Experiéncias de mdes de filhos com
doenca de hirschsprung: subsidios
para o cuidado de enfermagem

Maria José Gilbert

Enfermagem, Clinica Pediatrica, 72 andar HC Campus

RESUMO

0 estudo tem por objetivo conhecer as experiéncias de maes de filhos com Doenca de Hirschsprung (DH)
atendidos em um hospital- escola, em um municipio no interior do estado de S&o Paulo. Trata-se de um estudo
descritivo e exploratério, com analise qualitativa dos dados produzidos mediante entrevistas semi-estruturadas
com 13 maées. Da analise emergiram dois temas: conhecendo a doenca e experiéncia do cuidado. Concluiu-se
que o envolvimento dos pais no cuidado ao filho em situacées de doenca tem sido um grande desafio para os
profissionais de salde e para obter sucesso nessa dimensdo do cuidar, & necessario haver habilidades nas
esferas técnica e interpessoal de ambos os lados - pais e profissionais de satde. Os resultados possibilitaram
identificar aspectos que necessitam de intervencdes por parte da equipe de salde, particularmente da enferma-
gem, objetivando melhor qualidade de vida para criancas e adolescentes com Doenca de Hirschsprung e suas

familias.
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Introducao

A Doenca de Hirschsprung (DH) é caracterizada
pela auséncia de celulas ganglionares nos plexos
mioentéricos do trato intestinal distal. E também co-
nhecida pelos nomes de megacolon aganglionar ou
megacolon congénito. Tais denominactes s&o, na ver-
dade, inapropriadas, pois 0 megacolon € uma manifes-
tacdo secundaria da enfermidade, s6 ocorrendo quan-
do o diagnéstico € estabelecido tardiamente. A expres-
sd0 mais correta para denomina-la € aganglionose in-
testinal congénita, considerando que o termo
aglanglionose especifica a natureza da patologia, intes-
tinal indica o 6rgdo acometido e congénita implica sua
presenca desde o nascimento '. A denominacdo de
Doenca de Hirschsprung deve-se a Harald
Hirschsprung, quem primeiramente, em 1886, des-
creveu tal desordem em recem-nascidos com consti-
pacdo grave, associada a dilatacdo e hipertrofia do
coélon. Hirschsprung relacionou os sintomas graves de
constipacdo intestinal ao quadro clinico de obstrucéo
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sem que houvesse a possibilidade de demonstracé&o do
agente causal®. Estima-se que a DH ocorra em
1:20.000 a 1:5.000 nascimentaos, predominando em
criancas do sexo masculino, na proporcéo de 4:1; ocor-
re em todas as racas, podendo estar associada a vari-
as outras anomalias congénitas. A distribuic&o racial &
significativamente variavel ocorrendo em 1,5; 2,1 e
2,8 por 10.000 nascimentos, entre 0s caucasianos,
negros americanos e asiaticos, respectivamente 2. O
diagnéstico da DH deve ser considerado na presenca
de quadro clinico compativel com atraso na eliminacao
de meconio, constipacdo intestinal, distensdo abdomi-
nal, obstrucdo intestinal, toque retal evidenciando di-
minuicdo do didmetro do reto (espasmo retal) e ao
término do toque eliminacao explosiva de fezes liquidas
e gases. Cerca de 90% dos recém-nascidos que néo
eliminam meconio nas primeiras 24 horas de vida tém
grandes chances de ter DH. Do ponto de vista clinico,
aproximadamente 50% das criancas , quando n&o tra-
tadas , morrem nos primeiros anos de vida '. Em mui-
tas criancas, 0s sinais e sintomas da doenca nao sur-
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gem no periodo neonatal, manifestando-se mais tardi-
amente. Nessas situacdes, o lactente e o pré-escolar
tém caracteristicas fisicas singulares, chamando a aten-
céo o hipodesenvolvimento e o abdémen distendido com
a base do térax alargada. Com a evolucdo da doenca,
os sintomas clinicos mais frequentes séo constipacao
e incapacidade para eliminar fezes, causando dilata-
cao do intestino proximal e distensdo abdominal. A
medida que o intestino dilata-se, a pressao intralumi-
nal eleva-se, resultando em um menor fluxo sanguineo
e deterioracdo da barreira mucosa. A estase permite
a proliferacao de bactérias, levando a enterocolite, sen-
do que os microorganismos mais envolvidos séao:
Clostridium difficile, Staphylococcus aureus e
anaerobios. Os episodios de enterocolite caracterizam-
se por evacuacdes liquidas, distensdo abdominal, fe-
bre e prostracdo que, em geral, ocorrem nos primei-
ros quatro a cinco meses de vida, sendo raros a partir
do segundo ano. O reconhecimento da doenca antes
do inicio da enterocolite é essencial para que se possa
reduzir a morbidade e mortalidade '. A Literatura es-
pecializada destaca a evoluc&o das técnicas cirlrgicas
nos Ultimos 50 anos, em decorréncia dos conhecimen-
tos referentes a etiologia e fisiopatologia da doenca.
Na atualidade, a técnica preconizada &€ em um Unico
tempo, retirando o segmento aganglidnico e realizan-
do o abaixamento por via transanal exclusiva até o anus.
Com essa técnica evitam-se os riscos de contamina-
céo, formacao de aderéncias e complicagc&o na cavida-
de abdominal 4. O procedimento ndo danifica as estru-
turas pélvicas, ndo é oneroso e oferece melhores re-
sultados estéticos, por ndo deixar cicatrizes; a perda
sanguinea € minima e o tempo de cirurgia menor. O
periodo de hospitalizacdo é curto, podendo o paciente
ter alta no 4° dia pos-operatorio. As complicacdes pos-
cirtrgicas sao frequentes em mais da metade dos ca-
sos, podendo ser imediatas ou tardias. Entre as imedi-
atas encontram-se lesées de perineo, ilio prolongado,
deiscéncias de sutura, obstrucéo intestinal e infeccoes.
Entre as tardias destacam-se a enterocolite
necraotizante, presente entre 25 a 33% dos casos,
contribuindo, de forma significativa, para as taxas de
mortalidade. Outras complicacbes sao as estenoses
anastomaticas, obstrucao e prolapso retal 5. E impor-
tante destacar que mesmo com a cirurgia, um signifi-
cativo nUmero de pacientes permanece com dificulda-
des na evacuacao (60 a 70%) e ao redor de 10% apre-
sentam constipacdo em decorréncia da neuropatia na
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zona de transicao 8. Esses pacientes podem conviver
com problemas fisicos que frequentemente persistem
na fase adulta, como incontinéncia fecal e urinaria,
constipacdo e disfuncdo sexual. Também podem
experienciar problemas psicossociais, tais como senti-
mentos de culpa, diminuicdo da autoestima, ndo acei-
tacdo da imagem corporal e dificuldades na socializa-
cdo. O apoio social e acompanhamento de longo prazo
podem minimizar o impacto negativo da doenca e me-
Ihorar a qualidade de vida do paciente e de sua familia
7. No cuidado a crianca com Doenca de Hirschsprung,
observa-se que os livros-texto de enfermagem pediatrica
descrevem os cuidados de enfermagem de modo sin-
tético e genérico, alertando para o fato desta clientela
requerer um planejamento especial de longo prazo, o
qual inclui orientacéo a crianca e familia sobre a fun-
cado do intestino, as finalidades das intervencoes e a
necessidade de adeséao a terapéutica. Ainda, com rela-
cdo ao conhecimento de enfermagem sobre manejo
dos cuidados a esta clientela, ndo encontramos proto-
colos sistematizados apés levantamento realizado nas
bases de dados MEDLINE e LILACS.

