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CUIDADO A CRIANGCA COM DISTROFIA MUSCULAR DEPENDENTE DE TECNOLOGIA NO DOMICILIO:
CONCEPCAO DE MAES

CARE TO CHILD WITH MUSCULAR DYSTROPHIES DEPENDENT OF HOME TECHNOLOGY: MOTHERS = CONCEPTION

ATENCION A NINOS CON DISTROFIA MUSCULAR DEPENDIENTES DE TECNOLOGIA EN DOMICILIO: CONCEPCIONES DE
MADRES

Fabiola Sousa de Oliveira’, Viviane Mamede Vasconcelos?, Mariana Cavalcante Martins®, Ingrid Martins Leite Licio*

Objetivou-se compreender a concepcao de maes sobre cuidado a crianca com Distrofia Muscular dependente de tecnologia. Estudo
descritivo, com abordagem qualitativa, realizado em hospital infantil da rede terciaria do municipio de Fortaleza — Ceara, bem como
nos domicilios das criangas com distrofia muscular atendidas pelo Programa de Assisténcia Ventilatdria Domiciliar-PAVD. As
informantes foram maes de criangas com distrofia na faixa etaria entre zero e quatro anos de idades, internadas na Unidade de
Pacientes Especiais — UPE e aquelas que eram acompanhadas pelo PAVD. Realizou-se entrevista semiestruturada e apos analise,
emergiram as categorias: Cuidado a Crianca com Distrofia Muscular e Sentimentos e Expectativas de Maes de Criangas com Distrofia
Muscular. Verificou-se que algumas maes consideraram o cotidiano do filho dentro dos padrées de normalidade, e outras, referem
dificuldades, gerando ansiedade e medo da morte. Assim, evidencia-se a importancia do enfermeiro na capacitacdo dessas maes para
o cuidado direcionado, possibilitando a superacdo de momentos estressores.

Descritores: Distrofias Musculares; Maes; Crianca.

It was aimed to understand the mother's conception on care to child with muscular dystrophies dependent on technology. Descriptive
study with qualitative approach carried out in a children's hospital of the tertiary net in Fortaleza-Ceard, Brazil, as well as in homes of
children with muscular dystrophy assisted by the Home Ventilation Assistance Program. The informants were mothers of children with
dystrophy aged between zero and four years old, admitted in the Special Patients Unit and assisted by this program. We performed
semi-structured interviews and after analysis, the following categories emerged: Care of children with muscular dystrophy and Feelings
and expectations of mothers of children with muscular dystrophy. We identified that some mothers consider the child's daily life within
the normal patterns, and others report difficulties, creating anxiety and fear of death. Thus, we verify the importance of nurses in the
training of these mothers for directed care enabling to overcome stressful moments.

Descriptors: Muscular Dystrophies; Mothers; Children.

El objetivo fue comprender el concepto de madres sobre la atencidén a nifios con Distrofia Muscular dependientes de tecnologia.
Estudio descriptivo, cualitativo, en hospital de la red terciaria de Fortaleza-CE, Brasil, y en hogares de nifios con distrofia muscular
tratados por el Programa de Asistencia Ventiladora en Hogares. Los informantes fueron las madres de nifios con distrofia con edades
entre cero y cuatro afios, ingresados en la Unidad de Pacientes Especiales y los que fueron acompaiados por el Programa. Se realizd
entrevista semiestructurada y después del analisis, surgieron las categorias: Atencion al nifio con distrofia muscular y Sentimientos y
expectativas de madres de nifios con distrofia muscular. Algunas madres consideraron la vida diaria del nifio normal y otras refrieron
dificultades relacionadas a la ansiedad y miedo de la muerte. Es importante que enfermeros capaciten a las madres para la atencion
dirigida, permitiendo la superacién de momentos de tension.

Descriptores: Distrofias Musculares; Madres; Nifo.
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[ INTRODUGAO J

A Distrofia Muscular é uma doenca genética,
ocasionada pela ma formagao ou auséncia de proteinas
essenciais para o bom funcionamento da fisiologia da
célula muscular, caracteriza-se pelo enfraquecimento
progressivo da musculatura e, consequente, prejuizo aos
movimentos(®).

