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Conhecimento do cuidador de criangas com hidrocefalia

Knowledge of caregivers of children with hydrocephalus

Conocimiento del cuidador de nifios con hidrocefalia

Débora Moura da Paixdo Oliveira', Carlos Umberto Pereira', Zaira Moura da Paixdo Freitas'

'Universidade Federal de Sergipe. Departamento de Enfermagem. Aracaju, SE

Submissdo: 14/01/2010 Aprovagdo: 16/05/2010

RESUMO

Pouco se discute sobre conhecimentos dos cuidadores de criangas com hidrocefalia. Este estudo buscou identificar as fontes de
informacdo dos cuidadores e verificar seus conhecimentos sobre hidrocefalia. Foram entrevistados 54 cuidadores com idade entre 18
a 52 anos no periodo de novembro de 2007 a agosto de 2008. O género do cuidador foi predominantemente feminino. Vinte e nove
cuidadoras (53,7%) aprenderam a cuidar sozinhas. Apenas quatro cuidadoras (16,0%) receberam orientagdes na alta hospitalar. Vinte
e nove (53,7%) conhecem a definicdo e |1 (20,4%) conhecem as causas da hidrocefalia. Verificou-se maior conhecimento entre
cuidadoras com mais de oito anos de estudo. A escolaridade teve relagdo significativa para maior conhecimento, entretanto as cuidadoras
possuem pouco conhecimento sobre aspectos importantes da hidrocefalia.

Descritores: Hidrocefalia; Cuidado; Conhecimento; Familia.

ABSTRACT

Knowledge of caregivers of children with hydrocephalus is not well assessed. This study identifies the fonts of information to assume
activities how to care; to verify caregivers’ knowledge about hydrocephalus. Fifty-four caregivers answered the interview from november
2007 to august 2008, with absolute predominance of females. Twenty-nine (53.7%) learned to take care by themselves. Only four
caregivers (16.0%) received information at the hospital. 29 (53.7%) regarding the definition, 11 (20.4%) the cause of hydrocephalus.
It was observed that caregivers with eight years of study had bigger knowledge. The education level of the caregiver had a positive
correlation to on increased knowledge about hydrocephalus, but the caregivers have little concerns about important hydrocephalus’
aspects.

Key words: Hydrocephalus; Care; Knowledge; Family.

RESUMEM

Poco se discute sobre los conocimientos de los cuidadores de nifios con hidrocefalia. Este estudio identificé las fuentes de informacion
de los cuidadores y verificé sus conocimientos acerca de la hidrocefalia. Se entrevisté 54 cuidadores con 18 a 52 afios desde noviembre
de 2007 a agosto de 2008. El género del cuidador fue predominantemente femenino. Veinte y nove cuidadoras (53,7%) aprenderan a
cuidar solas. Apenas cuatro cuidadoras (16,0%) tuvieran orientaciones a la salida del hospital. Veinte y nove (53.7%) conocen la
definicion y 1'1 (20,4%) conocen las causas da hidrocefalia. Se observé mayor conocimiento entre cuidadoras con mds de ocho afios de
estudio. La escolaridad tuve relacion significativa para mayor conocimiento, todavia las cuidadoras posee poco conocimiento acerca de
aspectos importantes da hidrocefalia.

Descriptores: Hidrocefalia; Cuidado; Conocimiento; Familia.
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INTRODUGAO

A hidrocefalia congénita e os quadros de malformagdes do
sistema nervoso central sdo as mais frequentes situagoes clinicas
da neurocirurgia infantil’. A crianca com hidrocefalia passa por
diversos procedimentos que diferem da rotina de uma crianga
saudavel. Estes procedimentos acabam fazendo parte da rotina de
suas familias®.

O tratamento de eleicdo da hidrocefalia ¢ cirtirgico e consiste
em derivagdes liqudrica com interposicdo de valvulas unidirecionais
para a drenagem do Liquor Cefalo Raquidiano (LCR) do ventriculo
lateral para o peritdnio ou étrio esquerdo do coragdo®?.