Justificativa

Artigo extraido de Dissertacdo de Mestrado do
Programa de Pés-Graduacao Enfermagem em Salde
Publica da Escola de Enfermagem de Ribeir&do Preto da
Universidade de S&do Paulo.

Objetivo

Sob a perspectiva de adicionar conhecimento a
tematica citada, este estudo tem por objetivo conhe-
cer a experiéncia de maes de criancas e adolescentes
com Doenca de Hirschsprung, de forma a identificar,
nos seus cotidianos, situacfes que necessitam de in-
tervencées de enfermagem, visando melhor qualidade
de vida para essas pessoas e suas familias. A justifica-
tiva para o recorte nas maes como participantes do
estudo pauta-se no fato de que elas tém sido, no atual
contexto, as responsaveis pelo cuidado dos filhos 8. De
forma geral, sdo elas que os acompanham aos servi-
cos de saude e com eles ai permanecem e, ao
retornarem para seus domicilios, continuam, na maio-
ria das vezes, como as principais responsaveis/
cuidadoras.
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Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio
9, com andlise qualitativa dos dados. Foi desenvolvido
no Servico de Gastroenterologia Pediatrica de um hos-
pital escola do interior do Estado de S&o Paulo. Aten-
dendo aos aspectos éticos, o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo em ques-
tdo. Para conhecer a experiéncia de maes de filhos
com Doenca de Hirschsprung utilizamos a entrevista
com 13 maes. Este niumero foi definido durante o pro-
cesso de coleta de dados e ndo a priori, considerando
gue, com ele, foi possivel apreender o fenémeno estu-
dado. Esta forma de definicdo &€ recomendada para
pesquisas de natureza qualitativa. As participantes do
estudo foram abordadas durante os retornos ambula-
toriais e internacées de seus filhos. No entanto, no
periodo estipulado para a coleta de dados, apenas trés
compareceram ao servico. Este fato levou-nos a con-
sultar a listagem do Servico de Arquivo Meédico - Dados
Meédicos, iniciando pelo ano de 2007, buscando por
outras maées residentes no municipio de Ribeiréo Pre-
to ou em cidades circunvizinhas para realizarmos a
coleta de dados em seus domicilios. O critério para
escolha desses locais foi operacional, ou seja, devido a
facilidade de acesso e ao menor custo financeiro com
o deslocamento. Optamos pela entrevista semi-
estruturada ® durante a qual as maes foram convida-
das a compartilharem conosco suas experiéncias so-
bre o cuidado ao filho com DH, por meio de suas falas,
as quais foram gravadas ap6s a permisséo das partici-
pantes. A entrevista constou de duas partes: a primei-
ra, contendo informacées sobre identificacéo dos par-
ticipantes da pesquisa. No caso da crianca ou adoles-
cente, dados sobre a idade, sexo, escolaridade, posi-
cdo na familia, procedéncia, idade ao diagnéstico e data
da cirurgia; no que se referem as maes, informacoes
sobre idade, escolaridade, estado civil, ocupacéo, ren-
da familiar e composicéo familiar. Na segunda parte,
constavam questfes norteadoras pertinentes ao en-
tendimento do processo de doenca e tratamento (ex-
periéncia de ter um filho com Doenca de Hirschsprung;
organizacdo do cuidado na rotina diaria da familia; do
filho com DH em relacdo as atividades escolares; o
gue os servicos de salde, particularmente as enfer-
meiras, poderiam fazer para melhorar o cuidado a cri-
anca e a forma como os demais membros da familia
participam desse cuidado). Para manter o sigilo e o

64

anonimato das entrevistadas, substituimos seus no-
mes por nimeraos, ordenados de acordo com a sequ-
éncia cronologica das entrevistas. Assim, a primeira
mae participante foi identificada pelo numero 1 até,
sucessivamente, o nUmero 13. Também utilizamos um
diario de campo no qual foram registradas nossas im-
pressdes sobre cada entrevista, incluindo a comunica-
c&o néo - verbal. Os dados produzidos foram organiza-
dos ao redor de dois temas: conhecendo a doenca e
experiéncia do cuidado. A analise percorreu as etapas
preconizadas pela técnica de anélise de contetdo °.

