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RESEARCH - INVESTIGACION

EXPERIENCIAS DE MAES DE FILHOS COM DOENCA DE
HIRSCHSPRUNG: SUBSIDIOS PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM:

Experiences of mothers in care to children with Hirschsprung
Disease: supports for nursing care

Experiencias de madres en la atencion de los hijos con Enfermedad
de Hirschsprung: contribucion para la atencion de enfermeria

Maria José Gilbert* Débora Falleiros de Mello 2 Regina Aparecida Garcia de Lima®

RESUMO

0 estudo tem por objetivo conhecer as experiéncias de mées de filhos com doengas de Hirschsprung atendidos em um hospital
escola, em um municipio no interior do estado de Sdo Paulo. Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com andlise
qualitativa dos dados produzidos mediante entrevistas semiestruturadas com 13 mdes. Da andlise emergiram dois temas:
conhecendo a doenca e a experiéncia do cuidado. Concluiu-se que o envolvimento dos pais no cuidado ao filho em situagdes de
doenca tem sido um grande desafio para os profissionais de saide e que, para obter sucesso nessa dimenséo do cuidar, é
necessario haver habilidades nas esferas técnica e interpessoal de ambos os lados — pais e profissionais de satide. Os resultados
possibilitaram identificar aspectos que necessitam de intervengdes por parte da equipe de satide, particularmente da enfermagem,

objetivando melhor qualidade de vida para criangas e adolescentes com doenca de Hirschsprung e suas familias.

Palavras-chave: Maes. Cuidados de Enfermagem. Doenca de Hirschsprung.

Abstract

This study aimed to know the experiences of mothers of
daughters with Hirschsprung Disease attended at a school-
hospital in the interior of the state of Sdo Paulo. This descriptive
and exploratory study adopted a qualitative methodological
approach, with semi-structured interviews with 13 mothers of
children and adolescents with Hirschsprung Disease. Data taken
from the interviews were grouped in two themes: knowing the
disease and care experience. Involvement of parents in care to
children in situations of disease has been a big challenge for
health professionals. To have success in this intervention, technical
and interpersonal ability from both — parents and health
professionals — is needed. Results enabled the identification of
aspects that need intervention by the health team, specially nursing,
aiming a better quality of life for children and adolescents with
Hirschsprung Disease and their families.

Keywords: Mothers. Nursing Care. Hirschsprung Disease.

Resumen

El estudio tuvo como objetivo conocer las experiencias de las
madres que tienen hijos con Enfermedad de Hirschsprung
atendidos en un hospital escuela del interior del estado de Sdo
Paulo. El estudio es de naturaleza descriptivo- exploratoria a
andlisis cualitativo de los datos, con entrevistas semi-
estructuradas con 13 madres de nifios y adolescentes con
Enfermedad de Hirschsprung. Los datos producidos con las
informaciones de las entrevistas fueron agrupados en dos
temas: conociendo la enfermedad y la experiencia de la
atencién. La participacion de los padres en el cuidado de los
hijos en situaciones de enfermedad ha sido un gran desafio
para los profesionales de salud. Para tener éxito en esta
intervencion es necesario habilidad en la esfera técnica e
interpersonal de ambos lados — padres y profesionales de la
salud. Los resultados del estudio permitieron identificar
aspectos que necesitan de intervencidn por parte del equipo
de salud, principalmente enfermeria, teniendo como objetivo
la mejor calidad de vida de nifios y adolescentes con
Enfermedad de Hirschsprung y sus familias.

Palabras clave: Madres. Atencion de Enfermeria.
Enfermedad de Hirschsprung.

Enfermeira do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirio Preto da Universidade de Sio Paulo. Mestre em Enfermagem em Salide
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INTRODUCAO

A doenca de Hirschsprung (DH) € caracterizada pela
auséncia de células ganglionares nos plexos mioentéricos do
trato intestinal distal. E também conhecida pelos nomes de
megacélon aganglionar ou megacélon congénito. Tais
denominagdes sdo, na verdade, inapropriadas, pois, 0 megacdlon
€ uma manifestacdo secundéria da enfermidade, s ocorrendo
quando o diagndstico € estabelecido tardiamente. A expressdo
mais correta para denomina-la € aganglionose intestinal
congénita, considerando que o termo aganglionose especifica
anatureza da patologia, intestinal indica o 6rgdo acometido, e
congénita implica sua presenca desde o nascimento .

