de autonomia, ela
desenvolve meios de incluir a crianca na sociedade através da insercdo na escola, esporte e

lazer, buscando sua evolu¢ao biopsicossocial.

5.1 IMPLICACOES PARA A PRATICA

Na trajetoria de cuidado a crianga com MMC, a familia demanda apoios, com destaque
aos profissionais de saude, que se fazem presentes desde o diagnostico. Apesar de a enfermagem
deter uma ampla capacidade de atuagdo junto aos familiares e portadores de condicao cronica,
essa ndo se destacou na experiéncia das familias de criancas com MMC. Na pratica, ha um
distanciamento desses profissionais, tanto da crianga portadora de necessidades especiais como
de sua familia, implicando na falta de compreensdo da organizagdo e realidade familiar,
interferindo negativamente na continuidade do cuidado no domicilio, principalmente na alta
hospitalar (NISHIMOTO; DUARTE, 2014).

A falta de um profissional que busque compreender a familia e a crianga com MMC
dentro das suas especificidades, potencializando suas reorganizagdes ¢ unanime as experiéncias
apreendidas neste estudo, implicando em uma trajetdria obscura, com olhar para o biologico e
nao a crianca. Uma especificidade profissional que se faz necessaria na trajetoria da crianca
com MMC ¢ a enfermagem de reabilitagdo, que atua no processo de promog¢do da
funcionalidade, autonomia e participacdo social desses individuos (FREITASE et al., 2016),
apoiando a capacita¢do da familia para o cuidado dessas criangas.

Na enfermagem de reabilitagdo, o profissional detém um conjunto de conhecimentos e
procedimentos especificos que permite cuidar de pessoas com condi¢des cronicas, agudas e/ou
com sequelas, relacionadas com a capacidade funcional e estilo de vida alterado, maximizando
fungdes da pessoa, prejudicadas pela doenca (CAMICIA et al., 2014). Esses profissionais de
saude sdo capacitados para implementar, apoiar e supervisionar o processo de cuidar com
qualidade, considerando os problemas reais e potenciais dos individuos (CAMICIA et al.,

2014).
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Essa especialidade busca proporcionar o méximo de independéncia possivel a pessoa
atendida, levando em consideragdo sua capacidade e habilidades, promovendo e incentivando
o autocuidado através do ensino e treino de situagdes, preparando a pessoa com deficiéncia
fisica para uma vida social e familiar de qualidade (ANDRADE; CHIANCA, 2013). Assim, se
faz necessario identificar potencialidades do paciente para o autocuidado e realizagdo das
atividades da vida didria, para, assim, empoderar familiares e pacientes a esse cuidado (MONTI
etal., 2017).

O enfermeiro, ao se fazer presente nesse cotidiano, tem a possibilidade de refletir sobre
os desafios da experiéncia de cuidado a crianga com MMC e planejar junto com a familia e na
medida do possivel com a propria crianga, estratégias de suporte e resolutividade. A capacidade
do profissional de saide de se “colocar no lugar do outro”, conceito do IS presente nas
interacdes estabelecidas, ¢ potencial para fortalecer a interacdo com a familia e promover a
constru¢do de um cuidado a partir da concepgao de quem realmente cuida.

A atuacdo desse enfermeiro inicia-se desde a fase aguda da doenca, mantendo por toda
a fase cronica, no hospital ou domicilio, envolvendo os familiares em um processo de educagao
em saude frente as necessidades e adaptacdes das capacidades do individuo (MONTI et al.,
2017).

Tendéncia em grandes centros e direcionada ao tratamento continuo de pessoas com
condi¢do cronica, a enfermagem de reabilitagdo € um caminho potencial para o cuidado das
criangcas com MMC, com destaque para a promocao de saude, autocuidado e independéncia.

Pela sua abrangéncia na atengdo a crianga com MMC, a enfermagem de reabilitacdao
aproximou-se do modelo tedrico construido neste estudo “Buscando incansavelmente por
melhores condigdes de satude e vida para o filho”, que revelou que toda a experiéncia da familia
estd direcionada ao cuidado a crianca. Entretanto, ¢ inegdvel a necessidade de uma abordagem
da enfermagem familiar em funcdo de toda a adaptacao da familia para atender as necessidades
da crianga, visto que as experiéncias compreendidas revelaram a presenca do pai nos cuidados
a crianga, com valoracdo das relagdes familiares, o que além de representar uma mudanca
cultural, onde o cuidado estava relacionado ao papel materno, aponta para a importancia de

compreender as interagdes familiares e suas potencialidades.



6 CONSIDERACOES FINAIS

“Vocé nem sempre terd o que deseja, mas enquanto estiver ajudando aos outros encontrara os
recursos de que precisa”. (Chico Xavier)
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A realizagdo deste estudo possibilitou alcangar o objetivo de conhecer a experiéncia de
familias no cuidado de criangas com MMC.

Dentre as varias peculiaridades interpretadas nas trajetérias vividas, obteve-se um
modelo tedrico que corresponde ao processo continuo de buscas, lutas, superagao e vitorias. O
modelo tedérico: BUSCANDO INCANSAVELMENTE POR MELHORES CONDICOES DE
SAUDE E VIDA PARA O FILHO simbolizou a forma como as experiéncias vividas foram
compreendidas pelas familias, e como o significado de cada situacdo repercutiu em um
emaranhado de simbolos, expressos por palavras, sentimentos € comportamentos, retratando a
vida familiar no cuidado da crianga com MMC.

A capacidade de amar incondicionalmente impulsiona a familia frente ao desejo de
proporcionar as melhores chances de o filho crescer, se desenvolver, inserir-se na sociedade e
ser respeitado frente ao lugar alcancado em relacdo a suas qualidades e habilidades,
sobressaindo as dificuldades enfrentadas, ou seja, que o “ser crianga” sobressaia.

O diagnostico € retratado como impactante, sendo ele no pré ou pds-natal, porém, o fato
mais importante apontado pelas familias € a falta de preparo dos profissionais de saude para
comunicar essa noticia dificil e orientar quanto as implicagdes da ma-formagao, que muda o
foco de atencdo da familia da pessoa do bebé para a ma-formagdo refor¢ando o modelo
biomédico de cuidado. Apesar da falta de informagdo também se fazer presente durante a
trajetoria, esta ¢ minimizada quando a familia inicia o processo de cuidado em centros
especializados, e depara-se com profissionais que orienta, confia e acolhe suas necessidades.

O cuidado pode, além de promover o desenvolvimento infantil, minimizar as situagdes
em que este ndo ocorre dentro do esperado para a faixa etaria, como no caso das criangas MMC;
porém, essa tarefa necessita ser expandida para além dos familiares, ser compartilhada com os
servigos de saude, disponibilizando os recursos necessarios a crianga, promovendo sua saude e
proporcionando o alcance de seus potenciais fisico, cognitivo, emocional e social. Evidencia-
se nesta pesquisa a participacao do pai no cuidado direto, integral e repleto de vinculo afetivo
a crianca.

A familia ¢ protagonista do cuidado a crianga, mas para que esta consiga manter sua
organizacdo, dindmica e funcionamento familiar demanda de apoio e compreensdo de suas
necessidades, precisa ser vista como uma unidade a ser cuidada, com suas dificuldades
trabalhadas e potencialidades destacadas, apreensao inerente a enfermagem familiar.

Esta pesquisa buscou contribuir com a literatura, ainda escassa no Pais quanto a

realidade vivida pelas familias e pelas criancas com MMC, para, assim, promover uma reflexao
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frente as necessidades de atengdo requeridas por elas. Sugere-se que pesquisas futuras abordem
temas elencados neste estudo que merecem ser melhores explorados como: dualidade da
comunicacdo entre a familia e os profissionais de saude; rede de apoio familiar para o
enfrentamento da MMC; a inser¢ao da enfermagem no processo de reabilitacdo da crianca; a
presenca do pai no cuidado de criangas com ma-formagao.

Pode-se caracterizar como uma limitagao do estudo, o fato do mesmo ter sido realizado
com uma faixa etaria especifica, o que aponta para outros fendmenos a serem explorados. Além
disso, ha também o fato de ter sido desenvolvido em um municipio que nao ¢ referéncia para o
tratamento da MMC, e ndo dispor de um servico especializado na reabilitagdo dessas criangas,
atrasando o processo de transferéncia de cuidados, ganhos de autonomia e independéncia
necessaria para as proximas fases de desenvolvimento. Outro fator que pode ser destacado como
limitante ¢ a entrevista familiar que, na maioria, teve a presenga da crianca, o que pode ter
inibido a expressdo de aspectos emocionais relativos a experiéncia da familia.

Conhecer como a familia cuida da crianca com MMC, transcendeu sobre uma intensa
articulagdo para uma “melhor condi¢ao de saude e vida a crianga”, possibilitando, assim, valorar
essa experiéncia como pe¢a fundamental para o desenvolvimento de planos cuidados
direcionados, abrangendo aspectos biopsicossociais.

Apesar de a enfermagem ter o seu destaque histérico no processo de cuidar, o enfermeiro
nao foi evidenciado na experiéncia dessas familias, sendo sua atuacdo incipiente frente as
necessidades da familia e da crianca com MMC. Assim, buscamos com o desenvolvimento
desse modelo proporcionar ao enfermeiro subsidio para atuar junto a familia da crianga com
MMC, destacando que essa experiéncia retratada ndo quer generalizar a vivida por todas as
familias, pois sempre algo novo pode surgir e ser aprofundada para posterior inclusao no
modelo tedrico. Vale ressaltar que ¢ caracteristica do método estar aberto a estudos
complementares que possam ampliar a compreensao da experiéncia.

Embora este estudo tenha sido desenvolvido com enfoque na familia, a enfermagem de
reabilitagdo foi evidenciada nas experiéncias apreendidas, visto o anseio dos familiares em
estarem capacitados para o cuidado. Mas, a enfermagem familiar também se mostra um apoio
potencial para essa trajetoria, devido a sua capacidade de incluir a familia no processo de
cuidado, compreendendo seu funcionamento e formulando agdes em conjunto, considerando a

importancia da familia para a promog¢ao e manuten¢ao da satde da crianga.
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APENDICE A

ROTEIRO — ENTREVISTA FAMILIAR

Dados de Identificacao

Nome: Grau de parentesco:
Idade: Escolaridade:
Profissao:

Nome: Grau de parentesco:
Idade: Escolaridade:
Profissao:

Nome: Grau de parentesco:
Idade: Escolaridade:
Profissao:

Imével / Adaptacdo

Uso de transporte publico:

Crianca:
Nome: Idade: Sexo:
Escolaridade: Recebe beneficio:

Uso de medicacéo:
Nivel da lesdo: ( ) Toracico () Lombaralto ( ) Lombarbaixo ( ) Sacral
Forma de locomocéo: ( ) Deambulador comunitario () Domiciliar () N&o funcional ( ) Nao deambulador

Diagndstico secundario:
( ) Hidrocefalia ( ) Ma-formago - Qual
Complicacéo:

() Troca de valvulas ( ) Outros

Necessidade de cuidados:
() cateterismo () reeducacdo intestinal ( ) cuidados com a pele

Conte-me como tem sido a trajetéria de cuidado de vocés para com (nome da crianca)?

e De que forma vocés ofertam o cuidado para a (nome da crianca)

e Quem orientava esses cuidados?

e Como foi para vocés cuidarem do (a) (home da crianga), quando trouxeram ele a primeira vez para casa?

e E como foi no diagndstico? Como vocés se prepararam?

e Naescola/ Atividades, o (a) (nome da crianga) precisa de cuidados (ajuda)? Quem realiza?

e Quais as adaptac6es foram feitas na dindmica familiar em relacdo aos cuidados da (nome da crianga)?

e Conte-me um pouco mais sobre sua familia? (Como cada membro se relaciona com a (nome da crianca), se
envolve, participa, interage, divisao de cuidados?).

e Voceés tém algum tipo de preocupacdo com a (nome crianga)?

e Quem séo as pessoas que te oferecem apoio para com o (a) (nome crianga)?

e Quais sdo as instituicdes que te oferecem apoio para com o (a) (nome crianga)?

o Areligido / Fé faz parte da trajetoria de vocés, como?

o Durante essa trajetoria vocés tiveram alguma dificuldade?

e Como é a saude do (nome da crianga)?
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: “MTIELOMENINGOCELE: REPERCUSSAO FAMILIAR”

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntdrio (a) a participar da pesquisa “Mielomeningocele:
repercussao familiar”. Este estudo tem como objetivo “Conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas
com mielomeningocele”. Sera realizada em Sdo Carlos/SP, pela pesquisadora Maria Aparecida Bonelli, sob
orientacdo da Prof? Dr2 Giselle Dupas, n® do Conselho Regional de Enfermagem 37.676.

Sua participacdo é muito importante e ela se dara em forma de entrevista. As perguntas serdo abertas
baseadas em “Conte-me como tem sido a trajetoria de cuidado de vocés para com (nome da crianca)?”. As
perguntas posteriores partirdo das respostas dadas e também de pedidos de esclarecimento, caso algum relato nao
tenha sido entendido (Como assim?; Me explica um pouco melhor?).

As entrevistas serdo realizadas em sua residéncia ou local de sua preferéncia, horario a ser definido de
acordo com a sua disponibilidade, serdo gravadas (para facilitar a compreenséo da fala) e terdo duragdo em torno
de 30-40 minutos aproximadamente, podendo ser necessario mais de um encontro para eventuais esclarecimentos,
caso haja concordancia de sua parte.

Gostariamos de esclarecer que vocé e sua familia foram selecionados porque sua experiéncia com relagéo
ao tema é importante de ser compartilhada para que possamos melhor entendé-la e que sua participacdo é
totalmente voluntéria, podendo vocé: recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto
acarrete qualquer prejuizo e/ou penalizagcdo, mesmo apos ter assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Este estudo ndo deve oferecer qualquer despesa, desconforto ou compensacdo financeira para vocé; os
riscos que poderdo ser sentidos relacionam-se a um desconforto emocional frente a experiéncia vivenciada, além
de cansaco. Se percebidos e/ou relatados pelo participante, a entrevista sera suspensa e se tais sofrimentos forem
intensos, iremos encontrar na rede de salde publica da cidade de residéncia do entrevistado algum servigo ou
profissional que o acolha. Vocé tem o direito de buscar indenizacéo por qualquer tipo de dano resultante da sua
participacdo na pesquisa.

Ja os beneficios diretos que essa pesquisa pode gerar estdo relacionados a narrativa de historias de vida
que podem contribuir com a elaboracdo de experiéncias e enfrentamentos. Além disto, conhecer como o0s
profissionais de satde atuam nestas histérias, com repercussdo na qualidade de vida daqueles que estdo sob seus
cuidados e da familia também serdo oportunos.

Acreditamos que a realizagdo da pesquisa nos instrumentalizard no sentido de conhecer as experiéncias
de familias de criancas/adolescentes com mielomeningocele, bem como a assisténcia de enfermagem prestada a
essa populagdo, de forma a contribuir para um melhor entendimento da complexidade que envolve as doengas
crbnicas na infancia, e estimular os profissionais a desenvolverem estratégias de intervencao.

Esclarecemos ainda que as informagfes serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa e serdo
tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Os dados seréo
divulgados em publicagdes e eventos cientificos, porém de forma a ndo possibilitar sua identificagdo. Todos 0s
registrados gravados ou transcritos ficardo guardados por cinco anos, sob responsabilidade da orientadora e
posteriormente excluidos.

Eu, , fui informado(a) dos objetivos, riscos e
beneficios do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento
poderei solicitar novas informacdes, e poderei modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Recebi uma
via assinada e rubricada pelo participante e pesquisadora do termo de consentimento e me foi dada a oportunidade
de ler e esclarecer as minhas ddvidas. A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-Graduagéo e Pesquisa da
Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, km. 235 — CEP 13.565-905 — S&o
Carlos — SP — Brasil. Fone (16) 3351-9683. Endereco eletrdnico: cephumanos@ufscar.br

Séo Carlos, de de20 .

Assinatura do (a) participante

Assinatura da pesquisadora
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APENDICE C

TERMO DE ASSENTIMENTO
(a ser lido na presenca de pais ou responsaveis)

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa que quer compreender a sua
experiéncia e de sua familia com a mielomeningocele. Conversamos com sua familia e eles
concordam que Vocé participe, se vocé quiser. Vocé néo precisa participar da pesquisa se ndo
quiser, é um direito seu e ndo tera nenhum problema se desistir.

A pesquisa serd feita na sua casa. Para isso, vocé sera entrevistada (0) juntamente com
sua familia e iremos gravar a conversa. Quando terminarmos, vocé podera ouvir, se desejar.
Essa nossa conversa so sera escutada por vocé, sua familia, eu e minha professora.

Essa conversa ndo vai interferir em nada no seu tratamento. VVocé receberad nada por
iSS0, mas ird nos ajudar muito, pois a narrativa de sua histéria ira contribuir para a compreensdo
das experiéncias vividas e enfrentamentos. Além disto, conhecer como os profissionais de saude
atuaram nestas historias, com repercussdo na qualidade de vida daqueles que estdo sob seus
cuidados e da familia.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas,
nem daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
publicados, mas sem identificar as criangas que participaram.

Quando terminarmos a pesquisa os dados serdo divulgados em publicacdes e eventos
cientificos. Se vocé tiver alguma davida, vocé pode me perguntar. Eu escrevi os telefones na
parte de baixo deste texto.

Nome do Pesquisador Responsavel: Maria Aparecida Bonelli

Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos pode me contactar a
qualquer momento, Maria Aparecida Bonelli, no Endereco Institucional (Rua, N°):
Universidade Federal de Sdo Carlos — Departamento de Enfermagem. Rodovia Washington
Luis, Km 235. Cidade: Sao Carlos Estado: SP CEP: 13560-970 Celular: (16) 992775787, email:
mmariabonelli@gmail.com ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos.

Sao Carlos, de de 20

Assinatura ou digital da crianga:

Assinatura do Responsavel:

Assinatura do Pesquisador Responsavel:
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APENDICE D

EXEMPLO DE MEMORANDO
Notas tedricas da Familia 3

A gravidez da Lais foi planejada e desejada, a mée iniciou acido félico trés meses antes
de engravidar, apos ela nascer com mielomeningocele os pais procuraram 0 geneticista para
saber se havia problemas genéticos, também negado, o que faz eles acreditarem que a mielo
aconteceu na vida deles.

O fato de saberem da mielomeningocele ja no final da gestagdo fez com que os pais
encarassem o diagnostico de forma mais madura, devido ao menor tempo para pensar na
doenga, visto a necessidade de buscar profissionais para suprir as necessidades da crianga no
pos-parto imediato. Como a forma que a familia descobre a mielomeningocele interfere no
processo de enfrentamento?

A mae referiu ter ficado triste por ndo poder ter a filha de parto normal, fato esse que a
deixou com medo de aguardar o nascimento do segundo filho, preferindo agendar a ceséria. De
que forma as dificuldades enfrentadas na gestacédo refletem em futuras gravidezes?

Os pais elucidam a necessidade de buscar e dar o melhor para a filha, principalmente
buscando superacdo das dificuldades motoras, autonomia e independéncia, sempre vao ao
encontro de profissionais renomados ou indicado pelos pares, salientado a importancia de uma
segunda opinido, se fazendo ativo nas condutas de tratamentos realizados.

A méde parou de trabalhar no comeco desse ano, apOs perceber que nao estava
conseguindo cuidar de todas as rotinas e atividades dos filhos, e também devido a duas cirurgias
que a filha ird precisar realizar durante esse ano.

Os pais demonstraram satisfacdo em conversar sobre a trajetoria da familia, e insistiram
para que eu volte para conversar com a filha, que aléem de muito comunicativa, gosta de contar
sobre suas atividades.

A familia valoriza os passeios em familia, buscando sempre adequar as viagens e locais
de acordo com a acessibilidade para a filha, sempre se adequando a ela.

O cuidado com a mielomeningocele néo é valorado pela familia, e sim referido com um
cuidado tipico de criancas, sendo incorporado na rotina da familia de forma que a sobrecarga
ndo € elucidada, como a organizacgdo familiar interfere na sobrecarga dos cuidados?

O futuro é trazido como preocupacdo, com enfoque na forma como a crianca vai ser
aceita na sociedade, e ndo nas suas dificuldades pela limitacdo. De que forma a crianca vé o seu
futuro? O que € esperado pelas familias?

Pela Mielomeningocele ndo ocasionar um déficit cognitivo, a familia enfrenta os
cuidados relativos as necessidades motoras da crianca de uma forma mais leve e habitual a
rotina da familia, podendo isto estar relacionado a capacidade da crianca em compreender seus
cuidados, limitacdes, além de interagir/relacionar com seus membros, suas terapias e atividades
dirias.

A familia agradece a Deus sobre as conguistas com a Mielomeningocele, mas ndo traz
a fé como apoio, de que forma a fé e a crenca séo elucidadas na trajetoria percorrida?

Os pais mostraram uma ligacao/sincronia nas decisGes, cuidados, rotinas/ atividades
diarias, aparentando uma forga e facilidade nos enfrentamentos. As falas deles iam se
completando, observacdo esta, diferente da primeira familia, onde o pai ndo mostrou-se
participativo nas decisdes e cuidados, e estes apareceram mais pesados na rotina dessa familia.

A relacdo entre os irmdos é referida como de prote¢do de ambos, principalmente do
irmdo para com a crianga com Mielomeningocele.
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APENDICE E

FENOMENO 1 - ENFRENTANDO A MA-FORMACAO DA CRIANCA

CATEGORIA - Deparando com a ma-formacao

Subcategorias

Cddigos

Confirmando o
Diagnostico

- Mielomeningocele sendo descoberta na gestacéo.

- Mielomeningocele sendo descoberta no nascimento.

- Mielomeningocele sendo descoberta apés o nascimento.

- Mielomeningocele sendo descoberta no 7° més da gestacéo.

- Descobrindo a mielomeningocele com 24 semanas de gestacéo.

- Descobrindo a mielomeningocele com 22 semana de gestagéo.

- Recebendo diagnéstico no 4° més de gestagéo.

- Exame de ultrassom confirmando a mielomeningocele.

- Médico confirmando a mielomeningocele.

- Mée apresentando alteragdo na gravidez com seis meses de gestagao.

- Médica descobrindo a mé formacéo de Chiari com 24 semanas.

- Mae descobrindo alteragdo do perimetro cefalico com 18 semanas de gestacéo.
- Crianga apresentando alteracéo do perimetro cefalico no 6° més de gestagdo.
- Descobrindo apenas a hidrocefalia na gestacéo.

- Descobrindo alteragdo dos ventriculos com 20 semanas.

- US detectando pé torto congénito e afilamento da calota craniana.

- Mae sendo encaminhada para ultrassom em outra cidade.

- Médica do ultrassom alertando pais de presenca de alteraces.

- Mae sendo encaminhada para centro especializado para confirmagao diagnéstica.
- Mae descobrindo que algo estava errado no ultrassom para saber o sexo do bebé.
- Mae fazendo ressonancia magnética na gestagao.

- Mée fazendo ultrassom a cada duas semanas.

- Mae fazendo quatro ultrassons com médicos diferentes.

- Pais refazendo o exame de ultrassom para confirmar o diagndstico.

- Exame de ultrassom demorando mais que o normal.

- Exame de ultrassom néo diagnosticando a mielomeningocele.

- Mielomeningocele néo aparecendo nos exames de ultrassom de rotina.

- Primeiro ultrassom do bebé estando normal.

- Primeiro ultrassom mostrando que bebé era um menino.

- Segundo ultrassom acusando diminuig&o do liquido amniético.

- Médica orientando pais a investigar a mielomeningocele.

- Mae tendo transtorno bipolar.

- Mae descobrindo gravidez durante tratamento para transtorno bipolar.

- Mée perguntando para o médico do ultrassom o que era a mielomeningocele.
- Médico do ultrassom néo explicando a mielomeningocele para a mée.

- Mae descobrindo a mielomeningocele depois de quatro meses do nascimento.
- Mielomeningocele sendo fechada, ndo nascendo exposta.

- Crianga fazendo tomografia da coluna.

- Tomografia mostrando que coluna da crianga ndo estava fechada.

- Mielomeningocele sendo descoberta na tomografia.

- Mae n&o sabendo que o filho tinha problema quando ele nasceu.

- Crianga nascendo com a mielomeningocele.

- Mielomeningocele n&o sendo vista no parto.

- Descobrindo a mielomeningocele durante investigacao dos pés tortos congénitos.
- Mée sentindo uma saliéncia na coluna do filho.

porvir

Sofrendo com o

- Diagnéstico sendo um choque.

- Diagnéstico sendo muito dificil.

- Diagnéstico sendo muito doloroso.

- Diagnéstico sendo um baque emocional.

- Pais recebendo diagndstico como uma pancada.

- Descoberta do diagnéstico sendo complicada.

- Pais recebendo o diagnéstico como um choque.

- Pais chorando com o diagnostico.

- Mae ficando muito nervosa com o diagnéstico.

- Mée ndo querendo ver nada sobre a MMC.

- Mée ficando apavorada.

- Mée se trancando no quarto.

- Mée chorando.

- Mao chorando no ultrassom que descobriu o pé-torto e o afilamento da calota.
- Mé&e ndo querendo mais trabalhar.

- Mée pensando besteira.

- Mée ficando triste, as vezes.

- Mée ficando chateada por uns dois dias quando descobriu a mielomeningocele.
- Mae ficando triste quando descobriu a mielomeningocele.

- Mae pensando o porqué da a mielomeningocele no seu filho.
- Mée sofrendo muito no comego.

- Mdo ndo conseguindo raciocinar na hora do diagnéstico.
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- Mé&e desmontando com a descoberta do defeito do tubo neural.

- Mae ndo sabendo como ficou de pé na descoberta do diagnéstico.

- Mae passando mal com o diagnéstico.

- Mae perdendo muito liquido amnidtico apds diagnostico.

- Mae ficando muito hospitalizada apés diagnéstico.

- Mée tendo pressdo alta na gestacéo.

- Mae fazendo pré-natal no ambulatério de alto risco.

- Pais “subindo ao céu e descendo varias vezes”.

- Mée tremendo desesperadamente quando descobriu o que era a mielomeningocele.
- Mé&e achando de fosse morrer.

- Familia acreditando ter recebido o diagndstico de forma errada.

- Médico dando o diagnéstico de forma ruim.

- Médico abordando familia de forma inadequada.

- Médico dando o diagnéstico de forma muito dolorida.

- Médico ndo orientando sobre a mielomeningocele.

- Deparando-se com profissionais que ndo conheciam a mielomeningocele.

- Neurocirurgido ndo ofertando muitas informages sobre a mielomeningocele.
- Ginecologista ndo dando muita informagéao sobre a mielomeningocele.

- Falta de conhecimento dos médicos da cidade gerando desconfianga nos pais.
- Médico ndo orientando a mé&e sobre a hidrocefalia.

- Enfermagem ndo orientando a mée sobre a hidrocefalia.

- Médico perguntando se pais sabiam o que era uma mielomeningocele.

- Médico néo sabendo explicar a mielomeningocele para a familia.

- Médico mostrando a mielomeningocele em um livro.

- Médico assustando a familia com imagens do livro.

- Ginecologista falando que crianga poderia vegetar.

- Ginecologista falando que crianca poderia ndo nascer.

- Médico do ultrassom explicando a mielomeningocele aos pais.

- Médico explicando para a mée todas as mas-formagoes fetais visualizadas no exame de US: pés torto congénito,
coluna aberta e hidrocefalia.

- Médico enumerando tudo que poderia acontecer com a crianca.

- Pai questionando a ma-formagéo do filho.

- Pais ndo sabendo o que era a mielomeningocele.

- Pais ndo tendo noc&o da deficiéncia.

- Pais ndo recebendo informagdes sobre a mielomeningocele no diagnéstico.

- Pais ndo sabendo sobre as limitagdes da doenca.

- Pais ndo sabendo o que o filho tinha.