Resultados

Conhecendo a doenca, os depoimentaos das méaes
evidenciaram que elas tém conhecimentos sobre a
doenca, descrevendo o inicio dos sinais e sintomas de
forma detalhada. "Quando a doenca nasceu, ela ficou
qguatro dias sem evacuar; ai eles punham supositorio,
mas nao fazia, nada que eles faziam funcionava; ai eles
resolveram fazer a biépsia do intestino e deu que era
Doenca de Hirschsprung 2. Minha filha nasceu no Hos-
pital das Clinicas. Desde os trés dias de vida tinha difi-
culdade de fazer cocd, vomitava muito, teve que fazer
lavagem e supositorio, mas ndo resolvia muito, tinha
uma barrigona. Era o meu primeiro bebé&; com nove
dias fez a cirurgia de biopsia e me disseram que preci-
sava operar, mas ela era muito magrinha, tinha que
ganhar peso '°. Elas mencionaram que os sinais e sin-
tomas apresentados por seus filhos, alguns desde o
nascimento, levou-as a procurar pelo servico de sau-
de. Relataram ainda que, mesmo identificando o gan-
ho de peso insuficiente, a distensdo abdominal e os
vOmitos, por exemplo, tais sintomas n&o foram consi-
derados durante o atendimento médico: O meu filho
nasceu com quase 4 kg. Com trés meses ele ainda
nao tinha engordado quase nada; se conseguiu 500 g
foi muito. A gente, eu e meu marido, estava sempre
levando ao médico, porque tinha muito volume de bar-
riga. Sempre ouviamos a mesma coisa: € gases, da-
vam um remedinho e mandavam para casa, ele melho-
rava na hora, mas na hora que mamava, pronto, a
barriga enchia de novo 4. As méaes gqueixam-se da ine-
xisténcia de espacos para dialogo - linguagem acessi-
vel - com a equipe de modo que sejam devidamente
informadas sobre a doenca e a terapéutica. Da doen-
ca dela eu ndo sei nada porgue o que os médico falam
eu ndo entendo, eu fico assim tentando entender, mas
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ndo consigo. Quando tenho davida, pergunto. Mais ain-
da tem coisa que eu nao consigo entende’1). Me expli-
caram o0 que era e que tinha que tirar um pedaco do
intestino, fiquei um pouco assustada, ndo entendia
muito o que era ficar sem este pedaco do intestino .
N&o é apenas a informacdo que interessa as maes.
Elas desejam um espaco de encontro para o dialogo,
onde seja permitido compartilhar saberes entre todos
os envolvidos no cuidado a crianca. Nesse cuidado,
ndo interessa somente aquele comunicar das informa-
cbes transmitidas¢,, comum nos discursos dos profis-
sionais de salde, mas aquela comunicacdo que de-
monstra compromisso, acdo mutua, responsabilidade,
interesse e respeito ''. No caso das maes de criancas
com DH, a comunicacéao franca, clara e adequada com
os membros da equipe de salde pode auxilia-las na
compreensao da doenca e na aceitacdo do tratamen-
to; pode, também, fornecer elementos para tomada
de decis@es. Estudos indicam que o diagnostico deve
ser revelado de forma honesta, clara e compreensiva,
permitindo tempo para perguntas, evitando eufemis-
mos, jargbes e, ao mesmo tempo; tal revelacdo néo
deve ser evasiva e, muito menos, invasiva ''. A comu-
nicacdo € um recurso terapéutico essencial, pois, per-
mite acesso ao principio da autonomia, ao consenti-
mento informado, a confianca mitua e a seguranca.
Permite, ainda, a interacao entre a equipe de saude, o
paciente e sua familia. Para as maes, repercussoes
da doenca e da hospitalizacdo também estiveram pre-
sentes na relacdo com os outros filhos e no longo pe-
riodo de internacdo. E uma experiéncia bem ruim. E
muito dificil, quando eu chego aqui, eu vejo ela e minha
vontade é de levar ela embora e, quando eu vou embo-
ra e deixo ela, parece que é uma coisa (olhos
marejados). Ai a mais novinha fica longe, t& aqui desde
que nasceu e td com um ano e dois meses; eu sei que
& muito dificil '. Durante a hospitalizacdo, mae e filho
séo afastados de seus objetos pessoais, do seu ritmo
de vida e das pessoas que |lhe s&o significativas. Alem
disso, as maes acompanham os filhos nos procedimen-
tos, muitos deles invasivos e dolorosos. O diagnéstico
de Doenca de Hirschsprung foi compreendido de for-
ma diferenciada pelas méaes. Algumas mencionaram
