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RESUMO

Objetivo: Compreender as vivéncias das familias e o custo ao cuidado de criangas e adolescentes com mielomeningocele. Método:
Pesquisa exploratéria realizada com 16 familias de criangas e adolescentes com mielomeningocele usuarios de um Hospital de
Reabilitacdo de Belo Horizonte/MG. Para a coleta de dados, utilizaram-se a entrevista e a observagdo, durante as trés visitas
domiciliares, realizadas em cada familia participante. Resultados: A renda familiar média foi de dois salarios minimos. O baixo nivel
socioecondmico foi agravado pelas dificuldades a aquisi¢do gratuita de materiais para a realizagdo dos cuidados. Os custos diretos
com os cuidados relacionaram-se a compra de medicamentos, fraldas, cateteres urinarios e gastos com transporte, sendo menores
para as familias de adolescentes independentes. Conclusdo: Os pais de criangas em condigdes crénicas vivenciam barreiras
econdmicas e sociais relacionadas ao custo do cuidado em domicilio e necessitam de suporte com servigos de atengdo primaria e
de reabilitacdo.

Descritores: Meningomielocele; Efeitos Psicossociais da Doenga; Enfermagem em Reabilitagao.

ABSTRACT

Objective: To understand the experience of families and the cost in the care of children and adolescents with myelomeningocele.
Method: An exploratory research conducted with 16 families of children and adolescents with myelomeningocele users from a
Rehabilitation Hospital in Belo Horizonte/MG. For data collection, interviews and observation were used during the three home
visits to each participating family. Results: The average family income was about two minimum wages. The low socioeconomic level
was aggravated by the difficulties in the free acquisition of materials to perform the care. The direct care costs were related to drug
purchase, diapers, urinary catheters and transportation expenses, being lower for families of independent adolescents. Conclusion:
Parents of children with chronic conditions experience economic and social barriers related to the cost of home care and need
support with primary care and rehabilitation services.

Descriptors: Meningomyelocele; Psychosocial Effects of the lliness; Rehabilitation Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de las familias y el costo del cuidado a nifios y adolescentes con mielomeningocele. Método:
Una investigacion exploratoria realizada con 16 familias con nifios y adolescentes enfermos de mielomeningocele de un Hospital de
Rehabilitacién en Belo Horizonte/MG. Para la recoleccién de datos se utilizaron entrevistas y observacién durante las tres visitas
domiciliarias a cada familia participante. Resultados: El ingreso familiar promedio fue de aproximadamente 2 salarios minimos. El
bajo nivel socioeconémico se vio agravado por las dificultades en la adquisicion gratuita de materiales para realizar el cuidado. Los
costos directos de la atencion médica se relacionaron con la compra de medicamentos, pafiales, sondas urinarias y gastos con
transporte, siendo menores para las familias con adolescentes independientes. Conclusién: Los padres de nifios con afecciones
crénicas experimentan barreras econdmicas y sociales relacionadas con el costo de la atencién domiciliaria y necesitan apoyo de
los servicios de atencién primaria y rehabilitacion.

Descriptores: Meningomielocele; Efectos Psicosociales de la Enfermedad; Enfermeria en Rehabilitacién.

'Doutora em Enfermagem. Docente do Departamento de Enfermagem Materno Infantil e Satide Publica da Universidade Federal de Minas Gerais. 2Doutora em Ciéncias
da Reabilitagdo. Docente do Departamento de Enfermagem Geral e Especializada da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo. 3Enfermeira.
Doutora em Enfermagem. Docente do Departamento de Enfermagem Aplicada da Universidade Federal de Minas Gerais.

Como citar este artigo:

Freitas GL, Faleiros F, Silva KL. O custo do cuidado para familias de criangas e adolescentes com mielomeningocele. Revista de
Enfermagem do Centro Oeste Mineiro. 2019;9:e3282. [Access 1; Available in: . DOI:
http://dx.doi.org/10.19175/recom.v9i0.3282



http://dx.doi.org/10.19175/recom.v9i0.3282

Freitas GL, Faleiros F, Lopes FG, et al.