- Mae ndo sabendo o que aconteceria.

- Mée querendo saber o que era a hidrocefalia.

- Pais ficando assustado com a mielomeningocele.

- Pais tendo medo de cuidar da crianga mielomeningocele.

- Mée sentindo-se insegura com as informagdes sobre mielomeningocele.

- Mae ouvindo muita coisa sobre a mielomeningocele.

- Mae ficando desesperada com as informagdes da internet sobre a mielomeningocele.
- Mae n&o procurando sobre a mielomeningocele na internet.

- Mae sabendo os acometimentos que o filho viria devido a MMC.

- Mae ndo se importando do filho ser cadeirante.

- Pais ndo estando preparados para receber uma crianga com mielomeningocele.
- Mae n&o sabendo como receber uma crianga com mielomeningocele.

- Mae lendo artigo cientifico sobre a relagdo do formato do cranio com a mielomeningocele.
- Ginecologista falando muita coisa sobre a mielomeningocele para a mée.

- Mae chorando ao saber o que era a mielomeningocele.

- Médico de Centro especializado explicando tudo sobre a mielomeningocele.

- Médico explicando a relagdo da mielomeningocele com a hidrocefalia.

- Médico falando que crianga seria extremamente inteligente.

- Médico falando que crianga néo iria andar.

- Médico falando que crianga viveria em uma cadeira de rodas.

- Médico falando que crianga ndo movimentaria da cintura para baixo.

- Pai querendo saber sobre a corre¢éo dos pés tortos.

- Médico falando que corre¢do da MMC ndo era necessaria ja que seria cadeirante.
- Pai querendo o filho perfeito mesmo sem andar.

- Mae considerando que foi muito dificil pois trabalha com CRANES.

- Contato direto com CRIANES dificultando ainda mais o enfrentamento da mae.
- Mae considerando ser mais dificil para ela devido a trabalhar com CRIANES.
- Mae sabendo que a crianga nasceria com varios problemas.

- Pais sabendo que crianga tinha uma deficiéncia.

- Mae pensando nas mas-formagdes vista no ultrassom.

- Pai sabendo que o filho e a esposa precisariam dele.

- Pai sendo mais racional do que emocional.

- Mé&e ndo pensando em tudo que teria que fazer.

- Mée pensando que precisava ficar calma.

- Mae tendo opcéo de interromper a gestagao.

- Mae n&o podendo fazer a correcéo da mielo intrautero devido a idade gestacional.
- Revelando o diagndstico apenas para avos materno e tia.

- Familia enfrentando o diagnéstico com répido sofrimento.
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Recebendo a crianca
com
mielomeningocele

- Crianga nascendo com 33 semana.

- Crianca nascendo com 34 semanas.

- Crianca nascendo de 36 semanas.

- Crianga nascendo prematura.

- Crianca nascendo super bem.

- Crianca nascendo com a mielomeningocele fechada.

- Crianca tendo leséo na coluna.

- Crianca nascendo com a coluna bem aberta.

- Crianga iniciando sua trajetdria no hospital.

- Mae acreditando que s6 queriam ver a crianca por causa da mielomeningocele.
- Pais deparando-se com a primeira cirurgia.

- Mée e pai chorando na espera da primeira cirurgia.

- Médico explicando o risco da cirurgia da coluna.

- Crianca fazendo a cirurgia para correcdo da mielomeningocele.

- Cirurgia da coluna sendo a primeira cirurgia.

- Crianca fazendo a primeira cirurgia com 11 horas de vida.

- Crianca fazendo a cirurgia da coluna com 18horas de vida.

- Sendo necessarios varios procedimentos cirlrgicos para o fechamento da mielomeningocele.
- Corregdo da mielomeningocele sendo realizada logo apds o nascimento.

- Crianca operando a coluna antes dos pais a conhecerem na Unidade de Terapia Intensiva.
- Crianga indo para a Unidade de Terapia Intensiva logo apds o nascimento.
- Mae vendo o filho apenas no nascimento.

- Mae vendo o filho depois de trés dias do nascimento.

- Mae néo podendo ficar com o filho no pés-parto.

- Mae ficando sem ver o filho por muito tempo.

- Pais conhecendo a crianga s6 ap6s a cirurgia da coluna.

- Mée néo conhecendo filha no nascimento.

- Mae conhecendo filha apds 24 horas de vida.

- Pais visitando o filho todos os dias na Unidade de Terapia Intensiva.

- Mae querendo ir ver o filho na Unidade de Terapia Intensiva.

- Crianga permanecendo na Unidade de Terapia Intensiva.

- Crianga ficando trés dias na Unidade de Terapia Intensiva.

- Crianca ficando na Unidade de Terapia Intensiva por 14 dias.

- Crianga ficando dez dias na Unidade de Terapia Intensiva.

- Crianga ficando uma semana internada.

- Crianga ficando internada por cinco dias apds o nascimento.

- Pediatra recomendando para crianga ndo ter contato com outras pessoas.

- Crianga ndo tomando vacina na UTI.

- Crianca evoluindo super bem.

- Crianca recebendo alta sem vacinas.

- Crianga recebendo alta com 1,900kg.

- Pais contando para familia e amigos sobre a mielomeningocele apés o parto.
- Acreditando que tudo que viveu foi intenso e rapido.

- Mae aceitando as etapas que o filho enfrentaria.

- Pais sabendo tudo que teriam que enfrentar com a mielomeningocele.

- Pais recebendo uma crianga totalmente dependente.

- Pais ficando perdido.

- Pais querendo fazer tudo.

- Trazer crianga para casa sendo complicado.

- Sendo uma neurose trazer o filho para casa.

- Mée ndo sabendo que filho seria operado logo apds o nascimento.

- Médico néo falando para mée da cirurgia da crianga devido a sua pressdo alta.
- Mae ficando muito agitada no parto.

- Mée precisando tomar anestesia geral no parto.

- Mée néo vendo o filho nascer.

- Mae perguntando sobre o filho para as enfermeiras.

- Pai contando para a mée sobre cirurgia para corre¢cdo da mielomeningocele.
- Mée ficando com medo de ir ver o filho.

- Mée ficando com medo de ndo saber cuidar do filho.

- Mé&e tomando um baque ao ver o filho.

- Mae percebendo que era mae de uma crianga especial.

- Mae ndo querendo pegar o filho.

- Mé&e tendo medo de machucar o filho.

- Mé&e ndo desgrudando mais do filho.

- Mée ficando o dia inteiro com o filho.

- Mae achando que ninguém cuidaria da crianca como ela.

- Pai decidindo ndo contar sobre a cirurgia para a mae, devia a ela estar muito nervosa.
- Pai s6 contou para a mae da cirurgia de correcéo da mielomeningocele depois que estava tudo bem.
- Mée tendo um choque ao ver os pés tortos congénito do filho.

- Mée desmaiando ao ver os pés tortos congénito do filho.

- Pai ficando com a emocional abalado no parto.

- Mae estando muito ansiosa no parto.

- Mae estando muito nervosa no parto.

- Mée estando com a pressdo alta no parto.

- Mé&e querendo parto normal.
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- Mée tendo bolsa rota.

- Mée tendo os outros filhos de parto normal.

- Mae tendo pavor de cesérea.

- Parto normal sendo dificil.

- Parto normal precisando ser induzido.

- Mée passando mal no parto.

- Irmé ficando desesperada no parto da mae.

- Mée sentindo que seu parto ndo estava normal.

- Enfermeira precisando ajudar a crianga a sair no parto normal.

- Enfermeira ndo falando nada no parto.

- Sala de parto ficando em siléncio.

- Mée querendo saber do filho.

- Pediatra questionando se a mée tinha feito ultrassom na gestacéo.
- Médica perguntando se a mée sabia que crianga tinha problema.
- Mé&e quase morrendo de nervoso.

- Mae falando que néo sabia da ma-formacéo do filho.

- Médica falando para a mée que crianga tinha problema.

- Crianca nascendo com a perna torta.

- Mae n&o vendo os pés do filho.

- Mae s6 conseguindo ver o tornozelo do filho.

CATEGORIA — Transpondo os desafios

Subcategorias

Cédigos

Confrontando-se com

as limitaces

- Coisas surgindo na salde da crianca.

- Mée percebendo que o olho estava diferente.

- Cabega da crianca comegando a crescer.

- Médico orientado os pais medir o perimetro cefalico da crianca todos os dias.
- Pais medindo a cabeca do filho diariamente.

- Cabega da crianca crescendo 1cm por dia.

- Mée descobrindo a hidrocefalia.

- Mée descobrindo a ma-formagéo da coluna.

- Crianga ndo tendo hidrocefalia.

- Crianga nao tendo mé formagé&o na cabega.

- Crianga ndo precisando colocar valvula para hidrocefalia.

- Crianga tendo malformacéo de Chiari.

- Crianga desenvolvendo escoliose.

- Coluna da crianga comegando a ficar em ‘S’.

- Crianca ficando com a musculatura encurtada.

- Crianga utilizando um aparelho na coluna.

- Crianga nascendo com pé torto congénito bilateral.

- Mée achando que filho s6 tinha os pés tortos.

- Crianga ndo conseguindo andar.

- Crianga dependendo de cadeira de rodas.

- Crianga usando muletas para andar.

- Crianga comecando a usar o andador com cinco anos.

- Crianga engatinhando com cinco anos.

- Crianga néo tendo velocidade nos movimentos ainda.

- Crianga néo tendo os movimentos de uma crianca da sua idade.
- Crianga ndo conseguindo desenvolver alguns movimentos devido ao desequilibrio.
- Crianga apresentando apenas problema motor.

- Crianga caminhando com as pontas dos pés.

- Crianga andando com as pernas cruzadas.

- Crianga ndo colocando os dois pés no chéo.

- Crianga tendo uma perna maior que a outra.

- Crianga tendo as pernas muito afetadas.

- Crianga ndo tendo articulagdo do joelho.

- Crianga ndo dobrando o joelho.

- Crianga ndo conseguindo abrir as pernas.

- Crianga néo conseguindo ficar reto.

- Crianga tendo as pernas duras.

- Criancgas ndo conseguindo correr.

- Crianga ndo conseguindo ficar de pé devido aos pés tortos.

- Crianca néo tendo sensibilidade da cintura para baixo.

- Mée sabendo que a sensibilidade da crianga era diminuida devido a mielo.
- Crianca néo fazendo as transferéncias.

- Crianga tendo bexiga neurogénica.

- Médico explicando para a méae sobre necessidade da sondagem vesical.
- Médico falando que a crianga precisava da sondagem vesical.

- Crianga apresentando refluxo urinrio bilateral.

- Crianca ndo tendo percep¢éo do controle da urina.

- Criancga ndo conseguindo controlar a diurese.

- Crianga tendo perda de urina.
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- Crianga tendo intestino neurogénico.

- Crianca tendo limitagoes.

- Ainda sendo dificil para mée ver o filho com as limitacdes.

- Crianga ndo podendo jogar futebol.

- Crianga ndo conseguindo correr.

- Crianca querendo andar de bicicleta.

- Crianga ndo conseguindo pedalar a bicicleta.

- Crianga tendo dificuldade para pegar no lapis.

- Crianca demorando para falar.

- Crianga ndo tendo muita forca em MMSS.

- Crianga apresentando dificuldades na educagdo fisica.

- Mée acreditando que as dificuldades motoras da filha limitam suas atividades.

- Médico perguntando para a mée se ela achava que tinha algo anormal com a crianca.
- M3e falando para o médico que sentia uma saliéncia na coluna da crianca.

- Pai questionando as limitacdes do filho.

- Pai tendo dificuldade de entender as limitagdes do filho.

- M3e sendo leiga no assunto.

- Mée vendo que o filho tinha outros problemas no nascimento.

- Mée achando que problema do filho era sé ortopédico.

- M3e descobrindo coisas novas que teria que fazer para o filho todos os dias.

- Mée descobrindo as coisas que iria passar com a mielomeningocele todos os dias.
- Mée descobrindo as coisas que teria que enfrentar com mielomeningocele todos os dias.
- Mée néo sabendo que filho teria alteragdes na bexiga e intestino.

- Pais ndo sabendo que o filho precisava de sondagem vesical.

- Pais procurando urologista quando filho ja tinha um ano.

- Pais néo sendo orientado sobre a bexiga neurogénica / sondagem vesical.

- Pais néo sendo orientado quanto a constipacéo intestinal.

Excedendo as
intercorréncias

- Pais néo sabendo o que estava acontecendo com o liquor vazando da cirurgia.
- Incisdo da cirurgia da coluna abrindo os pontos.

- Sendo necessario suturar novamente a inciséo cirdrgica da coluna.
- Cirurgia da coluna vazando liquor pela sutura.

- Coluna precisando ser suturada varias vezes- Crianca tendo rejei¢do da DVP.
- Crianga precisando trocar a DVP por trés vezes.

- Crianga colocando a tltima DVP com 69 dias.

- Vélvula de DVP sendo o 2° processo mais dificil.

- Crianca tendo muita infec¢do de urina antes do cateterismo vesical.
- Crianga tendo muita infecc&o de urina.

- Crianca ndo conseguindo ficar sem perder urina.

- Crianga apresentando refluxo urinario.

- Refluxo urinério ocasionando muita infecgdo de urina.

- InfecgBes de urina causando vomito e febre na crianca.

- Crianga comecando a prender a urina.

- Crianga ficando com a barriga dura por conta da retencéo da urina.
- Crianga continuando com a retengo urinaria.

- Intestino da crianga ndo funcionando muito bem.

- Crianga apresentando constipacéo intestinal.

- Crianga conseguindo evacuar.

- Crianca tendo dificuldade para evacuar no p6s-operatério do cisto.
- Crianga tendo refluxo gastroesoféagico.

- Crianga ndo comendo quase nada.

- Criancga tendo dificuldade de alimentar-se devido ao refluxo.

- Crianga apresentando ponto da sutura inflamado.

- Crianga tendo meningite.

- Crianga tendo cisto pilonidal.

- Crianga tendo rinite.

- Crianga tendo bronquiolite.

- Crianga tendo bronquite.

- Crianga fazendo tratamento para bronquite.

- Crianga fazendo acompanhamento com o geneticista.

- Médico achando que crianca tinha a doenga dos 0ssos de vidro.

- Crianga quebrando o fémur no nascimento.

- Crianca gritando de dor no nascimento.

- Crianga engessando o fémur.

- Crianga precisando refazer o gesso do fémur depois de dez dias.

- Gesso ficando muito folgado.

- Fratura de fémur desalinhando devido a gesso solto.

- Crianca chorando de dor na perna.

- Crianga tendo uma hérnia inguinal devido ao peso do gesso.

- Crianga sendo alérgico a ovo.

- Crianca tendo muita diarreia devido a alegria do leite.

- Crianca tendo dermatite devido as diarreias.

- Crianga apresentando laceracéo e sangramento na regido do anus devido a alergia.
- Dermatite melhorando depois de mudaram a alimentac&o.

- Crianca apresentando leséo por presséo no quadril.

- Mée acreditando que lesdo apareceu por conta de a filha ficar sentada.
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- Crianga apresentando lesdo por presséo na regido sacral.

- Crianca tendo muitas apneias na UTI.

- Crianca precisando voltar para o hospital.

- Crianga sendo internada pela segunda vez.

- Crianca ficando internado por 55 dias por meningite.

- Crianca ficando 70 dias internada no nascimento.

- Crianga recebendo alta hospitalar com 71 dias de vida.

- Crianca ficando com o rosto em carne viva por conta de alergia.
- Cirurgia sendo desmarcada por conta de alergia.

- M3e levando crianga ao médico por conta da leséo sacral.

- Crianca dando trabalho para comer.

- Crianca tendo dificuldade sensorial com a comida.

- Crianga tendo alergia alimentar do leite.

- Crianga tendo alergia ao latex.

- Alergia do latex sendo decorrente da exposicdo precoce na cirurgia intrautero.
- Crianga precisando usar dculos.

- Crianga precisando ir ao oftalmologista a cada dois meses.

- Crianga precisando usar aparelho odontolégico.

- Pais arrumando o aparelho odontolégico do filho por vérias vezes.
- Crianga apresentando dificuldade de aprendizagem.

- Crianca sendo muito dispersa.

- Crianga tendo dificuldade de interagdo social com criangas.

- Crianga ndo aceitando comida.

- Crianga ainda tendo dificuldade com alimentos pastosos.

- Crianga aceitando apenas alimentos secos.

- Crianga tendo dificuldades para aceitar a escova de dente.

- Dificuldade sensorial da crianga sendo dificil.

- Crianga apresentando restrigao alimentar.

- Pais visitando vérios médicos devido a alergia do filho.

- Médicos néo ajudando com a alergia.

Superando

Obstéaculos

- Neurologista avaliando a crianga.

- Crianga acompanhando o crescimento da cabeca semanalmente.

- Crianga acompanhando o crescimento da cabeca por um ano.

- Pais acompanhando o crescimento da cabeca da crianga.

- Crianga ndo precisando de valvula.

- Organismo da crianca absorvendo o liquor.

- Crianga colocando a valvula de DVP.

- Crianca colocando valvula uma semana ap6s o nascimento.

- Crianga colocando a valvula com 14 dias de vida.

- Crianga colocando a DVP com 50 dias de vida.

- Crianga fazendo muitas cirurgias.

- Crianga fazendo 24 cirurgias no total.

- Crianga passando por 13 cirurgias no total.

- Crianga fazendo sete cirurgias no total.

- Crianga fazendo seis cirurgias no ano passado.

- Mée achando que filho faria no méaximo trés cirurgias.

- Crianga iniciando tratamento para o pé torto congénito em outra cidade.

- Crianga precisando fazer as cirurgias dos pés tortos.

- Crianga realizando cirurgia para corregdo dos pés tortos.

- Cirurgia dos pés sendo a terceira cirurgia.

- Crianca fazendo seis cirurgias em cada pé.

- Cirurgias dos pés sendo feitas a cada 15 dias.

- Crianga fazendo duas cirurgias nos pés.

- Cirurgia dos pés sendo realizadas em hospital especializado em outra cidade.
- Cirurgia do quadril judiando da crianga.

- Pais cuidando primeiramente do pé torto do filho.

- Crianga colocando gesso para corre¢do dos pés tortos congénitos.

- Gesso sendo trocado semanalmente.

- Pé torto bilateral necessitando de correcdes semanais com gesso por 6-7 meses.
- Sendo dificil corrigir o pé torto.

- Crianga fazendo alongamento do tenddo de Aquiles.

- Crianca realizando a Tenotomia.

- Crianga precisando colocar gesso novamente depois da Tenotomia.

- Tenotomia sendo a Unica cirurgia da crianga.

- Crianga precisando fazer duas cirurgias para caminhar com os pés no chao.
- Crianga realizando trocas de gesso por cinco meses.

- Crianga precisando colocar gesso nos pés novamente com dois anos.

- Cirurgia dos pés sendo rapida.

- Crianga fazendo a cirurgia das tibias e iliopsoas.

- Cirurgia das tibias e iliopsoas sendo ao mesmo tempo.

- Crianga ficando dois meses sem colocar o pé no chéo na cirurgia das tibias e iliopsoas.
- Crianga ficando um més sem sentar na cirurgia das tibias e iliopsoas.

- Crianga se incomodando com a posi¢do na cirurgia das tibias e iliopsoas.

- Crianga dormindo de brugos com triangulo no meio das pernas na cirurgia das tibias e iliopsoas.
- Crianga ficando com gesso na perna.
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- Crianga ficando 30 dias com gesso na perna.

- Gesso ocasionando muito calor.

- Crianca fazendo cirurgia na perna.

- Crianga fazendo cirurgia para descruzar as pernas.

- Crianca andando com as pernas cruzadas mesmo depois da cirurgia.

- Crianca fazendo cirurgia de rotagéo do fémur.

- Crianga colocando placa nas duas pernas.

- Crianca realizando cirurgias no joelho.

- Crianca fazendo a cirurgia do tenddo da perna direita.

- Crianga tendo o quadril luxado.

- Crianca realizando cirurgia no quadril.

- Crianca fazendo trés cirurgias no quadril.

- Crianga ficando engessada até a cintura na cirurgia do quadril.

- Médicos esperando crianga se recuperar para fazer a cirurgia da mielo.

- Cirurgia da coluna nédo podendo ser feita de imediato, pois crianca era muito pequena.
- Crianga fazendo a cirurgia para corregdo da mielomeningocele com um ano e quatro meses.
- Crianga fazendo a cirurgia para liberagdo da medula presa.

- Crianca precisando passar por outra cirurgia na coluna no futuro.

- Crianga fazendo cirurgia na coluna.

- Crianga fazendo varias cirurgias na coluna.

- Crianca precisando de mais cirurgia na coluna.

- Crianga precisando fazer a cirurgia para corregao da escoliose.

- Crianga fazendo a principal cirurgia de coluna que precisava.

- Crianga tendo febre no pés-operatério da cirurgia de escoliose.

- Cirurgia da Crianca sendo realizada em outro estado.

- Crianga precisando refazer a cirurgia da escoliose devido a infecgéo.

- Crianca colocando o aparelho na coluna para escoliose.

- Aparelho da coluna quebrando vérias vezes.

- Crianga refazendo a cirurgia da coluna a cada quatro meses devido a quebra do aparelho.
- Aparelho da coluna sendo muito fragil.

- Aparelho da coluna sendo utilizado para corregdo da escoliose.

- Crianga precisando ficar seis meses com o aparelho na coluna para poder fazer a proxima cirurgia.
- Crianca fazendo uma cirurgia de revestimento da bexiga.

- Crianga fazendo cirurgia para aplicacdo de Botox na bexiga.

- Crianga fazendo cirurgia na pélpebra.

- Crianga operando a hérnia inguinal.

- Hérnia inguinal sendo a Unica cirurgia feita na cidade.

- Crianga indo ao médico toda semana no comeco.

- Pais correndo com a crianga até os nove anos.

- Crianga precisando mais de cuidados com o ortopedista.

- Crianga fazendo tratamentos médicos em outras cidades.

- Crianga fazendo tratamento em hospital de referéncia em outra cidade com frequéncia.
- Crianga realizando acompanhamento em outro estado uma vez por ano.

- Acompanhamento médico em outra cidade sendo a cada trés meses no comego.

- Crianga retornando para acompanhamento médico em outra cidade a cada seis meses.
- Crianga realizando acompanhamento com neurologista em outra cidade.

- Crianga realizando ressonancia magnética para acompanhamento neurolégico.

- Crianga realizando acompanhamento com ortopedista em outra cidade a cada seis meses.
- Crianga fazendo tratamento com urologista em outra cidade.

- Crianga fazendo tratamento com nefrologista em outra cidade.

- Crianga fazendo acompanhamento com urologista a cada seis meses.

- Crianga fazendo urodinamica a cada seis meses.

- Crianga fazendo a uretrocistografia.

- Criancga iniciando medicacéo para bexiga neurogénica.

- Crianga realizando tratamento para bexiga neurogénica.

- Crianga comegando o cateterismo vesical com seis meses.

- Crianga iniciando o cateterismo vesical com um ano.

- Crianga precisando do cateterismo vesical desde um ano e meio.

- Crianga comegando o cateterismo vesical aos dois anos.

- Crianga comecando o cateterismo vesical com mais de trés anos.

- Cateterismo vesical sendo iniciado tardiamente.

- Crianga precisando ser sondada quatro vezes por dia.

- Mée aprendendo a realizar cateterismo vesical.

- Mée precisando realizar o cateterismo vesical na crianga para receber alta.

- Mé&e assumindo o compromisso de realizar o cateterismo vesical na crianca.

- Pai precisando aprender a realizar o cateterismo vesical para ajudar com os cuidados.
- Crianga fazendo uso de medicac&o para bexiga.

- Medicacéo para bexiga ndo tendo o efeito esperado.

- Crianca precisando fazer exame de urina com frequéncia.

- Crianga iniciando medicacéo para bexiga neurogénica.

- Irmé& tendo medo de realizar o cateterismo no irméo.

- Irmé& tendo medo de furar a bexiga da crianca.

- Mée néo conseguindo falar com o urologista sobre reten¢do urinaria.

- Mée néo conseguindo falar com a pediatra sobre a retengao urinaria.

- Mée procurando o servigo de urgéncia para realizar a sondagem vesical.
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- M3e ficando mais de 5 horas no servigo de urgéncia para realizar o cateterismo de alivio.
- Crianca fazendo tratamento para bexiga neurogénica.

- Crianca fazendo uso de medicagao para constipacdo intestinal.

- Crianga fazendo uso de muitas medicagdes.

- Crianca fazendo tratamento em hospital especializado em outra cidade.

- Crianca ficando internada 20 dias na Cirurgia de correcéo da escoliose.

- Crianga tomando anestesia para exames.

- Crianca fazendo ressonancia da cabeca e coluna todos 0s anos.

- Pais ficando preocupados com as anestesias.

- Médico ndo ajudando em nada.

- Crianca ndo suportando muito peso.

- Crianga ndo podendo engordar.

- Crianga adorando comer.

- Crianga ficando debilitada depois das cirurgias.

- Crianca parando de andar depois das cirurgias.

- Crianga comecando do zero depois das cirurgias.

- Crianga tendo vontade de fazer as coisas.

- Crianca sofrendo por ndo conseguir fazer as coisas.

- Crianga ndo conseguindo andar a cavalo com as pernas abertas.

- Mée levando filho em instituicdo para criangas com deficiéncia cognitiva para avaliagéo.
- Pais precisando ficar sempre atentos.

- Mée pedindo para o ortopedista falar a verdade.

- Mée querendo saber se o filho tinha chance de andar.

- Ortopedista fazendo varios exames na crianca.

- Ortopedista falando que a crianga tinha chance de andar.

- Médico ndo querendo fazer a articulagéo do joelho da crianga, devido a risco de ndo andar mais.
- Médico ndo sabendo como crianga consegue andar.

- Crianga chorando de dor na cirurgia dos pés.

- Mée perdendo os sentidos ao ver a cirurgia dos pés do filho.

- Mée passando mal ao ver o sofrimento do filho.

- Médica afirmando que crianga n&o sentia dor, porque ndo sentia as pernas.
- Médica afirmando que crianca néo sentia as pernas devido a mielomeningocele.
- Mée sabendo que o filho sentia as pernas.

- Crianga sentindo dores nos pés depois da cirurgia.

- Crianga fazendo exames em centro especializado para descobrir o porqué anda.
- Crianga sentindo as pernas.

- Médico afirmando que crianga ndo sentia as pernas.

- Problemas ortopédicos sendo tratados conformem aparecem.

- Ortopedista falando que crianga andaria mais precisava de estimulo.

- Crianga machucando o pé ao engatinhar.

- Crianga ndo conseguindo ficar com sapato.

- Crianca ficando com calo no pé de tanto engatinhar.

- Mée acreditando que o filho fosse andar.

- Médico ndo dando esperanga da crianca andar para a mée.

- Médico orientando crianga a continuar na fisioterapia e retornos médicos.
- Médico aguardando crianga crescer para fazer cirurgia na coluna.

- Mée vendo muita coisa em hospital especializado.

- Hospital especializado sendo uma escola de vida.

- Pais aprendendo sozinho sobre as necessidades do filho.

- Mée buscando solugdes para as dificuldades do filho.

- Mée conhecendo bastante sobre a mielomeningocele hoje em dia.

- M3e ndo compreendendo a mielomeningocele no comeco.

Sofrendo com a
situacdo

- Filho nascendo com mé formag&o sendo um estrago.

- Né&o sendo fécil ter um bebé com mielomeningocele.

- Tudo sendo dificil.

- Questdo emocional sendo dificil para a mée.

- Pai conseguindo lidar com a questdo emocional.

- Pai passando por momento de angustia no comego.

- Tudo sendo mais dificil no comego.

- Mée sempre chorando.

- Mée néo chorando quando descobriu a ma-formagéo do filho.

- Mée sentindo um aperto no peito quando descobriu a ma-formagéo.
- Mée ndo sabendo o que iria fazer.