Ja a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é a
forma mais severa e manifesta-se em criangas de 0 a 5
anos de idade, sendo mais frequente nas do sexo
masculino, que quando acometidas apresentam quedas
frequentes, dificuldade para subir escada e correr‘®,

Em experiéncia profissional com criancas
portadoras da Distrofia Muscular, em hospital infantil de
atendimento terciario de Fortaleza, foi possivel observar
a necessidade do envolvimento da familia no
acompanhamento do desenvolvimento dessas criangas,
além do auxilio no tratamento hospitalar e domiciliar,
pois essas criancas sao dependentes de tecnologia e da
presenca da mae no cuidado. Logo, a participacao da
mde é fundamental durante os momentos de orientacdo
e treinamento, de modo a capacita-la para realizacdo de
procedimentos muitas vezes invasivos, como aspiracao
de vias aéreas, sem ocasionar nenhum dano a saude do
filho.

Defronte a esse contexto, salienta-se que a
tecnologia cientifica avanca de forma consideravel, pois
se encontra presente no meio hospitalar e dependendo
da doenca, a residéncia se adéqua a todo esse aparato
tecnoldgico .

Para tanto, devido a essa dependéncia de
tecnologia imposta por doengas graves que tornam os
pacientes cronicamente enfermos, foi desenvolvida uma
rede de assisténcia domiciliar, Programa de Assisténcia
Ventilatoria Domiciliar — PAVD, criado em 2005 que tem
a finalidade de auxiliar e manter as criangas que sao
dependentes de tecnologia no ambito familiar, com

vistas a otimizar a qualidade de vida dos pacientes e dos

cuidadores, no estudo realizado, as maes. Estas
recebiam treinamento sobre o funcionamento dos
aparelhos que seriam utilizados no domicilio, de como
seria a rotina de cuidados dos filhos, e orientagbes de
como proceder diante de uma emergéncia‘®.

A assisténcia domiciliar € inquestionavelmente
mais detalhada, sendo que varios fatores relacionados
aos cuidados, as infecgdes, sdo reduzidos, com vistas a
potencializar o relacionamento familiar®®. O PAVD tem a
funcdo de  assistir criancas com  doencas
neuromusculares, dentre elas a distrofia muscular.

Desse modo, este estudo torna-se relevante por
demonstrar, em diversos segmentos, a necessidade da
aproximagao entre a equipe de enfermagem e as maes
cuidadoras de filhos com Distrofia  Muscular,
dependentes da tecnologia dura, bem como por expor a
necessidade de capacitar essas maes para a prestagao
de cuidado aos filhos, utilizando-se da tecnologia.
Acrescenta-se que os aparelhos utilizados pelas criangas
deste estudo eram os ventiladores mecanicos, também
conhecidos como respiradores, oximetro de pulso,
bomba de infusdo continua. No ambiente hospitalar, os
modelos mais comuns eram Inter 5® e Inter 3®. Ja no
domicilio, eram utilizados o BiPAP e o LTV 1200.

Diante do exposto, objetivou-se compreender a
concepcao de mdes sobre o cuidado a criangas com
Distrofia Muscular e dependentes de tecnologia,
atendidas em um hospital da rede tercidria, referéncia
em atendimento infantil na cidade de Fortaleza-Cear3, e
assistida pelo Programa de Assisténcia Ventilatdria
Domiciliar — PAVD.

METODO

Estudo descritivo com abordagem qualitativa, por
enfocar o universo de significados, motivos, aspiragdes,
crencas, valores e atitudes(6). Foi realizado em um

hospital da rede publica terciaria, referéncia em
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atendimento a crianga, situado no municipio de
Fortaleza-CE, que dispunha de atendimentos a clientela
especializada, através do PAVD, em que algumas
criangas recebiam assisténcia no domicilio, facilitando,
assim, o convivio e a interagao familiar e/ou cuidador.

A coleta de dados ocorreu no referido hospital,
especificamente na Unidade de Pacientes Especiais —
UPE, local de internacdo do hospital em questao onde as
criangas eram assistidas com cuidados diferenciados e
junto ao PAVD, dessa forma foi possivel abordar o
cuidado das maes no ambito hospitalar e domiciliar. Os
sujeitos do estudo foram 11 maes que acompanhavam
criangas portadoras da Distrofia Muscular e dependentes
de tecnologia dura, no periodo estipulado para coleta de
dados.