A denominagdo de doenca de Hirschsprung deve-se a
Harald Hirschsprung, quem primeiramente, em 1886,
descreveu tal desordem em recém-nascidos com constipacdo
grave, associada a dilatacdo e hipertrofia do clon. Hirschsprung
relacionou os sintomas graves de constipagdo intestinal ao
quadro clinico de obstrucdo sem que houvesse a possibilidade
de demonstragdo do agente causal.?

Estima-se que a DH ocorra em 1:20.000 a 1:5.000
nascimentos, predominando em criangas do sexo masculino, na
proporcao de 4:1; ocorre em todas as ragas, podendo estar
associada a varias outras anomalias congénitas. A distribuicdo
racial é significativamente varidvel, ocorrendoem 1,5, 2,1 e
2,8 por 10.000 nascimentos, entre os caucasianos, negros
americanos e asiaticos, respectivamente. 2

0 diagnéstico da DH deve ser considerado na presenga de
quadro clinico compativel com atraso na eliminagdo de mecnio,
constipagdo intestinal, distensdo abdominal, obstrucdo
intestinal, toque retal evidenciando diminuicdo do diametro do
reto (espasmo retal) e, ao término do toque, eliminagdo
explosiva de fezes liquidas e gases. Cerca de 90% dos recém-
nascidos que ndo eliminam meconio nas primeiras 24 horas de
vida tém grandes chances de ter DH. Do ponto de vista clinico,
aproximadamente 50% das criancas quando ndo tratadas
morrem nos primeiros anos de vida.'

Em muitas criangas, os sinais e sintomas da doenca ndo
surgem no periodo neonatal, manifestando-se mais
tardiamente. Nestas situagdes, o lactente e o pré-escolar tém
caracteristicas fisicas singulares, chamando a atengdo o
hipodesenvolvimento e 0 abdome distendido com a base do
torax alargada. Com a evolugdo da doenca, os sintomas clinicos
mais frequentes sdo constipagdo e incapacidade para eliminar
fezes, causando dilatagdo do intestino proximal e distensao
abdominal. A medida que o intestino se dilata, a pressio
intraluminal se eleva, resultando em um menor fluxo sanguineo
e deterioracdo da barreira mucosa. A estase permite a
proliferacdo de bactérias, levando a enterocolite; os micro-
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primeiros quatro a cinco meses de vida, sendo raros a partir do
segundo ano. O reconhecimento da doenga antes do inicio da
enterocolite é essencial para que se possa reduzir a morbidade
e mortalidade.’

Aliteratura especializada destaca a evolugdo das técnicas
cirGrgicas nos Ultimos 50 anos, em decorréncia dos
conhecimentos referentes a etiologia e fisiopatologia da doenca.
Na atualidade, a técnica preconizada é em um Unico tempo,
retirando 0 segmento agangli6nico e realizando o abaixamento
por via transanal exclusiva até o anus. Com essa técnica evitam-
se os riscos de contaminagdo, formagdo de aderéncias e
complicagdo na cavidade abdominal.®> O procedimento néo
danifica as estruturas pélvicas, ndo € oneroso e oferece
melhores resultados estéticos, por ndo deixar cicatrizes; a perda
sanguinea é minima, e o tempo de cirurgia, menor. O periodo
de hospitalizacdo € curto, podendo o paciente ter alta no quarto
dia pés-operatdrio.

As complicagBes pds-cirlrgicas sdo frequentes em mais da
metade dos casos, podendo ser imediatas ou tardias. Entre as
imediatas encontram-se lesdes de perineo, deiscéncias de
sutura, obstrucdo intestinal e infec¢bes. Entre as tardias
destacam-se a enterocolite necrosante, presente entre 25% e
33% dos casos, contribuindo de forma significativa para as
taxas de mortalidade. Outras complicagBes sdo as estenoses
anastomoticas e prolapso retal.*

F importante destacar que, mesmo com a cirurgia, um
significativo nimero de pacientes permanece com dificuldades
na evacuacdo (60% a 70%) e ao redor de 10% apresentam
constipagdo em decorréncia da neuropatia na zona de
transicdo.®

Esses pacientes podem conviver com problemas fisicos que
frequentemente persistem na fase adulta, como incontinéncia
fecal e urindria, constipacdo e disfuncdo sexual. Também podem
experienciar problemas psicossociais, tais como sentimentos
de culpa, diminuigdo da autoestima, ndo aceitagdo da imagem
corporal e dificuldades na socializagdo. O apoio social e
acompanhamento de longo prazo podem minimizar o impacto
negativo da doenca e melhorar a qualidade de vida do paciente
e de sua familia.®

No cuidado a crianca com doenca de Hirschsprung, observa-
se que os livros-texto de enfermagem pediatrica descrevem os
cuidados de enfermagem de modo sintético e genérico,
alertando para o fato de esta clientela requerer um
planejamento especial de longo prazo, incluindo a orientacdo a
crianca e familia sobre a fun¢do do intestino, as finalidades das
intervengdes e a necessidade de adesdo a terapéutica. Ainda,
com relagdo ao conhecimento de enfermagem sobre os cuidados
a esta clientela, ndo encontramos protocolos sistematizados
apos levantamento realizado nas bases de dados MEDLINE e

111 ACC
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Hirschsprung, com a finalidade de subsidiar o cuidado de
enfermagem no manejo de tal enfermidade.