INTRODUGAO

A mielomeningocele (MMC) é a mais
complexa ma-formacdo dos defeitos de
fechamento do tubo neural (DFTN) compativel
com a vida e representa 75% de em pacientes
acometidos?. Os DFTN possuem
multifatorialidade causal e constituem a segunda
maior causa de ma-formagdes congénitas,
precedida apenas pelas cardiacas'?. A caréncia de
acido félico é identificada como o fator principal
responsdvel pela ocorréncia da doenga,
destacando-se, também, o diabetes materno, a
deficiéncia de zinco, a ingestdo de alcool, de
anticonvulsivantes e de anestésicos®.

Aproximadamente 6000 criangas nasceram
com MMC, na Europa, no periodo entre 1991 e
2011. Estima-se que a taxa de incidéncia mundial
seja de 0,2 a 6,4/1000 nascidos vivos,
observando-se valores mais altos nos paises
menos desenvolvidos™. Nos Estados Unidos, tem-
se 0,34/1.000 nascidos vivos® A incidéncia de
casos, no Brasil, é estimada em 0,83/1.000 a
1,87/1.000 nascidos vivos, no entanto a real
dimensdo do problema permanece desconhecida,
uma vez que nado existe levantamento de
abrangéncia nacional, e os estudos apontam para
taxas divergentes®. Reconhece-se o aumento de
sobrevida nesse publico e a necessidade de
compressdo (ou compreensdo?) das repercussées
na qualidade de vida para a adolescéncia e a vida
adulta®.

O comprometimento motor e sensitivo
varia de acordo com a localizagdo - toracica,
lombar ou sacral - e a gravidade da lesdo
espinhal”.  Como principais sequelas ou
complicagdes neuroldgicas, tem-se a hidrocefalia,
a ma-formagdo de Arnold Chiari, as alteragGes
cognitivas, a medula presa e a siringomielia®. As
alteragbdes uroldgicas e intestinais, também,
exigem a necessidade de cuidados continuos em
domicilio, de natureza complexa e comprometem
a qualidade de vida de individuos acometidos e
suas  familias®*?.  Ademais, criancas e
adolescentes com MMC podem apresentar
dificuldade de locomocgdo, deformidades
musculoesqueléticas e alteracdes de sensibilidade
cutaneal?),

As sequelas e as complicacdes decorrentes
da MMC impdem a necessidade de seguimento
de um plano terapéutico direcionado aos
diferentes sistemas corporais, acometidos pela
ma-formac¢do, conferindo um cardter de
cronicidade. A condi¢cdo de cronicidade exige a
continuidade do cuidado em domicilio e a
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necessidade de compra e manipulagdo de
materiais, insumos e medicamentos relacionados
ao cuidado, bem como ao gasto com transporte,
para avaliagdes com diferentes profissionais ou
atendimento de intercorréncias clinicas®*!. As
adaptacGes, no cotidiano da criangca e do
adolescente com MMC e de sua familia, sdo
imperativas, provocando limitagOes
empregaticias para os pais, que originam forte
impacto nas atividades rotineiras, na realidade
financeira da familia e na qualidade de vida***?,

Os custos com o cuidado podem ser
categorizados em diretos, indiretos e intangiveis
ou emocionais. Os custos diretos relacionam-se a
compra de materiais e insumos e despesas
relacionadas ao transporte, a alimentacdo e ao
tratamento. Os custos indiretos referem-se a
perda ou a reducdo da capacidade laboral do
individuo acometido ou de seu cuidador pela alta
demanda e necessidade de cuidados. Integram os
custos indiretos o recebimento de beneficio pelo
governo, o absenteismo e a aposentadoria
precoce por invalidez. E os custos intangiveis ou
emocionais sdo os que repercutem nas condi¢Ges
psicoldgicas e inter-relacionais das criancas e de
toda a familia, causando dor e sofrimento®3.