Foram selecionadas para o estudo: maes de
criangas de zero a quatro anos de idade com Distrofia
Muscular que estiveram internadas na UPE, ou que
foram admitidas no periodo da coleta, e aquelas que
eram acompanhadas pelo PAVD; e mades com idade
superior ou igual a 18 anos. Ressalta-se que a faixa
etaria da crianga, zero a quatro anos, foi estabelecida
decorrente do fato de que os sintomas sdao mais
prevalentes!”,

O contato com as mades ocorreu por meio das
enfermeiras responsaveis pelos servicos, UPE e PAVD e
a pesquisadora fez a selecdo das informantes de acordo
com os critérios estabelecidos. A coleta de dados foi
realizada em novembro de 2010. Para nortear a
entrevista foi utilizado um formuldrio com questbes
abertas, divididos em duas etapas: primeira, dados de
identificacdo, aspectos socioecon0mico das maes; e a
segunda etapa foi composta pelas seguintes questbes
norteadoras: como € o dia a dia do seu filho com
Distrofia Muscular? Como a senhora cuida do seu filho
com Distrofia Muscular? Como a senhora percebe o

cotidiano do seu filho, dependendo de aparelhos para

sobreviver? O que a senhora espera para o futuro do
seu filho?

Os dados foram categorizados de acordo com o
objetivo proposto através do referencial de analise
tematica® que aborda uma descoberta de nlcleos de
sentido evidenciados a partir dos temas discorridos,
constando de trés etapas: pré-analise: determinacdo de
unidades de registro (palavras chave ou frases),
unidades de contexto e os conceitos tedricos gerais que
orientarao a analise, levando-se em conta o objetivo da
pesquisa; exploracdo do material: transformacdao dos
dados iniciais obtidos, objetivando a compreensdo do
texto a partir do seu nucleo de sentido; e tratamento
dos resultados: interpretacdo dos dados obtidos, ja
categorizados, correlacionando-os com o referencial
tedrico que fundamentou a pesquisa.

A andlise e discussao dos resultados ocorreram
mediante a descricdo das caracteristicas das maes
participantes do estudo. Posteriormente, houve uma
avaliacdo norteada por formuldrio de pesquisa
qualitativa e, por fim, as falas das entrevistas foram
transcritas e agrupadas por similaridades de
significados, fazendo emergir as categorias tematicas:
Cuidado a Crianga com Distrofia Muscular; Sentimentos
e Expectativas de Maes de Criancas com Distrofia
Muscular. O projeto foi enviado ao Comité de Etica do
Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), para apreciacao e
somente apos parecer favoravel, sob nimero 073/2010,
os dados foram coletados e analisados, em atendimento
ao preconizado pela Resolucdo 196/96, do Conselho

Nacional de Saulde.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO ]

Descricdo das informantes

Foram entrevistas 11 mades de criangas com
Distrofia Muscular, com idade entre 19 e 40 anos, com
média de 27,81 anos. A faixa etaria que predominou foi

entre 20 e 25 anos. Esses dados reportaram-se a
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Distrofia Muscular como uma doenga de carater genético
e hereditario, portanto elimina a determinagdo de faixa
etaria das maes incidentes para tal patologia™®.

A escolaridade das maes variou entre nao
alfabetizadas e graduadas, sendo que seis cursaram até
o Ensino Fundamental, e variacdo de condigbes
socioeconO0micas entre elas foi um fator relevante para
este fim.

Todas as maes eram do lar, por optaram nao
desenvolverem atividades profissionais, dedicando-se
apenas aos afazeres de casa e ao cuidado do filho, isto
ocorria por necessitarem de cuidados especiais e
integrais, assim, eram dependentes, e como as familias
ndo tinham condicdes financeiras para custeio de
alguém para auxilio dos cuidados. Por conseguinte,
aponta-se a importancia de se considerar os aspectos
psicoldgicos da familia, especialmente das maes, que
desempenham o papel de principais cuidadoras, sendo
essa sua Unica atividade®.