os exames realizados e a terapéutica: meu filho fez
uma bidpsia quando ela estava com dois meses. As
vezes fazia cocd sozinha, entdo, o quadro deixava bas-
tante duvida. Entdo, a medica achou melhor observar
por mais tempo e foi acompanhando a evolucdo da
minha filha. Com dez meses, ela fez colonoscopia, teve
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até que fazer duas porque a primeira ndo deu certo, 0
intestino ndo estava limpo; mas também ela tinha uns
polipozinhos que preocupava os medicos. Mas deu cer-
to, era so Hirschsprung '*". Mesmo que esta Ultima
mé&e tivesse mencionado ser s6 Hirschsprung, ndo ha
davidas do impacto que o diagnostico de uma doenca
grave ocasiona na crianca e sua familia. A adaptacéo
ocorre, em maior ou menor grau, nos diferentes mem-
bros e, neste processo, busca-se contemplar diversas
dimensbes da vida cotidiana: a pessoal, a afetiva, a
social e a financeira. InUmeros acontecimentos inde-
sejaveis sdo comuns as doencas denominadas croni-
cas. Os membros da familia, particularmente os pais,
enfrentam a expectativa do diagnostico e prognaéstico,
as intercorréncias e complicacées, os mdultiplos agra-
vos ao corpo e a dimensao narcisista, o sentimento de
culpa e de ressentimento. Eles se perguntam: por que
nos? A visdo que a familia tem sobre a doenca esta
pautada no conjunto de crencas que possui sobre o
diagnéstico, a etiologia, a gravidade, o prognéstico e o
seu proprio curso. As familias desenvolvem, conjunta-
mente, uma ecologia de crencas derivadas dos contex-
tos das interacoes sociais e culturais’. A literatura
tem relatado possibilidades de adaptacdo de familias
com criancas com doencas graves e estas se repetem
com uma certa frequéncia, ou seja, para as familias, a
superprotecdo e a onipoténcia, mescladas a rejeicdo
ou negacao, ou ainda, a aceitacdo tolerante; para as
criancas, a dependéncia, rebeldia e oposicédo a tera-
péutica’@. Algumas méaes tiveram informacées sobre a
etiologia genéetica da DH, mas, para elas, a ocorréncia
de outros casos na familia ndo era conhecida. Em um
dos depoimentos, as caracteristicas de uma sobrinha
da participante do estudo eram semelhantes as do seu
filho, o que a levou a refletir sobre o carater genético
da doenca. Os médicos me explicaram a doenca de
meu filho e diziam que era genético, mas eu néo sabia
de nenhum caso na familia. Ele tinha uma parte do
intestino que n&o funcionava como as outras; nao ti-
nha nervo, ndo mexia, ndo deixava as fezes passar 5.
Autores argumentam que ha fortes indicios de haver
predisposicdo genética para a Doenca de Hirschsprung
(5,7). Dados epidemiolégicos tém estimado que a DH,
€ um evento esporadico em 80% dos casos, sendo, 0s
demais, familiares, autossémicos dominantes e
recessivos. A etiologia da moléstia e a compreensao
da familia sobre o motivo pelo qual a crianca a desen-
volveu podem, geralmente, auxiliar os pais na aceita-
céo e adaptacao. Com frequéncia, 0 mesmo n&o ocor-
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re no caso de doencas de origem genética, as quais
envolvem implicacdes mais complexas, pois, nessa si-
tuacéo, ha uma tendéncia dos pais, mesmo os ajusta-
dos, de responsabilizar, um ao outro, por uma "man-
cha familiar", passada para um dos filhos. Em contras-
te, as doencas que parecem ser um "ato divino" po-
dem provocar menor estresse, pois S80 Menos evi-
dentes as atribuicdes e os sentimentos de culpa 4.
Na experiéncia do cuidado, as méaes participantes rela-
taram acerca dos procedimentos técnicos necessari-
os em relacao aos seus filhos. Assim, algumas descre-
veram como realizam o manejo do coélon. Teve uma
época que as roupas precisavam até ser jogadas fora,
as cuequinhas ndo duravam nada, manchavam muito
e nem dava para usar. Aos poucos, fomos encontran-
do os alimentos melhores para ele comer sem causar
problemas. Ele gosta muito de leite, entdo, como o de
vaca soltava o intestino, passei a comprar leite ninho,
tomou por muito tempo. Hoje foi ficando caro e ainda
guer beber leite; j& com 17 anos, mas ndo larga do
leite; ent&o, toma de caixinha, mas s6 bem gelado 7.