- Mée achando que turbuléncia da gravidez era a causa da ma-formagao do filho.
- Mée sentindo-se culpada.

- M3e ficando revoltada.

- Mée ficando com o psicolégico abalado.

- Mée ficando nervosa, as vezes.

- Mée ficando chateada, as vezes.

- Mée néo aceitando a ma-formagéo do filho.

- Mée ndo querendo que o filho tivesse um problema.

- Mée morrendo de medo de levar o filho nos acompanhamentos médicos.
- Irma chorando ao falar da mielomeningocele.

- Irma n&o conseguindo falar sobre a mielomeningocele.

- Pé torto congénito sendo assustador para a mae.
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- Mée néo conseguindo colocar calca no filho.

- Mée néo querendo ver as pernas do filho.

- Mée néo querendo que fotografassem o filho.

- Mée néo vendo o pé torto do filho no nascimento.

- Mée achando que o filho tinha nascido sem pé.

- Mée achando que filho n&o iria andar devido a ma-formacéo.
- Irmé& chorando ao ver a crianga com as pernas e pés tortos.
- Irma n&o sabendo o que iriam fazer.

- Irmé& pensando se teria como arrumar os pés do irméao.

- Médicos ndo sabendo o que a crianga tinha.

- Médicos achando que crianca tinha Artrogripose.

- Mée ndo sabendo o que era Artrogripose.

- Mée néo querendo buscar informagdes na internet.

- Mée ficando travada para buscar informagéo.

- Crianga passando por mais de dez médicos.

- Pais morrendo de medo do filho ficar doente.

- Crianga ndo tendo pediatra na cidade.

- Mée ndo conseguindo consulta com pediatras,

- Consulta com pediatra sendo dificil.

- Mée néo deixando ninguém entrar no quarto do filho.

- Mée tendo medo do filho ficar doente por ndo ter pediatra.
- Mée querendo proteger o filho de mais procedimentos.

- Mée considerando que cuidados em casa eram muito dificil, pois néo tinha a enfermagem junto.
- Familia ficando muitos dias fora de casa.

- Mée passando por coisas desumanas nas internagdes.

- Mée precisando deixar filho no quarto com outras pessoas para tomar banho durante internagdes das cirurgias dos

pés.

- Pai dormindo no carro durante internagdes das cirurgias dos pés.

- Pai nédo podendo ficar com a mae/filho nas internagdes das cirurgias dos pés.
- Pais precisando permanecer fora de casa durante as internacdes para cirurgias.
- Mae precisando viajar as pressas em intercorréncias com as cirurgias.
- Pais passando por momentos pesados com as cirurgias.

- Cirurgias sendo agonizantes.

- Mée ficando nervosa com as cirurgias.

- Mée ficando ansiosa com as cirurgias.

- Cirurgia sendo dificeis.

- Cirurgias sendo angustiante.

- Pai considerando que as cirurgias foram os momentos de maior dificuldade emocional.
- Pai chorando quando filho foi para a cirurgia.

- Mée achando que a cirurgia judia do filho.

- Mée considerando que a cirurgia é uma coisa dolorida.

- Pai ficando com o coragéo balancado quando filho vai para cirurgia.
- Cirurgia do quadril sendo angustiante.

- Cirurgia de correcao da mielo sendo muito dificil.

- Cirurgia dos pés sendo dificil.

- Pai desabando na cirurgia dos pés.

- Tenotomia sendo dificil.

- Cirurgia das tibias e iliopsoas sendo um periodo dificil.

- Cirurgia da coluna sendo terrivel.

- Cirurgia da coluna sendo a pior cirurgia da crianca.

- Mée sendo contra o filho fazer cirurgias.

- Cirurgias preocupando mae.

- Pais ndo se acostumando com as cirurgias.

- Mée ficando desesperada nas esperas durante as cirurgias.

- Pai sofrendo com as cirurgias e exames do filho.

- M3e enfrentando a cirurgia do filho com mais tranquilidade.

- Pai sofrendo ao ver filha de jejum para cirurgia.

- Pai sofrendo o ver filha chorando de fome no pré-operatorio.

- Crianga chorando de fome por mais de 4 horas no pré-operatorio.

- Pais sofrendo ao levar filha para o centro cirdrgico.

- Mée néo aceitando a colocagéo da valvula.

- Mée néo querendo operar o quadril luxado do filho.

- Cirurgia de correcéo da escoliose precisando abrir toda a coluna.

- Cirurgia de correcéo da escoliose precisando colocar hastes e parafusos.
- Cirurgia de correcéo da escoliose demorando mais de 10 horas.

- Mée ficando chocada com o formato dos gluteos e quadril da filha.

- Mée tendo medo de algo dar errado.

- Mée se cobrando muito.

- Mée falhando no cateterismo.

- Internag@o por meningite sendo muito dificil.

- Meningite sendo a pior fase.

- Pai ndo conseguindo dormi quando filho foi internado por meningite.
- Pais precisando trabalhar durante a internagao.

- M3e estando gravida durante a internacéo.

-Mée sofrendo muito com a meningite do filho.
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- Mée sofrendo com a cirurgia do cisto pilonidal do filho.

- Mée sentindo dor em realizar o curativo do filho.

- Mée tendo medo que filho morresse.

- Mée chorando de medo de perder o filho.

- Pais cuidando de uma coisa e outra piorando.

- Urologista jogando as informacdes sobre a bexiga neurogénica.

- Mée sendo obrigada a fazer o cateterismo vesical pelo bem do filho.

- Mée ndo aceitando o cateterismo vesical.

- Mée achando que o filho iria urinar normal.

- Mée néo entendendo a necessidade do cateterismo vesical.

- Pais ndo conseguindo fazer o treinamento de cateterismo vesical.

- Pais vindo para casa sem orientacOes sobre o cateterismo vesical.

- Cateterismo vesical sendo dificil.

- Cateterismo vesical ndo sendo eficaz para a crianca.

- Pais ficando desesperados com a sondagem vesical.

- Primeira semana de cateterismo vesical sendo terrivel.

- Primeira semana do cateterismo vesical sendo muito dificil.

- Mée ficando desesperada com a cateterismo vesical.

- Mée néo achando o cateterismo vesical tdo simples.

- Mée néo conseguindo realizar o cateterismo vesical no primeiro momento.
- Mée chorando muito por conta do cateterismo vesical.

- Mée néo querendo sondar a crianca.

- M3e aceitando cateterismo vesical.

- Mée achando que cateterismo vesical era dolorido.

- Pai tendo medo de realizar o cateterismo vesical.

- Pai tendo do de realizar o cateterismo vesical.

- Mée considerando dificil realizar o cateterismo vesical.

- Mée ficando incomodada em realizar o cateterismo vesical.

- Mée ficando com o coragéo apertado por conta do cateterismo vesical.
- Medicacéo para bexiga neurogénica travando o esfincter da crianga.

- Crianga gritando por causa bexiga neurogénica.

- Cateterismo vesical ndo sendo necessario.

- Mée ndo precisando aprender a passar a sonda vesical.

- Sondagem vesical sendo um terror.

- Mée considerando a sonda um bicho de sete cabegas.

- Mée tendo dé de realizar a sondagem no filho.

- Avo6 achando que a sondagem era um sofrimento para o neto.

- Mée ficando aflita em imaginar a sondagem vesical.

- Mée tendo aflicdo em fazer a sondagem vesical.

- Mée tendo desespero em fazer a sondagem vesical.

- Sondagem vesical sendo terrivel para mée no comego.

- Fazer o cateterismo vesical sendo horrivel para a mée.

- Cateterismo vesical sendo dificil.

- Mée sendo muito resistente para fazer o cateterismo vesical.

- Mée néo querendo fazer o cateterismo vesical.

- Mée sentido que estava invadindo o filho ao fazer o cateterismo vesical.
- Médico longe complicando o tratamento.

- Tratamento fora da cidade sendo muito cansativo.

- Mae considerando trajetéria da familia dificil.

- A fase da diarreia e dermatite sendo muito dificil.

- Crianga ficando com cicatrizes devido a dermatite.

- Mée querendo morrer de desespero de ver os gldteos da crianga sangrando.
- Mée quase morrendo com a leséo da filha na regiéo sacral.

- Mée tendo medo da coluna abrir.

- M3e tendo afligdo de realizar os curativos.

- Mée conseguindo falar sobre a mielomeningocele sem chorar em algumas situagdes.
- Mée achando que precisa de terapia.

- Mée precisando mudar o setor de trabalho.

- M3e tendo dificuldade para trabalhar com bebés na estimulagéo precoce.
- Mée ficando desesperada quando filho tem virose.

- Mée tendo problema com o neurologista.

- Neurologista querendo colocar véalvula na crianca.

- Mée néo querendo a colocacéo da valvula.

- Mée néo querendo que filho ja fizesse outra cirurgia.

- Mé&e ndo sabendo como filho iria se locomover.

- Mée percebendo que filho olhava para as pernas das outras criancas.

- Mée percebendo que filho olhava para criangas correndo.

- Crianca querendo correr com as outras criancas.

- Mée achando que o filho ndo conseguiria ficar de pé mesmo apds a corre¢do dos pés.
- Mée chorando pela possibilidade do filho ndo andar.

- Mé&e ndo sabendo como iria ser.

- Mée néo tendo rejeicéo ao filho.

- Mé-formacéo do filho pesando para a mée.

- Mé&e ndo querendo mais ter filho.

- Mée acreditando que a barriga da gravidez é como uma bomba, ndo sabendo o que sairia de dentro dela.
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- Mée vendo o sofrimento do filho.

Comparando com
outras criancas

- As preocupacdes sendo diferentes em cada tipo de mielomeningocele.

- Mée comparando limita¢@es do filho com outras criancas com mielo.

- Mé&e comparando filho com criangas com maiores acometimentos.

- Crianca ndo tendo medula presa.

- Mielomeningocele sendo do nivel mais alto.

- Mielomeningocele sendo de menor gravidade.

- Mée comparando a mielomeningocele em seus diferentes graus.

- Pais percebendo que deficiéncia da filha n&o era nada perto de outras criangas.

- Les&o da crianga sendo pequena.

- Crianca tendo pouca sequela decorrentes da mielo.

- Mée acreditando que sua rotina ndo foi tdo lesada devido a poucas sequelas do filho.
- Crianga ndo tomando muito remédio.

- Crianga ndo tendo hidrocefalia.

- Mée acreditando que ndo teve problemas com o filho nas escolas devido as poucas sequelas que ele apresenta.
- Mée néo sabendo como seria se filho tivesse mais dificuldades.

- Mée acreditando ser mais complicado desenvolver autonomia em uma criangca com mielomeningocele cadeirante.
- Mée comparando a eficacia do tutor como com outra crianca de MMC.

- Mé&e comparando seus problemas com de outras familias.

- Problemas maiores de outras familias confortando a Mée.

- Mée conhecendo casos de criangas que se prejudicaram com as cirurgias.

- Prognéstico da crianga sendo diferente devido a cirurgia intrautero.

- MMC sendo normalmente expostas com cirurgia logo apds o nascimento.

- Mée considerando que pernas do filho séo diferentes de outras criangas com MMC.
- Mae descobrindo que a MMC era diferente de uma crianga para outra.

- Mée conhecendo uma crianga com MMC que fez cirurgia intrautero.

Temendo o futuro

- Mée tendo medo de morrer e deixar a crianga.

- Pais sabendo que néo séo eternos.

- Pai preocupando-se em deixar seu filho sozinho.

- Pai preocupando-se com a sua morte e com a da mée.

- Mée tendo medo de morrer e deixar o filho.

- Mée sabendo que ninguém vai cuidar do filho como ela, quando morrer.

- Pais pensando em que vai cuidar da crianga quando eles morrerem.

- Pais pensando que outro filho podera ajudar nos cuidados da crianga num futuro.

- Mée considerando que tem a irméd e a familia para ajudar a filha se necessario.

- Mée se preocupando com a diferenca de idade que tem da crianca.

- Futuro da crianga preocupando pais.

- Pais véo tocando a vida, sem pensar no futuro.

- Mée projetando o filho no futuro.

- Mée tendo medo que filho seja triste no futuro.

- Mée perdendo o sono com as preocupagdes do futuro.

- Adolescéncia do filho preocupando a mée.

- Mée preocupando-se com os questionamentos que poderao surgir na adolescéncia.
- Mée preocupando-se de como o filho enfrentaria suas diferencas.

- Mée preocupando-se com a forma que o filho vai entender suas limitagGes.

- M3e preocupando-se como o filho vai entender suas dificuldades no futuro.

- Méo preocupando-se se o filho vai sofrer Bulling no futuro.

- Mée preocupando-se de como o filho vai ser na escola no futuro.

- Mée pensando como filho vai enfrentar quando ele comegar a entender suas diferencas.
- Mée pensado como filho vai aceitar essas limitagOes / diferencas.

- Mée néo sabendo como vai ser quando filho entender suas limitagdes.

- Pais tendo preocupagdes quanto as interferéncias da mielomeningocele na vida adulta do filho.
- Mée acreditando que filho ja sofreu o bastante com seu problema.

- Mée preocupando-se se filho terd uma namorada que vai aceita-lo, respeita-lo e ama-lo.
- Mée tendo medo do filho gostar de alguém que n&o goste dele.

- Mée néo querendo ver o filho sofrer.

- Mée ndo querendo que o filho sofra no futuro.

- Adolescéncia preocupando em relacdo a namoro, passeios.

- Mée sendo insegura frente a capacidade do filho de realizar as coisas.

- Independéncia sendo a maior preocupagao da mée com o filho.

- Mée tendo preocupacao do filho poder ser o que ele quiser.

- Mée preocupando-se com a sociedade.

- Pais preocupando-se com a forma que a filha vai ser tratada pela sociedade no futuro.
- Mée preocupando-se com a forma que a filha vai encarar a sociedade.

- Pai preocupando-se com as dificuldades que a filha ira encontrar na vida.

- Pai preocupando-se com o desenvolvimento da crianga.

- Mée preocupando-se com as proximas cirurgias.

- Pais preocupando-se com possiveis cirurgias.

- Pais preocupando-se com possiveis intercorréncias.

- Mée sabendo que filha iré fazer cirurgia da coluna a cada seis meses.

- Crianca precisando fazer cirurgia da medula presa.

- Crianga precisando fazer cirurgia da tibia para retirada das placas.

- Crianca precisando corrigir uma cirurgia que ndo ficou boa.

- Mée preocupando-se com a valvula.

- Mée preocupando-se com a medula presa da filha.
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- Mée sabendo os riscos de infec¢do que a filha corre nas cirurgias.

- Pai tendo preocupagdes clinicas.

- Pai considerando preocupacdes clinica natural.

- Pais preocupando-se se o filho andaria.

- Minimizar as sequelas do filho sendo a maior preocupacéo dos pais para o futuro.
- Pai preocupando-se se o filho vai andar.

- Pais preocupando-se como o filho vai andar.

- O andar sendo a maior preocupagao do pai.

- Marcha sendo a maior preocupacéo da mae.

- M3e ficando ansiosa com a aquisicéo da marcha do filho.

- Aquisicdo da marcha sendo angustiante para a mée.

- Intestino neurogénico preocupando.

- Bexiga neurogénica preocupando.

- Mée sabendo que € o filho que ir4 realizar a sondagem no futuro.

- Mée considerando a sondagem um transtorno para o futuro do filho.
- Mée preocupando-se com a sondagem no futuro.

- Mée preocupando-se com o sofrimento do filho.

- Mée tendo medo de colocar o filho na escola.

- Mé&e demorando para colocar filho na escola.

- Mée tendo medo do filho ser rejeitado pelas criancas na escola.

- Mée tendo medo do filho ser rejeitado devido as suas dificuldades motoras.
- Mée tendo medo da integragao do filho na escola.

- Mée preocupando-se pelo filho usar fralda em um momento em que as criangas ndo usam mais.
- Mée sofrendo por antecedéncia.

- Mée sofrendo antes das coisas acontecerem.

- Mée pensando em coisas que o filho ainda ir& passar.

- Mée esperando as coisas acontecerem para se preocupar.

- Mée néo pensando nas cirurgias para néo ficar louca.

- Mée néo parando para pensar nos procedimentos futuros.

- Pais buscando néo sofrer por antecedéncia.

- Mée néo tendo preocupacdo com a filha.

- Mée preocupando-se com mudanca escolar da filha no final do ano.
- Pais ficando preocupados com a préxima mudanga de escola.

- Pais pensando se terdo outro filho.

- Pais tendo preocupagéo em ter outro filho com ma-formagéo.

- Mée tendo medo de ter um filho com deficiéncia.

- Mée preocupando-se quando filho fica doente.

- Mée tendo medo do filho morrer.

- Mée tendo muito medo de perder o filho.

- Mée sentindo que filho € um anjinho.

- Mée tendo medo de alguém fazer maldade com o filho.

- Mée tendo medo de alguém derrubar o filho.

- Mée tendo medo do filho se machucar.

- Mée preocupando-se em deixar algo para as filhas.

- Pais ficando sempre preocupados.

CATEGORIA — Buscando apoio para superar

Subcategorias

Cédigos

Contando com a
familia

- Familiares ajudando.

- Familia apoiando.

- Todo mundo ajudando.

- Familia inteira se comovendo.

- Familia se locomovendo para ajudar.

- Familiares apoiando nas cirurgias.

- Familia participando da trajetéria da crianca.

- Familia aceitando a crianga com mielomeningocele.

- Familia sempre recebendo a crianga com muito carinho, muito amor.
- Familia fazendo tudo pela crianca.

- Familia envolvida em todo o processo da cirurgia intrautero.

- Familia paterna muito participativa.

- Apoio familiar fazendo a diferenca na trajetéria da familia.

- Familia ajudando na aquisicéo de aparelhos da crianca.

- Pais tendo ajuda da familia nos momentos que mais precisaram.
- Todos os familiares ajudando.

- Familiares dando todo apoio emocional necessario.

- Pais néo ficando sozinho para cuidar da crianga nas cirurgias.

- Pai sendo companheiro.

- Companheirismo do pai facilitando o enfrentamento da familia.
- Pai acalmando a mae em momentos de desespero.

- Marido apoiando.

- Pai ndo abandonado.

- Pai sendo super presente.
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- Pai ajudando em tudo.

- Crianga adorando o pai.

- Pai dando valor apenas para a esposa e filhos.

- Filha e avé acompanhando a mée em consulta com especialista.

- Irma acompanhando a mée no US.

- Irma e marido ajudando.

- Irmé& e marido estando sempre presente.

- Avos, bisavo e tio participando da trajetéria da familia.

- Avo estando sempre junto em consultas e internagdes.

- Avb ajudando muito a familia.

- Avos ajudando todos os dias.

- Avos ajudando no dia a dia.

- Av0 cuidando da crianca.

- Avo fazendo tudo pela crianga.

- Av0 apoiando.

- Av0 ajudando com os cuidados da crianca.

- Av0 ajudando a cuidar da crianga no comego.

- Apoio da avoé sendo o principal.

- Av0 ajudando financeiramente.

- Av6 acompanhando nas cirurgias/ internagdes.

- Av6 querendo aprender a sondagem vesical.

- Avos estando muito presente.

- Av0 ajudando a cuidar da cirurgia da coluna.

- Recebendo ajuda apenas dos avos.

- Mée ficando quatro meses na casa da avo no p6s-parto.

- Avo acompanhado mée e crianga nas consultas em outras cidades.
- Tia e Avd ajudando muito nos tratamentos em outra cidade.

- Avo0s e tios se revezando para ajudar nas cirurgias.

- Av0 perguntando para a mée se ela seria chorona ou guerreira.

- Avo falando para a mae que se ela chorasse a crianca seria insegura.
- Avo falando que a mée precisava passar seguranca para a crianca.
- Avo falando que a mée precisava mostrar para a crianga que apesar da mielomeningocele ele era uma crianga normal.
- Av6 dando apoio psicolégico a mae.

- Avo cuidando de a crianga para méae trabalhar.

- Av0 adaptando a cadeira de rodas para apoiar perna com gesso.

- Avé buscando informagcéo sobre a mielomeningocele para os pais.
- Av0 pagando a consulta com ortopedista.

- Bisavé materna ficando com a crianga.

- Tio estando sempre juntos.

- Tios acompanhando pais no diagndstico.

- Tios ficando preocupados com os pais.

- Tios n&o querendo deixar os pais sozinhos.

- Tio acompanhando o pai na cirurgia da crianca.

- Tio ajudando.

- Tio dando o parap6dium.

- Tio avd pagando a fisioterapia da crianca.

- Tio sendo médico.

- Tio orientando.

- Tio levando a crianga para tratamentos em outras cidades.

- Tio ajudando em tudo que a crianga precisa.

- Mée ficando na casa de tios durante cirurgia intrautero.

- Tios acolhendo a mée na cirurgia intrautero.

- Mée comparando o seu apoio familiar nesse periodo operatério com outras mées que ficaram sozinhas esperando o
parto.

- Mée e crianga ficando na casa de familiares na cirurgia da coluna.
- Mée e filha ficando dois meses de familiares.

- Mée recebendo apoio de tios e primos.

- Prima pediatra conseguindo vaga para a crianga em hospital especializado do SUS para correg&o do pé torto congénito.
- Prima cuidando da crianga para a méae trabalhar.

- Primo dando o andador para a crianca.

Amigos ajudando

- Amigas ajudando.

- Amigas estando sempre presente.

- Amigas acompanhando aos médicos.

- Amigas ndo abandonando.

- Amigas estando sempre juntas.

- Amigos apoiando a familia.

- Amiga indo na escola fazer o cateterismo vesical.

- Vizinha cuidado de a crianca para mée trabalhar.

- Amiga / vizinha indo na escola fazer o cateterismo na crianca.
- Vizinhas ajudando a cuidar da crianga para a mée trabalhar.

- Amigos ajudando no trabalho.

- Amigos acompanhando mée nas consultas em outras cidades.
- Amigo estudando na mesma escola que crianga.

- Amigo apoiando crianca na escola.

- Crianga vivendo de forma mais leve com apoio de amigo.
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- Crianga crescendo junto com 0 amigo.

- Familia conversando com amigos quase todos os dias.

- Amigos frequentando a casa da familia.

- Amigos ajudando a carregar a mochila.

- Amigos ajudando crianga na escola.

- Amigos querendo ajudar o tempo todo.

- Amigos perguntando se crianga precisa de ajuda na escola.

- Amiga da igreja recebendo a familia em casa durante tratamento em outra cidade.

Acreditando no poder

divino

- Mée acreditando em Deus.

- Acreditando na grandeza de Deus.

- Mée confiando na ajuda de Deus.

- Deus apoiando em todas as situacoes.

- Mée entregando filho nas maos de Deus.

- Mée achando que Deus sempre tem um plano para sua vida.

- Mée acreditando que com Deus as coisas conseguem se resolver.

- Mée acreditando que Deus a ajudou a se preparar para receber a filha.

- Mée agradecendo a Deus pela filha ter s6 a mielo.

- Mée acreditando que filha nasceu com mielo por vontade de Deus.

- M3e acreditando que cuidar do filho é uma misséo dada por Deus.

- Néo escolhendo uma determinada religido.

- Acreditando que Deus esta em todos os lugares.

- Mée acreditando que Deus deu uma para a outra.

- Mée acreditando que Jesus deu o filho com mielomeningocele para ela.

- Mée sendo-se muito grata a Deus por ter Ihe dado a crianca.

- Mée acreditando que filha nasceu com mielo para ficarem juntas.

- Mée acreditando que a filha tinha que ser dela.

- Mée acreditando que Jesus ajuda ela a cuidar do filho.

- Mée acreditando que as coisas ndo ficam mais dificil gracas a Jesus.

- Mée acreditando que Nossa Senhora e Jesus nunca irdo desemparar o filho.
- Mée acreditando que no poder de Deus para os tratamentos do filho.

- Mée acreditando que Deus é o médico dos médicos.

- Mée acreditando que Deus sabia as necessidades do filho.

- Mée acreditando que Deus sabe o que faz.

- Mée acreditando que Deus sempre fez 0 melhor para o filho.

- Mée acreditando que cirurgia foi desmarcada por ndo ser a hora certa.

- Mée acreditando que se o filho esta bem é devido a fé.

- Mée acreditando que o filho esta curado.

- Mée acreditando que Deus sabia aonde o filho precisava ser curado.

- Mée acreditando que filho estd bem por causa de Deus.

- Irmé acreditando que a crianga foi um anjo que Deus colocou na vida da mae.
- Mée pedindo a Deus para filho ndo ter problemas cognitivo e bexiga neurogénica.
- Mée pedindo a Deus pelo filho na colocagéo da valvula.

- M3e pedindo a Deus que a cirurgia ocorresse bem.

- Mée pedindo para Deus mostrar o caminho.

-Mée pedindo ajuda a Deus.

- Mée pedindo muito a Deus pelo filho.

- Mée pedindo a Deus que o filho viesse com o menor problema possivel.

- Mae pedindo a Deus que o filho viesse com a menor dificuldade possivel.
- Mée sempre pedindo a Deus que filho viesse com os menores acometimentos possiveis.
- Pais pedindo para Nossa Senhora fazer o melhor para o filho.

- Mée pedindo a Deus para ver o filho andando.

- Mée pedindo a Deus para que o filho conseguisse ficar em pé.

- Mae querendo que filho saiba que ele estd bem porque Deus existe.

- Mée alcancando o milagre do filho ndo ter maiores acometimentos.

- M3e alcangando o milagre do filho estar curado.

- Agradecendo a Deus pela valvula néo ter dado problema.

- Pais agradecendo a Deus pela filha ndo ter mais infeccdo de urina.

- Pais agradecendo a Deus pelas decisdes tomadas.

- M3e agradecendo a Deus por ter ficado tudo bem.

- Mée agradecendo a Deus por néo ter tido intercorréncia com a valvula.

- Agradecendo a Deus pelos profissionais colocados no caminho da crianca.
- Agradecendo a Deus pelas conquistas financeiras.

- Mée agradecendo a Deus por ndo se desesperar.

- Pais agradecendo a Deus por filho ter passado bem pela cirurgia.

- Mée agradecendo a Jesus por ndo temer mais o problema do filho.

- Mée agradecendo a Deus pela lesdo ter cicatrizado.

- Mée agradecendo a Deus por ter conseguido fazer a cirurgia.

- Pais agradecendo a Deus por ter uma condi¢éo econémica boa.

- Mée agradecendo a Deus pelos apoios.

- Méo agradecendo a Deus por curativo ter dado certo.

- Mée agradecendo a Deus por filha ficar bem depois da cirurgia.

- Mée agradecendo a Deus por conseguir 0s materiais para os cuidados da filha.
- Mée agradecendo a Deus pela crianga ter plano de sadde.

- Mée agradecendo a Deus por ser uma pessoa tranquila.

- Mée agradecendo a Deus pela satde do filho.
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- Mée agradecendo a Deus pela melhora da bexiga neurogénica.

- Mée agradecendo a Deus pelo filho ndo ter ma formacéo na cabeca.

- Mée agradecendo a Deus a inteligéncia do filho.

- Mée agradecendo a Deus pelo filho néo ter intercorréncias com o gesso.
- Mée agradecendo a Nossa Senhora pelo filho estar melhor da parte sensorial.
- Mée agradecendo a Deus por ter conseguido a cirurgia intrautero.

- Mée agradecendo a Deus pela satde da filha.

- Mée agradecendo a Deus pela filha n&o ficar mais doente.

- Mée agradecendo a Deus pelo filho estar étimo.

- Mée agradecendo a Deus por ndo ter tido medo de fazer a cirurgia intrautero.
- Mée agradecendo a Deus pelo filho.

- Pais agradecendo a Deus por ter mandado o filho do jeito que mandou.
- Mée agradecendo a Deus por ter ficado mais calma.

- Mée agradecendo a Deus por ter ouvido suas oragoes.

- Mée agradecendo a Deus pelo filho ndo precisar de cirurgia.