Outro aspecto observado foi a religiosidade que,
consequentemente, apresenta implicacdes diretas
relacionadas aos fendmenos salde-doenca, além de
importante fator no apoio emocional e informativo. Em
vista disso, a religidao é relevante no comportamento e
na evolugdo da doenga®®, pois a espiritualidade encoraja
a familia e produz sentimentos de esperanca ou de
aceitacdo da condicdo imposta pela doenga da crianca.
Diante do exposto, é valido ressaltar, que dez das
informantes tinham como religido predominante o
catolicismo, apenas uma era evangélica.

As familias viviam com renda média de R$
1.348,48, com variacdo entre R$ 510,00 e R$ 5.000,00.
A média de renda das familias em questdo correspondia
predominantemente a dois salarios minimos, que de
acordo com as referéncias das maes entrevistadas, seria
0 salario procedente do beneficio da crianga e o outro
do pai, que trabalhava. O nimero de filhos dessas maes

variava de um a sete, com média de dois filhos para

cada mae. A quantidade de pessoas componentes na
familia constava de quatro pessoas para cada casa.

O dado do estudo em questdo obteve
consonancia com a Pesquisa Nacional Datafolha,
realizada pela Folha de Séo Paulo, em outubro de 2007,
em 211 municipios, que tragou um novo perfil da familia
brasileira. Segundo a pesquisa, o nimero médio de
pessoas por casa era de 3,8, enquanto 2,7 era a
guantidade média de filhos por familia. Sobre a renda,
35% dos brasileiros recebiam até dois salarios minimos,
e outros 24% recebiam entre dois e trés salarios
minimos'?. Diante disso, percebeu-se que a realidade
da crianca com Distrofia Muscular conferia com o perfil
das familias do Brasil, ndo havendo diferenca, em
especial, no aspecto financeiro.

A ventilacdo oferecida para as criancas era
através de traqueostomia. O aspirador portatil era
utilizado na aspiracdo de secreces da arvore bronquica.
A oximetria de pulso era fundamental, pois tinha por
objetivo mensurar a frequéncia cardiaca e a saturacao
de oxigénio das criancas. A bomba de infusdao era
utilizada apenas no hospital, em casa a dieta era
administrada no equipo proprio para infusdo enteral, a
via de administracdo era por gastrostomia. As maes
demonstraram impacto negativo acerca do respirador e
dos outros dispositivos nas suas vidas e de seus filhos,
relataram que a qualidade de vida das criangas e delas,

cuidadoras, foi afetada.

Categorias tematicas

Cuidado a crianga com Distrofia Muscular

Na percepcao das maes, o cotidiano da crianca
com Distrofia Muscular foi considerado normal,
relataram que realizavam atividades, como qualquer

outra crianca, que ndo era dependente de tecnologia. £

normal, ele dorme normal, acorda normal, come normal, so € pela
sonda, mas é normal como qualquer crianca. Toma banho, escova o

dente (M1). Ah ela acorda sorrindo, quando ndo € toda chorona,
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manhosa. Al dou banho nela, arrumo ela, ajeito os cabelos, visto
roupinha nela, parece uma boneca. Ai fica deitadinha, assistindo
televisdo (M7). Ele acorda, ai faz a fono, a fisio, a TEO, ai depois disso
é que ele vai tomar banho, mas so dou o banho dele a tarde, e depois
vou dar uma voltinha com ele no parque do prédio. Ele assisti

televisdo, DVD, os filmes, come, dorme (M9).

Percebeu-se que feitios relacionados as
necessidades humanas basicas eram atendidos, em
particular, no que se relacionava ao bem-estar da
crianga com Distrofia Muscular. Porém, foi perceptivel a
existéncia de limitagdes impostas pela patologia, assim,
a posicao de conforto era limitada a manter-se deitada

ou sentada. Ah é desse jeito que vocé esti vendo, ela so fica

deitadinha, ndo se mexe, eu dou banho sozinha, troco lengol sozinha,
faco tudo so. Ela come pela sonda, o leite de 3/3 horas (M6). Ah a
bichinha € so deitada, assistindo televisdo. Quando ela acorda ja €
sorrindo, dou banho, arrumo ela normal. Ela come pela gastrostomia,
de 3 em 3 horas (M5).