As maes também mencionaram a limpeza intestinal
como parte do cuidado. Meu filho ndo conseguia en-
tender a necessidade de ir fazer o treino do banheiro.
Dizia que tinha vontade de ir ao banheiro todo o dia,
mas s6 conseguia fazer cocd duas vezes por semana.
Atualmente, ainda tem que fazer a lavagem uma vez a
cada 15 dias, mas isto j& estd ficando cada vez me-
nos; ndo sei quando vai acabar... para ela & muito difi-
cil '®. Ela € minha primeira filha, ndo tinha experiéncia
nenhuma, nem sabia cuidar direito de um bebé nor-
mal, sem nenhuma doenca. As vezes, me via bastante
confusa para cuidar, ndo sabia ao certo se a lavagem
fazia bem ou ndo '°. Como mencionado pelas méaes, a
lavagem intestinal foi uma terapéutica frequente em
determinadas fases e, quase sempre, eram elas as
responsaveis por realiza-la. Embora nenhuma das en-
trevistadas tenha verbalizado preocupacdo com a na-
tureza invasiva de tal técnica, a literatura chama a
atencéo para o fato de que as maes, ao praticarem
repetidamente procedimentos tais como administracao
de supositorios e lavagem intestinal, os quais envol-
vem penetracdo anal, reforcam o laco erético que as
unem a crianca, além de reafirmar angustias vincula-
das ao sentimento de onipoténcia materna '5. Nos
depoimentos das méaes, identificamos aspectos que
traduzem a experiéncia do cuidado como algo dificil.
Depois da cirurgia, o sofrimento ainda estava presen-
te. Foi muito dificil, ele parecia um pato, fazia coct o
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dia inteiro; gastava mais com fralda do que com comi-
da #. O envolvimento com o cuidado do filho, na per-
cepcédo de uma das maes, foi tdo intenso que ela ndo
atentou para as dificuldades surgidas na relacdo com
o marido, com 0 seu casamento. Era desgastante,
desanimava. As vezes, fazia um monte de coisas e
nunca ficava bom, sempre tinha algo a mais; o cheiro
da minha filha me preocupava, era muito ruim, tentava
dar toda a atencédo pra ela e acho que nem percebi
gue meu casamento estava no fim [...] Foi bastante
desorganizado o cuidado com ela; quando era peque-
na, cuidava sempre sozinha, meu casamento estava
desfeito 8. Eu sempre fiz tudo sozinha. Na verdade,
fiquei sozinha com a minha separacdo, mesmo meu
filho doente, nada segurou o casamento; mas foi me-
lhor, ndo ia dar certo mesmo 7. A doenca crdnica de
um filho pode causar impacto negativo no casamento
dos pais, exacerbando antigos conflitos ou determinan-
do novos 6. Alguns aspectos séo explicitados por eles,
como as queixas dos pais em relacdo a atencéao
dedicada pelas méaes aos filhos doentes; o fato do ca-
sal ndo dispor de tempo para si e sentimentos de ver-
gonha ou culpa, sobretudo quando ha fatores genéti-
cos envolvidos. Nos casos de separacdes, novas difi-
culdades, de varias naturezas, se instalam. O surgi-
mento do estresse é favorecido quando ha necessida-
de de um cuidado constante, o que pode testar o limite
dos recursos fisicos, emacionais e financeiros das fa-
milias. Com tantas responsabilidades, o cuidado do fi-
Iho doente constitui um estresse cronico e persistente
4. A esse respeito, as maes mencionaram a exclusivi-
dade que conferiram ao cuidado do filho com Doenca
de Hirschsprung. Ficava por conta dele o dia inteiro,
meu marido trabalhava durante o dia; eu fazia as coi-
sas ao mesmo tempo: limpava a casa, cuidava dele,
cozinhava, cuidava dele, lavava roupa, cuidava dele e,
assim, fui levando até hoje 4. Mencionaram, também,
que o cuidado com o filho com DH era complexo, re-
querendo habilidades que ndo eram de seu dominio
anteriormente a doenca. Eu faco assim, as 6 horas
tem o leitinho dela, eu ja vou, dou o leitinho e ela con-
tinua dormindo, eu fago um pouco do servigo, s6 um
pouco. Ai, depois assim, |a pelas 9 horas, ela acorda,
ai eu ja dou o banho, passo a medicacao e ja passo o
leitinho de novo das 9 horas. Ai ela fica mais ou menos
uma meia hora acordada e torna a dormir de novo. Ai
eu comeco tudo de novo, levo as meninas na escola
que elas entram as 7 horas e saem as 11 horas. E
mais complicado cuidar dela do que dos outros filhos