- Pai agradecendo a Deus pelo filho néo ter atraso cognitivo.

- Mée agradecendo a Deus pelo filho nédo precisar do cateterismo vesical.
- Mée agradecendo a Deus os tratamentos do filho.

- Mée agradecendo a Deus por ndo passar necessidade financeira.

- Mée sempre pensando que as coisas iam dar certo.

- Mée conversando com Deus.

- Mée perguntando a Deus o que seria dela.

- Mée rezando todo dia apds o diagndstico.

- Mée fazendo o tergo de joelho todos os dias apds o diagndstico.

- Mée fazendo novenas ap6s o diagnostico.

- Familia rezando pela crianca.

- Crianga fazendo oragéo.

- Av0 rezando muito.

- Fé fazendo a diferenca na trajetéria da familia.

- Fé estando sempre presente na vida da familia.

- Fé fortalecendo em tudo.

- Fé apoiando nas cirurgias.

- Fé dos pais aumentando ap6s descoberta da MMC.

- Fé dos pais aumentando absurdamente.

- Fé sendo fundamental.

- Pais tendo fé.

- Mée considerando a fé fundamental na trajetoria.

- Mée tendo muita fé.

- Mée tendo a fé enfraquecida e alguns momentos.

- Pais ensinado filho a ter fé.

- Crianga tendo bastante fé.

- Religido sendo a base no dia a dia.

- Religido sendo tudo na trajetoria da familia.

- Religido se fortalecendo na familia apds o diagnastico.

- Igreja ajudando.

- Igreja recebendo muito bem a crianca.

- Religido abrindo portas para amizade.

- Crianga sentindo-se bem na igreja.

- Crianga convivendo com outras pessoas na igreja.

- Pais sendo catélico.

- Louvor da igreja fazendo bem a mae.

- M3e indo a igreja ap6s o diagnoéstico.

- Mée abandonando a igreja depois do nascimento da crianca.

- Mée indo a igreja, as vezes.

- M3e indo a igreja quando esta sentindo-se para baixo.

- Padre falando para a méo que Deus ndo da um fardo maior do que podemos carregar.
- Padre falando que maes de criangas especiais sao escolhidas.

- Crianga sendo catolica.

- Pai sendo ministro da igreja catdlica.

- Pai cantando na igreja.

- Pai sendo muito participativo na igreja.

- Crianga fazendo a primeira eucaristia.

- Familia sendo espirita.

- Familia procurando ajuda no espiritismo.

- Espiritismo ajudando.

- Mée fazendo cirurgia espiritual antes da cirurgia intrautero.

- Mée fazendo tratamento espiritual para engravidar.

- Mé&e engravidando por ajuda espiritual.

- Espiritismo proporcionando outro entendimento da ma-formagéo.

- Espiritismo ajudando a familia a percorrer a trajetoria.

- Espiritismo ajudando a familia a entender tudo que acontece.

- Mée mudando de religido apds o nascimento do filho.

- Familia frequentando apenas a igreja evangélica depois que a crianca nasceu.
- Mée néo encontrando apoio na igreja catdlica.

- Irma acreditando que na igreja evangélica é mais facil de chegar em Deus.




151
APENDICES E ANEXOS

- Igreja evangélica acolhendo.

- Igreja evangélica proporcionando evolucéo espiritual.

- Pastor acolhendo.

- Pastor atuando direto no seu problema.

- Igreja evangélica querendo ajudar.

- Membros da igreja evangélica apoiando.

- Igreja evangélica apoiando parte espiritual.

- Igreja evangélica ajudando muito a familia.

- Irmé& conseguindo apoio psicolégico na Igreja evangélica.

- Igreja evangélica te incentivando; Deus te incentivando.

- Mée sentindo-se bem na igreja evangélica.

- Igreja evangélica acalmando a mae.

- Mée conseguindo chegar mais perto de Deus.

- Mée conseguindo firmar os pensamentos em Deus na igreja evangélica.
- Mée indo na igreja 2-3 vezes na semana e querendo ir mais.
- Igreja evangélica ajudando muito.

Escola acolhendo

- Escola ajudando.

- Escola aceitando a crianga com mielomeningocele.

- Escola sendo muito boa.

- Escola sendo boa para a crianca.

- Escola cuidando bem da crianca.

- Escola apoiando nos cuidados.

- Escola tendo cuidado excessivo com a crianga.

- Escola atendendo as necessidades na mée/crianca.

- Escola ajudando em tudo que pais precisaram.

- Escola ajudando crianca a falar.

- Escola tendo acessibilidade.

- Escola sendo mais inclusiva.

- Escola tendo varias CRIANES.

- Escola tendo rampas.

- Escola sendo adaptada.

- Escola tendo banheiro adaptado.

- Escola colocando rampas para facilitar.

- Escola fazendo algumas adaptagdes no banheiro para a troca de fralda.
- Escola providenciando uma maca no banheiro para a realizagdo da sondagem vesical.
- Escola disponibilizando o banheiro de troca das criangas para a realizacdo da sondagem.
- Escola liberando um espago dentro do bergario so6 para a realizagéo da sondagem.
- Escola acessivel sendo importante para a locomogéo da crianga com andador.
- Escola organizando um espaco para a sondagem vesical.

- Escola ajudando com o andador.

- Escola tendo poucas criangas.

- Escola dando banho na crianga com gesso.

- Escola ndo se negando a passar a sonda.

- Escola trocando a fralda da crianga.

- Escola ajudando mesmo quando crianca estava doente.

- Escola sendo super legal para a crianca.

- Escola incluindo a crianga em tudo.

- Escola incluindo a crianca em festas.

- Escola chamando a crianga para todas as atividades.

- Escola sendo a melhor que crianca estudou.

- Escola tendo o selo de inclusdo social.

- Escola tendo uma estagidria para apoiar crianga na sala de aula.

- Escola tendo cuidadora.

- Bergario particular tratando muito bem a crianga.

- Mées e criancas de bercario particular recebendo bem a crianga com MMC.
- Todos na escola sabendo cuidar da crianga.

- Funcionaria da escola aprendendo a passar a sonda.

- Funcionaria da escola realizando a sondagem vesical.

- Cuidadora da escola ajudando.

- Cuidadora cuidando o tempo todo.

- Cuidadora na escola facilitando a rotina materna.

- Cuidadora cuidando da crianga no intervalo.

- Cuidadora conduzindo a crianga nos ambientes da escola.

- Cuidadora trocando a fralda da crianga na escola.

- Cuidadora retirando a crianga do 6nibus na escola.

- Cuidadora da escola se oferecendo para levar crianga ao banheiro.

- Profissionais da escola ajudando.

- Professoras se disponibilizando a realizar sondagem vesical da crianga.
- Professora querendo aprender a realizar a sondagem vesical da crianga.
- Professoras trocando as fraldas quando necessario.

- Professores desenvolvendo atividades de inclusdo na educacéo fisica.

- Professora auxiliar ajudando bastante.

- Professoras protegendo a crianga.

- Professoras tendo medo que crianga se machucasse.

- Pais encontrando uma escola com acessibilidade.
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- Pais buscando por escola com camera.

- Pais sendo bem recebido pela escola.

- Pais ndo tendo problema com a Escola.

- Mée encontrando uma escola acessivel e acolhedora.

- Mé&e encontrando uma escola que gostasse.

- Mée escolhendo a escola pelo bem-estar do filho.

- Mée querendo a felicidade do filho na escola.

- Mée confiando na escola.

- Mée treinando a funcionéria da escola a passar a sonda.
- Mée sabendo que o filho seria bem cuidado devido a baixa demanda da escola.
- Mée néo tendo dificuldade com a cuidadora.

- Mée néo tendo dificuldades com a escola.

- Crianga estando na mesma escola ha quatro anos.

- Crianga recebendo ajuda na escola.

- Crianca indo para a escola na fase da sondagem vesical.
- Crianga indo para a escola de gesso.

- Crianga precisando passar sonda na escola.

- Crianca tendo facilidade de tocar a cadeira na escola.

- Crianga se adaptando super bem na escola.

- Crianga ficando 4 horas na escola.

- Crianca sendo a primeira aluna cadeirante da escola.

- Crianga conseguindo acompanhar a escola.

- Crianga adorando a escola.

- Crianga ficando o dia todo na escola de terga-feira.

- Crianga tendo uma integragdo muito boa na escola.

- Amigos tratando e crianga bem na escola.

- Troca de fralda sendo o Unico cuidado que a crianga tem na escola.
- Sendo essencial ter uma escola.

Servico de saude
potencializando o

enfrentamento

- UBS orientando cuidados.

- UBS acolhendo a familia

- UBS compreendendo as necessidades da familia.

- UBS proporcionando apoio emocional a familia.

- Mée sendo muito grata a UBS.

- Profissionais da UBS tentando ajudar ao maximo.

- Pais buscando apoio na UBS para passar sonda.

- Mée buscando parceria com a UBS.

- Mée buscando o material na UBS mesmo tendo em casa.

- Mée ndo sabendo o valor dos materiais para o cateterismo vesical.

- Crianga tendo plano de salde particular.

- Servico de saude particular facilitando o tratamento.

- Servico de saude particular facilitando a rotina da crianca.

- Pais buscando apoio no servico de satde particular.

- Plano de satde sendo muito bom para o tratamento da crianga.

- Plano de sadde proporcionando atendimento médicos em outras cidades.
- Plano de salde ajudando com os curativos.

- Plano de satde cobrindo as custas hospitalar da cirurgia.

- Plano de sadde cobrindo a fisioterapia.

- Plano de salde cobrindo a terapia ocupacional.

- Consultas médicas sendo todas pelo plano de satde.

- Fisioterapia sendo realizada pelo plano de satde.

- Mée acreditando que se filha ndo tivesse plano de saide ja teria morrido.
- Mée néo tendo problema com o plano de satde.

- Crianga fazendo tudo pelo plano de sadde.

- Crianca recebendo muita ajuda do centro especializado.

- Instituigdo de salde especializada considerando importante para a crianca estar com a familia.
- Hospital especializado funcionando de forma humana.

- Hospitais com abordagem humanizada facilitando o tratamento.

- Familia encontrando uma instituicdo de salide humanizada.

- Pais podendo permanecer com o filho durante toda internagéo das cirurgias da coluna.
- Hospital de outro estado sendo excelente.

- Hospital sendo maravilhoso.

- Crianca fazendo tratamento em hospital especializado pelo SUS.

- Crianga fazendo cirurgias ortopédicas pelo SUS.

- Mée recebendo orientac¢des de cuidados no hospital.

- Mée pedindo para servico especializado ensinar a passagem da sonda.

- Mée pedindo apoio da enfermeira do laboratério na passagem da sonda.
- Mée recebendo orientacdes de cuidados na cirurgia da coluna.

- Mée sendo orientada de como pegar o filho no pds-operatorio.

- Mée sendo orientada na realizagao de curativos.

- Mée recebendo orientacdes de cuidados com os curativos no hospital.

- Profissionais orientando os cuidados.

- Profissionais orientando os cuidados com o curativo.

- Profissionais orientando os cuidados com a cirurgia.

- Profissionais de satde orientando o pai a lavagem das maos.

- Orientac0es profissionais acalmando os pais.
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- Pais recebendo orientagdes de cuidados com o gesso.

- Enfermeira do laboratdrio acolhendo a mée.

- Enfermeira ajudando muito.

- Enfermeira ensinando os pais.

- Enfermeiras orientando os cuidados.

- Enfermeira detectando a necessidade de sonda.

- Enfermeira ensinando crianga a autossondagem.

- Enfermeira orientando a mée sobre os cuidados com a crianga.

- Enfermeira orientando quanto as caracteristicas da infecgéo de urina.

- Enfermeira dando treinamento de sondagem para 0s pais.

- Enfermeira ensinando a mée realizar a sondagem vesical.

- Enfermagem ensinando a mée fazer o curativo.

- Enfermeira realizando os cuidados da crianca na cirurgia da coluna.

- Pais chamando uma técnica de enfermagem para ajudar com o cateterismo vesical.
- Técnica de enfermagem ajudando com o cateterismo vesical.

- Médicos orientando os cuidados.

- Médicos ajudando na trajetdria da crianga.

- Médicos falando tudo que estava acontecendo para os pais.

- Médicos parabenizando os pais pelos cuidados com o filho.

- Médicos parabenizando os pais pelo filho néo ter infeccdo de urina.

- Médico alertando quanto a necessidade do cateterismo vesical.

- Urologista e nefrologista indicando o cateterismo vesical.

- Médico orientado que cuidados precisavam ser compartilhados.

- Médico orientando que todos da familia precisavam saber fazer a do cateterismo vesical.
- Médicos orientando o cateterismo vesical apenas com técnica limpa.

- Médico ensinando a mée a realizar o cateterismo vesical.

- Médico encaminhando mée para psicéloga.

- Médica da crianga percebendo que a mée esté precisando de ajuda.

- Médica da crianga percebendo que a mée esta diferente.

- Pediatra sendo um apoio para a familia.

- Mée e avé encontrando uma pediatra que apoiasse.

- Pediatra acompanhando a crianga até hoje.

- Pediatra participando do percurso da crianca.

- Pediatra ajudando na cirurgia da mielomeningocele.

- Pediatra orientando a avo e o pai.

- Pediatra cuidando da crianca.

- Pediatra acolhendo a crianca e a familia.

- Pediatra indicando um ortopedista.

- Ortopedista falando com os pais sobre o0 banho da crianga com gesso.

- Ortopedista orientando os curativos.

- Ortopedista sendo muito bom.

- Ortopedista sendo especializado em MMC.

- Crianga indo no mesmo ortopedista até hoje.

- Ortopedista ajudando bastante.

- Ortopedista sendo muito colaborativo.

- Ortopedista encaixando crianga em hospital publico.

- Ortopedista orientando os cuidados com o gesso.

- Ortopedista orientando cuidados com a circulagéo dos MMII.

- Ortopedista tentando dar uma melhor qualidade de vida para a crianga.

- Cirurgido fetal apoiando os pais.

- Cirurgido fetal acolhendo os pais.

- Cirurgido fetal confortando os pais.

- Neurologista orientando a importancia da troca das fraldas em relacéo a incisédo pés-operatoria.
- Neurologista indicando a ecoterapia.

- Neurologista orientando os sintomas se a quantidade de liquor voltasse a aumentar.
- Consultério urologista tendo uma enfermeira para dar o treinamento de cateterismo vesical.
- Fisioterapeuta ajudando na trajetoria.

- Fisioterapeutas indicando médicos especialistas em outras cidades.

- Fisioterapeuta orientando sobre a necessidade da cirurgia.

- Fisioterapeuta tirando ddvidas da méae nas cirurgias.

- Fisioterapeuta visitando a escola.

- Fisioterapeuta orientado a professora sobre cuidados.

- Fisioterapeuta orientando as professoras quanto a estimular a independéncia da crianca.
- Fisioterapeuta estimulando a realizagéo de esporte com cadeira de rodas.

- Evolucéo clinica sendo mérito da fisioterapia.

- Clinica de fisioterapia oferecendo curso de cuidador.

- Clinica particular de fisioterapia ajudando bastante.

- Clinica de fisioterapia particular fazendo um trabalho psicol6gico com os pais.

- Clinica de fisioterapia fornecendo apoio psicolégico aos pais.

- Clinica de fisioterapia promovendo festa e eventos para interacdo dos pais e crianca.
- Clinica realizando trabalho psicolégico em grupo com as mées de CRIANES.

- Clinica de fisioterapia acolhendo os pais.

- Acolhimento da clinica sendo muito importante para os pais.

- Pais confiando no trabalho da clinica de fisioterapia devido ao acolhimento recebido.
- Unidade de Salde Escola ajudando bastante.
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-Unidade de satde escola orientando a familia quanto aos tratamentos necessarios.
- Unidade Salde Escola apoiando no tratamento da crianga.

- Unidade Satde Escola ajudando muito.

- Unidade Saude Escola ajudando com a fisioterapia.

- Familia utilizando bastante a Unidade Sadde Escola.

- Mée gostando de tratamento na Unidade Satde Escola.

- Mée gostando do trabalho oferecido pela Unidade Satde Escola.

- Unidade de salde da familia auxiliando a familia.

- Clinica escola de reabilitagdo ajudando.

- Clinica escola de reabilitagdo dando a cadeira de rodas para a crianca.

- Clinica escola de reabilitagdo sendo muito boa.

- Fonoaudi6loga e terapeuta ocupacional ajudando na parte sensorial da crianca.

Buscando apoio ente

publico

- UBS fornecendo materiais para cateterismo vesical.

- UBS fornecendo leite até quando a crianca precisou.

- UBS fornecendo tudo que a crianca precisa.

- UBS fornecendo o antibidtico.

- Prefeitura dando tutor.

- Prefeitura fornecendo o tutor.

- Prefeitura dando aparelhos e drteses, as vezes.

- Mée conseguindo as 6rteses pela prefeitura.

- Mée precisando comprar érteses apenas uma vez.

- Crianga indo para a escola com transporte adaptado da prefeitura.

- Crianga indo para a escola de dnibus da prefeitura.

- Necessitando de transporte para todas as atividades que a filha tem que realizar.
- Crianga dependendo do transporte publico porta-porta.

- Transporte pUblico sendo utilizado apenas para escola.

- Prefeitura fornecendo transporte, as vezes.

- Crianga recebendo beneficio do governo.

- Mée conseguindo o beneficio da prestagéo continuada (BPC) para o filho.

- Crianga recebendo o BPC.

- Familia vivendo com o BPC.

- Mée conseguindo o beneficio para o filho logo que acabou sua licenga maternidade.
- INSS ajudando a mée a conseguir o beneficio para a crianga.

- INSS explicando para a mae o que precisava fazer para conseguir o beneficio.
- Crianga recebendo o beneficio desde os quatro meses de vida.

- Crianga demorando para conseguir o beneficio.

- Né&o esperando ajuda do governo.

- Crianca aguardando chegar o tutor para realizar treino de marcha.

- Mée aguardando o tutor para poder treinar marcha em casa.

- Prefeitura demorando dois anos para fornecer o tutor.

- Prefeitura dando cadeira de rodas sem qualidade.

- Méo solicitando orteses, tutor e cadeira de rodas para a prefeitura ha dois anos.
- Primeira cadeira de rodas sendo comprada pela mée.

- Segunda cadeira de rodas sendo fornecida pela AACD.

- Mée comprando a medicag&o para bexiga neurogénica.

- Servico publico local ndo ajudando com as viagens.

- Mée conseguindo professora auxiliar através de acdo judicial.

- Mée demorando cinco meses para conseguir professor auxiliar.

- Pais buscando apoio na justiga.

- Sendo muito caro manter fralda e sonda.

- Mée conseguindo com dificuldade materiais da prefeitura.

- Recebendo material insuficiente para sondagem.

- Recebendo quantidade insuficiente de fralda da prefeitura.

- Pais precisando comprar material para sondagem e fralda mensal.

- Fralda e material de sondagem gerando um alto custo para a familia.

- Gasto com fralda e sondagem privando familia de fazer outras coisas.

- Crianga utilizando transporte publico para consultas em Ribeirdo Preto.

- Servico publico da outra cidade ajudando bastante.

- Servico publico da outra cidade ajudando com as viagens para tratamentos da crianca.
- Mée comparando a diferenca de apoio entre as duas cidades que morou com a crianca.

CATEGORIA — Ultrapassando obstéculos

Subcategorias

Cddigos

- Familiares ndo apoiando.

- Familiares morando em outra cidade.

- Amigos ndo apoiando.

- Mée chorando quando o pai saia para trabalhar.

- Mé&e achando que ndo iria dar conta dos cuidados.

- Mae tendo dificuldade emocional.

- Dificuldade emocional sendo natural ao pai.

- Mée se culpando pelo filho ter MMC.

- Mae acreditando que filho nasceu com MMC por conta dos medicamentos para bipolaridade.
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Enfrentando
dificuldades

- Mae buscando ajuda de psicélogo.

- Mae buscando ajuda médica.

- Mée ficando triste por causa do filho néo tirar a fralda.

- Calgamento sendo inadequado para cadeira de rodas.

- Ruas esburacadas, cal¢adas com degrau, tudo sendo muito ruim.

- Ruas esburacadas dificultando o acesso da crianca.

- Calcadas irregulares dificultando o acesso da crianga.

- Comércio da cidade ndo tendo acessibilidade.

- Mée e filha enfrentando dificuldades com o transporte.

- Precisando de ajuda com o elevador do dnibus.

- Ma&e sentindo falta de um carro.

- Crianca sendo pesada para mae empurrar.

- Crianca crescendo.

- Crianga estando pesada.

- Cuidado ficando mais dificil devido ao peso e tamanho da crianca.

- Cadeira de rodas dificultando as transferéncias.

- Cadeira de rodas sendo muito larga.

- Cadeira de rodas n&o entrando no banheiro devido ao tamanho.

- Cadeira de banho n&o entrando no banheiro.

- Mae precisando pegar a crianga no colo para levar ao banheiro.

- Crianca sendo pesada para mée pegar no colo.

- Tamanho do banheiro dificultando a autonomia da crianga.

- Tratamentos sendo em outras cidades.

- Familia precisando viajar para tratamento com carro préprio

- Familia precisando viajar muito para tratamentos médicos.

- Familia viajando muito.

- Familia precisando viajar muito.

- Familia viajando de 5 -6 vezes por més para consultas médicas.

- Pais mudando de médico por conta da distancia.

- Crianga parando o tratamento em centro especializado devido a distancia.
- Mae pensando que ia ser mandada embora do servigo.

- Pais ndo tendo uma pessoa para a ajudar com os servigos da casa antes do filho.
- Casa sendo alugada.

- Casa alugada dificultando a realizacio de adaptacoes.

- Familia tendo um apartamento.

- Apartamento tendo escada.

- Mae precisando alugar um apartamento para alugar uma casa térrea.
- Crianga sendo preguicosa.

- Crianca sendo folgada.

- Crianga néo querendo realizar o autocuidado.

- Crianga esperando as coisas dos pais.

- Crianca néo tendo amigos.

- Crianga ndo tendo interesse pela escola.

- Crianga tendo dificuldade para carregar sua mochila devido ao peso.
- Crianca demorando para se adaptar com as muletas.

- Crianga tendo dificuldade em subir rampa com a muleta.

- Crianga tendo mochila de rodinhas para ndo machucar a coluna.

- Crianca ficando 30 dias sem ir na escola.

- Bexiga e intestino neurogénico sendo a maior dificuldade da crianga.
- Crianga precisando faltar da escola para fazer terapias em outra cidade.
- Crianca perdendo um ano de escola por causa da cirurgia.

- Mae tendo consciéncia da capacidade do filho em tirar a fralda.

- Mae ficando triste pelo filho ter se acomodado com a fralda.

- Mée ficando brava com o comodismo do filho.

- Mae ficando brava com o filho por nao querer tirar a fralda.

- Mae ficando triste pelo filho ndo querer usar o aparelho odontolégico.

Buscando inclusdo

escolar

- Escola ndo sendo acessivel.

- Escola sendo um problema.

- Mae buscando por vérias escolas.

- Pais buscando por escola que cuidasse bem do filho.

- Pais tendo dificuldade para encontrar uma escola que aceitasse o filho.
- Escolas ndo aceitando a crianca.

- Escolas ndo aceitando criangas com dificuldade.

- Escola particular ndo aceitando matricular a crianga.

- Escola colocando obstéaculos para matricular a crianga.

- Escola aceitando matricular depois que a mée procurou a promotoria publica.
- Escola com escada dificultando.

- Escola ndo tendo cuidadora.

- Escola ndo trocando crianga no comego.

- Escola ndo passando sonda.

- Escolas ndo aceitando a crianca por conta da fralda.

- Escolas aceitando a crianga desde que os pais fossem trocar a fralda.

- Escola ndo realizando a troca de fralda da crianca quando precisava.

- Escola ndo realizando os cuidados da crianca.

- Escola chamando para qualquer necessidade.
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- Escola chamando mais de uma vez por dia.

- Escola se recusando a receber o fisioterapeuta.

- Escola ndo querendo aprender sobre os dispositivos utilizados pela crianga.
- Escola ndo permitindo a presenca dos pais.

- Escola sendo muito cara.

- Cuidadora da escola ndo podendo realizar a sondagem vesical da crianga.

- Cuidadora ndo podendo dar remédio a crianga.

- Cuidadora da escola ndo estimulando a interagdo da crianca.

- Cuidadora da escola ndo levando a crianga ao refeitorio.

- Mae preocupando-se com a crianga na escola.

- Mée preocupando-se da crianga se machucar na escola.

- Mae considerando dificil ter que ir na escola realizar a sondagem.

- Mae saindo do trabalho para sondar o filho na escola no comego.

- Mae precisando sair do servigo para trocar fralda do filho na escola.

- Mée buscando por profissionais particulares para realizar a sondagem na escola.
- Sondagem vesical sendo o Unico problema enfrentado pelos pais para iniciar vida escolar da filha.
- Crianga néo podendo ficar o dia todo na escola por conta do cateterismo.

- Mée acreditando que escolas ndo estéo preparadas para receber criancas com grandes deficiéncias.
- Mae querendo que alguém na escola aprendesse a passar sonda.

- Mae tendo dificuldade com a professora.

- Pais apresentando dificuldade de acesso as professoras.

- Mae pedindo uma professora auxiliar devido a dificuldade de aprendizado da filha.
- Professora ndo se importando com a crianca.

- Professora cobrando a mée sobre desinteressa da filha.

- Professora sugerindo uma psicéloga para a crianga.

- Mae passando raiva com a falta de incentivo da professora com a crianca.

- Mée tendo medo que escola néo cuide bem do filho.

- Mae buscando por escola particular para melhor cuidado do filho.

- Mae querendo que o Filho se sinta bem na escola.

- Mae precisando ir na defensoria publica para conseguir matricular o filho.

- Mae ficando decepcionada pela falta de inclusdo da escola particular.

- Mae buscando pelo direito de o filho ser matriculado.

- Mée ficando com medo do filho néo ser bem tratado na escola.

- Mae buscando por uma escola que aceitasse o filho.

- Pais conseguindo apenas duas escolas que aceitassem a crianga com MMC.
- Unidade de satde néo ajudando com cuidados na escola.

- Unidade de satde sendo do lado da escola

- Crianga regredindo o aprendizado na escola.

- Crianga sendo excluida na escola.

- Crianga sendo deixada de canto na escola.

- Crianga estudando em escola particular.

- Pais abrindo méo de muitas coisas para pagar a escola.

- Pais abrindo méo de viajar para pagar a escola do filho.

Sendo oneroso

- Financeira sendo a principal dificuldade da familia.

- Familia tendo dificuldade financeira sempre.

- Tudo sendo muito caro.

- Dificuldade financeira variando de um més para o outro.

- Familia tendo dificuldade financeira para viajar.

- Familia tendo muitos gastos com viagens.

- Viagens para tratamentos em outras cidades sendo caro.

- Familia tendo gastos carro e alimentacdo durantes as internagdes.
- Familia sempre dando um jeito na parte financeira.

- Familia pagando a fisioterapia.

- Familia pagando o plano de salde para a filha.

- Familia pagando escola.

- Familia precisando comprar aparelhos e orteses.

- Familia tendo gasto com remédios.

- Familia ficando endividada com os gastos do filho.

- Pais emprestando dinheiro para pagar a cirurgia.

- Pais pagando a cirurgia da tibia e iliopsoas.

- Pais pagando casa financiada.

- Pais dando o melhor para a filha possuindo condigdes financeiras ou néo.
- Pai precisando trabalhar para suprir os tratamentos do filho.

- Pais ndo pensando no dinheiro para tratamentos do filho.

- Custos com tratamento do filho sendo grande.

- Pais gastando muito com a cirurgia do filho.

- Pai considerando a parte financeira sua maior dificuldade em decorréncia da forma com que lida com os tratamentos
da filha.