O custo com o cuidado de criangas e
adolescentes com MMC aumenta as chances de
vulnerabilidade social, interferindo em sua
socializagdo com seus pares de idade e na rotina
de toda a familia®. Os estudos brasileiros que
abordam as vivéncias familiares e os custos nos
cuidados de criangas e adolescentes com MMC
sdo escassos™, assim, questiona-se qual a
influéncia dos custos do cuidado no cotidiano da
familia de criangas e adolescentes com MMC?
Diante deste contexto, este estudo teve como
objetivo compreender as vivéncias das familias e
o custo para o cuidado de criancas e adolescentes
com mielomeningocele.

METODOS

Pesquisa exploratdria, de abordagem
qualitativa, que  utilizou o referencial
metodoldgico da dialética'*®, sustentado pelo
referencial tedrico do cotidiano de Agnes
Heller®®. A adocdo da dialética e de sua esséncia,
a contradicdo, permitiu a andlise do dinamismo,
da provisoriedade e das transformagdes
implicitas no cotidiano de criangas e adolescentes
com MMC e sua familia.

Os participantes do estudo foram 16
familias de criangas e adolescentes com MMC (16
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maes e 16 criancas e adolescentes com MMOC,
num total de 32 participantes), que ja haviam
realizado o programa de reabilitacdo em um
hospital de referéncia, em Belo Horizonte/MG. Os
critérios de inclusdo foram familias de criancas e
adolescentes com idade entre cinco e 18 anos
que participaram do programa de reabilitacdo
entre os anos de 2010 e 2015. Reconhecendo-se
a continuidade do cuidado no domicilio, como um
processo que é construido de forma gradual e,
considerando-se as dificuldades enfrentadas pela
familia, foi estabelecido, como critério de
inclusdo, o periodo de cinco anos de
acompanhamento da crianca ou do adolescente
pela instituicdo. Os critérios de exclusao incluiram
familias de criancas e adolescentes com
problemas agudos, relatados no momento do
convite, mudanca de endere¢o ou admitidos em
outras instituicdes durante o periodo de coleta de
dados. Por buscar compreender as vivéncias das
familias, criancas institucionalizadas ndo foram
incluidas.

Para a definicdo dos participantes,
estimou-se o agendamento de atendimentos na
instituicdo no més de maio de 2015. No periodo,
havia 54 atendimentos previstos de criancas e de
adolescentes com MMC. Apds consulta a esses
prontuarios, identificaram-se 26 potenciais
participantes, uma vez que foram excluidos 28
prontuarios de individuos que ndo atendiam aos
critérios de inclusdo. Foi estabelecido contato via
telefone com as maes dos 26 potenciais
participantes e 10 optaram por ndo participarem.

A coleta de dados ocorreu no periodo de
maio a agosto de 2015. Foram utilizados dois
instrumentos de pesquisa: a entrevista
semiestruturada e a observagdo, ambas guiadas
por roteiro. Utilizou-se didrio de campo, para o
registro das observagdes, que foram realizadas,
durante as trés visitas domiciliares, a cada familia
participante do estudo. As visitas eram realizadas
com intervalo de trinta dias. A entrevista foi
gravada, apds a autorizagdo dos participantes e
realizadas sempre, na primeira visita domiciliar,
com duragdo média de 45 minutos e tempo total
de 10 horas e 36 minutos e 123 paginas. O roteiro
de entrevista semiestruturado foi elaborado pela
pesquisadora principal, utilizando-se de sua
experiéncia profissional no atendimento as
criangas, a literatura pertinente e o referencial
tedrico. A realizagdo das visitas domiciliares
permitiu a observagao de atividades diarias dos
participantes e a interagao, por meio de escuta
ativa, didlogo, percepg¢bes acerca da realidade
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cotidiana, que culminavam em orientacdo de
condutas e na realizagdo de cuidados. O tempo
total das observagdes foi de 52 horas e 37
minutos, com tempo médio de uma hora e oito
minutos, por visita.

O material obtido das entrevistas e das
observacoes foi explorado, valendo-se da técnica
da Andlise de Conteldo Temdtica, que utiliza as
fases de pré-andlise; andlise do material; e
tratamento dos resultados, para contemplacdo o
método”).