N. 2, Novembro,/2011



porgue tem que ter cuidados especiais; € o leite que
tem que absorver e tem eu ir devagarinho, ndo pode
correr de uma vez '. A exclusividade e a complexidade
do cuidado podem interferir na qualidade de vida dos
cuidadores. No caso do presente estudo, das méaes.
Na literatura, sdo descritas as perdas experienciadas
pelas mées/cuidadoras, dentre elas, a reducdo do
comprometimento da salde fisica e mental; prejuizos
na vida pessoal, como diminuicdo da privacidade e in-
dependéncia; restricdo de tempo para atividades pes-
soais; problemas sexuais; privacdo de sono; necessi-
dade de vir a viver somente para a pessoa doente;
tendéncia ao isolamento e diminuicdo da rede de apoio
social, aléem de alteracdes na dindmica familiar. Com
tal sobrecarga, o cuidador tenta organizar suas ativi-
dades sociais e profissionais ao redor da pessoa cui-
dada, reduzindo liberdade e privacidade proprias . Os
familiares, principalmente os pais, no dia-a-dia acumu-
lam experiéncias sobre o cuidado a crianca e estas
Ihes possibilitam maior seguranca para tomar decisoes.
Eles deixam de ser vistos como participantes passivos
no tratamento, passando a ter papel fundamental no
gerenciamento da enfermidade, em conjunto com os
profissionais de salde. Para tanto, paciente e familia
necessitam de informacdes e, em outros casos, ne-
cessitam dominar certas técnicas bastante complexas
para aplica-las sobre si mesmos. Nesta situacdo ope-
ra-se uma certa transferéncia de competéncias, do
meédico para o paciente e familia 8. O auto-cuidado foi
mencionado pelas m&es como sendo uma conquista
dos adolescentes e das criancas em idade escolar. Ele
mesmo se controla hoje, sabe o que deve evitar antes
de ir a escola ou sair com os amigos. Até hoje ainda
tem dias que apresenta escape. Come super bem e vai
ao banheiro duas a trés vezes por dia, mas ndo conse-
gue segurar o intestino cheio 7. Aprender a conviver
com uma doenca com as caracteristicas da DH n&o é
uma tarefa facil e a crianca e o adolescente ndo estao
sozinhos. A familia, geralmente a méae, & parte
indissociavel para o acompanhamento deste proces-
s0, assumindo o gerenciamento do cuidado até que a
crianca atinja idade e maturidade para, gradativamen-
te, assumir tal responsabilidade. A familia, a crianca e
0 adolescente ao adquirirem conhecimentos sobre a
doenca, tém a possibilidade de compreender os riscos
e beneficios da terapéutica e participar, de alguma for-
ma, das decisfes relativas ao tratamento proposto.
Isto s6 é possivel com o apoio dos profissionais de sau-
de. As evidéncias cientificas sugerem que as interven-
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cbes voltadas a promocéao do auto-cuidado estdo asso-
ciadas a melhores resultados. A forma como o geren-
ciamento do cuidado é realizado no dia a dia, principal-
mente no que se refere ao comportamento e as atitu-
des da familia, crianca e adolescente, influencia a sau-
de em proporcdes maiores do que as intervencoes
meédicas 7. Com relacdo as possibilidades de apoio
para o cuidado ao filho, o suporte social & de funda-
mental importancia para as méaes e foi mencionado
em termos das relacées, descritas como ligacdes e
interacées com a familia estendida, vizinhos e pessoas
gue compartilham dos mesmos problemas: [...] quan-
do ela vem aqui no hospital, as maes ficam pedindo
para ver como €. Tinha uma crianca que ia fazer
colostomia e a assistente social pediu para eu mostrar
como que era. Ai eu falei, mostrei, a gente divide o que
a gente sente, nossos problemas, mesmo que n&o
sejam iguais, a gente divide. Eu acho muito bom 2. Nos
depoimentos, as maes mencionaram os maridos como
ajudantes, principalmente no cuidado indireto, isto €,
cuidando da casa e dos outros filhos. Quando meu fi-
Iho era bebé, era o segundo filho, entdo meu marido
me ajudava, cuidando da outra menina 5. O meu mari-
do me ajuda, ele ajuda muito, cuida do banho dela,