As alteragcbes funcionais provocadas pelo
enfraquecimento muscular tornam-se evidentes quando
as criancas apresentam sintomas iniciais. A forca
muscular ndo é suficiente para permitir a extensao
voluntaria do tronco quando o paciente realiza seus
movimentos normais, comprometendo a marcha?.

Com o passar do tempo, vai ocorrendo a fraqueza
muscular que se intensifica  progressivamente,
comprometendo as atividades de locomogdo e diarias,
bem como os musculos da respiracdo, necessitando de
aparelhos para tal funcdo?. Portanto, a necessidade de
um cuidador é fundamental, para auxiliar nas atividades
normais e diarias.

Diante da impossibilidade do autocuidado, as
criangas realizam suas atividades com o auxilio das
maes, estas cuidam de seus filhos da melhor forma,
proporcionando uma qualidade de vida mais condizente
e facilitando a adaptacdo da relagdao familiar com o
cuidado a crianca dependente de tecnologia. O cuidado
€ uma demonstracdo de interesse e carinho, nessa
condicdo, aponta-se o cuidado familiar essencialmente

relacionado a mae, que é incondicional e distingue-se do

cuidado profissional, pois esse é impulsionado pelo amor
materno, pelo vinculo natural entre mae e filho*®,

Em decorréncia dessa dependéncia da mae, estas
consideraram o cuidado como dificil, além de outros
fatores, conforme evidenciado nas falas, pois lidavam
com aparelhos desconhecidos, dos quais os filhos se

tornaram dependentes por toda vida. £ compiicado, é dificil.
A gente para praticamente de viver, para viver por eles. Mas eu gosto
de cuidar dela, s6 em ver o sorriso dela ji € minha grande

recompensa (M2).

Crianca com patologia cronica que dependente de
tecnologia por algum comprometimento motor ou
respiratorio desestrutura toda a familia, principalmente
quando a crianca é transferida para casa. As maes
muitas vezes abandonam seus afazeres domésticos,
alteram sua rotina profissional e adiam seus planos e
compromissos para permanecer junto ao filho
dependente de cuidado®.

Mesmo apds a alta hospitalar, ainda existe a
dependéncia dos aparelhos, principal causa de
resisténcia das maes em relacao aos cuidados, pois é
uma realidade diferente da que foi desejada durante
todo periodo gestacional, em que se esperava por uma

crianga saudavel, dentro dos padroes de normalidade. £
dificil, porque a gente espera um neném com saude, que Vai crescer,
vai correr ser normal, € al a gente passa por isso, € muito dificil. E
dificil olhar ela sempre naquela situacdo, saber que ela depende do
respirador para sobreviver, sem ele ela ndo estaria mais agui (M2). £
um pouco constrangedor, vocé estd vendo que ele esta preso a uma
tecnologia que vocé nem sabe usar direito, isso € chato, dd uma coisa
ruim, ndo é nada facil (M3). Mas ela depende desse respirador para
viver, mas gracas a Deus que essas maquinas existem, se nédo minha

filha néo estaria mais aqui (M7).

O processo de adaptacdo das mdes ndo é
instantaneo, podendo passar de um periodo de controle
da situacdo para outro de auséncia de controle. Cuidar
do filho doente requer habilidades, conhecimento sobre
a doenca e os aparelhos que serdao usados. A mae
necessita de informacgdes claras dos profissionais de

saude e de que as duvidas sejam esclarecidas, para que
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0 cuidado a essas criangas seja realizado com seguranga
e autonomia.

Essas maes cuidadoras necessitam ser orientadas
e informadas sobre os cuidados mais relacionados que
serdo realizados no domicilio, portanto esse cuidado
deve ser observado e acompanhado, pois envolve alta
tecnologia. Esse suporte é realizado mais
especificamente pelo PAVD. Portanto, a enfermagem
tem a oportunidade de modificar a perspectiva da
familia em relacdo a doenca do filho, o comportamento
direcionado a preocupagao e atencao aos filhos, mostra-
se importante para que seja estabelecido com as maes
um relacionamento empatico e subjetivo, facilitando sua
participagdo no cuidar'!¥. Dessa forma, com o apoio do
profissional enfermeiro, o paciente e a mae terdao um
suporte no enfrentamento e alivio do sofrimento, o que
ird minimizar o estresse emocional da familia no ato de

cuidar da crianca‘*®.