Na pré-andlise, foi realizada a transcricdo e
codificacdo das entrevistas e das observacdes. As
entrevistas foram codificadas com caracteres
alfanuméricos, nomeadamente E1 a EI16,
referentes a ordem em que foram realizadas. A
letra “M” foi adicionada a codificacdo
correspondente a entrevista, quando se tratou de
um relato da mae, e a letra “C” corresponde a
crianca ou ao adolescente com MMC. Para a
anadlise, foi feita a leitura em profundidade de
todo o material disponivel e os procedimentos de
recorte, classificacdo e agregacdo das unidades
de sentido. A analise tematica busca descobrir os
nucleos de sentido de uma comunicagdo, cuja
presenca ou frequéncia signifique alguma coisa
para o objeto analitico estudado*®.

Utilizou-se dessa orientacdo, para a
elaboracdo das unidades de sentido, que foram
selecionadas, com base em sua relagdo com o
objetivo do estudo e com as categorias analiticas
da continuidade do cuidado e do cotidiano, sendo
construida a categoria empirica: “Vivéncias
familiares e o custo do cuidado”.

O convite, para a participagdo no estudo era,
a principio, feito a mde da crianga ou do
adolescente, via telefone. Nesse momento, era
explicado que o convite se estendia ao filho, sendo
ele um participante do estudo e mencionada a
necessidade de assinatura de documento legal por
ambos. Na primeira visita domiciliar, os objetivos
eram reforcados, considerando-se a possibilidade
de desisténcia e era solicitada a assinatura no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
pela mae e, no Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE), pelo participante menor de
idade.

Os aspectos éticos foram observados
conforme especificado na Resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude™. O projeto foi
aprovado pelo comité de ética em pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
sob o parecer nimero 1.036.625 e pelo comité de
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ética da rede de hospitais de reabilitagdao, nimero
1.089 .123, ambos de 2015.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As maes participantes do estudo tinham
entre 26 e 52 anos de idade, com média de 37
anos. Apesar de encontrarem-se em idade
produtiva, apenas duas mulheres trabalhavam
fora do domicilio. A maioria das participantes, 14
maes, tinham trabalho formal, antes do
nascimento da crianca com MMC, evidenciando
gue as suas necessidades fisicas e emocionais
exigem esforco, dedicacdo e tempo materno.

Quanto a escolaridade, trés mulheres
declararam possuir o ensino médio incompleto;
seis, o ensino médio completo; seis maes
declararam possuir o ensino fundamental
incompleto e uma declarou ser iletrada. Duas
maes haviam voltado a estudar recentemente e
estavam cursando o ensino superior. Observou-se
qgue doze mulheres eram casadas, dentre as quais
trés relataram que os maridos estavam
desempregados no momento da pesquisa.

A construcdo histérica e social do papel da
mulher na sociedade reflete-se na organizacdo
familiar, especialmente, apds o nascimento de
uma crianca com MMC, determinando a
frequéncia de maes como cuidadoras, sendo
qguem geralmente abdicam de seus projetos de
vida e objetivos para exercer esse novo papel™®?.

“Depois que ela nasceu eu ndo tive mais
condicBes de trabalhar. E eu prefiro cuidar do que
deixar para uma outra pessoa” (M.E.16).

“Eu tive que vir para BH porque os
tratamentos dela sdo todos aqui... e 1a ndo tem
recurso nenhum, até hoje. Mudei para ca por
conta dela. E parei de trabalhar também” (M.E.10).

O custo indireto, provocado pela perda da
capacidade laboral materna, que deixa de possuir uma
fonte de renda, acarreta, ainda, desgaste psicoldgico e
emocional, pela perda de papel ou fungdo social,
provocando também um custo intangivel*>?, Abdicar
de um emprego fora do domicilio, também, foi um
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aspecto identificado em estudo com maes cuidadoras
de criangas com paralisia cerebral, que afirmaram
dificuldade em conseguir deixa-las sob a
responsabilidade de outras pessoas, propiciando uma
ruptura de sua propria vida pessoal e profissional e
uma obrigatoriedade no cuidar®".