cuidando bem delas, as vezes pegando as roupas do
varal e lavando as vasilhas; ele ajuda bastante '. Ob-
servamos que 0 suporte para enfrentar as deman-
das do plano terapéutico também foi dado por outras
pessoas que ndo os familiares, citadas como coadju-
vantes no cuidado a crianca: Ele & o segundo filho,
mas a primeira ficava muito com a minha mée, e de-
pois foi para uma familia vizinha cuidar €. Nos depoi-
mentos, as maes relataram também o apoio recebido
dos médicos e enfermeiras durante o processo de doen-
ca e internacao dos filhos; tal apoio foi de natureza
emocional e instrumental: No comeco foi mais compli-
cado porque eu ndo ganhava bolsinha, usava gazes;
mas agora pego no posto as bolsinhas 2. E porque pra
vir para casa tem que aprender primeiro pra depois vir
para a casa; quando me senti segura, eu vim para
casa °. A aproximacao entre os membros da equipe de
salde e as familias, particularmente das maes, pode
auxiliar na identificacdo das necessidades e na discus-
s&o das intervenctes mais adequadas. Para oportunizar
tal aproximacdo & fundamental que sejam
disponibilizados tempo e espaco adequados para dialo-
gos freqiientes com a familia; que exista manutencéo
da consisténcia das orientacdes dadas pelos diversos
membros da equipe de salde; auxilio na ambientacéo
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da mé&e/familia no hospital; promocé&o de espacos de
cuidados dos pais na rotina de tratamento; manuten-
cdo de rotinas conhecidas; preparo prévio dos pais em
casos de procedimentos invasivos e/ou dolorosos;
auxilio aos pais na compreensdo das reacdes emaocio-
nais do filho; fornecimento de informacdes sobre os
possiveis riscos do tratamento e reforco sobre a im-
porténcia da participac&o dos pais no conforto e segu-
ranca do filho '8. No que se refere a educacéao escolar,
segundo os depoimentos das méaes, a Doenca de
Hirschsprung ndo comprometeu a insercdo de seus
filhos nessa area: Ela frequentou a escola normalmen-
te; tinha estes problemas de sujar a roupa, mas como
ela sempre dizia que ndo dava tempo fomos levando
até que parou na adolescéncia, quando ficou mocinha
8. Uma das méaes relatou que ndo havia colocado o
filho na creche nao devido a doenca, mas pela relacdo
de superprotecdo que se estabelecera entre ambos.
Segundo ela, o sofrimento pelo qual passaram os dei-
Xou muito proximos. E certo que as condicdes de orga-
nizacado da familia facilitaram esta opcao, pois o pai
assumia o cuidado durante o horario de trabalho da
ma&e: Até hoje eu ndo coloquei ele na creche, néo te-
nho coragem, ficou muito grudado em mim. Na verda-
de eu ainda n&o precisei colocar ele na escolinha por-
gue ele fica o dia todo comigo, eu so6 trabalho das 16
até as 22 horas, cuidando de duas senhoras. O pai é
que fica com ele no horario do meu trabalho 4. A as
familias podem apresentar um comportamento super
protetor e um envolvimento excessivo com a crianca
doente e tal comportamento pode desencorajar o de-
senvolvimento de suas potencialidades, traduzindo-se
em uma maior dependéncia. O ato de superproteger a
crianca pode, também, provocar diminuicdo da auto-
estima e, como consequéncia, ela pode se sentir "dife-
rente" e incapaz, fortalecendo sua exclusdo social.
Retomando a reflexdo sobre a insercdo escolar, a so-
cializacdo de criancas e adolescentes com doencas
cronicas localiza-se na intersecdo entre os sistemas
de salde e educacdo, em decorréncia do fato de se-
rem mantidos separados nas instituicdes de ensino da
maioria dos paises. Assim, esses sistemas tém neces-
sidades n&o integradas, criando uma deficiéncia em
um dos setores, geralmente o educacional, devido a
urgéncia da esfera da saude. O déficit de comunicacao
entre os dois setores associado a falta de conheci-
mento dos educadores sdo o0s principais entraves edu-
cacionais para esses alunos . No presente estudo,
talvez as maes tenham mencionado auséncia de pro-