Sentimentos e expectativas de maes de criancas com
Distrofia Muscular

As condicOes proporcionadas pela patologia do
filho portador de Distrofia Muscular acarretam varios
sentimentos, entre eles 0 medo e a ansiedade na vida
das mdes que se dedicam a cuidar de seus filhos

dependentes de tecnologia. Fui em casa poucas vezes, e

quando eu vou passo poucos dias, pois tenho medo de perder minha
filha, ela € tudo para mim (M6). Ndo sei o que serd de mim, no dia
que eu perder ela, espero que ela figue uma mog¢a, bem grande, mas
quero cuidar dela até quando Deus quiser (M7). Eu tenho medo
porque eu ja passei por muita provacdo e muitas vezes eu pensei que
la perder meu filho, e ele ficou muito fraquinho, € ao mesmo tempo
forte (M10).

Frisa-se que a mortalidade infantil é o indicador
principal da condicdo de saude de uma populagdo e
também auxilia na definicdo da salde em paises em
desenvolvimento'®. A precariedade do servigo de satde
oferecido a populagdo abrange as situagOes
socioecondmicas e culturais, alcangando os altos indices

de mortes infantis.

Aponta-se, ainda, que a morte € vista como um
tabu, as vezes representa o fracasso, principalmente
para pessoas que a nega. A negacdo da morte é notdavel
em toda sociedade, até mesmo entre os profissionais da
salde, que se referem a morte como o fim de todos os
sonhos, de todos os sentimentos*?.

Ademais, do medo da morte, ressalta-se a
ansiedade como um fator que aflige diretamente a
qualidade de vida das criancas e das maes, pois diante
de diversas situacOes, relatadas por elas, tornam-se
apreensivas a qualquer sinal que possa ocasionar a

morte. A preocupacdo que eu tenho no dia a dia é quando falta
energia, a eu tenho medo. E por pouquissimo tempo, mas a gente
néo sabe quanto vai durar (M8). Um dlia eu passei um aperreio porque
a maquina parou € a equipe demorou para chegar, duas horas, ai eu
fiquei ambusando ele até eles chegarem, demorou demais, entdo meu

medo € so esse (M10).

A partir do exposto pelas mades nas falas
anteriores, evidenciam-se momentos de estresse
vivenciados por elas em decorréncia da patologia de
seus filhos, até com receio destes ndo sobreviverem, em
decorréncia da falha no funcionamento dos aparelhos.
Os acontecimentos estressores sdo aqueles que
independem do dominio do sujeito, independente da sua
atuacdo, como a morte de uma pessoa intima ou da
familia, a perda de emprego, uma doenca cronica,
enfim, esses sao fatores estressores que desencadeiam
perturbacdes mentais eventualmente ocorrendo surtos
de quadro psiquiatrico. “Se a resposta ao estresse gerar
ativacdo fisioldgica frequente e duradoura ou intensa,
pode precipitar um esgotamento dos recursos do sujeito
com o aparecimento de transtornos psicofisioldgicos
diversos, podendo predispor ao aparecimento de
transtornos de ansiedade entre outros transtornos
mentais ..."”®),

Os sentimentos de angustia, de ansiedade e o
choro sdo expressdes de sofrimento psiquico vivenciado
pela mae. O cansaco é a barreira de enfrentamento de
todos esses sentimentos. A hospitalizagao de um filho

para a mde é uma situacdo dificil, que atinge o

Rev Rene. 2013; 14(1):82-91.



Oliveira FS, Vasconcelos VM, Martins MC, Lcio IML

psicoldgico, pois esse fato necessita de uma adaptagdo
ao ambito hospitalar, ambiente obscuro, sombrio e
desconhecido.