As criangas e adolescentes com
mielomeningocele tinham entre 7 e 17 anos, com
média de 12 anos de idade; 13 eram do sexo feminino
e trés do sexo masculino. Apenas trés participantes,
todas do sexo feminino, eram totalmente
independentes, para o autocuidado e atividades de
vida didria; dois eram totalmente dependentes de
cuidados de terceiros, inclusive, para a alimentagdo e
11  participantes  apresentavam  dependéncia
parcial para o autocuidado e atividades de vida didria.

Quanto ao uso de medicacdo, 14 faziam uso
regular de, no minimo, um medicamento, entre os
quais dois os adquirem gratuitamente, ao passo que
12 compram, pelo menos, parte da medicagdo
usada regularmente. Em virtude da incontinéncia
vesical e intestinal, o uso de fraldas se faz
necessario e regular para 14 criangas e adolescentes
sendo que 13 necessitam compra-las.

Todos os participantes fazem uso de
cateter urindrio, para o esvaziamento da bexiga,
apenas uma adolescente utilizava sonda metdlica.
Quanto a aquisicido do cateter urindrio
descartavel, seis familias relataram nao conseguir
adquirir esse material de forma gratuita.

Para a realizaggo de medidas de
reeducacdo intestinal, as familias necessitam de
luvas descartaveis, sendo seu uso irregular entre
os participantes. Foi identificado que quatro
familias compram esse material e seis adquirem
luvas descartaveis, gratuitamente, nas unidades
de saude de referéncia.

O Quadro 1 ilustra o uso regular ou ndo de
materiais e medicamentos necessarios ao cuidado
de criangas e adolescentes com MMC, bem como
sua forma de acesso, se por compra ou aquisicdo
junto a rede publica de servicos de salde.

Quadro 1 - Uso e acesso a materiais e medicamentos relacionados ao cuidado de criangas e adolescentes

com mielomeningocele. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015.

USO REGULAR »
MATERIAL USO IRREGULAR OU NAO USO
COMPRA ADQUIRE
Medicagdo 12 2 2
Fraldas 13 1 2
Cateter Urindrio Descartavel 6 9 1*
Luvas 4 6 6

Elaborado pelos autores * Uma adolescente faz uso de sonda metalica.
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O cuidado a crianga e ao adolescente com
MMC em domicilio tem um custo ndo apenas
emocional, para a familia, mas também
financeiro. Esse custo financeiro direto é
agravado pela cronicidade, que exige gastos
continuos e crescentes, uma vez que, com o
crescimento e o desenvolvimento da crianga,
modificam-se suas necessidades, com mudanca
de seus aparatos de suporte, medicamentos e
materiais para a realizagdo de cuidados. As
demandas de cuidados prioritdrias, para as
criangas e adolescentes com MMC, exigem o uso
frequente de medicamentos, fraldas, cateter
urindrio e luvas descartaveis. As familias
manifestaram dificuldade na aquisicdo de
materiais e medicamentos junto a rede bdasica de
servicos de saude, que ocorreu de forma
irregular, evidenciando descontinuidade dos
servicos de atencdo basica no atendimento a essa
demanda.

A rede de servicos da Atencdo Basica ou
Atencdo Primdria a Saude representa a entrada
do usudrio ao sistema de saude, prevé a oferta de
insumos e medicamentos basicos para o cuidado
e deve realizar atendimento com base nos
atributos essenciais de acesso, longitudinalidade,
integralidade e atengao centrada na familia,
respeitando os principios doutrinarios do Sistema
Unico de Saude (SUS) da integralidade,
universalidade e equidade®®?. No entanto as mies
destacaram dificuldades quanto a aquisicao de
material e dificuldades de ateng¢do ao filho com
condigao croénica.

“A fralda também eu estava ganhando. E
ndo sei 0o que aconteceu que eles pararam de
doar a fralda. Desde o més passado. Eles estavam
doando um pacote de fralda por més com 10
fraldas. O resto era tudo comprado. Um pacote
com 10 ndo d4 nem para uma semana” (M.E.8).

“Eu ganho sonda, mas sempre esta em
falta. Quando falta a gente compra” (M.E.13).

A aquisicdo de materiais de forma gratuita
representou uma dificuldade mencionada por
todas as familias que se veem obrigadas a
comprar insumos que deveriam ser fornecidos. A
baixa renda e a necessidade de compra de
materiais comprometem o or¢camento das
familias, limitando, inclusive, suas atividades
sociais e de lazer.