Ajustificativa para o recorte nas mdes como participantes
do estudo pauta-se no fato de que elas tém sido, no atual
contexto, as responsaveis pelo cuidado dos filhos.” De forma
geral, sdo elas que os acompanham aos servigos de satde e
com eles ai permanecem, e, ao retornarem para seus
domicilios, continuam, na maioria das vezes, como as principais
responsaveis/cuidadoras.

PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério,® com
andlise qualitativa dos dados. Foi desenvolvido no Servigo de
Gastroenterologia Pedidtrica de um hospital escola do interior
do Estado de Sdo Paulo.

Atendendo aos aspectos éticos, o projeto foi aprovado pelo
Comité de Ftica em Pesquisa da instituicio em questdo
(Protocolo HCRP n° 2459/2007).

Maes de filhos com doenca de hirschsprung
Gilbert MJ, Mello DF, Lima RAG

Para conhecer a experiéncia de maes de filhos com doenca
de Hirschsprung, utilizamos a entrevista com 13 maes. Este
ntimero foi definido durante o processo de coleta de dados, e
ndo a priori, considerando que, com ele, foi possivel apreender
o fenémeno estudado. Esta forma de definicdo é recomendada
para pesquisas de natureza qualitativa.?

As participantes do estudo foram abordadas durante os
retornos ambulatoriais e internacdes de seus filhos. No entanto,
no periodo estipulado para a coleta de dados, apenas trés
compareceram ao servico. Este fato levou-nos a consultar a
listagem do Servigo de Arquivo Médico - Dados Médicos, iniciando
pelo ano de 2007, buscando por outras maes residentes no
municipio de Ribeirdo Preto 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.

No Quadro 1 apresentamos algumas caracteristicas das
participantes do estudo.

Quadro 1 - Caracteristicas sociodemogréficas maternas e locais da entrevista. Ribeirdo Preto, 2008

Entrevistada ldade | Escolaridade Estado Civil Ocupacdo Procedéndia Local da Entrevista

1 40 1° Grau | Casada Do lar Batatais-SP HCFMRP-USP
Incompleto

7 27 7% Grau | Casada Do lar Guara-or HCTMRP-OSP
Incompleto

3 32 1° Grau | Casada Do lar Ribeirdo Preto-SP Domidilio
Incompleto

4 26 2° Grau Casada Do lar Pitangueiras-SP Domidlio

5 26 2° Grau | Casada Doméstica Pitangueiras-SP Domidlio
Incompleto

6 26 2° Grau Casada Catadora de | Sertdozinho-SP Domidlio

papel

7 37 1° Grau Divorciada Doméstica Sertdozinho-SP Domidilio

8 36 1° Grau Casada Comerciante | Sertdozinho-SP Domicilio

9 27 1° Grau Divorciada Diarista Pontal -SP Domidlio

10 28 1° Grau Casada Doméstica | Ribeirdo Preto-SP Domidilio

11 21 Superior Casada Professora Presidente HCFMRP-USP

Venceslau-SP
12 19 1° Grau Casada Do lar Morro Aqudo-SP Domidlio
13 24 2° Grau Casada Escriturdria | Morro Agudo-SP Domidilio

Optamos pela entrevista semiestruturada® durante a qual
as mdes foram convidadas a compartilharem suas experiéncias
sobre o cuidado ao filho com DH. As entrevistas foram gravadas
apds a permissdo das participantes e constou de duas partes:
a primeira continha informagdes sobre a identificacdo dos

civil, ocupagdo, renda familiar e composicao familiar. Na sequnda
parte, constavam questdes norteadoras pertinentes ao
entendimento do processo de doenca e tratamento (o que sabiam
sobre a doenca, quais servigos de salide procuraram, como foram
as hospitalizagdes, quais foram as complicagdes decorrentes
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Para manter o sigilo e 0 anonimato das entrevistadas,
substituimos seus nomes por niimeros, ordenados de acordo
com a sequéncia cronoldgica das entrevistas. Assim, a primeira
mae participante foi identificada pelo nimero 1 até,
sucessivamente, o nimero 13.

