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Resumo

Introdugdo: criangas e adolescentes com mielomeningocele atingem a idade adulta devido ao avango médico, tecnolégico e no
tratamento, no entanto, ainda enfrentam repercussdes que comprometem seu cotidiano e qualidade de vida. Objetivo: analisar
o cotidiano de criangas e adolescentes com mielomeningocele. Metodologia: estudo exploratdrio, com abordagem qualitativa,
utilizando-se o referencial tedrico de Agnes Heller, na perspectiva do cotidiano. Para a coleta de dados foram entrevistadas 16 maes
e 16 criangas e adolescentes com mielomeningocele entre maio e agosto de 2015, residentes em Belo Horizonte/MG e grande
regido. Resultados: a falta de recursos financeiros, associada as demandas medicamentosas e de insumos para os cuidados, limitou
as possibilidades de socializagdo e participagdo de criangas e adolescentes. A infraestrutura inadequada de escolas representou uma
barreira para a socializagdo de alguns dos participantes. O cotidiano foi marcado por restrigdo social, com limitagdo das atividades
de lazer e realizagdo de cuidados domiciliares ndo habituais. Conclusdo: sugere-se a parceria entre diferentes setores da sociedade
no intuito de permitir maior participagdo social a essa populagdo e a construgdo de politicas publicas direcionadas.
Palavras-chave: Meningomielocele. Crianga. Adolescente.

Abstract

Introduction: children and adolescents with myelomeningocele reach adulthood due to medical, technological and treatment
advances, however, they still face repercussions that compromise their daily lives and quality of life.Objective: to analyze the daily
life of children and adolescents with myelomeningocele. Methods: an exploratory study with a qualitative approach, using Agnes
Heller’s theoretical framework, from the perspective of daily life. For data collection, 16 mothers and 16 children and adolescents with
myelomeningocele were interviewed between May and August 2015, living in Belo Horizonte / MG and large region. Results: the lack
of financial resources, associated with drug demands and care inputs, limited the possibilities of socialization and participation of
children and adolescents. The inadequate infrastructure of schools represented a barrier to the socialization of some of the participants.
The daily life was marked by social restriction, with limitation of leisure activities and performing unusual home care. Conclusion: it
is suggested the partnership between different sectors of society in order to allow greater social participation to this population and

the construction of targeted public policies.
Key words: Meningomyelocele. Child.Adolescent.

INTRODUCAO

A mielomeningocele (MMC) é a mais frequente
malformacao ocasionada pelo defeito de fechamento
do tubo neural (DFTN) e a mais grave compativel com
a vida. Caracteriza-se por uma malformagdo congénita
dos ossos que protegem a medula espinhal, acarretando
uma lesdo medular congénita (MOHD-ZIN et al., 2017).
As malformagdes decorrentes do DFTN correspondem a
segunda maior causa de malformacgdes congénitas, pre-
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cedida apenas pelos problemas cardiacos (COPP; GREENE,
2013). A MMC também determina a segunda causa de
deficiéncia cronica no aparelho locomotor em criangas
(FERREIRAet al., 2018).

As consequéncias secunddrias a essa malformagado
incluem a ocorréncia de Arnold Chiari tipo 2, hidroce-
falia, alteragdes neuropsicoldgicas associadas a lesao
cerebral, diminuicao de forga e sensibilidade abaixo do
nivel da lesdo, deformidades musculoesqueléticas e,
bexiga e intestino neurogénicos (MOHD-ZIN et al., 2017).
Dor, Ulceras por pressao, depressao, disturbios do sono e
limitada participagdo social e comunitdria sdo condigdes
secundarias comuns que interferem na qualidade de
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vida de individuos com MMC, em todas as faixas etarias
(WAGNER et al., 2015).

No Brasil, houve elevagdo no coeficiente de incidén-
cia por espinha bifida entre 1999 e 2004 (DA SILVA; DE
OLIVEIRA-MENEGOZZO0, 2012). A Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria (ANVISA), em dezembro de 2002,
determinou a adi¢do de 4cido fdlico as farinhas de trigo
e de milho no pais, com efetiva implantacdo a partir de
junho de 2004 (ORIOLI et al., 2011). Queda significativa
dos valores foi encontrada, passando de 20,95 para 15,32
e 13,21/100.000 nascidos vivos em 2004, 2005 e 2006,
respectivamente (DA SILVA; DE OLIVEIRA-MENEGOZZO,
2012). No Chile, a prevaléncia dessa malformacdo é de
4,2 por 10.000 nascimentos e se observa um aumento
da sobrevida em maiores de 17 anos (CORTEZ; SCHULZ;
PARDO, 2017). Nos Estados Unidos, a adigdo de acido fé-
lico a alguns cereais reduziu o numero de nascimentos de
criangas com MMC, de 5,04 para 3,49 por 10.000 nascidos
vivos (LE; MUKHERIJEE, 2015).