A crianga com hidrocefalia necessita cuidados especificos,
geralmente visam instituir medidas de prevencdo de complicagdes
pds-operatdrias, cuidados com a pele para prevencdo de Ulceras
por pressdo na cabega, manutencdo da hidratacdo e nutri¢do, bem
como, aplicagio de medidas de conforto!'%'".

O nivel da gravidade das manifestagdes clinicas apresentados
pela crianga ird determinar a intensidade de cuidados que deverdo
ser destinados a ela'®'%). Alguns cuidados sdo especificos da equipe
de enfermagem, outros, podem ser realizados no domicilio pelo
cuidador".

E comum presenciar familiares cuidando de suas criangas
contando com seus préprios conhecimentos e criatividade. A
literatura afirma que essas familias cuidam baseadas em seus
referenciais, crengas, costumes e recursos. Esses referenciais sdo
geralmente, adquiridos informalmente, baseados na cultura popular,
nem sempre compativeis com a cultura de cuidado da equipe de
sadde'"'.

Este estudo teve como objetivo identificar as fontes de informacdo
de preparo para assumir os cuidados e verificar o conhecimento
dos cuidadores sobre aspectos importantes da hidrocefalia.

METODO

Tratou-se de um estudo descritivo-exploratério. A pesquisa foi
desenvolvida com 54 cuidadores de criangas com hidrocefalia
congeénita atendidas no Ambulatério de Neurocirurgia do Hospital
Universitrio da Universidade Federal de Sergipe em Aracaju-Brasil.
A amostra foi acidental, ndo probabilistica.

A coleta de dados foi realizada no periodo de novembro de
2007 a agosto de 2008, utilizando-se a técnica de entrevista
padronizada.

Neste estudo foi considerado como cuidador familiar principal,
o cuidador exclusivamente familiar, ndo remunerado, responsavel
pelo cuidado domiciliar, e Que permanece a maior parte do tempo
com a crianga.
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O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Federal de Sergipe com niimero de identificagio CAAE-
0126.0.107.000-07. Os cuidadores aceitaram participar do estudo
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
garantindo os aspectos éticos previstos na Portaria 196/96 do
Conselho Nacional de Satde do Ministério da Satde.

Para andlise estatistica foram utilizados os testes Qui-quadrado
de Pearson e Exato de Fisher com a ajuda do programa SPSS
(Statistical Package for Social Sciences) versdo 15.0.

RESULTADOS

Cinquenta e quatro cuidadores foram entrevistados. A idade do
cuidador variou de 18 anos a 52 anos (média 27,3 +7anos). O
género dos cuidadores foi predominantemente feminino N=54
(P<0,0001).

Em relacdo ao grau de parentesco houve predominancia
significativa de médes (P<0,0001), sendo 53 (98,14%) mie
biolégica e uma avo.

No que se refere ao grau de instrugdo 13 (24,1%) cursaram
menos de Quatro anos de estudo, 23 (42,6%) cursaram entre Quatro
a oito anos e 18 (33,3%) cursaram mais de oito anos de estudo.

Em relagdo ao preparo para ser cuidador, apenas 25 cuidadoras
(46,3%) receberam orientagdes sobre os cuidados com a crianca.
Dentre estas, a identificagdo das fontes de informagdo de preparo
para assumir os cuidados mostrou que 14 cuidadoras (56,0%)
receberam orientacdo de médicos, sete (28%) receberam orientagio
de leigos e quatro cuidadoras (16,0%) receberam orientagdes no
momento da alta hospitalar. Chama a atengdo que 29 (53,7%) ndo
receberam informacdo e aprenderam a cuidar sozinhas.

Em relagdo aos conhecimentos dos cuidadores, observou-se
Que 25 (46,3%) conhecem a defini¢ao de hidrocefalia. Verificou-se
entre as 54 cuidadoras, pouco conhecimento das causas da
hidrocefalia N=11 (20,4%). A andlise do conhecimento sobre o
tratamento mostrou Que 34 (63,0%) sabem a finalidade da
realizacdo da cirurgia.