Também utilizamos um diario de campo no qual foram
registradas nossas impresses sobre cada entrevista, incluindo
a comunicagdo ndo verbal.

A andlise percorreu as etapas preconizadas pela técnica
de andlise de contetdo,’ a qual compreende a pré-analise
(leitura do matéria empirico buscando mapear os sentidos
atribuidos pelos sujeitos as perguntas); andlise dos sentidos
expressos e latentes (identificacdo dos nticleos de sentidos); e
elaboragdo de tematicas que sintetizam o material empirico e
andlise final (discussdo das tematicas). Nossa opgdo foi por
ndo analisar estatisticamente o material, conforme preconiza
originalmente a técnica, mas por trabalhar de maneira
compreensiva o conjunto dos contetidos. Os dados produzidos
foram organizados ao redor de dois temas: conhecendo a doenga
e a experiéncia do cuidado.

RESULTADOS DE DISCUSSAO

Conhecendo a doenca

Dentre os depoimentos, observamos que algumas das
participantes manifestaram conhecer aspectos da doenca,
descrevendo, por exemplo, o inicio dos sinais e sintomas.

Quando ela nasceu, ela ficou quatro dias sem
evacuar; af eles punham supositdrio, mas ndo fazia,
nada que eles faziam funcionava; af eles resolveram
fazer a bidpsia do intestino e deu que era doenga
de Hirschsprung (2).

Minha filha nasceu no Hospital das Clinicas. Desde
0s trés dias de vida tinha dificuldade de fazer cocd,
vomitava muito, teve que fazer lavagem e
supositdrio, mas ndo resolvia muito, tinha uma
barrigona. Era o meu primeiro bebé; com nove dias
fez a cirurgia de bidpsia e me disseram que
precisava operar, mas ela era muito magrinha, tinha
que ganhar peso (10).

Elas mencionaram que os sinais e sintomas apresentados
por seus filhos, alguns desde o nascimento, motivou-as a
procurar pelo servico de salde. Relataram ainda que, mesmo
identificando o ganho de peso insuficiente, a distensdo
abdominal e os vomitos, por exemplo, tais sintomas ndo foram
considerados durante o atendimento médico:

'~ e~ A
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muito volume de barriga. Sempre ouviamos a mesma
coisa: é gases, davam um remedinho e mandavam
para casa, ele melhorava na hora, mas na hora que
mamava, pronto, a barriga enchia de novo (4).

Outras mdes queixaram-se da inexisténcia de espagos para
didlogo — linguagem acessivel — com a equipe, de modo que
fossem devidamente informadas sobre a doenca e a terapéutica.

Da doenca dela eu ndo sei nada porque o que 0s
médicos falam eu ndo entendo, eu fico assim
tentando entender, mas ndo consigo. Quando tenho
duvida, pergunto. Mais ainda tem coisa que eu ndo
consigo entender (1).

Me explicaram o que era e que tinha que tirar um
pedago do intestino, fiquei um pouco assustada,
ndo entendia muito o que era ficar sem este pedago
do intestino (11).

Ndo é apenas a informagdo que interessa as maes. Elas
desejam um espaco de encontro para o didlogo, onde seja
permitido compartilhar saberes entre todos os envolvidos no
cuidado a crianca. Nesse cuidado, ndo interessa somente aquele
comunicar ‘das informagdes transmitidas’, comuns nos discursos
dos profissionais de salide, mas aquela comunicagdo que
demonstra compromisso, acdo mutua, responsabilidade,
interesse e respeito.'® No caso das mées de criangas com DH, a
comunicacdo franca, clara e adequada com os membros da
equipe de salide pode auxilia-las na compreenséo da doenca e
na aceitagdo do tratamento; pode, também, fornecer elementos
para tomada de decisdes.

Estudos indicam que o diagnéstico deve ser revelado de
forma honesta, clara e compreensiva, permitindo tempo para
perguntas, evitando eufemismos e jargdes; ao mesmo tempo,
tal revelacdo ndo deve ser evasiva e, muito menos, invasiva."

A comunicacdo é um recurso terapéutico essencial, pois
permite acesso ao principio da autonomia, ao consentimento
informado, a confianca mtua e a sequranca. Permite, ainda, a
interacdo entre a equipe de salde, o paciente e sua familia.

Observamos que as repercussées da doenca e da
hospitalizagdo também estiveram presentes na relagdo com os
outros filhos e no longo periodo de internagdo.