- Pai considerando dificuldade financeira natural pela forma que escolheram cuidar da filha.
- Pais néo conseguindo mais pagar a fisioterapia.

- Pais tendo problemas financeiros.

- Pais gastando com tudo.

- Pais ficando endividados.

- Pais ndo tendo ajuda financeira da familia.

- Pais abracando todas as necessidades financeira do filho.




157
APENDICES E ANEXOS

- Pais pagando escola para o filho.

- Pais ndo tendo condicGes para adquirir todos os aparelhos necessarios para o cuidado dos filhos.
- Mée considerando muito caro dar qualidade de vida para a filha.

- Mée comprando uma cadeira de rodas de R$ 8.350,00 para a filha.

- Mée precisando sair de um emprego para cuidar das filhas.

- Condigdo financeira da familia ficando dificil com a mae trabalhando apenas em um emprego.
- Mae precisando voltar a trabalhar em dois empregos.

- Um salério da mée sendo destinado para os cuidados com a crianca.

- Mée precisando trabalhar dobrado para dar o que a filha precisa.

- Mae n&o recebendo auxilio financeiro para cuidar da filha.

- Pai trabalhando de domingo a domingo.

- Pai precisando trabalhar em dois empregos.

- Plano de saude sendo descontado do pagamento do pai.

- Pai ficando sem pagamento devido a desconto do plano de sadde.

- Prefeitura deixando a desejar no fornecimento de fralda e sonda.

- Pais precisando comprar a fralda.

- Mae pagando consulta para ortopedista para realizar a cirurgia de coluna.

- Médico encaminhando crianca para realizar a cirurgia da coluna pelo plano de Satde em outro estado.
- Mae gastando com professora particular para a filha.

- Mae pagando balé para a filha.

- Mée tendo gastos para levar e buscar a filha nas atividades.

- Tratamento em S&o Paulo sendo particular.

- Treinamento de cateterismo vesical sendo pago.

- Tratamentos da crianca sendo particular.

- Médicos sendo particular.

- Ortopedista sendo particular.

- Consulta com ortopedista sendo muito cara.

- Exames sendo particular.

- Pais precisando realizar exames da crianga pelo plano de satde devido ao custo.
- Crianca precisando de exames muitos caros.

- Pais brigando com o convénio médico para pagar a cirurgia intrautero.

- Pais pagando a parte médica da cirurgia.

- Pais ralando para pagar os tratamentos do filho.

- Pais precisando trocar de escola devido ao prego.

Servico de saude
sendo um impasse

- Familia ndo tendo uma instituicdo de salde que apoiasse.

- Salde publica deixando a desejar.

- Servigo de satde particular ndo ajudando em nada.

- Servico de salde particular ndo atendendo as necessidades dos pais.

- Servico de salde particular realizando apenas exames de rotina.

- Atendimento do Pronto Atendimento servico de satde particular sendo ruim.

- Enfrentando hospitais lotados.

- Mae sentindo que n&o tinha vez no hospital do SUS.

- Instituices abordando Mae/crianca de forma errada nas internagdes.

- Profissionais de saude tendo dificuldade de colher exame por sonda.

- Profissionais de saude ndo conhecendo a mielomeningocele.

- Profissionais ndo identificando o porqué o liquor vazava.

- UBS néo atendendo as necessidades da mae.

- UBS ndo atendendo a necessidade da crianga / mae.

- Enfermagem da UBS néo ensinado a passar a sonda vesical.

- Pais ndo conseguindo atendimento com o ortopedista pelo plano de salde.

- Mée buscando ajuda de advogado quando ndo consegue o0s tratamentos pelo plano de saude.
- Pais tendo dificuldade em conseguir os materiais para a sondagem na UBS.
-Pais conseguindo materiais de sondagem pela UBS depois de muito tempo.

- Crianca passando com o ortopedista até os meses sem evolugao clinica.

- Médicos orientando de uma forma, e enfermagem fazendo de outra.

- Mae recebendo apoio psicoldgico de forma esporadica até agora.

- Mée considerando que orientac¢Oes recebidas no hospital ndo ajudavam nos cuidados em casa
- Mae ndo confiando nos atendimentos médicos.

- Pediatras ndo orientando.

- Pediatras assustando a méae e a avo.

- Pediatras ndo entendendo o porqué a crianga nao usa valvula.

- Pediatras falando que a mée era irresponsavel por ndo colocar valvula no filho.
- Mée considerando apoio emocional oferecido pela clinica mais forte que o trabalho desenvolvido na fisioterapia.
- Clinica de fisioterapia ndo oferecendo um tratamento adequado para a crianga.
- Crianca perdendo a cirurgia devido a fisioterapia errada.

- Fisioterapia prejudicando a cirurgia do pé.

- Mé&o néo gostando do tratamento do centro especializado para o filho.

- Mée ndo recebendo orientagdo de cuidados com o filho.

- Servico de urgéncia ndo querendo realizar a sondagem de alivio.

- Crianga conseguindo medicagao para bexiga neurogénica pelo posto apenas uma vez.
- UBS ficando 2-3 sem os materiais necessarios para os cuidados da crianga.

- Unidade de saude fornecendo apenas material de sondagem vesical.

- Unidade de saude dispensando sonda vesical de numeragao errada.

- Sonda de numeragdo errada machucando a crianga.

- Mae precisando comprar a medicagéo.
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- Mae precisando comprar fralda descartavel.
- Fralda descartavel e medicagao sendo solicitada pela unidade de satde.
- Crianga ndo conseguindo fralda e medicacéo pela unidade de salde.

Lidando com o

preconceito

- Familia vivendo preconceito de familiares.

- Familia sentindo-se abandonados pelos familiares.

- Pai sentindo-se abandonado por todos.

- Familia saindo apenas para igreja e casa da avo.

- Crianca relacionando-se com criangas com preconceitos.

- Crianga sofrendo com os comentérios maldosos.

- Crianca sofrendo com as diferencas.

- Onibus ndo parando ao sinal.

- Mée sentindo-se humilhada por 6nibus ndo para ao sinal.

- Onibus n&o parando no ponto por crianga ser cadeirante.

- Mae e filha passando por situacdes desagradaveis.

- Pessoas se negando a ajudar crianga subir e descer do dnibus.

- Crianga ficando de lado na escola de balé.

- Escola de balé excluindo crianca do grupo.

- Escola de balé ndo se importando se a crianca estava aprendendo.

- Mée tendo dificuldade em encontrar escola devido & deficiéncia.

- Escola se recusando a receber a crianca.

- Amigos da escola ndo querendo incluir crianga nas atividades esportivas.
- Amigo tirando sarro da forma que crianga anda.

- Pessoas sendo cruéis.

- Pessoas questionando sobre deficiéncia da crianca de forma agressiva.
- Mae querendo que a filha néo se importe com as opinides das pessoas.
- Mae percebendo olhares diferentes para a filha.

- Mée percebendo olhares de preconceito para o filho.

- Mae ficando chateada quando olham para o filho.

- Familia sentindo-se abandonada.

- Pais acreditando que abandono seja pela ma formagéo do filho.

- Amigos se afastando da familia.

- Familiares se afastando da familia.

- Pais néo entendendo porque as pessoas se afastaram.

- Pai pensando que as pessoas se afastam com medo de pedirem dinheiro emprestado.

- Pais percebendo que outras familias de CRIANES também sofrem com o afastamento de familiares e amigos.

- Familia ndo sendo mais convidada para nada.

- Familia ndo sendo mais convidada para aniversarios, casamentos.

- Familia ficando sozinha em casa.

- Familia ndo saindo para pizzaria, lanchonete.

- Amigos questionando o porqué a crianga usa Ortese.

- Pessoas questionando se a crianga est4 andando.

- Pessoas questionando sendo pesado.

- Pessoas questionando sendo cansativo.

- Pessoas perguntando sobre a ma formag&o da crianca.

- Mée ficando chateada com o questionamento das pessoas.

- Mae percebendo o olhar da sociedade para o andar do filho.

- Preconceito estando presente nas escolas.

- Amigos questionando que a crianga ndo consegue correr.

- Mae ndo explicando porque o filho néo corre.

- Mae arrumando briga na rua por conta do filho.

- Mée ndo querendo esconder o filho.

- Outras criangas imitando o jeito da crianca andar.

- Situagdes de preconceito mexendo com a cabeca da familia.

- Irma considerando que elas ndo precisavam passar por essas situagdes.
- Pessoas questionando, o que a mée iria fazer com a crianga com MMC.
- Mae e irma enfrentando muita falagéo sobre a deficiéncia da crianca.

- Mée ficando muito perturbada com a falagéo das pessoas.

- Mae chorando muito com a falag&o das pessoas.

- Irmé falando para mée que elas iam ficar doente se sofressem com o que as pessoas falavam.
- Mae e irma procurando o melhor para a crianca.

- Mae ndo querendo mais falar com ninguém sobre a ma-formagéo do filho.
- Mée ndo saindo mais na rua com o filho.

- Mae n&o deixando as pessoas ficarem olhando para o filho.

- Pessoas tendo curiosidade de ver deficiéncia da crianca.

CATEGORIA — Enfrentando o novo

Subcategorias

Cddigos

- Programando o parto/ nascimento.

- Pais procurando o obstetra.

- Obstetra orientando os profissionais que seriam necessarios para quando a crianca nascesse.
- Pais visitando o pediatra.

- Pais visitando o neurocirurgido.
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Preparando-se para
receber a crianca

- Familia buscando informag6es na internet.

- Pai buscando informagao sobre mielomeningocele na internet.

- Mée sentindo que precisava procurar o que era a mielomeningocele.

- Mae buscando informacdes sobre a mielomeningocele.

- Mée buscando informag&o sobre a mielomeningocele na internet.

- Pai buscando pouca informag&o sobre a mielomeningocele na internet.

- Pai vendo coisas ndo muito legal na internet.

- Internet mostrando muita coisa sobre mielomeningocele.

- Mé&e ndo buscando sobre a mielomeningocele na internet.

- Mae tendo apenas informacéo sobre a gestacéo.

- Familia acreditando que s6 compreenderiam a mielo no nascimento.

- Mée esperando crianga nascer para descobrir no dia a dia suas deficiéncias.

- Pais procurando saber o que era a mielomeningocele com o passar do tempo.

- Pai tendo consciéncia de que iria enfrentar obstaculos na trajetdria da crianga com a mielomeningocele.
- Mée fazendo todos os acompanhamentos da gestacéo.

- Pai decidindo ficar com a mée quando descobriu que o filho nasceria com mielomeningocele.
- Pai reconhecendo que a mée e a crianga precisariam do seu apoio.

- Pais se preocupando quando a filha fosse para casa apds nascimento.

- Pais tentando transformar o quarto da crianga em quarto hospitalar.

- Pai comprando um aquecedor para o quarto da filha igual do hospital.

Vislumbrando uma
saida

- Médica orientando os pais quanto a cirurgia intrautero.

- Médica falando para os pais sobre grupo de S&o Paulo que fazia a corregdo da mielomeningocele.
- Médica do US passando o contado a paciente que havia realizado o procedimento intrauterino no ano anterior.
- Mae acreditando que médica atentou-se para o seu caso pois havia diagnosticado uma mielomeningocele a pouco
tempo.

- Cunhada descobrindo o contato de outra mée que fez a cirurgia intrautero.

- Pais descobrindo corre¢do intrautero na internet.

- Mae pesquisando sobre a cirurgia intrautero.

- Pais buscando pela equipe da cirurgia intrautero.

- Mée conseguindo os contatos da equipe da cirurgia intrautero.

- Mae sabendo que seu diagnéstico estava se complicando.

- M&e estando com 24 semanas de gestagdo.

- Pais correndo para conseguir fazer a cirurgia intrautero.

- Cirurgia intrautero sendo feita com até 26 semanas de gestagéo.

- Mée estando no limite da idade gestacional para realizar o procedimento intrautero.
- Mée estando no limite de peso para fazer a cirurgia.

- Pais buscando conhecer como era a cirurgia intrautero.

- Mae assistindo uma entrevista sobre a cirurgia intrautero.

- Mée néo tendo davida em fazer a cirurgia intrautero.

- Mae n&o pensando duas vezes em fazer a cirurgia intrautero.

- Mae querendo fazer a cirurgia.

- Mée sendo muito medrosa.

- Cirurgia sendo assustadora para a mée.

- Mae ficando muito tensa com a cirurgia intrautero.

- Mée sofrendo até a cirurgia intrautero.

- Médico explicando sobre a correcdo da mielomeningocele intrautero.

- Médico explicando sobre a mielomeningocele.

- Corregdo da mielomeningocele sendo realizada intrautero.

- Mae ficando mais calma depois da cirurgia intrautero.

- Mae ficando mais tranquila depois da cirurgia.

- Mée s6 conseguindo se preocupar com a cirurgia intrautero.

- Corregdo da mielomeningocele intrautero diminuindo cuidados no nascimento.

- Criangas que fazem a corregdo da mielo intrautero ficando com minimas sequelas.
- Cirurgia intrautero interrompendo o crescimento da lesdo da mielomeningocele.

- Cirurgia intrautero promovendo um melhor prognéstico para a crianga.

- Crianga nédo desenvolvendo a hidrocefalia.

- Grupo de profissionais esforgando-se para divulgar a correcdo intrautero.

- Cirurgia intrautero tendo riscos.

- Mae achando a cirurgia intrautero carissima.

- Valor da cirurgia sendo complicado.

- Clinica orientando pais quanto a documentac&o para liminar judicial para conseguir a cirurgia pelo plano de sadde.
- Cirurgia ndo sendo realizada pelo servigo publico de sadde.

- Pais tendo duas semanas para conseguir a cirurgia pelo plano de saide.

- Pais conseguindo a cirurgia pelo plano de satde judicialmente.

- Funcionarios do plano de satde apoiando os pais.

- Pais conseguindo todo o tratamento pelo plano de satde.

- Cirurgia intrautero devendo ser feita pelo servigo pablico de sadde.

- Mé&e buscando orientagdo com o ginecologista sobre a cirurgia intrautero.

- Ginecologista desconhecendo a cirurgia.

- Ginecologista ndo apoiando pais a buscarem a correcéo intrautero.

- Mae sentindo-se decepcionada com a falta de orientagdo dos médicos sobre a cirurgia intrautero.
- Pais buscando a cirurgia intrautero por conta propria.

- Médico do US néo sabendo sobre a cirurgia intrautero.

- Ginecologista falando que desconhecia o procedimento intrautero.

- Pais ndo recebendo nenhuma expectativa sobre a cirurgia intrautero.
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- Ginecologista ndo orientando os pais.

- Mae precisando ficar de repouso absoluto apds a corregdo intrautero.

- Mée fazendo ultrassom semanalmente para acompanhar o desenvolvimento do feto.
- Mae fazendo acompanhamento semanal ap6s correcéo da mielo.

- Mae precisando ficar em séo Paulo por trés meses até o nascimento do filho.

- Mée ficando em S&o Paulo por trés meses.

- Mae ficando dois meses em S&o Paulo para corre¢do da mielomeningocele e parto.
- Pai ficando sozinho em Séo Carlos no periodo operatdrio.

- Pai ficando sozinho em Séo Carlos no pds-parto.

- Pai ficando com a mée em Séo Paulo aos fins de semana.

- Avo ficando com a mée em S&o Paulo durante a semana.

- Av6 cuidando da mée em S&o Paulo.

- Av0 e Pai revezando nos cuidados da mée.

Enfrentando os
cuidados

- Rotina de cuidados sendo cansativa.

- Rotina da mée sendo uma loucura.

- Rotina de cuidados sendo dificil.

- Sondagem vesical sendo dificil para a familia.

- Pai néo sofrendo com os cuidados do dia a dia.

- Mae sendo mais sensivel com o processo de cuidado do filho.

- Mée necessitando de apoio no cuidado do filho.

- Pais ndo sabendo como fazer os cuidados.

- Mae pedindo ajuda para uma mée de uma crianga MMC para aprender os cuidados com o filho.
- Pais tendo uma rotina corrida de cuidados no comego.

- Pais ficando doidos com os cuidados em casa.

- Pais evoluindo os cuidados.

- Pais pegando o jeito do cuidado.

-Cuidados com o filho sendo realizado na intuigéo.

- Mae aprendendo a realizar o cateterismo vesical.

- Pais ficando com duvida da necessidade do cateterismo.

- Pais trocando 3-4 marcas de sondas.

- Pais ndo sabendo qual tamanho de sonda usar.

- Mée querendo apoio para o cateterismo vesical.

- Pais compreendendo o cateterismo vesical aos poucos.

- Pais ndo conseguindo fazer o cateterismo vesical.

- Mae considerando que a rotina de cateterismo vesical é cansativa.

- Mé&e querendo conversar com pessoas que soubessem passar a sonda.

- Enfermeira falando para a mée ter cuidado com a sondagem.

- Informacéo da enfermeira sobre o cateterismo vesical assustando a mée.
- Enfermeira assustando a mae com os riscos de infec¢do do cateterismo vesical.
- Mao sentindo-se massacrada pela enfermeira.

- Enfermeira querendo ensinar procedimento de cateterismo vesical estéril.
- Mée ficando assustada com as informacdes recebidas das pessoas sobre risco do cateterismo vesical.
- Crianga precisando ser sonda de antes de 4 horas.

- Mae precisando ir a escola realizar o cateterismo vesical da crianca.

- Crianca tendo edema de prepucio devido a pomada.

- Mae tendo dificuldade em retrair o prepUcio para passar a sonda.

- Mae n&o recebendo ajuda quanto ao edema do prepucio.

- Inicio do cateterismo vesical sendo um sufoco.

- Mée néo estando sempre por perto para fazer o cateterismo.

- Irmé& aprendendo a fazer o cateterismo.

- Pai aprendendo a fazer o cateterismo.

- Pai ficando inseguro em fazer o cateterismo.

- Padrasto aprendendo a fazer o cateterismo.

- Cateterismo sendo muito s6 para a mée fazer.

- Crianga sabendo fazer o cateterismo.

- Mae iniciando o cateterismo vesical.

- Cateterismo vesical sendo realizado de 6/6 horas.

- Cateterismo vesical sendo realizado de 4/4 horas.

- Pais realizando o cateterismo vesical por seis meses.

- Pai ja imaginando que crianca precisaria de sondagem vesical.

- Cateterismo vesical sendo tranquilo para o pai.

- Pai realizando o cateterismo vesical primeiro em si proprio para depois no filho.
- Pai realizando a auto sondagem para ver se doia.

- Mée passando a sonda mesmo com dificuldade.

- Pai realizando o primeiro cateterismo vesical em casa.

- Sondagem vesical fazendo parte da rotina dos pais.

- Pais levando Kit sondagem para todos os lugares.

- Sondagem vesical ndo limitando pais a sairem de casa.

- Pais realizando a sondagem vesical.

- Pais saindo pouco de casa devido a rotina intensa de cuidados.

- Pais se organizando para realizar sondagem na escola.

- Mée passando a sonda na escola.

- Pais passando a sonda na escola para ndo mexer no horéaria da sondagem.
- Mée percebendo que precisava aprender a sondagem vesical.

- Mae decidindo fazer a sondagem vesical.
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- Enfermeira ensinando pais a realizar a sondagem vesical.

- Mée realizando a sondagem vesical.

- Av6 nao conseguindo fazer a sondagem vesical.

- Sondagem vesical sendo realizada apenas pela mée por trés anos.

- Pai precisando aprender a fazer a sondagem vesical.

- Pai ajudando a mée a fazer a sondagem vesical.

- Mae percebendo filho ndo sentia a sondagem vesical.

- Sondagem vesical sendo tranquila hoje em dia.

- Mée ensinando os pares a realizar a sondagem vesical.

- Mae estando craque na sondagem vesical.

- Sondagem vesical assustando no comeco.

- Mé&e buscando na internet sobre a sondagem vesical.

- Mae ficando resistente na realizagdo da sondagem vesical.

- Mae n&o entendendo a sondagem vesical.

- Mé&e ndo precisando passar a sonda na escola, ainda.

- Mae adequando horério da escola do filho com a sondagem vesical.

- Mae pensando que iré precisar passar sonda na escola ano que vem.

- Cateterismo sendo dificil para irma no comeco.

- Irm& se acostumando a fazer o cateterismo.

- Crianca néo sentindo a bexiga cheia.

- Padrasto fazendo o cateterismo sem dificuldade.

- Pai tendo dificuldade para fazer o cateterismo.

- Pai achando que filho néo precisa do cateterismo porque perde urina na fralda.
- Mae também achando que filho ndo precisava do cateterismo no comego.
- Médica falando com a mé&e sobre a importancia do cateterismo.

- Mae aprendendo e aceitando o cateterismo.

- Mée ajudando o filho a fazer o cateterismo.

- Mae supervisionando o cateterismo do filho para ver se est tirando toda a urina.
- Irm& querendo saber como a urina esté saindo, cor, secre¢éo.

- Maée ensinando a filha a fazer o cateterismo no irméo.

- Mée ensinando todos a realizar o cateterismo no filho.

- Crianca ajudando a irmé a realizar o cateterismo.

- Cuidados sendo pesado devido ao pé torto bilateral.

- Cuidados da Tenotomia sendo iguais ao do gesso.

- Sendo dificil cuidar do filho em casa depois da cirurgia dos pés.

- Mée tendo dificuldade nas cirurgias de alongamentos de tend&o devido ao gesso.
- Dificuldade com os cuidados dos pés-tortos comegando nas trocas de gesso.
- Banho sendo a principal dificuldade de cuidado com o gesso.

- Banho da crianga com gesso sendo dificil.

- Banho sendo o Gnico trabalho com o gesso da crianga.

- Mae n&o conseguindo dar banho devido ao gesso.

- Mée conseguindo fazer apenas uma higienizagdo na crianca por causa do gesso.
- Banho da crianga com gesso precisando ser dado por duas pessoas.

- Pais optando por dar banho no filho com o gesso mesmo sendo dificil.

- Pais ndo querendo fazer a higienizagdo no lugar do banho devido ao filho evacuar muito.
- Pais ndo conseguindo deixar de dar banho no filho.

- Pais colocando o saquinho no gesso para dar banho.

- Pais colocando rede na banheira para dar banho.

- Crianga precisando tomar banho na cama devido ao gesso.

- Mae realizando todos os cuidados com o gesso.

- Crianca precisando ficar com as pernas elevadas por causa do gesso.

- Troca de fralda da crianga com gesso precisando ser em duas pessoas.

- Cuidados sendo dificil, pois crianca era mais pesada.

- Gesso na crianga com dois anos sendo dificil porque ele j& andava.

- Cuidados no pds-cirtrgico dos pés nao sendo tdo dificil pois pais ja sabia cuidar dos gessos.
- Cuidados com a crianga nas cirurgias do quadril sendo complicados.

- Mée tendo que cuidar da cirurgia da coluna em casa.

- Pai ajudando a cuidar da cirurgia da coluna.

- Mae precisando fazer o curativo da coluna.

- Mée conseguindo cuidar do curativo.

- Curativo da coluna sendo tranquilo.

- Mae n&o recebendo ajuda para realizar o curativo.

- Mae tendo dificuldade de cuidar da crianga na cirurgia da coluna.

- Mée tendo medo de trocar crianga na cirurgia da coluna.

- Mée tendo medo de dar banho na cirurgia da coluna.

- Mae tendo medo de fazer curativo na cirurgia da coluna.

- Mée cuidando da inciséo cirdrgica da coluna nas as trocas das fraldas.

- Mae tendo medo de lidar com procedimentos de sadde.

- Mée se acostumando com os cuidados das cirurgias.

- Mée tendo dificuldade para limpar o curativo do cisto.

- Mée tendo dificuldade em realiza os curativos do filho.

- Mae querendo caminhar com suas proprias pernas.

- Pais aprendendo os cuidados com dificuldade.

- Mae conseguindo cuidar da inciséo cirdrgica da filha.

- Mée aprendendo a fazer os curativos do filho.
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- Mae aprendendo a fazer os curativos.

- Mae realizando os curativos da lesdo sacral.

- Pai aprendendo todos os cuidados de higiene para com o filho.
- Mae precisando aprender a lidar com os procedimentos.

- Mée buscando aprender todos os cuidados que a crianga precisa.
- Internet facilitando cuidado.

- Internet ajudando a esclarecer as ddvidas de cuidado.

- Mé&e ndo buscando informagdes sobre os cuidados na internet.
- Mée buscando orientagdes de cuidado na internet.

- Videos de procedimentos facilitando cuidados.

- Grupos de criangas com mielomeningocele ajudando a esclarecer dividas de cuidado.
- Apoio dos pares facilitando o cuidado.

- Mae tendo que dar o banho.

- Mae tendo que trocar.

- Mée realizando cuidados do dia a dia.

- Cuidados ndo tendo nada de diferente.

- Mae cuidando da filha com tranquilidade.

- Pais néo tendo dificuldade para cuidar do filho.

- Pai encarando melhor os cuidados.

- Pai conseguindo realizar os curativos.

- Cuidados depois da cirurgia sendo tranquilo.

- Pais tendo atividades com a crianga em casa o dia todo.

- Pai assumindo todos os cuidados quando esta sozinho.

- Pais sabendo todos os cuidados que a crianga necessita.

- Cuidados entrando na rotina dos pais.

- Cuidados do filho sendo a prioridade do pai.

- Pai fazendo tudo para o filho, todo dia.

- Pais controlando a rotina de cuidado da crianca.

- Crianca tendo uma rotina controlada.

- Pais seguindo a rotina de cuidados do filho.

- Pai sendo muito participativo.

- Sendo normal cuidar da crianca.

- Pais ndo tendo problemas em cuidar do filho.

- Mée dando o banho.

- Pais dando banho juntos.

- Mée trocando a fralda.

- Mae passando a sonda.

- Mae ajudando na tarefa escolar.

- Mae mudando crianca de decUbito devido a leséo.

- Mae hidratando pele da crianga.

- Pais dando remédio.

- Pais fazendo tudo.

- Pais precisando brigar para que o filho ficasse de brugos.

- Pais estimulando a memodria do filho com quebra-cabeca desde bebé.
- Sendo tranquilo para mée cuidar do filho nas cirurgias.

- Mée néo sabendo tudo.

- Mae tendo dificuldade de aprender os cuidados necesséarios para o filho.
- Mée sendo super protetora.

- Mae chorando quando filho ndo consegue fazer as coisas.

- Crianca se arrastando quando ndo consegue andar.

- Mae chorando de ver filho se arrastar.

- Irmé fazendo os curativos da crianca.

- Mae fazendo os curativos nas cirurgias.

- Curativos dos pés sendo 0s mais pesados.

- Curativos dos pés sendo pesados devido a fixagdo externa.

- Mae quase desmaiando a primeira vez que viu a fixacdo externa dos pés.
- Mae tendo dificuldades na cirurgia das pernas.

- Crianga tendo preguica de fazer fisioterapia a noite.

- Mae querendo fazer tudo mesmo com ajuda.

- Mée querendo fazer tudo para ter a certeza de que estava sendo feito certo.
- Mae ndo confiando nos cuidados as outras pessoas.

- Mae achando que as outras pessoas ndo cuidavam certo.

- Mée refazendo os cuidados dos outros para ter certeza.

- Mée fazendo o cateterismo, mas ainda faltando.

- Mée tendo superprotegéo.

- Mée ndo deixando o filho fazer as coisas que conseguia.

- Mé&e tendo medo do filho se machucar.

- Mée tendo preocupacéo do filho cair e se machucar.

- Mé&e tendo medo do filho machucar a coluna.

- Mée precisando assinar um termo de responsabilidade para o filho engatinhar na escola.
- Mé&e sempre auxiliando o filho.

- Cuidados com a crianca estando mais tranquilo.

- Cuidados sendo complicado no comego.

- Mée fazendo a lavagem intestinal todos os dias.
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- Mae ficando com medo de realizar os tratamentos do filho com profissionais que ndo conheciam a cirurgia
intrautero.