Verificou-se uma proporgdo significativa (P<0,05) de maior
conhecimento entre cuidadoras com mais de oito anos de estudo
(Tabela 1).

Registrou-se maior conhecimento entre aquelas que realizam
cuidados de um a quatro anos, no entanto nao houve relagdo entre
maior conhecimento e tempo de realizacdo dos cuidados (Tabela 2).

DISCUSSAO

A caracterizacdo dos cuidadores deste estudo revelou a
predominancia do género feminino, fato este registrado em outras

Tabela 1. Frequéncia de conhecimentos sobre hidrocefalia em relagio a escolaridade do cuidador.

Escolaridade (anos de estudo)

Conhecimentos (Sim) < 4ancs 428 anos > 8 anos p
Definigao 25 (46,3%) | (4,0%) 10 (40,0%) 14 (56,0%) p<0.,0001
Causas 11 (20,4%) 0 (0%) 4 (36,4%) 7 (63,6%) p=0,03
Tratamento 34 (63,0%) 3 (8.8%) 15 (44,2%) 16 (47,5%) p=0,001




Oliveira DMP, Pereira CU, Freitas ZMP.

Tabela 2. Frequéncia de conhecimentos dos cuidadores sobre hidrocefalia em relagdo a0 tempo de cuidado.

Conhecimentos Tempo de cuidado

< lano (N=20) 1 a 4 anos (N=20) Sal0anos (N=14) p
Definicao 9 (36,0%) 10 (40,0%) 6 (24,0%) p=0,94
Causas 3(27,3%) S (45,4%) 3(27,3%) p=0,76
Tratamento 13 (38,2%) 14 (41,2%) 7 (20,6%) p=051

fontes na literatura**'®. Os achados confirmam que hd uma provisao
feminina no cuidado da familia, elas o assumem baseadas em valores
que foram passados de geragdo em geragao.

A andlise do grau de parentesco do cuidador demonstrou
predominancia significativa de mdes. Os resultados encontrados
demonstram que a provisdo do cuidado estd relacionada com o
vinculo consanguineo!'®'®. Outros estudos coincidem em afirmar
Que a prépria mae acredita Que ninguém estd a altura de cuidar e
proteger seu filho!'¢'?.

A média de idade do cuidador verificada em nosso estudo foi
de 27,3%7 anos. A literatura descreve que mulheres participam
como cuidadores muito cedo em virtude da prevaléncia da
hidrocefalia em filhos de maes jovens®%-2".

No que se refere ao grau de instrugdo observou-se um bom
indice de alfabetizagdo entre as entrevistadas, porém a escolaridade
média localiza-se em maior propor¢do entre cuidadoras que
cursaram Quatro a oito anos de estudo. Os resultados encontrados
por outros autores'*?? também demonstram um padrdo de
escolaridade minima, semelhantes a esta casuistica.

Outros estudos®-* observaram que o nivel de escolaridade foi
significativamente associado com altos niveis de conhecimento.
Porém, vale ressaltar Que estes estudos s3o na maioria das vezes
realizados em grandes centros urbanos brasileiros ou em paises
desenvolvidos. A baixa escolaridade observada no estudo pode ser
relacionada & escolaridade da populagdo sergipana em geral e a
instituicdo local de pesquisa que atende as classes sociais menos
favorecidas usudrias do Sistema Unico de Satde (SUS).

Algumas pesquisas®>?”) teceram reflexdes sobre a importancia
da atuacdo do enfermeiro por meio de estratégias de educagdo em
salide aos cuidadores. Segundo estes autores o enfermeiro, como
educador deve oferecer subsidios aos cuidadores. Ao potenciali-
zarmos as familias como cuidadoras, estas poderdo servir de
multiplicadoras de conhecimentos em sua comunidade, ampliando
o alcance da atuagdo profissional na sociedade!"?.

No que se refere ao preparo para assumir a posicdo de cuidador,
verificou-se, em relagdo a distribuicdo das fontes de informagoes
de cuidadores, Que apenas 46,3% receberam orientacdes. Os dados
assemelham-se aos resultados encontrados em outra publicagdo,
onde apenas 31,6% dos cuidadores referiram ter sido orientado®®.