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blemas em relacdo a insercéo de seus filhos na escola
pelo fato do comprometimento fisico ndo ser aparente
e pela rotina instituida. Por exemplo, com o manejo do
colén previamente a ida a escola; enfim, uma adapta-
cdo a rotina. A experiéncia de cuidar de criancas e
adolescentes com Doenca de Hirschsprung e orientar
suas maes levou-nos a compreendé-las também a par-
tir da pesquisa. Assim, nosso objetivo, no @mbito da
pesquisa, foi conhecer a experiéncia de maes de crian-
cas e adolescentes com Doenca de Hirschsprung e
identificar nos seus cotidianos situacdes que necessi-
tam de intervencées de enfermagem buscando a me-
Ilhor qualidade de vida para estas criancas e adoles-
centes e suas familias. Para atingir tal objetivo foi ne-
cessario conhecer os sentidos dados por elas as suas
experiéncias. As mées, ao relatarem suas experiénci-
as, nos deram indicios de que o cuidado ao filho com
Doenca de Hirschsprung transcende as condutas
dirigidas, unicamente, ao controle de sinais e sinto-
mas fisicos. Para elas a experiéncia do cuidado implica
investimentos nos recursos de salde dos filhos, nas
suas possibilidades de desenvolvimento, n&o apenas
em sua doenca. Observamos que a familia tem que
lidar ndo apenas com o impacto emocional do proces-
so de adoecimento e da reorganizacao familiar, mas
teve que lidar, também, com hospitalizacées, procedi-
mentos invasivas, contato com inimeros profissionais
e exigéncia de tomada de decisdo em curto prazo. Este
processo, muitas vezes &€ acompanhado da perda da
autonomia e necessidade de réapida adaptacdo. Os re-
sultados do estudo indicam que o conhecimento que
as mées tém sobre a Doenca de Hirschsprung, origi-
nado das informacdes fornecidas pelos profissionais
de salde, particularmente dos médicos, é limitado.
Observamos nos relatos de algumas delas informacées
equivocadas e confusas. A qualidade da comunicacao
existente nos servicos de salde é fundamental para o
sucesso do gerenciamento da enfermidade, aspecto
este conhecido dos profissionais de sadde, mas, nem
sempre praticado. Cabe a equipe de salde capacitar
os pais para o cuidado ao filho. Inimeras estratégias
podem ser utilizadas, dentre as quais o uso de cartilhas,
guias e folhetos explicativos, pois, estes podem facili-
tar a compreenséao sobre a propria doenca, sua etiolo-
gia, o tratamento além de proporcionar maior suporte
para a contencdo das reacdes emocionais decorren-
tes da experiéncia da doenca. Outra estratégia que
tem sido utilizada com familias de criancas com doen-
cas crdnicas sdo os grupos de apoio por estes possibi-
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litarem a troca de experiéncias e serem facilitadores
dos processos de adesdo ao tratamento. As méaes
mencionaram a sobrecarga de trabalho, com tarefas
do cuidado a crianca doente associadas as funcoes da
vida diaria, reduzindo o tempo destinado ao seu auto-
cuidado. Essa consideracdo, aparentemente simples,
aponta para a necessidade do profissional de saude
conhecer a realidade dessas maes para ndo propor
intervencdes que fracassem antecipadamente devido
a sua inviabilidade. No planejamento, a equipe multi-
profissional deve considerar as caracteristicas cultu-
rais, crencas, progndsticos, estrutura familiar, apoi-
os, oportunidades de escolha e recursos disponiveis,
incluindo os financeiros, em tal planejamento. O envol-
vimento dos pais no cuidado ao filho nas situacées de
doenca tem sido um grande desafio para os profissio-
nais de salde. Para obter sucesso nesta intervencao
€ necessaria habilidade técnica e interpessoal de am-
bos - pais e profissionais de satde. Neste estudo apre-
sentamos uma possibilidade de compreenséao das ex-
periéncias de maes no cuidado de filhos com Doenca
de Hirschprung. Esperamos que novos espacos de
cuidado e de pesquisa sejam criados com a finalidade
de subsidiar a pratica assistencial.
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