- Mae seguindo as orientagdes de cuidados dos médicos que fizeram a cirurgia intrautero.
- Médicos da cirurgia intrautero orientando os tratamentos futuros da crianga.
- Coisas acontecendo.

- Mée superando as coisas aos poucos.

- Mae a avd conseguindo respirar um pouco agora.

- Rotina estando mais tranquila.

- Irmé estimulando a sensibilidade dos MMII do irméo.

- Crianca néo reclamando de dor.

- Crianca ficando brava por ter que ficar deitada de brugos.

- Deitar de brugos sendo desconfortavel para a crianga.

- Crianga precisando ficar de repouso na cirurgia.

- Crianga precisando ficar s6 de brugos na cirurgia do quadril.

- Crianca néo podendo tomar banho na cirurgia.

- Crianca precisando tomar banho na cama por conta da cirurgia.

- Crianca precisando de cuidados na cirurgia.

- Crianga precisando tomar remédio.

- Crianga néo se incomodando com a sondagem vesical.

- Crianga precisando trocar a fralda toda hora devido as fezes.

- Crianca deixando a mae tranquila durante a sondagem vesical.

- Crianga fazendo cateterismo de quatro a cinco vezes por dia.

- Crianga néo fazendo o cateterismo na escola.

- Crianca fazendo o auto cateterismo.

- Crianga tomando medicagéo para constipagao intestinal.

- Crianga precisando fazer lavagem intestinal diariamente.

- Crianca ndo conseguindo ficar muito tempo de brucos.

- Crianga néo precisando de sondagem vesical.

- Crianga néo retendo urina.

- Mée fazendo o cateterismo vesical.

- Cateterismo sendo o principal cuidado.

- Mae percebendo quando filho néo faz a sondagem direito.

- Crianca perdendo urina quando ndo faz a sondagem direito.

- Crianga perdendo mais urina no inverno.

- Mée aumentando a medicagao para perda de urina no inverno.

- Medicacéo para bexiga neurogénica ajudando no controle da perda de urina.
- Crianca tendo uma boa cicatrizagao.

- Crianga precisando ficar de brugos no pés-operatorio.

- Crianca néo precisando realizar troca da fralda na escola.

- Crianga néo trocando a fralda sozinho.

- Crianga precisando de ajuda para trocar a fralda.

- Crianca sendo folgada.

- Crianga gostando de receber ajuda para levantar mesmo conseguindo.
- Crianga ndo querendo ficar com ninguém.

- Crianca querendo ficar s6 com a mée.

- Crianga estando em uma fase boa.

- Crianga precisando fazer lavagem intestinal uma vez por dia.

- Crianca dando menos trabalho.

- Crianga néo deixando a avo quieta.

- Mae levando filho em todos os lugares.

- Mée levando filho aos médicos.

- Mae levando filho na fisioterapia.

- Crianga precisando de mais acompanhamentos no comego.

- Pais levando crianga aos médicos.

- Cirurgia do cisto exigindo mais cuidados.

- Pais ndo procurando urologista devido a rotina de cuidados com o pé torto congénito.

Pares amparando

- Familia encontrando conforto e motivagéo nos pares.

- Pares apoiando na orientagéo de cuidados.

- Pares ajudando muito.

- Pares passando bastante informacéo.

- Pares orientando a mae quanto a Mitrofanoff.

- Experiéncias de pares apoiando na conduta terapéutica da crianca.

- Mae de crianca com MMC apoiando na trajetoria da familia.

- M@e de crianga com MMC sendo a maior professora e conselheira da mée.

- Mae de crianga com MMC ajudando pois ja havia passado isso com o filho.

- Mae de crianga com MMC se oferecendo para ajudar com a sondagem vesical.

- Mée de crianga com MMC ajudando com a sondagem vesical.

- Mée de crianga com MMC orientando os pais sobre urologista.

- Mae de crianca com MMC orientado 0s pais a realizarem o banho com o gesso.

- Mée de crianga com MMC dando uma rede para pais colocar na banheira da crianga.
- Mae recebendo doacédo de materiais de outra familia de CRIANES.

- Mae apoiando-se apenas nas informacdes do grupo de méde com MMC.

- Mée buscando ajuda para os cuidados nos grupos de mée de crian¢as com MMC.

- Mée participando de grupo de méaes com MMC que fizeram a cirurgia intrautero.

- Grupo de maes de criangca com MMC ajudando na troca de experiéncias de cuidados.
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- Grupo de maes de crianga com MMC relatando que problemas motores sdo os menores.
- Grupos de maes de crianga com MMC relatando que problemas como a bexiga e intestino neurogénico sdo 0os maiores.
- Mée se apoiando em outras mées que conheceu em hospital especializado.

CATEGORIA — Ajustando a realidade

Subcategoria

Cddigos

Mudando a rotina

- Pais tendo todas as mudangas possiveis na vida apés a chegada da crianga com mielomeningocele.
- Familia mudando sua rotina.

- Pais cuidando do filho o dia inteiro.

- Pais se adaptando as necessidades da crianca.

- Familia direcionando as atividades a crianga.

- Pais adaptando suas vidas em relagéo as necessidades da crianca.

- Pais adaptando suas rotinas de acordo com a rotina da filha.

- Pai considerando que suas vidas muraram depois da crianca.

- Pai considerando que eles se adaptaram muito rapido a crianga.

- Pais se deparando com muitas coisas em casa.

- Pais seguindo horérios de medicagoes

- Pais seguindo horario de sondagem vesical.

- Pais se organizando com as consultas médicas.

- Familia viajando para realizar tratamentos.

- Pais retornando a rotina de exercicios e atencgéo a crianga.

- Dinamica familiar mudando com a sondagem vesical.

- Mae precisando parar o que estava fazendo para sondar o filho a cada 4 horas.

- Mae precisando se organizar com a rotina de sondagem vesical.

- Mée mudando de horario no trabalho para realizar a sondagem vesical da filha na escola.
- Pais trabalhando em horarios opostos para cuidar do filho.

- Mée trabalhando antes do filho.

- Mae parando de trabalhar ap6s o nascimento do filho.

- Mae parando de trabalhar para cuidar do filho.

- Mae parando de trabalhar.

- Mée ndo voltando a trabalhar pois sabia que precisava cuidar do filho.

- Mae tentando trabalhar quando a crianca nasceu.

- Mae conseguindo trabalhar por um periodo.

- Mée pensando a voltar a trabalhar.

- Mae voltando a trabalhar aos poucos.

- Mae trabalhando apenas no periodo da manh& com a chegada do filho.

- Mae trabalhando sé meio periodo para levar filho nas terapias.

- Mae trabalhando sé quando a crianca tinha dois anos.

- Trabalho da mée sendo flexivel.

- Mae trabalhando com horario agendado.

- Mée voltando a trabalhar o dia todo.

- Mée trabalhando a noite.

- Mae trabalhando & noite para atender as necessidades da crianca.

- Mae voltando a trabalhar quando filho estava com quatro meses.

- Mae precisando mudar o horario do servigo.

- Mée voltando a trabalhar ap6s a licenca maternidade.

- Mée trabalhando em horario comercial.

- Mae conseguindo trabalhar no periodo que crianga estava na escola.

- Mée ndo conseguindo mais trabalhar devido as intercorréncia, exames e consultas da crianca.
- Mae podendo sair do trabalho para levar crianca na fisioterapia.

- Mae podendo sair do trabalho para passar sonda na escola.

- Mae podendo sair do trabalho para levar filho ao médico em outras cidades.

- Mae saindo do trabalho para levar crianga aos médicos.

- Mae estudando no periodo da noite.

- Sendo dificil para mae trabalhar com a rotina de cuidados da filha.

- Horério comercial de trabalho da mée dificultando atender as necessidades da crianca.
- Pai mudando o horario de trabalho para cuidar do filho.

- Pai indo trabalhar mais tarde depois que o filho nasceu.

- Pai trabalhando a noite para ajudar com cuidados durante o dia.

- Pai precisando fechar uma loja para cuidar do filho.

- Pai ndo dando conta de trabalhar em duas lojas e cuidar do filho.

- Rotina de cuidados da crianca mexendo com os horarios de trabalho dos pais.

- Mudanga no horério de trabalho do pai sendo a Unica alteragéo na dinamica familiar devido a mielo.
- Mae considerando que maiores mudancas ndo foram necessérias pois seu trabalho é mais flexivel.
- Pais ficando mais tempo com o filho gragas a mudanca no horério de servigo do pai.

- Mé&e pensando em deixar crianca na escola para trabalhar.

- Mae deixando de estudar devido as cirurgias da filha.

- Mae aproveitando o periodo que a filha esta na escola para resolver coisas de banco e mercado.
- Rotina intensa de cuidados e exercicios nao permitindo o lazer da familia.

- Familia passeando bastante antes da crianga.

- Mée ficando mais com o marido antes do filho.

- Pais ndo saindo mais sozinhos.

- Pais n&o indo mais em churrasco.

- Pais ndo viajando mais.
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- Pai ndo indo mais pescar.

- Pais ndo saindo mais.

- Pais ndo tendo mais rotina de lazer.

- Pais gostando de sair de final de semana.

- Vida da mée tendo mudancas radicais depois do nascimento do filho.
- Mée saindo muito antes do filho.

- Mée andando de bicicleta antes do nascimento do filho.

- Mé&e dancando muito antes do nascimento do filho.

- Vida da mée sendo muito diferente depois do nascimento do filho.

- Irm& n&o tendo muitas mudangas na sua rotina com o nascimento do irméo.
- Mée parando de fazer tudo.

- Mée ficando s6 em casa.

- Mae saindo muito antes da crianca.

- Mae trabalhando de bicicleta antes da crianca.

- Mae dancando de sexta, sabado e domingo antes da crianca.

- Mae parando de fazer tudo depois do nascimento do filho.

- Avo ficando com a crianca todas as tardes.

- Rotina da av6 mudando muito.

- AV se transferindo para a casa da filha.

- Avo ficando o dia todo na casa da filha.

- Vida da avé mudando muito.

- Pais se mudando para S&o Paulo.

- Pais morando em S&o Paulo por quatro meses.

- Pai ficando o tempo todo com a mée em Séo Paulo.

- Pai vindo trabalhar dois dias em Séo Carlos e voltando para S&o Paulo.
- Pai ficando em S&o Paulo depois que o filho nasceu.

- Pais ndo tendo muitas mudangas na dindmica familiar.

- Pais ndo mudando rotina da familia.

- Pais ndo deixando de realizar suas atividades por conta da crianca.

- Pais buscando por passeios que também sejam bons para a filha.

- Crianga estando agregada a todas as atividades da familia.

- Pai frequentando todos os lugares com a crianca.

- Pais acrescentando os cuidados e tratamentos do filho na rotina da familia

Dividindo os cuidados

- Familia dividindo os cuidados.

- Pais se ajudando no cuidado com o filho.

- Pais dividindo os cuidados com o filho.

- Pais revezando a sondagem.

- Pais cuidando junto da crianga no periodo da tarde.

- Cuidado sendo realizado pelos pais.

- Pais precisando saber as necessidades da filha

- Mae, pai e avo realizando o cateterismo vesical hoje em dia.

- Mée dividindo cuidados apenas no marido e avo.

- Mée dividindo o cuidado do filho com a avo.

- Mae dividindo o cuidado do filho com o pai.

- Mae apresentando dificuldade em dividir os cuidados.

- Mae sendo a Unica que cuida da crianga, leva nos médicos, terapias, sondagens
- Mae indo na escola realizar os cuidados a crianga.

- Mae se sentindo insegura em deixar a filha com outras pessoas.
- Mae ndo deixando a filha ficar na casa do pai

- Mae realizando todos os cuidados a crianca.

- Mée trocando a fralda.

- Mée dando banho.

- Mée realizando o cateterismo vesical.

- Cateterismo vesical sendo realizado apenas pela mée no inicio.
- Mae acompanhando a crianga nas cirurgias/ internagdes

- Mae levando filho na fisioterapia em outra cidade.

- Mae levando filho nos médicos.

- Mae levando crianga nos médicos em outra cidade.

- Mae comegando a levar o filho nas terapias depois que comegou a trabalhar a noite.
- Mée trabalhando no periodo da manha.

- Mae ficando mais com a crianca a noite.

- Mae dando atencéo para a crianca a noite.

- Mae brincando com o filho a noite.

- Mée considerando ser um pouco ausente por conta do trabalho
- Pai ajudando bastante.

- Pai ajudando bastante no cuidado.

- Pai participando bastante.

- Pai cuidando mais tempo da crianca.

- Pai sendo muito participativo.

- Pai comegando a ajudar com os cuidados do filho.

- Pai realizando todos os cuidados com o filho no comego, enquanto a mée trabalhava.
- Pai sabendo realizar todos os cuidados que a filha necessita.

- Pai cuidando muito do Filho.

- Pai cuidando mais do filho do que a mée.

- Pai ajudando bastante nos cuidados com o filho.
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- Pai dando o banho.

- Pai trocando o filho.

- Pai acordando de madrugada para cuidar do filho.

- Pai acordando de 3/3 horas para realizar os cuidados do filho.

- Pai colocando para dormir.

- Pai realizando o cateterismo vesical na auséncia da mée.

- Pai realizando os cuidados da crianga quando mée estd ocupada/ou néo esta.
- Pai precisando levar crianga ao médico sem a mae.

- Pai levando aos médicos.

- Pai participando das apresentacdes de balé sempre que pode.

- Pai acompanhando crianca em centro especializado.

- Pai visitando nas internagdes.

- Pai ndo acompanhando nas cirurgias/ internagdes devido ao trabalho.
- Crianca ficando mais tempo com o pai do que com a mée.

- Pais revezando o cuidado durante a internagéo.

- Pai levando mais o filho na fisioterapia do que a mée.

- Pai levando filho na fisioterapia.

- Pai trabalhando apenas trés dias na semana para levar filho na fisioterapia.
- Pai preferindo realizar os cuidados sozinho.

- Pai cuidando da crianca no periodo da manha.

- Pai levando crianga nas terapias.

- Terapias sendo no periodo da manhé.

- Pai trabalhando & noite.

- Pai fazendo as compras no supermercado.

- Pai fazendo a janta.

- Avd paterno ajudando a mae com os cuidados todos os dias.

- Avo6s ajudando a mée nos cuidados no periodo da noite.

- Av0 ajudando bastante.

- Avo ficando a maior parte do tempo com a crianca.

- Av6 cuidado da crianca durante o dia.

- Avd levando a crianca nas terapias.

- Avd materno ajudando a cuidar da crianga.

- Av0 levando na Fisioterapia.

- Avb levando na Ecoterapia.

- Avb cuidando da crianga para o pai poder trabalha em dois empregos.
- Avo aprendendo a fazer os exercicios com a crianca.

- Avb fazendo os exercicios com a crianca.

- Avd cuidando da crianca.

- Av6 ajudando com o servigo da casa.

- Irmé fazendo o cateterismo quando a crianga ndo quer fazer.

- Irmé cuidando do irméo para a mée trabalhar.

- Irmé ajudando a cuidar do irmé&o.

- Irm& acompanhando a mée nas consultas em outras cidades.

- Irméd indo na escola realizar os cuidados a crianca.

- Amiga indo na escola realizar os cuidados & crianca.

- Crianga estudando no periodo da tarde.

- Crianga escolhendo com quem ele quer ficar no periodo da noite.
- Crianca ficando com a irmd quando os pais saem.

Adaptando a casa

- Familia adaptando os ambientes da casa para uma melhor adaptacéo da crianga.
- Familia adaptando os espagos da casa.

- Pais fazendo um quarto com banheiro para o filho.

- Pais colocando banheira no banheiro para a crianga.

- Banheiro tendo barra de apoio.

- Pais reformando a casa para uma maior acessibilidade a filha.

- Pais preocupando-se com o tamanho da casa que moravam.

- Familia mudando para uma casa maior.

- Pais preocupando-se em oferecer uma casa maior para a filha.

- Crianga acessando a casa inteira com a cadeira de rodas.

- Casa tendo apenas dois degraus na entrada.

- Pai adaptando a casa com barras.

- Pai aumentado a casa para a acessibilidade do filho.

- Sala de TV sendo transformada em quarto para estimulagdo precoce.

CATEGORIA - Tendo éxito no tratamento

Cadigos

- Crianca estando ha seis meses sem realizar cirurgia.
- Crianca recuperando-se bem da colocagéo da valvula.

- Ultima DVP dando certo.

- Crianca néo tendo mais problema com a DVP.

- Crianga conseguindo passar a noite toda sem perda de urina.
- Crianca conseguindo esvaziar a bexiga.

- Crianca néo tendo infeccéo de urina.

- Crianca néo tendo infec¢do de urina mesmo com a sonda.
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- Crianca respondendo bem a fisioterapia.

- Crianca néo precisando da sondagem vesical.

- Sondagem vesical aliviando a crianga.

- Crianca néo retendo mais urina depois de uma semana de sondagem.
- Crianca néo retendo urina.

- Crianca andando, falando, estudando, aprendendo.

- Crianca realizando treino de marcha na fisioterapia.

- Crianca tendo previsdo de marcha.

- Crianca tendo retorno com o neurologista sé daqui um ano.

- Crianca néo apresentando mais a ma formagéao de Chiari.

- Crianca ndo tendo mais a hidrocefalia.

- Crianga ficando de pé.

- Crianga descendo do sofé sozinho.

- Crianca andando de méo dada.

- Crianca tendo uma 6tima satde.

- Crianca néo ficando doente.

- Crianca tendo uma satde maravilhosa.

- Crianca sendo muito forte.

- Crianca néo precisando mais de muitos profissionais.

- Crianca tendo alta do neurologista.

- Crianca realizando acompanhamento apenas com o pediatra.

- Crianga tendo um desenvolvimento cognitivo e motor normal para a idade.
- Crianga precisando de poucos médicos.

- Crianca tendo alta da neurologia.

- Crianga néo tendo necessidade de ir ao ortopedista todos 0s meses.
- Ortopedista dando parabéns pela crianca estar bem.

- Ortopedista falando que a crianca tem tudo para andar.

- Crianga estando bem da parte ortopédica.

- Crianca tendo alta da ecoterapia.

- Crianca ndo precisando de fonoaudiologia.

- Crianga néo precisando de terapeuta ocupacional.

- Crianga comegando a ter controle dos esfincteres.

- Crianca conseguindo esvaziar a bexiga pela manha.

- Crianca pedindo para ir ao banheiro.

- Crianga recebendo alta do neurologista por trés anos.

- Crianca andando com dois anos.

- Crianga conseguindo subir na poltrona.

- Crianga comegando a ter percepcéo do controle da urina.

- Crianga sentindo vontade de urinar, porém ndo consegue segurar.

- Crianca comegando a engatinhar.

- Crianca conseguindo ficar em pé, apds cirurgia de correcéo

- Crianca aprendendo a fazer as transferéncias.

- Cirurgia da coluna corrigindo a escoliose da crianca.

- Cirurgia de revestimento da bexiga resolvendo o problema de infeccdo urinaria.
- Aplicagdo de Botox ajudando no controle da perca de urina.

- Aplicagdo de Botox na bexiga dando resultado.

- Natac&o desenvolvendo musculatura das pernas da crianca.

- Natagdo melhorando a sensibilidade das pernas da crianga.

- Natag&o sendo muito bom para a crianca.

- Natacdo ajudando a fortalecer a musculatura do abdome.

- Natagdo ajudando crianca e sentir vontade de fazer suas eliminagdes fisioldgicas.
- Capoeira ajudando a crianga a melhorar os movimentos das pernas.
- Capoeira ajudando crianga a levantar e sustentar as pernas retas.

- Fisioterapia ajudando crianga a andar.

- Tutor facilitando o treino de marcha da crianca.

- Fisioterapia resolvendo.

- Fisioterapia fortalecendo os musculos.

- Neurologista falando que crianga esta dtima.

- Médico falando que crianga ndo vai mais precisara de cirurgia, mesmo perdendo a cirurgia do quadril.

- Urologista ficando assustado com o desenvolvimento da crianca.

- Viagens para Ribeirdo Preto comegando a espacar.

- Luxago de quadril ndo impedindo crianca de andar.

- Bexiga neurogénica melhorando.

- Pais optando por viver leve agora que crianga esta bem.

- Pais vendo que o filho esta bem, é normal.

- Pais percebendo que ndo havia mais a necessidade do andador.

- Mée pegando firme no treino de marcha da filha.

- Mae esperando filho ter um pouco mais do controle do esfincter para tirar a fralda.
- Rotina de cuidados sendo mais tranquila atualmente.

CATEGORIA - Sentindo a sobrecarga

Cddigos
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- Rotina de cuidados sendo muito intensa.

- Rotina de cuidados sendo muito cansativa.

- Rotina de cuidados senso cansativa.

- Rotina de trabalho do pai sendo muito sofrida.

- Rotina de cuidados sendo pesada.

- Rotina de cuidados sendo dificil.

- Rotina de cuidados sendo cansativa mesmo pais dividindo tudo.

- Rotina da crianca sendo uma loucura.

- Rotina de trabalho e cuidados com a crianga sendo muito cansativa.

- Pais estando muito cansados no final de semana.

- Pais querendo s6 dormir no final de semana.

- Mée ficando acabada com a rotina.

- Mae considerando rotina da familia mais corrida.

- Mae considerando rotina da familia dificil.

- Mé&e considerando seu dia a dia pesado.

- Mae considerando que rotina de cuidados € muita coisa para fazer sozinho.
- Mae considerando os cuidados cansativos para sua idade.

- Atividades durante a semana sendo muito corridas.

- Mée/crianga descansando apenas aos finais de semana.

- Mae ficando sobrecarregada com a rotina de trabalho, casa e cuidado com as criangas.
- Mée levando crianga no oftalmologista a cada dois meses, mesmo considerando cansativo.
- Mae tendo apenas ajuda do marido.

- Mae ficando sobrecarregada com os cuidados do filho.

- Cuidados sendo pesado para a mée no comeco.

- Mae assumindo todos os cuidados no comeco.

- Periodo da tarde sendo muito corrido.

- Mée aproveitando os horarios das atividades para fazer suas coisas.

- Sendo sempre s6 a mée e a crianga.

- Mae sendo a Unica cuidadora da crianca.

- Mée precisando parar de fazer as coisas para cuidar do filho.

- Mae n&o tendo tempo para fazer mercado.

- Mae n&o tendo tempo para fazer janta.

- Mé&e ndo confiando em outra pessoa para cuidar do filho.

- Mae querendo participar dos cuidados do filho.

- Mae perdendo a meméria depois do nascimento do filho.

- Crianga tomando muito tempo da mae e da avé.

- Crianga tomando muito tempo de cuidado por ndo andar.

- Dificuldade da crianca para sentar, levantar e andar tomando muito tempo da mae e da avo.
- Mae considerando um desgaste psicolégico muito grande sua rotina didria.
- Mée ndo se sentindo valorizada por cuidar do filho e da casa.

- Mae ndo se reconhecendo fisicamente.

- Mée se anulando inimeras vezes.

- Mae apresentando ganho excessivo de peso.

- Mae sentindo-se mal.

- Mée ndo ficando bem todos os dias.

- Mae ficando chateada.

- Mae ficando magoada.

- Mée percebendo que precisa de ajuda psicolégica.

- Mae precisando de apoio psicoldgico.

- Mae recebendo acompanhamento psicolégico.

- Mée ficando depressiva.

- Profissionais da fisioterapia encaminhando mae para o psicélogo.

- Mae aceitando ajuda psicolégica.

- Mée ficando emocionada em falar sobre a crianca.

- Mae olhando para tras e ndo sabendo se conseguiria passar por tudo de novo.
- Mae ficando doente uma época.

- Mée precisando desabafar.

- Mae acreditando, as vezes, precisa desabafar, chorar.

- Mae n&o tendo animo depois do nascimento do filho.

- Mée ndo tendo alegria s6 de pensar no sofrimento que o filho iria ter futuramente.
- Mae ndo ficando doente antes da crianca.

- Mae tendo crise de labirintite.

- Mée achando que crise de labirintite pode ser por estresse e sobrecarga.
- Crise de labirintite sendo emocional.

- Mée estando muito relaxada com o corpo.

- Mée pedindo ajuda ao pai para pegar filha.

- Mae tendo dores no brago devido ao peso da filha.

- Mée tendo os tendes do brago inflamado devido ao peso da filha.

- Mée tendo muita dor por conta desse cuidado com a filha.

- Pai ficando cansado.

- Pai querendo viver.

- Pais contratando uma diarista.

- Diarista ajudando com os servigos da casa.

- Mae podendo cuidar mais da crianca apds contratacdo da diarista.

- Mae ficando mais tranquila apds contratacéo da diarista.




169
APENDICES E ANEXOS

- Mée fazendo a sondagem mesmo achando cansativa.

- Pais evitando deixar de fazer os exercicios.

- Pais fazendo todos os exercicios que o médico passou.

- Mae ndo conseguindo fazer suas atividades bem-feitas.

- Pais abandonando a rotina de exercicio e dedicacéo a filha.

- Mée trabalhando em dois empregos para dar o melhor para a filha.
- Mée n&o considerando os cuidados pesado.

- M&e ndo se cansando de cuidar.

- Mae ndo reclamando.

FENOMENO 2 — SUPERANDO EXPECTATIVAS

CATEGORIA - Indo & luta

Cadigos

Subcategorias

Buscando minimizar

as limitac6es

- Crianga indo no geneticista.

- Crianca indo no pediatra.

- Crianca indo no nefrologista.

- Crianga indo no ortopedista.

- Crianca indo no cirurgido pediatra.

- Crianca fazendo acompanhamento com a nefrologista.

- Crianga fazendo acompanhamento com a urologista.

- Crianca fazendo acompanhamento com o neurologista infantil.
- Crianca fazendo acompanhamento com o neurologista cirurgio.
- Crianca fazendo acompanhamento com o ortopedista.

- Crianga fazendo acompanhamento da hidrocefalia até hoje.

- Crianga comegando os tratamentos logo apds alta hospitalar.

- Crianga tendo muita vontade de andar.

- Crianca sendo muito estimulada.

- Pais estimulando crianga a sentar.

- Crianga fazendo muitos exercicios em casa.

- Crianca fazendo todos os exercicios que o fisioterapeuta mandava para casa.
- Crianga fazendo exercicio de descarga de peso no parapédium em casa.
- Crianga fazendo descarga de peso no parapddium trés vezes no dia.
- Crianga fazendo exercicios para os pés em casa.

- Crianga fazendo exercicios nos pés trés vezes no dia.

- Crianga realizando treino de marcha na barra paralela em casa.
- Crianca realizando treino com o andador em casa.

- Pais estimulando mais o uso do andador em casa.

- Crianga realizando o treino de marcha.

- Crianca fazendo treino de marcha com o andador nos intervalos dos exercicios.
- Pai colocando barras paralelas em casa para filho andar.

- Pais e av6 fazendo todos os estimulos a crianga.

- Av0 fazendo bastante exercicios para estimular o neto.

- Exercicios estimulando a autonomia da crianga.

- Crianca fazendo fisioterapia.

- Mae buscando pela clinica de fisioterapia.

- Crianca fazendo tratamento de fisioterapia.

- Crianga fazendo alongamentos na fisioterapia.

- Crianca fazendo fisioterapia uma vez por semana.

- Crianca fazendo fisioterapia duas vezes na semana.

- Crianga iniciando a fisioterapia antes dos dois meses de vida.

- Crianca fazendo fisioterapia quatro vezes na semana.

- Crianca fazendo fisioterapia trés vezes na semana.

- Crianga fazendo fisioterapia para fortalecimento.

- Crianca fazendo fisioterapia para treino de marcha.

- Crianca fazendo hidroterapia.

- Crianga comegando a hidroterapia.

- Crianca fazendo hidroterapia duas vezes na semana.

- Crianga fazendo pilates.

- Crianca fazendo ecoterapia.

- Crianca fazendo terapia ocupacional duas vezes na semana.

- Crianga fazendo terapia ocupacional uma vez na semana.