Com o tratamento eficaz de complicagdes comuns,
como a hidrocefalia e a bexiga neurogénica, a maioria dos
individuos com MMC sobrevive até a idade adulta. Ha
50 anos, a sobrevivéncia era de aproximadamente 10%
(FIEGGEN et al., 2014). Os adventos médicos e cirdrgicos
como o uso de antibidticos, as derivagdes para controle
da hidrocefalia e o cateterismo vesical para o manejo
da bexiga neurogénica proporcionaram o aumento da
sobrevida de individuos com MMC. Atualmente, 85%
dos nascidos com MMC atingem a fase adulta e o foco é
atransicdo dos cuidados ao longo da adolescéncia, busca
pela independéncia e autonomia, com abordagem de
questdes que podem comprometer a qualidade de vida
(LE; MUKHERIJEE, 2015).

Aindependéncia funcional depende do nivel da lesdo
medular e sua avaliagdo é importante para a determina-
¢do de abordagens terapéuticas adequadas e promogado
de meios para aquisi¢do de independéncia para realizagdo
de atividades de vida diaria e pratica e autonomia para
gerenciamento da prépria vida (FERREIRA et al., 2018).
Um estudo de coorte realizado com criangas nascidas
com MMC no Reino Unido, embora tenha identificado
diminuicdo na capacidade de caminhar ao longo dos anos,
verificou aumento da capacidade de viver de forma inde-
pendente na comunidade, apos os 25 anos (OAKESHOTT
et al., 2019). O incentivo a independéncia e a autonomia
favorece o desenvolvimento pessoal e social da crianga
com MMC, maximiza suas oportunidades futuras de in-
ser¢do e participagdo e reduz a sobrecarga do cuidador
(CASEIRO; GONGALVES; MALHEIRO, 2013).

O advento médico e cientifico permitiu a sobrevivén-
cia de recém-nascidos e criangas com MMC, aumentando
a expectativa de vida dessa populagdo, que hoje, atinge a
fase adulta. Apesar dos estudos ressaltarem aimportancia
da MMC no contexto das malformacdes pediatricas, ha
uma escassez de estudos sobre o cotidiano de criangas
e adolescentes. Ademais, considera-se a importancia de
pais e profissionais de saude estarem preparados para
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o trabalho de transicdo de cuidados para os préprios
individuos com MMC, inserindo em seu cotidiano agdes
gue estimulem a independéncia para atividades de vida
didria e pratica, como, por exemplo, o uso de transporte
publico e a realizacdo de compras, o mais cedo possivel.

O cotidiano representa a reprodugdo do homem
particular, que assimila a préxis da vida cotidiana, normas,
condutas e comportamentos, para formar seu mundo
pelo contato direto com seu ambiente imediato (HELL-
ER, 2008). Partindo-se do pressuposto que o cotidiano,
abordado no referencial de Agnes Heller, representa um
suporte para a compreensdo da dindmica de vida de
criangas e de adolescentes com MMC, de sua familia e
daqueles que se articulam para seu cuidado, objetivou-se
analisar o cotidiano de criangas e adolescentes com mie-
lomeningocele. Esse estudo podera contribuir para que os
profissionais de salde repensem sobre as necessidades
das criangas, adolescentes e sua familia em busca de uma
assisténcia qualificada e integral.

METODOLOGIA

Pesquisa exploratdria, de abordagem qualitativa, que
utilizou o referencial tedrico de Agnes Heller (2008), na
perspectiva do cotidiano, entendido como imagem da
reproducdo da sociedade a qual o ser humano pertence.
A abordagem qualitativa foi escolhida pela potencialidade
de possibilitar aproximagdo a participagdo dos sujeitos na
vida social (MINAYO, 2010).

Os participantes foram 16 maes e 16 criangas e
adolescentes com MMC atendidos em um Hospital de
Reabilitagdo, referéncia no atendimento a esse publico,
na cidade de Belo Horizonte/Minas Gerais. Foram ado-
tados como critérios de inclusdo: criancas e adolescente
com idade de 5 a 18 anos (faixa etaria de atendimento
no cenario do estudo) que participaram do programa de
reabilitagdo entre os anos de 2009 e 2014, residentes em
Belo Horizonte e regido metropolitana. Os critérios de
exclusdo foram: criancas e adolescentes com problemas
agudos, relatados no momento do convite e que tiveram
internagcGes em instituicdes diferentes do cenario de
estudo durante o periodo da coleta.