Porém, durante a internacgao do filho, é desejavel
a cura da doenga, portanto é necessario que a
circunstancia seja visualizada da melhor forma possivel

para amenizar o sofrimento™®. Quero muito levar ela para

casa, porque eu tenho outros filhos, moro no interior, entdo é
complicado ficar aqui com ela direto, e em casa vai ser melhor, perto
da familia (M5). A primeira coisa que faco € agradecer a Deus, por Ele
ter me ajudado, ter me trazido para casa, tem dias que nem acredito
que ele estda em casa, eu acho um milagre (M10). Para mim € muito
dificil eu jd estou com muito tempo no hospital, mais de um ano, e
sempre na mesma situagdo (M6). Pelo que eu sei, eles néo tinham
muito tempo de vida, morriam na UTI, mas hoje eles podem ir para
casa (M1).

A compreensao das maes é fundamental, as
informac0es sobre o estado de salde do filho, as formas
de tratamento, os cuidados particulares e a sua fungao
enquanto cuidadora sdo primordiais para assisténcia a
crianca no hospital e no domicilio. Por isso, é necessario
que as necessidades basicas das familias sejam
alcancadas, para que o sofrimento frente ao
enfrentamento da doenga ndo seja tdo constrangedor.

O desejo das mdes de conduzirem seus filhos
para o convivio familiar ocorre pela necessidade de
vinculo e retorno para o conforto, que lhe foi retirado
devido a patologia do filho. A liberdade de expressdo e a
autonomia sao importantes para as maes, e essas acoes
podem ser gerenciadas, da melhor forma, no ambito
familiar, ao lado dos outros componentes da familia.

O almejo de tornar os filhos independentes de
tecnologia de cuidado, criangas com melhor qualidade
de vida e autonomia, foi notavel quando as entrevistas
foram analisadas. A maior esperanca era de que os
filhos pudessem respirar sem o auxilio do respirador, se

tornarem criangas “normais” como colocado pelas maes:
Eu tenho muita fé em Deus que ele vai sair da maquina (M10). Quero
ver meu filho andar, dizer uma palavra, dizer mamée, papai, al vai ser

minha alegria, e sair dessa maquina vai ser bom de mais (M11).

A qualidade de vida é a visdo do sujeito com
relacdo a sua situacdo de vida, abrangendo a cultura e
os valores no meio que vive, correlacionando com as
expectativas, normas e preocupacdes de melhoras de
vida®, A evolugdo da Distrofia Muscular é progressiva,
a crianga vai diminuindo ou perdendo os movimentos do
tronco, membros superiores e inferiores, essa
circunstancia causa desejos, sonhos e expectativa de
melhora do quadro clinico, entre as maes cuidadoras. As

maes expressaram: Eles sdo fortes, sobrevivem, lutam pra viver,
Jjunto com a tecnologia, brigando, a for¢ca de vontade de viver deles é
muito grande (M3). Antes coisas que ele ndo fazia, como mexer o
brago, mexer a perninha, €le ja segura a perminha, e o pescocinho ele
mexe, bastante coisas que os médicos me diziam que ele nunca ia
fazer, para mim eu estou vendo a evolugdo do meu filho e para mim é
tudo (M8).

Tais relatos pdem em realce que apenas
tratamentos paliativos, e ndo curativos, sao utilizados no
auxilio da vivéncia da crianca com Distrofia Muscular. A
fisioterapia € a principal ajuda no tratamento, pois
estimula os movimentos que sao restritos pela patologia,
e com tal pratica, a crianca melhora seu padrao
respiratorio e seus movimentos de membros*?, Logo,
ndo ha tratamento, cura definitiva para tal patologia. Por
isso, diante de qualquer indicio de melhora da crianca,
no dia a dia, as maes demonstram-se felizes em poder
acompanhar o desenvolvimento.