Os gastos financeiros com as criangas e os
adolescentes em condicdo crbnica atingem
familias de diferentes niveis socioecondmicos e
de diferentes formas, e as dificuldades
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financeiras, decorrentes do tratamento
associadas a alta carga de cuidados, podem estar
relacionadas a maior probabilidade de sintomas
depressivos nos pais?®,

A revisdo de literatura acerca da
necessidade de suporte aos pais de criancas com
cancer, pelo impacto psicolégico, evidencia a
necessidade imperativa de avaliacdo e
acompanhamento continuos de sua saude mental
pelo risco de desajuste parental, relacionado a
fatores como baixo nivel socioeconémico e renda
familiar, menor nivel de escolaridade,
desemprego e risco e gravidade da doenca da
crianga®,

A renda familiar média declarada de,
aproximadamente, dois saldrios minimos (saldrio
minimo a época, RS 788,00), o baixo nivel de
escolaridade materna e o desemprego parental
expoem as familias participantes do estudo ao
risco de desordens emocionais e psicolégicas.
Ressalta-se que 12 familias recebiam o Beneficio
da Prestacdo Continuada (BPC), no valor de um
salario minimo vigente, garantido pelo governo
federal as pessoas idosas, com condicGes cronicas
e de baixa renda comprovada e apenas duas
possuiam o beneficio como fonte de renda.

A revisdo bibliografica, que analisou a
producdao do conhecimento acerca das condicées
cronicas ou doengas crbnicas de criangas e
adolescentes, também, identificou o baixo nivel
socioecondmico agravado pelas dificuldades de
aquisicdo de materiais e insumos, em servigos de
saude, como um importante desafio para as
familias®,

A fragilidade clinica inerente aos
participantes demanda a necessidade de
acompanhamento regular por servigos e equipes
de saude especializados. O deslocamento até os
servicos de referéncia representa um custo direto
mencionado por metade das familias que
participaram deste estudo. Os gastos com
transporte representam uma dificuldade relatada
por familias residentes, também, na cidade de
Belo Horizonte, ndao sendo um gasto exclusivo
para familias de outras cidades e que precisam de
deslocamentos maiores, evidenciando o desafio
social relacionado a mobilidade e a acessibilidade
de criangas com deficiéncia.

“Na verdade, o que eu gasto com ele é
questdo de gasolina, muita. Porque tem que
buscar a fralda, tem que ir ao hospital, as vezes
tem que ir na escola. Entdo assim, gasolina a
gente gasta muita” (M.E.5)
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“Tem que colocar gasolina no carro para ir.
As vezes quando n3o é meu marido que leva tem
que pagar alguém, pagando a gasolina da pessoa
qgue vai me levar” (M.E.9).

Em pesquisa que avaliou a experiéncia
financeira de familias no cuidado as criangas e
adolescentes com cancer, realizada em municipio
do estado de Sao Paulo, Brasil, demonstrou que o
aumento dos gastos ocorreu, majoritariamente,
com alimentacdo, transporte, aquisicdo de
materiais ndo concedidos por servicos de atencao
basica e necessidade de reformas estruturais no
domicilio?®,

As familias das trés adolescentes (E.1, E.4 e
E.7) independentes apresentaram custos diretos
mensais menores, quando comparadas aos
demais participantes do estudo. A familia E.1
relatou custo direto com a compra de cateter
urindrio para realizagdo de cateterismo vesical
intermitente limpo. A familia E.4 declarou custo
direto com medicamentos e fraldas de,
aproximadamente, RS 230,00 mensais. A familia
de E.7 relatou custo direto com a compra de gel
lubrificante, para o cateter urindrio e com
transporte, uma vez que a adolescente faz uso de
sonda metdlica, e a medicacdo é adquirida na
rede basica de servicos de saude. As familias das
duas criangas, totalmente dependentes (E.10 e
E.16), que possuiam grave comprometimento
cognitivo e faziam uso de um maior nimero de
medicagdes, informaram custo direto mensal
médio de R$550,00. Os demais participantes
relataram possuir custo mensal médio de RS
290,00.