Para a selecdo dos participantes, verificou-se os
atendimentos programados de criangas e adolescentes
com MMC para o decorrer do més de maio de 2015, iden-
tificando-se 54 atendimentos registrados. Apds consulta
aos 54 prontuarios e aplicagao dos critérios de inclusdo
e exclusdo, identificou-se 26 potenciais participantes. O
acompanhamento institucional ha menos de cinco anos,
individuos institucionalizados ou vesicostomizados foram
as causas das 28 exclusdes. Os 26 potenciais participantes
foram convidados a participar do estudo sendo, nesse
momento, informado da necessidade de participagdo
das criangas e dos adolescentes; houve recusa por parte
de 10 deles, referindo problemas de saude na familia,
desinteresse e realizagdo de obras no ambiente domiciliar.
Portanto, 16 cuidadores, todas maes, e suas criangas e
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adolescentes com MMC, totalizaram os 32 participantes
do estudo.

A coleta de dados ocorreu de maio e agosto de 2015,
no domicilio dos participantes. Utilizou-se entrevista semi-
-estruturada e observagdo. A entrevista foi aplicada aos
cuidadores e as criangas e adolescentes sem limitagdo
cognitiva. A observacdo foi aplicada a ambos. O instru-
mento de entrevista foi previamente aplicado a quatro
maes que nao participaram da pesquisa e que estavam
internadas na instituicdo no més de abril de 2015, como
piloto, sendo indicadas e realizadas pequenas alteragdes
com objetivo de facilitar a compreensdo das perguntas.

Para a produgdo dos dados, realizou-se 3 encontros
com cada uma das familias. A entrevista foi realizada
apenas no primeiro encontro, com duracdo média de
45 minutos (tempo total de 10 horas e 36 minutos e
123 paginas). O roteiro de entrevista semiestruturado
foi elaborado pela pesquisadora utilizando-se de sua
experiéncia profissional no atendimento as criangas, a
literatura pertinente e o referencial tedrico. Esse instru-
mento apresentava a caracterizagdo sécio-demografica
dos participantes, a caracterizac¢do clinica da crianga ou
do adolescente e questdes abertas que buscavam explorar
a realiza¢do do cuidado no domicilio, como pessoas que
contribuiam para o cuidado, dificuldades e facilidades,
adaptagdes necessarias e custos econGmicos.

Utilizou-se a observacdo com roteiro para facilitar
a captacdo de aspectos pertinentes ao fendmeno da
continuidade do cuidado, sendo registrados no didrio
de campo: informacgdes, fatos, falas, habitos, conversas
informais percebidas como importantes. A realizagdo
das visitas domiciliares permitiu a observacao de ativi-
dades diarias dos participantes e a interagdo por meio
de escuta ativa, didlogo, percepgdes acerca da realidade
cotidiana, que culminavam com a orientagao de condutas
e a realiza¢do de cuidados. Os dados provenientes das
observagGes foram registrados em diario de campo do
pesquisador, logo apds a realizacdo das visitas. O tempo
total das observacdes foi de 52 horas e 37 minutos, com
tempo médio de uma hora e oito minutos, por visita.

O material proveniente das entrevistas e das observa-
¢Oes foi submetido a Andlise de Conteddo Tematica, pro-
posta por Bardin (2009). As entrevistas foram transcritas
e codificadas com elementos alfanuméricos, precedidos
pela letra “E”, quando relacionava-se a fala materna e
“C” quando relacionada a fala de crianca ou adolescente,
seguida de identificagdo numérica referente a ordem em
que foram realizadas, sendo codificadas de 1 a 16 (ex.:
M.1 - fala materna da primeira entrevista e C.4 - fala de
crianca ou adolescente da quarta entrevista). Realizou-se
leitura flutuante de todo o material até impregnacao pelo
contelido, buscando a apreensédo das ideias e significados.
Em seguida, foram agrupadas as unidades de sentido,
selecionadas a partir de sua relagdo com os objetivos do
estudo e com as categorias analiticas da cronicidade, da

continuidade do cuidado e do cotidiano. Foram constru-
idas duas categorias empiricas: “De casa para a escola” e
“Desejo de independéncia: sonho ou realidade?”

Os aspectos éticos foram respeitados conforme
resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012). O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG), parecer numero 1.036.625. Todos os
participantes foram esclarecidos do objetivo da pesquisa
e assinaram o termo de consentimento livre e esclareci-
do (TCLE). Os menores de idade assinaram o termo de
assentimento livre e esclarecido (TALE).