Os achados desta pesquisa mostraram que 56,0% dos
cuidadores receberam orientacio médica. Os achados corroboram
outras pesquisas onde os autores observaram que 43% a 50% dos
pais de criangas com doenca cronica tiveram como principais
orientadores médicos e enfermeiras?2?.

Este estudo enfoca a necessidade do preparo do cuidador para
a alta hospitalar, chama-se a atengdo que apenas 16% receberam
orientagdes no momento da alta hospitalar. Os dados aqui
encontrados sdo semelhantes aos regjstrados por outros autores®®-
2) em suas casuisticas, os cuidadores também informaram que

foram orientados por médicos e poucos por enfermeiros,
evidenciando que durante a internacio os enfermeiros tém atuado
de maneira reduzida na orientaco dos familiares.

E fundamental Que o enfermeiro utilize seus conhecimentos e
habilidades pedagdgicas na orientacdo dos familiares estabelecendo
uma relacdo de confianga com a familia para informa-la sobre a
doenca®®>?”.

Outro estudo realizado no Brasil com pacientes neurocirtrgicos
demonstrou qQue no momento da alta os profissionais ofereceram
as familias uma grande quantidade de informagdes visando capacité-
los para realizar o cuidado no domicilio®”. O que ndo foi observado
neste estudo. Os autores chamaram a atengdo que a alta de
pacientes neurocirtrgicos deve ser planejada pela equipe hospitalar
e articulada com a unidade bésica de satide mais préxima da
residéncia do paciente.

Nossa casuistica mostrou que 53,7% da amostra aprenderam a
cuidar sozinhas. Esta informagdo se confirma com outros estudos,
alguns autores observaram que sem orientagdo de como proceder
com os cuidados e sem muito conhecimento sobre a doenca, o
cuidador constréi na prética didria o seu conhecimento de forma
solitaria?#7.

A andlise do conhecimento das cuidadoras verificou pouco
conhecimento da definicio e causas da hidrocefalia. Verificou-se
maior conhecimento entre as Que cursaram mais de oito anos de
estudo. Uma investigagdo realizada na Turquia com familiares de
criangas com hidrocefalia mostrou resultados semelhantes, o nivel
de instrugdo dos pais teve um efeito significativo para o conheci-
mento a respeito da defini¢do e causas da hidrocefalia®?.

Uma revisdo de literatura sobre o conhecimento dos pais
identificou Que o nivel educacional da mie teve maior valor
discriminante em relagdo ao conhecimento®. As pesquisas
confirmam a importancia da escolaridade materna como uma variavel
relevante aos conhecimentos sobre desenvolvimento infantil
ressaltando a importdncia da escolaridade das maes como uma
varidvel influente sobre a cognicdo familiar®*-%.

O conhecimento superficial da defini¢do e das causas da
hidrocefalia, observado nesta pesquisa, pode ser consequéncia da
falta de orientagdo de profissionais ou do uso de linguagem cientifica
ao falarem com os familiares, dificultando a assimilagio do contetido
das informagdes. Muitas vezes as orientagdes recebidas pelos
cuidadores denotam grande desinformacéo, o qQue para os autores
demonstram falta de compromisso dos profissionais com a
continuidade do cuidado®®.

CONCLUSOES
Este estudo verificou cuidadoras jovens, com pouca escolaridade

e poucos conhecimentos sobre definicdo e causas da hidrocefalia,
prestando cuidados a criangas com hidrocefalia, porém, apesar destas




consideracdes e de pouca orientacdo profissional, foi possivel observar
Que existe entre as cuidadoras um bom conhecimento sobre o
tratamento da hidrocefalia. O conhecimento é maior entre cuidadoras
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com maior escolaridade, independente do tempo de cuidado.
Os dados sugerem que o cuidador familiar da crianga portadora
de hidrocefalia ndo foi objeto de cuidado do enfermeiro.
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