E uma experiéncia bem ruim. E muito dificil, quando
eu chego aqui, eu vejo ela e minha vontade é de
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Durante a hospitalizagdo, mae e filho sdo afastados de seus
objetos pessoais, do seu ritmo de vida e das pessoas que lhe
sdo significativas. Além disso, as maes acompanham os filhos
nos procedimentos, muitos deles invasivos e dolorosos.

0O diagnéstico de doenca de Hirschsprung foi compreendido
de forma diferenciada pelas maes. Algumas mencionaram os
exames realizados e a terapéutica:

Minha filha fez uma bidpsia quando estava com dois
meses. As vezes fazia cocd sozinha, entdo, o quadro
deixava bastante duvida. Entdo, a médica achou
melhor observar por mais tempo e foi acompanhando
a evolugdo da minha filha. Com dez meses, ela fez
colonoscopia, teve até que fazer duas porque a
primeira ndo deu certo, o intestino ndo estava limpo;
mas também ela tinha uns polipozinhos que
preocupava os médicos. Mas deu certo, era s6
Hirschsprung (13).

Mesmo que esta Ultima mae tivesse mencionado ser s6
Hirschsprung, ndo ha dvidas do impacto que o diagnéstico de
uma doenca grave ocasiona na crianca e sua familia. A adaptacdo
ocorre, em maior ou menor grau, nos diferentes membros, e,
neste processo, busca-se contemplar diversas dimensdes da
vida cotidiana: a pessoal, a afetiva, a social e a financeira.

Inimeros acontecimentos indesejaveis sdo comuns as
doencas denominadas cronicas. Os membros da familia,
particularmente os pais, enfrentam a expectativa do diagndstico
e progndstico, as intercorréncias e complicagdes, os multiplos
agravos ao corpo e a dimensdo narcisista, o sentimento de
culpa e de ressentimento. Eles se perguntam: por que nés?

Avisdo que a familia tem sobre a doenca estd pautada no
conjunto de crencas que possui sobre o diagndstico, a etiologia,
agravidade, o progndstico e o seu proprio curso. As familias
desenvolvem um conjunto de crencas derivadas dos contextos
das interagOes sociais e culturais. "'

Aliteratura tem relatado possibilidades de adaptacdo de
familias com criangas com doencas graves, e estas se repetem
com uma certa frequéncia. Para as familias, a superprotecdo e
a onipoténcia, mescladas a rejeicdo ou negagdo, ou ainda, a
aceitacdo tolerante; para as criangas, a dependéncia, rebeldia
€ oposicdo a terapéutica. '# "3

Algumas mdes tiveram informagdes sobre a etiologia
genética 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.

Maes de filhos com doenca de hirschsprung
Gilbert MJ, Mello DF, Lima RAG

Autores argumentam que ha fortes indicios de haver
predisposicéo genética para a doenca de Hirschsprung.*¢
Dados epidemiolégicos tém estimado que a DH é um evento
esporadico em 80% dos casos, sendo os demais familiares,
autossomicos dominantes e recessivos.

Acetiologia da moléstia e a compreensdo da familia sobre o
motivo pelo qual a crianga a desenvolveu podem, geralmente,
auxiliar os pais na aceitacdo e adaptagdo. Com frequéncia, o
mesmo ndo ocorre no caso de doengas de origem genética, as
quais envolvem implicagdes mais complexas, pois, nessa
situacdo, ha uma tendéncia dos pais, mesmo os ajustados, de
responsabilizar, um ao outro, por uma “mancha familiar”,
passada para um dos filhos. Em contraste, as doencas que
parecem ser um “ato divino” podem provocar menor estresse,
pois sdo menos evidentes as atribuicdes e os sentimentos de
culpa.™

Experiéncia do cuidado
Na experiéncia do cuidado, as mdes participantes relataram

acerca dos procedimentos técnicos necessarios em relagdo aos

seus filhos. Assim, algumas descreveram como realizam o

manejo do cdlon.
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 encontrando 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, ainda quer beber
leite, j& com 17 anos (7).

As mdes também mencionaram a limpeza intestinal como
parte do cuidado.

Meu filho ndo consequia entender a necessidade
de ir fazer o treino do banheiro. Dizia que tinha
vontade de ir ao banheiro todo o dia, mas sé
consequia fazer coc6 duas vezes por semana.
Atualmente, ainda tem que fazer a lavagem uma
vez a cada 15 dias, mas isto jd estd ficando cada
vez menos; ndo sei quando vai acabar... pra ele é
muito dificil (10).