- Crianca fazendo fonoaudiéloga.

- Fonoaudidloga ajudando a parte sensorial da comida da crianca.
- Crianca comendo melhor depois da fono.

- Crianca fazendo natag&o duas vezes na semana.

- Ortopedista pedindo para crianga fazer natagéo.

- Crianga tendo atividades todos os dias.

- Crianga fazendo tratamento no ambulatério especializado.

- Crianca fazendo fisioterapia por mais de dois anos.

- Crianga comegando a ecoterapia com seis meses.
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- Fisioterapia ajudando na formagao dos gldteos da crianga.

- Fisioterapia estimulando crianca.

- Crianga fazendo tratamento em unidade de Sadde Escola.

- Crianca fazendo fisioterapia na unidade de Satde Escola por mais de trés anos.
- Crianga realizando fisioterapia em clinica particular.

- Crianca realizando tratamento em outras cidades.

- Crianca realizando acompanhamento em centro especializado.

- Crianga fazendo fonoaudi6loga uma vez na semana.

- Crianga frequentando ambulatério de Alto Risco.

- Crianca fazendo estimulagao precoce.

- Terapeuta ocupacional ajudando a crianca a pegar no lapis.

- Fisioterapia ensinando crianca a gatinhar.

- Fisioterapia ensinando crianga a pular.

- Fisioterapia ensinando crianga a andar.

- Crianca fazendo tratamento fora da cidade toda semana.

- Crianca sendo encaminhada para servigo especializado em deficiéncia fisica.
- Crianga realizado reforco escolar as segundas-feiras.

- Crianga fazendo balé as tercas-feiras.

- Crianca indo ao psicélogo de quarta e quinta-feira.

- Crianga comecando a fazer fisioterapia em clinica especializada em outra cidade.
- Crianca fazendo fisioterapia em ribeirdo preto duas vezes na semana.

- Mae buscando pela melhor cadeira de rodas.

- Crianga tendo um andador dos Estados Unidos.

- Andador sendo mais leve.

- Mae comprando cadeira de rodas sob medida.

- Mae buscando para que a filha tenha um bom desenvolvimento fisico.

- Mée buscando para que a filha tenha um bom desenvolvimento intelectual.

- Mae buscando dar para a filha, tudo que ela precisa.

- Correndo atrés de tratamento.

- Mae correndo atras de toda a necessidade que a crianga apresenta.

- Mae correndo atrés de todos os recursos que a filha precisa.

- Mae providenciando andador, muletas, cadeira de rodas e 6rteses para a filha.
- Crianga tendo muleta, andador e 6rteses para andar.

- Mae persistindo e levando ao dentista.

- Familia viajando para crianca realizar atividade fisica todas as quartas-feiras.
- Pais estimulando atividades de pintura e massinha em casa.

- Crianga fazendo apenas tratamento com o ortopedista e fisioterapia atualmente.
- Crianga participando de pesquisa com laser em institui¢do pablica.

- Pesquisa com laser ajudando bastante na curvatura do pé, na sensibilidade e no desenvolvimento da panturrilha.
- Familia trabalhando a interagéo social da crianga.

- Médicos acompanhando o crescimento da crianca.

- Médicos acompanhando a necessidade de nova cirurgia na coluna.

- Crianga comegando a usar Orteses.

- Pais conformando-se com o uso de Orteses.

- Crianca usando 0rteses nos MMII.

- Ortese de MMII ajudando no equilibrio.

- Crianga usando Ortese nos pés desde o nascimento.

- Crianca usando Ortese de ferro nos pés para dormir.

- Mae se antecipando as necessidades.

- Pais tentando suprir limitacdes do filho.

- Pais fazendo para o filho tudo que esta em seu alcance.

- Pais fazendo o melhor para o filho.

- Pais buscando sempre o melhor para o filho.

- Pias buscando oferecer o que héa de melhor para o filho.

- Pais buscando minimizar as sequelas do filho.

- Mae correndo atras de uma professora auxiliar na sala para a crianca.

- Pais fazendo tudo pelo filho.

- Pais fazendo o maximo que conseguem pelo filho.

- Pais fazendo o impossivel para que o filho se sinta uma crianca normal.

- Mae buscando fazer pelo filho enquanto é crianca.

- Pais correndo atras das necessidades diarias do filho.

- Pais fazendo tudo que podem pelo filho.

- Pais buscando os melhores tratamentos de reabilitagdo para o filho.

- Crianca mudando de ortopedista.

- Crianca precisando mudar de fisioterapeuta.

- Crianga comegando tratamento com o gastrologista em S&o Paulo.

- Pais buscando médicos em outra cidade.

- Pais buscando médicos de acordo com indicagOes de outros profissionais

- Pais buscando em outras cidades tratamentos especializados.

- Pais buscando por bons profissionais.

- Pais procurando outro médico para o tratamento da bexiga neurogénica.

- Pais buscando por nefrologista na prdpria cidade.

- Pais cogitando levar o filho para tratamento em hospital especializado nos Estados Unidos.
- Pais pensando que aqui o filho teria 0 mesmo tratamento que nos EUA.

- Pais buscando por outro urologista.
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- Pais buscando gastrologista devido ao intestino neurogénico.

- Pais buscando orientagdo no gastrologista para melhorar intestino da crianga.
- M&e n&o abrindo méo dos tratamentos em S&o Paulo.

- Mae considerando que médicos de S&o Paulo séo mais atualizados.

- Mée considerando que ainda tem coisas a serem investigados com o filho.

- Mae correndo atras de uma professora auxiliar na sala de aula para a filha.

- Mae colocando a filha no reforgo com professora particular.

- Mée pedindo para o pediatra indicar um neurologista.

- Mée buscando orientagdo do urologista para retirada de fralda.

- Mae escolhendo urologista que ndo indicava a sondagem vesical.

- Urologista explicando a necessidade da sondagem vesical.

- Sondagem vesical preservando a fungéo renal.

- Nefrologista da cidade facilitando o cuidado.

- Médico falando que a crianga pode andar mesmo com quadril luxado.

- Neurologista indicando os urologistas.

- Neurologista indicando um urologista que indicava a sonda e outro que néo.
- Gastrologista sendo especialista em MMC.

- Fisioterapia ndo sendo mais eficaz no desenvolvimento motor da crianca.

- Atividade fisica estimulando desenvolvimento motor da crianga.

- Cadeira de rodas de boa qualidade ajudando muito na locomog&o da crianca.
- Cadeira nova facilitando as transferéncias

Compreendendo a ma-

formacéo

- Crianca querendo saber o porqué nasceu assim.

- Crianca questionando a suas limitacdes de forma sutil.

- Crianca questionando sobre o porqué néo anda.

- Crianga querendo nascer de novo para andar.

- Crianca querendo brincar como as outras criangas.

- Crianca querendo correr como as outras criancas.

- Crianca questionando os pais (sobre sua deficiéncia) de forma leve.
- Pais conseguindo responder para o filho (sobre sua deficiéncia) de forma leve.
- Crianca questionando sobre suas diferengas.

- Crianga questionando sobre suas dificuldades.

- Crianca perguntando muito sobre sua patologia.

- Crianca comegando a reclamar da fralda.

- Crianga néo querendo usar fralda porque os amigos ndo usam.

- Crianca comegando a se comparar com 0S amigos.

- Crianca ndo gostando de trocar fralda toda hora.

- Pais conversando abertamente com a filha sobre sua deficiéncia.
- Mée falando para o filho que ele tem uma limitacéo.

- Mée explicando para o filho sua ma formacéo.

- Crianga néo falando sobre a sua mé formacao.

- Crianga néo perguntando sobre sua limitagao.

- Pais explicando suas limitagdes para a crianca.

- Pais falando sempre a verdade para a crianga.

- Pais buscando que a crianga compreenda suas dificuldades.

- Pais conversando com a crian¢a da melhor maneira possivel.

- Pai considerando tranquilo conversar com a filha sobre suas dificuldades.
- Pais ndo falando com a crianca sobre suas limitagdes.

- Falando para o filho que ele tem uma limitagao.

- Mae mostrando para o filho que ele consegue fazer tudo.

- Mae respondendo da melhor forma possivel.

- Mae conversando muito.

- Mae explicando para a filha que ninguém tem culpa da sua deficiéncia.
- Mae explicando para a filha como ocorre a mielomeningocele.

- Mée orientando o filho sobre os seus cuidados e procedimentos.
- Mae orientando a filha sobre os médicos, exames, tratamento.

- Mae conversando com a filha desde bebé.

- Mée explicando todos os tratamentos para a filha.

- Crianga sabendo os cuidados que precisa.

- Crianca sabendo o que ele pode fazer.

- Crianca sabendo o que ndo pode fazer.

- Crianga compreendendo suas patologias.

- Crianga compreendendo sua deficiéncia.

- Crianca compreendendo suas limitagdes.

- Crianca compreendendo os cuidados.

- Crianca colaborando com os cuidados.

- Crianca seguindo as orientagdes médicas.

- Crianca néo queixando sobre suas limitagdes.

- Crianca ainda ndo entendendo suas limitagdes.

- Crianca néo questionando suas limitacdes.

- Crianga ndo tocando no assunto da sua ma-formagéo.

- Crianca néo reclamando de nada.

- Crianca reclamando de dor apenas uma vez.

- Crianca ainda ndo questionando suas limitagdes.

- Crianca pedindo ajuda quando néo consegue fazer alguma coisa.
- Crianca sendo muito calma.
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- Crianca néo reclamando quando nédo consegue fazer alguma coisa.

- Crianca néo questionando sobre nada.

- Crianca sendo tranquila nas cirurgias.

- Crianca néo dando trabalho nas cirurgias.

- Crianca levando tranquilamente suas limitacoes.

- Crianca néo questionando os tratamentos.

- Crianga néo crescendo revoltado por sua limitacéo.

- Crianca néo questionando sobre usar a cadeira de rodas.

- Crianca néo perguntando o porqué ndo anda.

- Crianca néo questionando o porqué ndo é igual ao irméo.

- Mae acreditando que a aceitagdo do filho esta relacionada a forma com que eles o educam.
- Mae acreditando que a aceitagdo do filho esta relacionada a aceitagdo da familia.
- Crianca sendo muito boazinha.

- Crianca néo reclamando de fazer os exercicios em casa.

- Crianca ndo reclamando de fazer a fisioterapia.

- Crianca tendo muita consciéncia do seu problema.

- Crianga néo se vendo diferentes dos outros.

- Sendo normal para a crianga usar Orteses.

- Crianca usando Orteses desde o nascimento.

- Crianca néo questionando o uso das orteses.

- Crianca ndo tendo a percepcéo das suas dificuldades.

- Mae n&o falando para o filho que ele é deficiente.

- Mae acreditando que a deficiéncia esta no olhar das pessoas.

- Mae acreditando que ninguém é perfeito.

- Mae acreditando que todas as pessoas tém uma dificuldade.

- Crianga sendo obediente.

- Crianca fazendo repouso.

- Crianga sabendo que néo podia fazer movimentos bruscos com as pernas.
- Crianca obedecendo os cuidados da cirurgia das pernas.

Participando
ativamente da

conducdao terapéutica

- Pais tomando decisdo frente ao tratamento do filho.

- Pais ndo sabendo mais aonde a fisioterapia vai ajudar devido ao bom desenvolvimento da crianga.
- Pais optando por viver leve agora que crianga esta bem.

- Pais pensando o que vale mais a pena, colocar o filho na escola periodo integral ou levar na fisioterapia.
- Pais planejando uma nova rotina de atividades/tratamento.

- Pais percebendo que algo estava quebrando o aparelho da coluna.

- Pai sempre questionando sobre a sadde do filho nas internaces.

- Pai levando filho nas consulta e mae ndo concordando com as orientagdes.

- Decisdes de tratamento sendo realizadas em conjunto médico/pais.

- Mée tendo duvidas em realizar a Mitrofanoff na filha.

- Mae ndo sabendo se a Mitrofanoff vai ser bom para a filha.

- Mae querendo que a filha participe da deciséo de realizar a Mitrofanoff.

- Mae querendo que a filha participe das decisdes de seus tratamentos.

- Mae tendo mais consciéncia sobre a sade do filho depois que comegou a acompanha-lo nas consultas.
- Mae deixando filha ndo operar o dedo.

- Mée pegando no pé da filha para fazer a fisioterapia.

- Mae sendo contra, fazer cirurgia toda hora.

- Mae achando que Vvarias cirurgias ndo sdo necessarias.

- Mée procurando apenas dois ortopedistas.

- Mae n&o deixando mais filho operar.

- Mae ndo aceitando fazer cirurgia outra cirurgia nas pernas do filho.

- Mée ndo aceitando fazer cirurgia no filho por estética.

- Mae ndo querendo fazer outra cirurgia no filho.

- Crianga colaborando com todos os cuidados, procedimentos.

- Crianca ndo querendo mais fazer fisioterapia.

- Crianga ndo querendo fazer a fisioterapia.

- Crianga ndo se sentindo estimulada pela fisioterapia.

- Crianca néo fazendo mais fisioterapia.

- Crianga ndo querendo operar o dedo.

- Crianga ndo querendo fazer a fisioterapia.

- Crianca ndo aceitando o Mitrofanoff.

- Crianga nédo querendo ouvir falar sobre o Mitrofanoff.

- Crianca podendo fazer uma cirurgia para compensar o crescimento das pernas.

Almejando a
independéncia

- Mae desejando que crianga seja 0 mais independente possivel.

- Mée brigando para que a filha seja independente.

- Mae querendo que a filha ndo dependa de ninguém.

- Pai querendo que o filho seja independente.

- Mée considerando que a filha precisa participar das decisfes do seu futuro.
- Mé&e querendo que a filha seja independente.

- Mae querendo que a filha estude.

- Mae ndo querendo que a filha dependa de ninguém.

- Mée ensinado a filha a se virar sozinha.

- Mae querendo que a filha seja independente mesmo com suas limitagdes.
- Mée desejando que a filha viva a vida dela mesmo com suas limitaces.

- Mé&e querendo que a filha aprenda a passar a sonda sozinha.

- Mée querendo ensinar a filha cozinhar.
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- Pais deixando crianga livre.

- Pais considerando importante que crianca saiba se expressar, pedir para as pessoas, se virar sozinha.
- Mée buscando deixar a filha resolver seus problemas.

- Crianca querendo lavar louga.

- Crianca querendo passar roupa.

- Crianca querendo ajudar nas atividades da casa.

- Crianca querendo um banco para poder fazer atividades domésticas.

- Crianca se virando com o andador.

- Crianca tocando a cadeira sozinha.

- Crianca fazendo a transferéncia da cadeira sozinha.

- Crianca tocando a cadeira na escola.

- Crianca tendo uma boa autonomia de locomogéo na escola.

- Crianga buscando sozinha pelas suas necessidades.

- Crianca fazendo tudo que ela quer.

- Crianca fazendo tudo que tem vontade mesmo com a mielo.

- Crianca querendo carregar sua propria mochila.

- Pai querendo que filho estude.

- Pai querendo que filho seja independente.

- Crianca querendo molhar a horta.

- Crianga querendo ajudar na rotina da casa.

- Crianga querendo ser (til.

- Mée incentivando filho a vencer barreiras.

- Mae deixando filho ndo conseguir fazer as coisas.

- Mée incentivando filho a conseguir fazer as coisas.

- Mée deixando filho tentar correr.

- Mée buscando néo interferir nas brincadeiras do filho.

- Pais acreditando que bexiga e intestino neurogénico sdo os Unicos fatores que interferem na autonomia do filho.
- Crianga se virando muito bem sozinho.

- Mée incentivando filho a brincar.

- M&e incentivando filho a correr.

- Fisioterapia incentivando crianca fazer as coisas sozinhos.

- Fisioterapia incentivando crianga a tentar fazer as coisas.

- Crianca realizando tarefas do dia a dia.

- Crianca sendo independente.

- Mae realizando para a crianga apenas os cuidados que ela tem mais dificuldades.
- Incontinéncia urindria e fecal sendo o Unico empecilho para uma vida normal da crianga.
- Crianga ficando sozinhas nas atividades.

- Crianga fazendo tudo em casa.

- Pais buscando a marcha do filho para uma maior autonomia da crianca.
- Filho andar sendo a prioridade do pai.

- Crianga sendo independente desde pequeno.

- Pais deixando a crianca de virar.

- Pais fazendo tudo para uma melhor autonomia do filho.

- Pais dando alternativas para o filho fazer as coisas que ele tem condigdes sozinho.
- Crianca nao fazendo as coisas sozinho, porque nao quer.

- Crianca esquecendo que fazer as coisas.

- Crianga sendo preguicosa.

- Crianca tendo condig@es de fazer as coisas.

- Escola incentivando a crianca a ter autonomia.

- Escola incentivando a crianca a ser independente.

- Pais proporcionando a autonomia do filho em todos os lugares em que ha acessibilidade.
- Pais dando oportunidade para o filho fazer o que quiser.

- Crianga néo gostando de receber ajuda.

- Crianca ficando bravo quando alguém quer empurrar sua cadeira.

- Casa nao sendo adaptada.

- Pais aguardando o tutor longo para verificar a necessidade da adaptacéo da casa.
- Pai levando crianga no banheiro.

- Crianga ndo tomando banho sozinho.

- Pais precisando colocar crianga no banheiro para ele tomar banho.

- Crianca sabendo tomar banho.

- Crianga ndo tomando banho sozinho porque néo quer.

- Pai ajudando o filho a tomar banho.

- Mae deixando filho tomar banho sozinho.

- Mée ajudando filho no banho.

- Crianga fazendo as transferéncias da cadeira sozinho.

- Crianca levantando para pegar a cadeira sozinho.

- Crianca néo conseguindo sair do carro para a cadeira sozinho

- Crianca néo conseguindo ir no banheiro sozinho.

- Crianca indo para todos os lugares sozinho.

- Crianca realizando as transferéncias sozinho.

- Crianga ndo aceitando ajuda para as transferéncias.

- Crianca néo precisando de ajuda para coreografias das festas escolares.
- Av0 esperando neto conseguir subir nas coisas.

- Mée esperando filho subir nas coisas.

- Crianga conseguindo subir nas coisas.
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- Pais deixando filho ser mais independente.

- Crianca comecando a ficar sem fralda.

- Mae falando com o filho sobre controlar a urina.

- Mée incentivando o auto cateterismo.

- Irm& querendo que crianca fosse independente.

- Irma considerando que se crianga se desenvolvesse melhor nos estudos seria melhor para ele.
- Mae ndo deixando crianca tomar banho sozinha.

- Mé&e ndo deixando crianca escovar os dentes sozinha.

- Mé&e ndo deixando crianca viajar para longe com a escola.

- Mae ndo conseguindo colocar filho para ajudar em devido a correria do dia a dia.
- Mée ficando muito ansiosa para o filho andar.

- Av6 ficando muito ansiosa para o neto andar.

- Crianca escovando os dentes sozinho.

- Crianga vestindo- se sozinha.

- Crianca aprendendo a pentear seu cabelo.

- Crianga trocando a fralda sozinha.

- Crianca colaborando com a sondagem vesical.

- Crianga fazendo transferéncia para o vaso sanitério e cadeira de banho.
- Crianca comendo sozinha.

- Crianca tomando banho sozinha quando esta com o pai.

- Crianga escovando os dentes sozinha quando esta com o pai.

- Crianga escovando os dentes sozinha na escola.

- Crianga conseguindo vestir a blusa e o vestido, sozinha.

- Crianga fazendo massagem na bexiga para estimular saida de urina na escola.
- Mée errando em ndo incentivar o filho a fazer o autocuidado.

- Mae fazendo os cuidados para ser mais rapido.

- Crianca ainda néo realizando autossondagem.

- Crianga j& podendo fazer a autossondagem.

- Crianga se virando em tudo.

- Crianca indo ao banheiro sozinho.

- Crianga tirando a roupa e vestindo-se.

- Crianga tomando banho.

- Crianca se trocando sozinho.

- Crianga néo conseguindo colocar a fralda sozinho.

- Mée néo ensinando filho colocar a fralda.

- Crianca fazendo a transferéncia cadeira-cama.

- Crianga levando copo na pia.

- Crianga buscando 4gua sozinho.

- Crianca comendo sozinha.

- Crianca se trocando sozinha.

- Crianga s6 ndo conseguindo tomar banho, passar a sonda e trocar a fralda sozinha.
- Crianca se locomovendo pela casa.

- Crianga pegando o material da tarefa.

- Crianga escovando os dentes sozinha.

- Crianca tomando banho na cadeira de banho.

- Mae ajudando a crianga a tomar banho.

- Crianga tendo mais dificuldade no banho, troca de fralda e sondagem.
- Crianca se vestindo sozinho.

- Crianga colocando sapato sozinho.

- Crianga escovando os dentes sozinho.

- Crianca comento sozinho.

- Crianga bebendo 4agua sozinho.

- Crianga fazendo o autocateterismo.

- Crianca colocando a bermuda mesmo com dificuldade.

- Crianga tomando banho sozinho.

- Crianga demorando para tomar banho sozinho.

- Mée tendo medo de deixar crianga tomar banho sozinho.

- Crianga comendo sozinho.

- Crianga tomando agua sozinho.

- Crianca fazendo sozinho agora tudo que a mae nédo deixava antes.
- Crianca se trocando sozinho.

- Crianga arrumando o cabelo sozinho.

- Crianca fazendo tudo sozinho.

- Mée protegendo o filho no comego.

- Mée ndo deixando o filho fazer as coisas sozinhos no comeco.

Valorando a
atividade fisica

- Crianca jogando futebol.

- Crianca fazendo capoeira.

- Crianga mostrando com a capoeira o que ela é capaz fazer.

- Crianca participando de projeto esportivo.

- Capoeira e natacdo fazendo com que a crianga seja mais feliz.
- Capoeira ajudando crianga a ser mais solta e desembaragada.
- Crianga conseguindo fazer os movimentos da capoeira.

- Crianca conseguindo fazer bananeira na capoeira.

- Crianca fazendo capoeira em outra cidade.

- Crianca fazendo teatro.
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- Crianga fazendo balé.

- Crianca fazendo natagé&o.

- Crianca nadando mais de 40 piscinas por dia na natacéo.
- Crianca entrando sozinha na piscina.

- Crianga treinando natagdo duas vezes por semana ha dois anos.
- Crianga podendo competir s6 com 14 anos.

- Crianga treinando natag&o para competir.

- Crianca pulando do trampolim.

- Crianga conseguindo dar impulso com os pés.
- Crianca mexendo 0s pés na natagéo.

- Crianca fazendo jazz.

- Crianca fazendo Judé.

- Crianca tendo dificuldade em chutar bola.

- Crianga ndo praticando esporte ainda.

- Crianga praticando esporte s6 na escola.

- Pais querendo colocar crianga na natagao.

- Crianga praticando esportes na escola.

- Crianca jogando basquete.

- Crianga jogando futebol.

- Crianca adorando jogar futebol.

- Crianca sendo goleiro no futebol.

Lutando por inclusdo

- Mée conhecendo os direitos do filho.

- Mae se recusando a pagar escola para ter incluséo.

- Mée lutando por vaga de estacionamento para deficiente na escola.

- Pais conseguindo vaga de estacionamento para deficiente na escola.

- Populacéo ndo respeitando a vaga de deficiente.

- Mée buscando igualdade para o filho.

- Mae buscando para que o filho tenha as mesmas oportunidades da irma.
- Mae buscando por escola adaptada.

- Mée buscando pelos direitos do filho.

- Mae querendo muito que filho participasse do projeto de recreagéo.

- Mée querendo que o filho conviva com criangas.

- Mée ficando preocupada com a inclusdo da filha na escola.

- Mae tendo dificuldade em conseguir uma escola para a filha no primeiro ano.
- Escola solicitando que crianga estivesse andando e sem fralda.

- Escola ndo tendo adaptacdo para cadeirante.

- Mée chorando com a falta de incluséo das escolas.

- Pais lutando para conseguir um elevador na escola.

- Pais conseguindo um elevador na escola.

CATEGORIA - VENCENDO LIMITES

Subcategorias

Cédigos

Tornando natural

- Rotina de cuidados tornando-se natural.

- Pais considerando a rotina da familia natural.

- Cuidados virando rotina.

- Cuidados fazendo parte da rotina da crianga.

- Cuidados sendo normal.

- Rotina ficando mais tranquila atualmente.

- Rotina comegando a voltar a normal.

- Sendo mais tranquilo cuidar da crianca.

- Pai ndo considerando a rotina com uma crianga com mielomeningocele uma batalha.
- Mae encarando a rotina da crianga naturalmente.

- Mae considerando cuidados como parte da rotina diéria.

- Mée considerando que as demandas acontecem naturalmente.
- Mée considerando que cuidado acabou ficando normal.

- Mae considerando suas trajetorias muito tranquila e normal.

- Mée cuidando da crianca de forma natural.

- Pais encarando os cuidados com a filha naturalmente.

- Pais considerando suas vidas normais.

- Pais buscando para que filha tenha uma vida mais natural possivel.
- Crianca tendo uma vida normal.

- Pai tratando o filho como uma crianga normal.

- Crianca sendo tratada normal.

- Pai lidando com a filha naturalmente.

- Pais ndo vendo o filho como uma crianga especial.

- Familia ndo vendo a crianga com a mielomeningocele.

- Pais vendo o vendo o filho como uma crianga com limitagoes.
- Pai néo passando a méo na cabeca do filho.

- Pai colocando filha de castigo quando precisa.

- Pai chamando a atencgdo da filha sempre que necessaria.

- Pai educando a filha naturalmente.

- Pai criando o filho para o mundo.
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- Mée deixando crianga brincar naturalmente.

- Mée apoiando todas as brincadeiras do filho.

- Pais cuidando das cirurgias naturalmente.

- Crianca considerando comum ter mielomeningocele.

- Crianga néo considerando dificil ter mielomeningocele.

- Crianga néo considerando que sua trajetéria foi dificil.

- Crianca falando o que quer, 0 que pensa.

- Crianca se vendo como uma crianga normal.

- Pais saindo com os filhos.

- Pais levando a crianca para passear.

- Pais levando o filho nos lugares que ele gosta.

- Pais levando a crianga ao shopping.

- Pais levando em todos os lugares que tem acessibilidade.

- Av6 cuidando do neto como uma crianga normal.

- Av6 cuidando do neto como se ele néo tivesse nenhum problema.
- Av0 deixando o neto fazer tudo.

- Pais ndo restringindo o filho de fazer as coisas.

- Pais deixando o filho fazer as coisas.

- Pais dando limites a educacéo do filho.

- Mae deixando filho fazer tudo que ele quer.

- Familia se adaptando as limitagdes da crianga.

- Familia dando liberdade para crianca fazer as coisas.

- Familia tentando fazer o melhor para a crianga.

- Crianca tendo cuidados normais.

- Crianga ficando a vontade.

- Crianga néo tendo cuidados especiais.

- Mée tendo bastante tempo para ela hoje em dia.

- Mée tendo a manha inteira livre.

- Mae comegando a fazer academia.

- Mae ndo querendo que o filho se veja como uma crianga com deficiéncia.
- Sendo dificil deixar filho sair sozinho no comego.

- Pais querendo mostrar para filho que ele pode sair sozinho.
- Pais mostrando para o filho que ele pode fazer as coisas, mesmo cadeirante.
- Pediatra falando que preconceito comega com os pais.

- Pediatra falando que se pais tivessem preconceito, todos teriam.
- Pais néo tendo preconceito.

- Mae querendo colocar o filho no bercario.

- Mae sendo criticado por colocar a crianga cedo na escola.

- Mé&e querendo que filho se socializasse.

- Mae querendo que o filho fizesse amizade.

- Mée néo escondendo o filho.

- Mé&e querendo mostrar o filho para as pessoas.

- Mae querendo que o filho tivesse contato com as pessoas.
- Mae querendo que o filho brincasse com outras criangas.

- Mée tendo uma boa interagdo com o filho.