Os custos intangiveis ou emocionais sdo
imensurdveis e relacionam-se a dor e ao
sofrimento  que provocam repercussoes
emocionais e psicoldgicas, comprometendo a
qualidade de vida de individuos acometidos por
doenca ou condicdes cronicas e seus
cuidadores®*4), Trata-se de elementos subjetivos
e de dificil avaliacdo, talvez por isso, pouco
explorados na literatura nacional.

“Da vontade até de chorar quando ndo
tem... para comprar as coisas... ndo é facil...”
(M.E.3).

Criancas e adolescentes com MMC
necessitam de cuidados ndo habituais continuos,
durante toda a vida, podem enfrentar
intercorréncias clinicas que requerem longos
periodos de internagdio e precisam de
acompanhamento por servicos de saude de
forma sistematica. Tais aspectos interferem na
socializagdo dessas criangas e adolescentes, pela
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necessidade de absenteismo escolar,
inviabilizando sua convivéncia com pares de
idade, o que pode acarretar dificuldade de
interacdo e isolamento social. A qualidade de vida
de criancas e adolescentes com MMC e suas
familias pode ser comprometida de forma
significativa, refletindo um custo intangivel de
grande magnitude.

A vulnerabilidade de criangcas com
deficiéncia ndao esta relacionada a sua
incapacidade em si. Pelo contrario, diz respeito a
sua capacidade de adaptacdo, para a superagao
de fatores de risco, sejam eles fisicos ou sociais.
Em wuma sociedade pouco inclusiva, essa
adaptacdo é limitada, e a vulnerabilidade
relaciona-se as dificuldades de inclusdo social, a
fragilidade clinica, ao convivio social restrito, a
dificuldade de acesso aos servicos pela
desarticulacdo do sistema e ao cuidado familiar
solitario?”,

Destaca-se, portanto o papel do
enfermeiro ndo apenas no cuidado a criangas
com MMC, mas também no estabelecendo do elo
com a familia, para a transicdao dos cuidados para
a adolescéncia e para a vida adulta, para o
enfrentamento de situagdes de vulnerabilidade
nos diferentes ciclos da vida e para a busca de
inclusdo social e melhor qualidade de vida®?®.

CONSIDERACGES FINAIS

As vivéncias biopsicossociais que envolvem
o cuidado de criangas e adolescentes com MMC
em domicilio tém wum custo ndo apenas
emocional para a familia, mas também financeiro,
que é agravado pela cronicidade. O custo direto
do cuidado envolve a necessidade de compra de
materiais, bem como gastos com transporte, pela
necessidade de deslocamentos. Os custos diretos,
para individuos independentes, sdao menores
quando comparados aos custos diretos de
criancas e adolescentes totalmente dependentes.

Os custos indiretos do cuidado relacionam-
se a necessidade da mae abdicar do proprio
emprego e assumir a funcdo de cuidadora, fato
que compromete o or¢amento familiar e gera
desgaste emocional. O desgaste emocional,
vivenciado pelas familias, foi exacerbado pela
demanda financeira gerada pelos cuidados,
evidenciando um custo intangivel.

Os profissionais devem considerar os
aspectos sociais e econdmicos das familias, na
elaboragdo do plano de cuidados, buscando
garantir a oferta adequada dos insumos
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indispensaveis e elaborar estratégias que
minimizem custos evitaveis.

Identificou-se que as familias necessitam
de suporte dos servicos de salde e apresentam
dificuldade de aquisicdo de materiais junto a
Rede de Atencdo Basica de Saude, no entanto o
estudo ndo buscou a rede de apoio social ou de
assisténcia social, podendo ser considerada uma
limitacdo. Reconhece-se a necessidade de
pesquisas que aprofundem quanto a relacdo da
rede de servicos, bem como a elaboracdo de
estudos que envolvem o custo para o cuidado de
criangcas com condicdes crOnicas. Sugere-se a
efetiva integracdao, nos ambitos da educagdo,
saude e assisténcia social, para a construcao de
politicas publicas direcionadas.
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