Ela é minha primeira filha, ndo tinha experiéncia
nenhuma, nem sabia cuidar direito de um bebé
normal, sem nenhuma doenga. As vezes, me via
bastante confusa para cuidar, ndo sabia ao certo
se a lavagem fazia bem ou ndo (10).
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nenhuma das entrevistadas tenha verbalizado preocupagdo com
anatureza invasiva de tal técnica, a literatura chama a atencao
para o fato de que as mdes, ao praticarem repetidamente
procedimentos tais como administracdo de supositorios e
lavagem intestinal, os quais envolvem penetracdo anal, reforcam
olago erdtico que as unem a crianga, além de reafirmar angustias
vinculadas ao sentimento de onipoténcia materna.'

Nos depoimentos das maes, identificamos aspectos que
traduzem a experiéncia do cuidado como algo dificil.

Depois da cirurgia, o sofrimento ainda estava
presente. Foi muito dificil, ele parecia um pato, fazia
cocd o dia inteiro gastava mais com fralda do que
com comida (4).

0 envolvimento com o cuidado do filho, na percepcao de
uma das mdes, foi tdo intenso que ela ndo atentou para as
dificuldades surgidas na relacdo com o marido, com o 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 atengdo pra ela
e acho que nem percebi que meu casamento estava
no fim [...] Foi bastante desorganizado o cuidado
com ela; quando era pequena, 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 sequrou o casamento; mas foi melhor,
ndo ia dar certo mesmo (7).

A doenca cronica de um filho pode causar impacto negativo
no casamento dos pais, exacerbando antigos conflitos ou
determinando novos. ' Alguns aspectos sdo explicitados por
eles, como as queixas dos pais em relacdo a atengdo dedicada
pelas maes aos filhos doentes; o fato do casal ndo dispor de
tempo para si e sentimentos de vergonha ou culpa, sobretudo
quando hd fatores genéticos envolvidos. Nos casos de
separages, novas dificuldades, de vérias naturezas, se instalam.

0 surgimento do estresse é favorecido quando ha
necessidade de um cuidado constante, o que pode testar o
limite dos recursos fisicos, emocionais e financeiros das familias.
Com tantas responsabilidades, o cuidado do filho doente
constitui um estresse cronico e persistente. * A esse respeito,
as maes mencionaram a exclusividade que conferiram ao cuidado
do filho com doenca de Hirschsprung.

Ficava por conta dele o dia inteiro, meu marido
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Mencionaram, também, que o cuidado com o filho com DH
era complexo, requerendo habilidades que ndo eram de seu
dominio anteriormente a doenca.

Eufago assim, as 6 horas tem o leitinho dela, eu ja
vou, dou o leitinho e ela continua dormindo, eu fago
um pouco do servigo, s6 um pouco. Ai, depois assim,
1 pelas 9 horas, ela acorda, af eu jd dou o banho,
passo a medicagao e jd passo o leitinho de novo das
9 horas. Ai ela fica mais ou menos uma meia hora
acordada e torna a dormir de novo. A eu comego
tudo de novo, levo as meninas na escola, que elas
entram as 7 horas e saem ds 11 horas. E mais
complicado cuidar dela do que dos outros filhos
porque tem que ter cuidados especiais; é o leite
que tem que absorver e tem de ir devagarinho, ndo
pode correr de uma vez (1).

A exclusividade e a complexidade do cuidado podem
interferir na qualidade de vida dos cuidadores. No caso do
presente estudo, das maes. Na literatura, sdo descritas as
perdas experienciadas pelas maes/cuidadoras, dentre elas a
reducdo do comprometimento da saude fisica e mental; prejuizos
na vida pessoal, como diminuicdo da privacidade e
independéncia; restricdo de tempo para atividades pessoais;
problemas sexuais; privacdo de sono; necessidade de vir a viver
somente para a pessoa doente; tendéncia ao isolamento e
diminuicdo da rede de apoio social, além de altera¢des na
dindmica familiar. Com tal sobrecarga, o cuidador tenta
organizar suas atividades sociais e profissionais ao redor da
pessoa cuidada, reduzindo liberdade e privacidade proprias.'*
13

Os familiares, principalmente os pais, no dia-a-dia
acumulam experiéncias sobre o cuidado a crianga, e estas lhes
possibilitam maior seguranca para tomar decisdes. 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 sadde. Para
tanto, paciente e familia necessitam de informag@es e, em outros
€asos, necessitam dominar certas técnicas bastante complexas
para aplica-las sobre si mesmos. Nesta situagdo opera-se uma
certatransferéncia de competéncias, do médico para o paciente
e familia.”

0 autocuidado foi mencionado pelas maes como sendo uma
conquista dos adolescentes e das criangas em idade escolar.