- Crianga sendo muito boazinha.

- Crianca fazendo birra, as vezes.

- Crianca sendo muito tranquila.

- Crianga assistindo muito desenho.

- Crianca jogando muito no celular.

- Pais ficando bravo com a crianga.

- Pais educando o filho.

- Crianca tendo regras.

- Crianca sendo esperta.

- Mée colocando o filho na escola.

- Crianga adorando a escola.

- Crianca ficando o dia inteiro na escola.

- Mée voltando a estudar a noite.

- Familia colocando acelerador de moto elétrica na mao para a crianca andar.
- Familia adaptando tudo para a crianga.

- Mae comprando bicicleta para o filho.

- Mae querendo que filho andasse de bicicleta.

- Familia comprando uma bicicleta de pedalar com as méos para a crianca.
- Mae ficando preocupada em arrumar o pé da crianga.

- Crianca ganhando uma bicicleta de pedalar com a méo.

- Crianca tendo todas as condi¢des de uma crianga normal.
- Crianca fazendo quase tudo.

- Crianca jogando bola com amigo.

- Crianca brincando na piscina.

- Crianca brincando em casa.

- Crianca brincando com o0s amigos em casa.

- Crianca brincando com amigo.

- Crianca brincando em muitos lugares.

- Crianca frequentando escola.

- Crianca estudando bastante.




177
APENDICES E ANEXOS

Vivendo normalmente

- Crianca fazendo tarefa escolar.

- Crianca frequentando clube.

- Crianca sendo muito comunicativa.

- Crianga jogando bumerang.

- Crianca fazendo bagunca com os amigos.

- Crianca cantando e dangando com irma.

- Crianca pintando o cabelo.

- Crianca brincando de assustar.

- Crianca brincando de esconder coisas em casa.
- Crianga brincando de boneca.

- Crianca brincando de bola.

- Crianca brincando de comidinha.

- Crianca indo ao teatro com a mae.

- Crianca participando de projeto recreativo.

- Crianca convivendo com a diversidade social.
- Crianca fraturando a perna brincando com amigo em casa.
- Crianca acampando com amigo no quarto.

- Crianca brincando de Nerf.

- Crianca dormindo sozinho.

- Crianca nadando na banheira com os amigos.

- Crianca curtindo o quarto com 0s amigos.

- Crianca sendo ansioso.

- Crianga participando de expedigao para conhecer a cidade de S&o Carlos.
- Crianca viajando de trem.

- Crianca viajando sozinho com o pai.

- Crianga brincando na praia com o pai.

- Crianca brincando no mar.

- Crianca brincando com o pai no campinho de futebol.
- Crianca passeando bastante com o pai.

- Crianca frequentando a escola.

- Crianca entrando sozinho na escola.

- Crianca levando mochila na cadeira.

- Crianga fazendo reforco escolar as quintas-feiras.
- Crianga tendo um paquera na escola.

- Crianga ficando sozinha na natag&o.

- Crianca nadando como uma crianga normal

- Crianca fazendo o que gosta.

- Crianga brincando com os amigos no intervalo.
- Crianca almocando na escola.

- Crianga indo bem na escola.

- Crianga brincando de boneca.

- Crianca assistindo videos e musicas no celular.
- Crianga participando de apresentagoes.

- Crianga gostando de dangar.

- Crianca interagindo com outras criangas.

- Crianga néo recebendo amigos em casa

- Crianca néo frequentando casa de amigos.

- Crianca tentando fazer novos movimentos na capoeira.
- Crianga fazendo cambalhota debaixo d’agua.

- Crianga indo para a escola.

- Crianca sendo independente.

- Crianga brincando no chéo.

- Crianga tendo liberdade em todos os lugares.

- Crianca sendo muito inteligente.

- Crianga falando muito cedo.

- Crianga falando muito bem.

- Crianca querendo correr.

- Crianca participando de festinhas.

- Crianga brincando em festinhas.

- Crianca participando de evento de final de ano da escola.
- Crianca participando das atividades da escola.
- Crianca interagindo na escola.

- Crianca participando de festa junina.

- Crianca dangando.

- Crianga gostando de fazer balé.

- Crianca fazendo balé com a irmé.

- Crianga dangando com outras criangas.

- Crianca fazendo amizade com facilidade.

- Crianca brincando com a irma.

- Crianca brigando bastante com a irmé.

- Crianca cantando com amigos na escola.

- Crianca cantando na igreja.

- Crianga ficando o dia todo no computador.

- Crianca tendo muito interesse pelo computador.
- Crianca ficando de castigo.
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- Crianga assistindo videos de trem e avido.

- Crianca sendo apaixonado por trem e avido.

- Crianca andando de metrd.

- Crianca passeando de helicoptero.

- Crianca conhecendo tudo sobre trem.

- Crianca jogando ténis de mesa.

- Crianca fazendo a primeira eucaristia.

- Crianca comegando na escola com sete meses.

- Crianca tocando a cadeira na escola.

- Crianca fazendo educacéo fisica.

- Crianca fazendo aula de artes.

- Crianga participando normalmente da educagcéo fisica.
- Crianga engatinhando.

- Crianca néo ficando parado.

- Crianca ndo ficando sem fazer nada.

- Crianga subindo e descendo escala.

- Crianca subindo e descendo da cadeira.

- Crianca se machucando por néo parar.

- Crianca néo deixando de fazer as coisas por conta da sua limitagéo.
- Crianga néo deixando de querer fazer as coisas por conta da sua limitacéo.
- Crianga estando na pré-adolescéncia.

- Crianga comegando a ter opinido.

- Crianga comegando a desafiar os pais.

- Crianca indo para festas sozinho.

- Crianga passeando com a escola sozinho.

- Crianga ndo parando um minuto, mesmo na cadeira de rodas.
- Crianca correndo com a cadeira.

- Crianga jogando bola com a cadeira.

- Crianga jogando basquete com a cadeira.

- Crianca adorando basquete.

- Crianga passeando com a escola.

- Crianga viajando com a escola.

- Crianga participando das olimpiadas da escola.

- Crianga correndo muito com a cadeira de rodas.

- Crianga dando cavalo de pau com a cadeira de rodas.
- Crianca participando das festas escolares.

- Crianga fazendo as coreografias das festas escolares.
- Crianga brincando na escola.

- Crianca jogando na escola.

- Educacéo fisica sendo legal.

- Educacéo fisica sendo dificil, as vezes.

- Crianca dando um jeito para fazer a educacéo fisica.
- Crianga gostando de cantar em inglés.

- Crianca gostado de celular.

- Crianca gostando de jogar pebolim.

- Crianga sendo muito bom no pebolim.

- Crianga gostando de inglés.

- Crianca sendo muito bom no inglés.

- Crianca jogando no celular em casa.

- Crianga brincando com o irméo, as vezes.

- Crianca apostando corrida com o irm&o com a cadeira de rodas.
- Crianga brincando na piscina.

- Crianga assistindo video com o irméo.

- Crianca entrando e saindo da piscina sozinho.

- Crianga brincando apenas na piscina rasa.

- Mae ndo deixando filho nadar na piscina funda.

- Crianca comegando a ter vergonha da mae.

- Crianga ndo querendo que a méae dé banho.

- Crianga ndo querendo que a mae troque sua fralda.

- Crianca querendo que o pai dé banho.

- Crianga querendo que o pai troque a fralda.

- Crianca sendo feliz.

- Mée precisando brigar para o filho deixar ela trocar sua fralda devido a vergonha.
- Crianca adorando sair para jogar videogame.

- Crianca néo sendo poupado de fazer as coisas por conta da mielo.
- Crianga mexendo no celular desde um ano.

- Crianga brincando em todos os lugares.

- Crianca topando tudo.

- Crianca andando de patins com a ajuda da irma.

- Crianca dando um jeito para pedalar a motoca.

- Crianca pedalando a motoca com a méo.

- Crianca sempre dando um jeito para fazer as coisas.
- Crianca dando um jeito de aprender as coisas.

- Crianca se adaptando a tudo.

- Crianga dando um show na atividade escolar.
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- Crianga se adaptando para fazer as coisas.

- Crianga fazendo arte quando esta com outras criangas.
- Crianca brincando com os sobrinhos.

- Crianca sabendo o que é melhor para ele.

Sendo prazeroso

- Sendo maravilhoso trazer filho para casa.

- Sendo prazeroso ter um bebé em casa.

- Familia passeando bastante com a crianga.

- Crianca sendo alegre.

- Crianca sendo muito animado.

- Crianca sendo 0 mais animado da casa.

- Crianca cantando e dancando em casa.

- Crianga sempre fazendo alguma coisa quando esta em casa.
- Crianga sendo muito feliz.

- Crianca sendo comunicativa.

- Crianca sendo maravilhosa.

- Crianca topando todas as atividades.

- Crianca mudando a vida da mée.

- Crianca preenchendo os dias da mée.

- Crianca mudando a vida da mée para melhor.

- Mée curtindo cada segundo com o filho.

- M&e adorando brincar com o filho.

- Mée se realizando com o filho.

- Mae vivendo cada conquista do filho.

- Mée amando a filha.

- Mée estando feliz com o filho.

- Mée sentindo-se uma pessoa muito feliz.

- Mae sentindo-se muito feliz.

- Mae sendo feliz por ter a filha.

- Mae sendo muito feliz por ter a filha.

- Mae sentindo-se sozinha antes da crianga.

-Mée néo ficando mais sozinha depois do filho.

- Mée entrando em depresséo antes da crianga.

- Mae escolhendo adotar a crianca.

- Mae n&o conseguindo lembrar da sua vida antes do filho.
- Mée acreditando que sua vida comegou com o nascimento do filho.
- Conquistas da crianca sendo diferente de tudo que a mée ja viveu.
- Mae considerando que hoje é uma pessoa melhor.

- Mée amando cuidar do filho.

- Mée aprendendo muito com o filho.

- Mae tendo orgulho de contar sobre a filha e suas limitagdes para as pessoas.
- Pais ficando orgulhoso dos elogios recebidos pela filha.

- Pais sentindo-se vazios sem o filho.

- Familia indo na missa aos domingos.

- Pais passeando s6 com os filhos.

- Pai levando filho para ver o trem passar aos domingos.

- Pai querendo muito ter um filho.

- Pai amando o filho.

- Pai considerando as mudancas da sua vida, as melhores possiveis.
- Mae de crianga com MMC sendo forte.

- Cuidar da crianga sendo recompensador.

- Sendo muito bom ter a crianga.

- Mae preferindo ter uma crianca com deficiéncia.

- Cuidar da crianga com MMC sendo uma experiéncia totalmente diferente.
- Crianca mudando a vida da mae por completo.

- Crianga mudando a vida da mée para melhor.

- Sendo cada dia melhor ter a crianca com MMC.

- Pais sempre tratando a crian¢a com muito amor.

- Pais sendo feliz.

- Pais tentando fazer o filho feliz.

- Pais conseguindo fazer o filho feliz.

- Cuidados com o filho valendo a pena.

- Filho sendo uma bencéo na vida da mée.

- Mée aprendendo muito com o filho.

- Pais sempre cuidando com amor.

- Pais fazendo tudo com muito amor.

Vencendo as
expectativas

- Crianga batendo a bola com uma méo e empurrando a cadeira com a outra.
- Sendo maravilhoso ver o filho ser aplaudido.

- Crianca fazendo trilha para a cachoeira com a cadeira de rodas.

- Crianca nédo querendo ajuda na trilha para a cachoeira.

- Pessoas parabenizando a crianga por tentar fazer a trilha da cachoeira.

- Inteligéncia do filho assustando a mae.

- Crianga falando o alfabeto completo com dois anos.

- Crianga contando até 100 com dois anos.

- Crianca rodando para se locomover.

- Crianca se adaptando.
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- Crianca se adaptando para engatinhar.

- Crianga conseguindo se locomover rapido.

- Crianga adorando se locomover répido.

- Crianca andando.

- Crianca falando.

- Crianca andando com as maos.

- Crianga fazendo as coisas com as maos.

- Crianca tendo cadeira de rodas.

- Crianca ndo aceitando usar a cadeira de rodas.

- Crianca usando a cadeira para percorrer grandes distancias.

- Crianca querendo fazer as coisas sozinho.

- Crianca subindo escadas.

- Crianca néo tendo problemas em fazer as coisas.

- Crianga querendo colocar sapatos nas maos.

- Crianca esquecendo as pernas.

- Crianca evoluindo super bem na escola.

- Crianca andando com dois anos.

- Crianca tendo muita forca de vontade.

- Crianca tendo vontade de fazer as coisas.

- Crianga sendo persistente.

- Crianca andando e levantando sozinho.

- Crianca fazendo educacéo fisica sem as muletas.

- Crianga participando das atividades da educacéo fisica mesmo com dificuldades.
- Crianca aprendendo a correr com as muletas.

- Crianca correndo com as muletas.

- Crianga interagindo igualmente com criancas sem necessidades especiais.
- Crianca sendo elogiada por outras pessoas.

- Mae considerando que a crianca estéa deslanchando na escola.

- Crianga dormindo fora pela primeira vez.

- Crianca dormindo na casa de amigo.

- Mielo n&o impedindo crianga de fazer as coisas.

- Crianga aprendendo informética sozinho.

- Crianca formatando computador.

- Crianga se apresentado com grupo de teatro para muitas pessoas.
- Crianga participando de festival de balé.

- Crianga viajando por conta do balé.

- Crianga se apresentando no teatro municipal.

- Crianga participando de uma apresentacéao de balé.

- Crianca realizando apresentagdes de capoeira em outras cidades.
- Crianga fazendo parte do grupo do centro olimpico de natacéo.

Prosperando para o

futuro

- Mae enxergando o filho no futuro vencendo as dificuldades com alegria.
- Mé&e sempre planejando a vida do filho.

- Mée sempre vendo possibilidades para o filho.

- Mae enxergando filho abrindo portas para outras criancas.

- Mae querendo que o filho aprenda com as dificuldades.

- Mae querendo que o filho aprenda que as pessoas nao séao felizes o tempo todo, e que se frustram o tempo todo.
- Mae querendo que o filho seja forte.

- Mée querendo que o filho seja solidario.

- Mae querendo que o filho seja um exemplo para outras pessoas.

- Mae querendo que no futuro o filho encontre alguém que o ame como ele é.
- Irma acreditando que o irmao vai encontrar alguém para amar.

- Mae querendo que o filho seja o que quiser.

- Mae querendo que o filho seja feliz.

- Mae querendo deixar o filho bem para o futuro.

- Pais esperando que o filho ndo precisa de nenhum apoio para andar.

- Mae querendo que o filho ndo fique dependente da sonda no futuro.

- Mée querendo preparar bem o filho para quando vier a faltar.

- Pai ndo se preocupando com o futuro.

- Pai vivendo o dia a dia com o filho.

- Mée desejando que a filha seja bem-sucedida.

- Mae tentando preparar a filha para o futuro.

- Mé&e querendo que a filha faga por ela e ndo para agradar outras pessoas.
- Mae acreditando na evolugdo médica para a mielomeningocele.

- Pais sempre incentivando a filha.

- Pais fazendo de tudo para incluir a filha na sociedade.

- Mae preparando a filha para os questionamentos.

- Pais apoiando a filha a desenvolver tudo que as outras criancas desenvolvem.
- Pais incentivando filha a fazer tudo que ela tem vontade.

- Médica planejando retirar fralda da crianca.

- Crianca precisando ficar 4 horas sem perder urina para retirar a fralda.

- Médica/Pais planejando a autossondagem.

- Médica planejando a realizacdo do Mitrofanoff para autossondagem.

- Urologista indicando procedimento para autossondagem (Mitrofanoff).
- Autossondagem dando mais autonomia.

- Pai assistindo reportagens sobre deficientes fisicos.
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- Programas de televis&o sobre deficiente fisicos instruindo pai sobre possibilidades futuras para o filho.
- Pai querendo que o filho tenha sucesso no futuro.

- Pai preparando o filho para ser independente.

- Pais considerando importante procedimento de lavagem intestinal para filha ficar de 8-12 horas sem evacuar.
- Familia conseguindo dar a volta por cima nas dificuldades financeiras.

- Procedimento de lavagem intestinal proporcionando a retirada da fralda.

- Procedimento de lavagem intestinal complementando o procedimento de autocateterismo.
- Procedimento de lavagem intestinal proporcionando autonomia.

- Mée valorizando a educacéo na independéncia da filha.

- Médicos querendo tirar a fralda da crianca.

- Pai querendo dar uma vida melhor para os filhos.

- Pai sempre planejando o financeiro da familia.

- Mae buscando curso técnico para o filho.

- Mae querendo aprimorar conhecimento de informatica do filho.

- Mée estimulando filho a fazer o que gosta.

- Mae querendo que as filhas sejam independentes no futuro.

- Pais querendo tirar a fralda da crianga.

- Pais buscando controlar o intestino da crianca.

- Pais querendo colocar crianga em periodo integral na escola.

- Pai querendo voltar a trabalhar durante o dia.

- Familia querendo voltar a ficar junta no periodo noturno.

- Pais programando mudanca nos horérios de trabalho do pai e escola da crianga para o préximo ano.
- Familia mudando de casa.

- Pais se acertando financeiramente.

- Pais comegando a se recuperar financeiramente.

- Vida da familia voltando a normalidade.

- Pais vivendo bem.

- Pais considerando que estdo se reerguendo / reconstruindo.

- Mae considerando que ja esqueceu tudo que passou.

- Mée acreditando que filha vai poder trabalhar no futuro.

- Mae acreditando que filha vai poder fazer tudo que tem vontade no futuro.
- Mae programando a Mitrofanoff da Crianga.

- Mée tendo duvida quanto a realizacéo a Mitrofanoff.

- Mae acreditando que com a Mitrofanoff a filha vai ficar mais independente.
- Mitrofanoff facilitando o auto cateterismo.

- Pais sempre fazendo tudo pelo filho.

- Pais abrindo méo de muita coisa pelo filho.

- Pais abrindo méo de muita coisa pelo estudo do filho.

- Pais querendo proporcionar tudo para o filho.

- Pais querendo que o filho seja independente no futuro.

- Mae falando que o filho pode ser o que ele quiser nessa vida.

- Mée querendo que o filho seja médico.

- Crianga ndo querendo ser médico.

- Mae acreditando que os deficientes estdo sendo melhor aceitos pela sociedade.
- Mée vendo reportagens de deficientes que casaram e tém filhos.

- Mae vendo reportagens de deficientes que tem sucesso.

- Mae querendo que filho fique bem no futuro.

- Mée querendo que filho se sinta bem no futuro.

- Pai se preocupando com o estudo do filho.

- Pai querendo que filho va bem na escola.

- Crianca néo se esforcando na escola.

- Pai cobrando para filho levar a escola a sério.

- Pai cobrando para filho se esforgar na escola.

- Pai motivando o filho sobre a importancia do estudo.

- Pai querendo que o filho tire a fralda.

- Pai sabendo a importancia de ele tirar a fralda para o futuro.

- Pais cobrando o filho para ele tirar a fralda.

- Crianca tendo condig@es para tirar a fralda.

- Crianga ficando acomodada com a fralda.

- Mée querendo buscar ajuda psicoldgica para o filho tirar a fralda.

- Mae conversando muito com o filho sobre a importancia de tirar a fralda.
- Mae ndo conseguindo mais conversar com o filho sobre a fralda.

- Pais deixando filho sem fralda em casa, as vezes.

- Crianca conseguindo ficar sem fralda.

- Crianca pedindo para ir ao banheiro em casa.

- Mée querendo que o filho se esforce.

- Crianga querendo namorar.

- Mé&e mostrando para o filho a importando dele tirar a fralda para namorar.
- Mae querendo que o filho seja independente.

- Pais querendo que o filho se cuide.

- Pais querendo que o filo saiba o que é bom para ele.

- Pais acreditando que o filho ndo se preocupa em fazer as coisas que s@o boas para ele por conta de ser crianca
ainda.

- Crianca se alimentando super bem.

- Sendo dificil crianca ficar doente.
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- Crianca tendo uma satde muito boa.

- Urologista programando suspender a sondagem vesical.

- Inovagdes médicas para bexiga e intestino neurogénico deixando a mée aliviada.
- Mae tendo esperanga nas inovagdes médicas para bexiga e intestino neurogénico.
- Médica sugerindo o Mitrofanoff.

- Crianca aprendendo o0 autocateterismo.

* Os codigos das categorias: “Buscando apoio para superar”; “Ultrapassando obstaculos”;
“Ajustando a realidade” e “Sentindo a sobrecarga”, que pertencem a ambos fenomenos, estao
detalhados no primeiro.
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ANEXO |

o Universidade Federal de Sdo Carlos

e - Unidade Satvide Escola (USE)
$~ ! .'[‘m Rodovia Washington Luis, km 235 — CP 676 USE
13565-905 — Sd@o Carlos — SP I
Fone (16) 3351.8645 — e-mail: use(@ ufscar.br

Sao Carlos, 19 de Fevereiro de 2018.

Parecer da Comissio de Pesquisa e Extensao da USE
Dados do projeto:

1) Natureza do Projeto: Pesquisa

2) Titulo do Projeto: Mielomeningocele: repercussao familiar

3) Dados dos proponentes
Maria Aparecida Bonelli
Profa. Dra. Giselle Dupas

4) Contato:
E-mail: mmariabonelli@gmail.com; gdupas@ufscar.br; giselle.dupas@gmail.com
Celular: (16) 992775787

5) Instituicdo de Origem: Departamento de Enfermagem (UFSCar)

Considerando as informagdes e documentos enviados a esta comissao, este projeto tem
PARECER FAVORAVEL a sua realizagdo com ciéncia/aceite das condigdes descritas a
seguir.

Condigoes gerais:

1. Apresentar o projeto e participar das atividades da(s) Linha(s) de Cuidado no qual este
estda inserido.

2. A USE nao se responsabiliza/garante a disponibilidade e aquisi¢éo de recursos e materiais
a serem utilizados neste projeto.

3. A solicitagao e agendamento de utilizagdo dos espagos devem ser feitos na secretaria da
USE segundo em formulario disponibilizado pela mesma.

4. As atividades devem respeitar o horario de funcionamento da Unidade. Horérios diferentes

ao de funcionamento normal devem ser acordados e agendados com a Direg&o.

Comunicar a CoPEx sobre alteragées pertinentes no método do projeto em andamento.

Encaminhar relatério final 8 CoPEx ao término das atividades.

Lembramos que devem ser geradas quias FAAs dos pacientes que chegarem a USE

para AVALIAQAO para possivel participacdo nos projetos.

No o

Condigdes especificas para pesquisa: )
1. Entregar ANTES do inicio da pesquisa o parecer do Comité de Etica em Pesquisa
APROVADO.
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ANEXO II

{ UFSCAR - UNIVERSIDADE . mm;

FEDERAL DE SAO CARLOS Brasi .
UF F-*XO’ < ]

T PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP 1

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MIELOMENINGOCELE: REPERCUSSAO FAMILIAR
Pesquisador: MARIA APARECIDA BONELLI

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 76493617.3.0000.5504

Instituigdo Proponente: Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.358.268

Apresentagao do Projeto:
A mielomeningocele € uma malformagao congénita do sistema nervoso central que ocorre entre a terceira e

quinta semanas de vida uterina. E ocasionada pela falha na fusdo dos elementos posteriores da coluna

vertebral, com consequente protrusado da medula espinhal e das meninges. As complicagdes decorrentes da

doenga limitam a crianga e pode deixa-la parcial ou totalmente dependente do cuidador para as atividades

de vida diarias. Neste contexto este projeto tem como objetivo conhecer a experiéncia da familia no cuidado
da crianga com mielomeningocele. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, que adotou como
referencial teorico o Interacionismo Simbélico (IS) e como referencial metodologico a Teoria Fundamentado
nos Dados (TFD). O estudo sera realizado com familias de criangas e adolescentes, de 0 a 18 anos
incompletos, diagnosticados com a doenca, residentes em uma cidade de médio porte do interior estado de
S3o Paulo. As familias serdo contactadas a partir de informanteschave através da técnica de bola de neve.
Os dados serdo coletados por meio de entrevista semiestruturada que serdo gravadas e transcritas na
ados serdo analisados de acordo com a TFD. Esperamos que com a realizagao da pesquisa

integra. Os d
possamos compreender as experiéncias dessas familias a fim de melhor nos preparar para a proposigao de

assisténcia de enfermagem que venha a atender as reais necessidades da
familia como unidade de cuidado, mas que precisa de atengado como tal e a cada um de seus membros.

Acreditamos que essa é uma forma a contribuir para um melhor entendimento da

Endereco WASHINGTON LUIZ KM 235 1

| Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
| UF: SP Municipio: SAO CARLOS )
|L TOMOHOI (16)3351-9683 = E-mail: cephumanos@ufscar.br :
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' UFSCAR-UNIVERSIDADE ((yPlatoforma
o FEDERAL DE SAO CARLOS asil

(——
Continuagao do Parecer: 2.358.268

complexidade que envolve as condigdes cronicas na infancia, e estimular os profissionais a
desenvolverem estratégias de intervengéo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:
Conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas com mielomeningocele.

Objetivo Secundario:
Investigar a repercussao da mielomeningocele no contexto familiar. Identificar os fatores que facilitam e que

dificultam o cuidado familiar a crianga/adolescente com mielomeningocele no domicilio

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Os riscos e beneficios foram ponderados e estao adequados.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:
Trata-se de um projeto de pesquisa com relevancia cientifica e social; bem estruturado e com referéncias

atualizadas.A pesquisadora esclareceu que o critério de inclusdo dos participantes envolvem membros
familiares com idade menor ou igual 4 18 anos e maiores desta faixa etaria.
O projeto respeita os preceitos éticos da Resolugao 466/2012 e 510/2016.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
-Folha de rosto preenchida e assinada corretamente,citando o total de 20 participantes na pesquisa;

-Documento de informagdes basicas sobre o projeto de pesquisa na Plataforma Brasil e Projeto de pesquisa

revistos e adequados;
-TCLE: revisto e adequado, porém, solicita-se rever o telefone de contato do Departamento de Enfermagem

da UFSCar, que nado corresponde com o exposto no site do Departamento.
-Termo de Assentimento Livre e Esclarecido:foi revisto e se encontra adequado. Entretanto, solicita-se rever

o telefone de contato do Departamento de Enfermagem da UFSCar, que néo corresponde com o exposto no

site do Departamento.

Recomendagobes:
O cronograma foi revisto e se encontra adequado, sendo a coleta de dados apds aprovagao do projeto por

este Comité.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Sem pendéncias.

[ -Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
| Bairro: JARDIM GUANABARA
UF: SP Municipio: SAO CARLOS

Telefone: (16)3351-9683
Pégina 02 de 03

CEP: 13.565-905

E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuagao do Parecer: 2.358.268
Consideragées Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P 16/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 989745.pdf 14:50:17 :
TCLE/Termos de | TA.pdf 16/10/2017 |MARIA APARECIDA | Aceito
Assentimento / 11:26:51 |BONELLI
Justificativa de
Auséncia .
TCLE/Termos de | TCLE.pdf 16/10/2017 |MARIA APARECIDA | Aceito
Assentimento / - 11:26:38 |BONELLI
Justificativa de
Auséncia .
Projeto Detalhado / | PP.pdf 16/10/2017 |MARIA APARECIDA | Aceito
Brochura 11:25:57 |BONELLI
Investigador -
Cronograma CR.pdf 16/10/2017 |MARIA APARECIDA | Aceito

11:25:32  |BONELL! _
Folha de Rosto FRC.pdf 08/09/2017 [MARIA APARECIDA | Aceito
13:15:11 | BONELLI

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

CARLOS, 30 de Outubro de 2017

’ﬁw X0 o-Tmne

A

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA

UF: SP
Telefone: (16)3351-9683

Municipio: SAOCARLOS

Assinado por:

Priscilla Hortense
(Coordenador)

CEP: 13.565-905

E-mail: cephumanos@ufscar.br
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