A maior esperanca relatada pelas maes foi a
firmagdo do tratamento, ou mesmo a cura, com uso das
células tronco. Essas afirmacdes mostraram que embora
algumas nao apresentassem profundo conhecimento
acerca do assunto, elas sabiam que era possivel e que

ainda havia uma expectativa de cura para os filhos. £u
espero que essas células tronco deem certo para minha filha, pode ser
que ela melhore, fique normal, s€ja uma crianga igual as outras (M5).
Minha maior esperanca € as células tronco, quando estiverem testando
em gente eu quero que teste nela também, serd minha maior alegria,
ver ela sair dessas maquinas e ser uma crianca normal (M7). Eu creio
que futuramente, a expectativa € as células tronco, que a gente esta
vendo tantos casos passando na televisdo, entdo para mim €

esperanga (M8).
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Células-tronco sdo definidas como células com
ampla competéncia de diferenciacdo. Durante o
desenvolvimento embrionario, as células-tronco do
blastocisto originam as células progenitoras que se
tornam restritas as células especificas. As células-tronco
adultas possuem a capacidade multipotente e
pluripotente, como foi evidenciado em estudos com
camundongos, no qual células-tronco hematopoiéticas
provenientes da medula 6ssea foram habeis para
regenerar tecido muscular esquelético lesionado. Dessa
mesma forma, é possivel perceber a competéncia dessas
células de migrarem da medula para as regides
lesadas®®,

A Lei de Biosseguranga, permite, ainda com
restricOes, que embrides humanos sejam manipulados,
para coleta de células-tronco. A regulamentacdo desta
Lei define "embrides invidveis" aqueles que possuem
alteracdes genéticas comprovadas, pois impedem o
desenvolvimento por auséncia de clivagem. A lei
brasileira autorizou a pesquisa, em embrides que nao
serao utilizados para fins reprodutivos apds o
procedimento®?,

Para tanto, a fé dessas mades cuidadoras de
filhos portadores de Distrofia Muscular e dependentes
de tecnologia, na cura pelas células-tronco, ¢é
reafirmada a cada noticia que surge de estudos
realizados em seres humanos com alguma patologia
semelhante a de seus filhos. Porém, essas pesquisas
gue estao sendo realizadas ainda tém custo financeiro

muito alto.

[ CONSIDERAGCOES FINAIS ]

A partir do estudo, considera-se que as maes tém
percepcoes diferentes quanto ao cotidiano de seus
filhos, ao ponto de algumas considerarem como dentro
dos padrdes de normalidade, enquanto que outras,
referem as dificuldades que enfrentam no cuidado diario

com seus filhos portadores de Distrofia Muscular; em

especial por dependerem de suporte ventilatdrio,
considerando que a vida de seus filhos depende delas.

E vélido destacar, também, aspectos mencionados
pelas maes, relacionados a ansiedade e ao medo da
morte do seu filho. Isso ocorre em virtude de varias
situagOes vivenciadas no domicilio bem como no meio
hospitalar, como o ébito de outras criancas, quadro
clinico grave do filho, aspectos que geram inseguranca e
ansiedade, buscando forca na espiritualidade e em
novos tratamentos.

Diante do exposto, ressalta-se a importancia do
enfermeiro como educador em salde para capacitar
essas maes para cuidar de seus filhos e saberem lidar
com essa realidade em volta da dependéncia da
tecnologia, além de conseguir superar momentos
estressores. Porém, para legitimacdo da enfermagem
nessa area de atuacdao é preciso capacitagao continua
destes profissionais para lidar com essa clientela e seus
familiares cuidadores, pois além da assisténcia direta ao
paciente, tem-se os cuidados a nivel domiciliar que
envolve fatores fisicos, sociais, econémicos e culturais.

Pois, no momento que as maes retornam ao
domicilio, tem-se outra fase transitoria, em que serao
apenas elas para cuidar dos filhos, e dependendo do
treinamento que é concedido pela equipe do PAVD,
poderdo estar aptas ou ndo a seguirem para casa. Além
do treinamento com relagdo aos aparelhos, as maes
devem receber apoio psicoldgico, tendo em vista a
caréncia do convivio social, afligindo assim suas
atividades normais que antes eram desenvolvidas,
dando énfase a atualizacao dos cuidados relacionados a
seus filhos. Sugere-se ainda, que sejam proporcionadas
as maes de criancas com distrofia muscular, atividades
laborais, de cunho social, em que seus filhos possam
estar presentes, para que, desta forma, possam
interagir com outras pessoas, nao deixando de cuidar do
filho.
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