Ele mesmo se controla hoje, sabe o que deve evitar
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Aprender a conviver com uma doenca com as caracteristicas
da DH ndo é uma tarefa facil, e a crianga e o adolescente ndo
estdo sozinhos. A familia, geralmente a mae, é parte
indissociavel para o acompanhamento deste processo,
assumindo o gerenciamento do cuidado até que a crianga atinja
idade e maturidade para, gradativamente, assumir tal
responsabilidade.

A familia, a crianga e o adolescente, ao adquirirem
conhecimentos sobre a doenca, tém a possibilidade de
compreender os riscos e beneficios da terapéutica e participar,
de alguma forma, das decisGes relativas ao tratamento
proposto. Isto s é possivel com o apoio dos profissionais de
salde. As evidéncias cientificas sugerem que as intervengdes
voltadas a promogdo do autocuidado estdo associadas a
melhores resultados. A forma como o gerenciamento do cuidado
é realizado no dia-a-dia, principalmente no que se refere ao
comportamento e as atitudes da familia, crianga e adolescente,
influencia a satde em proporcdes maiores do que as
intervengdes médicas.

Com relagdo as possibilidades de apoio para o cuidado ao
filho, o suporte social é de fundamental importancia para as
maes e foi mencionado em termos das relacées, descritas como
ligagdes e interacdes com a familia estendida, vizinhos e pessoas
que compartilham dos mesmos problemas:

[...] quando ela vem aqui no hospital, as maes
ficam pedindo para ver como é. Tinha uma crianga
que ia fazer colostomia, e a assistente social pediu
para eu mostrar como que era. Al eu falei, mostrei,
a gente divide o que a gente sente, nossos
problemas, mesmo que ndo sejam iguais, a gente
divide. Eu acho muito bom (2).

Algumas maes mencionaram os maridos e suas maes como
ajudantes, principalmente no cuidado indireto, isto €, cuidando
da casa e dos outros filhos, ou mesmo no cuidado da crianca
com DH.

Quando meu filho era bebé, era o sequndo filho,
entdo meu marido me ajudava, cuidando da outra
menina (5).

Eu morava em frente da casa de minha mée e ela
me ajudou bastante, muito mesmo, aquelas
assaduras na barriga, como doiam. Na hora do
banho ele gritava muito e a gente chorava junto,
minha mde me dava forca, mas chorava também

(12).
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No comeco foi mais complicado 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 sequra, eu vim para casa (3).

A aproximagdo entre os membros da equipe de saude e as
familias, particularmente das mdes, pode auxiliar na
identificacdo das necessidades e na discussdo das intervengdes
mais adequadas. Para proporcionar tal aproximagdo, é
fundamental que sejam disponibilizados tempo e espaco
adequados para didlogos frequentes com a familia e que exista
manutencdo da consisténcia das orientacbes dadas pelos
diversos membros da equipe de satide; auxilio na ambientacdo
da mae/familia no hospital; promogdo de espacos de cuidados
dos pais na rotina de tratamento; manutencdo de rotinas
conhecidas; preparo prévio dos pais em casos de procedimentos
invasivos e/ou dolorosos; auxilio aos pais na compreensdo das
reacBes emocionais do filho; fornecimento de informagdes sobre
0s possiveis riscos do tratamento e reforco sobre a importancia
da participagdo dos pais no conforto e sequranca do filho."”

No que se refere a educacdo escolar, segundo os
depoimentos das maes, a doenga de Hirschsprung ndo
comprometeu a insercdo de seus filhos nessa area:

Ela frequentou a escola normalmente; 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 mdes relatou que ndo havia colocado o filho na
creche ndo devido a doenga, mas pela relacdo de superprotecdo
que se estabelecera entre ambos; sequndo ela, o sofrimento
pelo qual passaram muito préximos. E certo que as condicdes
de organizagdo da familia facilitaram esta opcdo, pois o pai
assumia o cuidado durante o horario de trabalho da mée:

Até hoje eu ndo coloquei ele na creche, ndo tenho
coragem, ficou muito grudado em mim. Na verdade
eu ainda ndo precisei colocar ele na escolinha
porque ele fica o dia todo comigo, eu s trabalho
das 16 até as 22 horas, cuidando de duas senhoras.
O pai é que fica com ele no horario do meu trabalho

(4).

As familias podem apresentar um comportamento
superprotetor e um envolvimento excessivo com a crianca
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consequéncia, ela pode se sentir “diferente” e incapaz,
fortalecendo sua exclusdo social.

Retomando a reflexdo sobre a insercdo escolar, a
socializacdo de criancas e adolescentes com doencas cronicas
localiza-se na intersecdo entre os sistemas de salde e
educacdo, em decorréncia do fato de serem mantidos separados
nas instituicdes de ensino da maioria dos paises. Assim, esses
sistemas tém necessidades ndo integradas, criando uma
deficiéncia em um dos setores, geraimente o educacional, devido
aurgéncia da esfera da satde. O déficit de comunicagdo entre
os dois setores, associado a falta de conhecimento dos
educadores, é o principal entrave educacional para esses
alunos.”™ No presente estudo, talvez as mdes tenham
mencionado auséncia de problemas em relagdo a inser¢do de
seus filhos na escola pelo fato de o comprometimento fisico ndo
ser aparente e pela rotina instituida, por exemplo, com 0 manejo
do célon previamente a ida & escola; enfim, uma adaptacdo a
rotina.

CONSIDERACOES FINAIS

Como ja mencionado, participaram da produgdo de dados
mediante entrevista 13 mdes de criancas e adolescentes com
DH. O que imprimiu singularidade a essas mdes foi o fato de
terem sido atendidas no mesmo servico de satide, pela mesma
equipe de profissionais, e terem filhos com DH. Deve-se
considerar que a maneira como vivenciaram os multiplos
aspectos presentes nesta realidade sdo circunscritos a tais
vivéncias; portanto, os resultados do presente estudo devem
ser compreendidos a partir dessa perspectiva.

Neste sentido, a experiéncia de cuidar de criancas e
adolescentes com doenca de Hirschsprung e orientar suas maes
levou-nos a compreendé-las também a partir da pesquisa.
Assim, nosso objetivo, no dmbito da pesquisa, foi conhecer a
experiéncia de maes de criancas e adolescentes com doenca de
Hirschsprung. Para atingir tal objetivo, foi necessario conhecer
os sentidos dados por elas as suas experiéncias.

As maes, ao relatarem suas experiéncias, nos deram indicios
de que o cuidado ao filho com doenga de Hirschsprung
transcende as condutas dirigidas, unicamente, ao controle de
sinais e sintomas fisicos. Para elas, a experiéncia do cuidado
implica investimentos nos recursos de satde dos filhos, nas
suas possibilidades de desenvolvimento, ndo apenas em sua
doenca.

Observamos que a familia tem de lidar ndo apenas com o
impacto emocional do processo de adoecimento e da
reorganizacdo familiar, mas também com hospitalizagdes,
procedimentos invasivos, contato com inimeros profissionais e
exigéncia de tomada de decisdo em curto prazo. Este processo
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informagdes fornecidas pelos profissionais de saude,
particularmente dos médicos, é limitado. Observamos nos
relatos de algumas delas informag@es equivocadas e confusas.
A qualidade da comunicagdo existente nos servigos de saude é
fundamental para o sucesso do gerenciamento da enfermidade,
aspecto este conhecido dos profissionais de sadde, mas nem
sempre praticado.

(abe a equipe de saude 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 facilitar a compreensdo sobre a prépria doenca, sua
etiologia e o tratamento, além de proporcionar maior suporte
para a contengdo das reagbes emocionais decorrentes da
experiéncia da doenca. Outra estratégia que tem sido utilizada
com familias de criangas com doencas cronicas sdo os grupos
de apoio, por estes possibilitarem a troca de experiéncias e
serem facilitadores dos processos de adesdo ao tratamento.

As maes mencionaram a sobrecarga de trabalho, com tarefas
do cuidado a crianca doente associadas as funcdes da vida
diaria, reduzindo o tempo destinado ao seu autocuidado. Essa
consideracdo, aparentemente simples, aponta para a
necessidade de o profissional de satide conhecer a realidade
dessas mdes para ndo propor intervencBes que fracassem
antecipadamente devido a sua inviabilidade. No planejamento,
a equipe multiprofissional deve considerar as caracteristicas
culturais, crencas, prognosticos, estrutura familiar, apoios,
oportunidades de escolha e recursos disponiveis, incluindo os
financeiros, em tal planejamento.

0 envolvimento dos pais no cuidado ao filho nas situacdes
de doenca tem sido um grande desafio para os profissionais de
salde. Para obter sucesso nesta intervencdo, é necessaria
habilidade técnica e interpessoal tanto dos pais quanto dos
profissionais de satde.

Neste estudo, apresentamos uma possibilidade de
compreensdo das experiéncias de mdes no cuidado de filhos
com doenca de Hirschsprung. Esperamos que novos espagos
de cuidado e de pesquisa sejam criados com a finalidade de
subsidiar a pratica assistencial.
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