RESULTADOS

Caracterizagao da amostra

A idade das criancgas e adolescentes variou de sete
a 17 anos, com média de 12 anos, sendo 13 do sexo
feminino e 3 do sexo masculino. Dois adolescentes ndo
frequentavam a escola (C.6 e C.15). A altura da lesdo lom-
bar (alta ou baixa) ou lombossacral predominou em dez
participantes. A maioria dos participantes, 10, era ndo de-
ambulador, e todos possuiam cadeira de rodas; cinco (C.4,
C.7,C.8,C.9,C.11) eram deambuladores comunitérios, ou
seja, com capacidade para percorrer pequenas distancias
na comunidade com auxilio de drteses, e somente um
(C.3) eradeambulador domiciliar, com auxilio de andador.

Identificou-se que apenas dois participantes (C.1 e
C.9) ndo utilizavam medicagdo de forma regular e trés (C.4,
C.7, C.9), ndo apresentavam hidrocefalia. Dos 13 partici-
pantes que manifestaram hidrocefalia, um (C.8) possuia
derivacdo espontanea, sem necessidade de instalacdo
de valvula de derivagao; sete necessitavam de valvula de
derivagdo, sem trocas; cinco (C.2, C.3, C.10, C.15, C.16) ne-
cessitavam de valvula de derivagdo e trocas subsequentes.
Foram duas (C.10 e C.16) as criangas que necessitaram de
trocas de valvulas e tiveram comprometimento cognitivo
grave devido as complicagdes. Apenas trés adolescentes
(C.1, C.4, C.7) eram totalmente independentes para o
autocuidado e atividades de vida diaria, bem como para
a realizagdo de algumas tarefas domésticas.

As mades participantes tinham idade média de 37
anos, 12 eram casadas ou mantinham relagdo estavel e
quatro mulheres ndo possuiam relagdo estavel. Apenas
duas maes (M.2 e M.3) possuiam trabalho formal fora do
domicilio. A renda familiar média foi de 2,5 saldrios mini-
mos vigentes a época e 12 familias recebiam o Beneficio
da Prestacdo Continuada (BPC) garantido pelo Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS). Quanto a escolaridade,
trés mulheres declararam possuir o ensino médio incom-
pleto (M.1, M.5, M.13); seis, o ensino médio completo;
seis maes referiram possuir o ensino fundamental incom-
pleto e uma declarou seriletrada (M.8). Duas maes (M.2 e
M.11) haviam voltado a estudar recentemente e estavam
cursando o ensino superior.
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Categoria Empirica 1: de casa para a escola

A construcdo desta categoria evidenciou um coti-
diano marcado por idas a escola e o enfrentamento de
desafios relacionados a infra-estrutura fisica e de intera-
¢do social nesse ambiente. Aborda aspectos relacionados
ao cotidiano de criangas e adolescentes com MMC na
escola, destacando as principais dificuldades e desafios
enfrentados por essa populagdo no atendimento de
suas necessidades. Sdo evidenciadas as repercussdes no
desempenho do autocuidado quando estdao no ambiente
escolar, na sua inclusdo e na interagdao com os colegas.

Todos os participantes do estudo estavam em idade
escolar, contudo, dois adolescentes ndao frequentavam
a escola (C.6 e C.15). Ambos enfrentavam dificuldades
com aquisicdo de transporte escolar. As maes desses
adolescentes relataram a inadequacdo da escola para
receber cadeirante, declarando a ndo existéncia de ram-
pas de acesso.

Ndo tem rampa. E cheio de buraco, ndo dd para ela
ir sozinha. Entdo eu prefiro deixar em casa (M.15).

Aalteragdo do padrdo de marcha é uma das sequelas
da MMC. Os dez participantes classificados como ndo
deambuladores possuiam cadeira de rodas. O uso de
cadeira de rodas no ambiente escolar exige modificagao
do ambiente fisico, tais como a construgdo de rampas
de acesso e a ampliagdo de portas que permitam a livre
passagem das cadeiras. Ademais, especificamente no
caso de criangas e adolescentes com MMC que realizam
cateterismo vesical, a escola deve se preparar com a
adequagdo de banheiro que possibilite a realizagao do
procedimento, o que ndo se detectou no relato das maes
e dos préprios adolescentes.

Ndo é que a escola é adaptada, eles disponibilizam
banheiro dos professores (M.4).

A adaptagdo inadequada da escola pode interferir no
desejo em frequentar esse ambiente, comprometendo
seu rendimento e desempenho escolar:

Ela faltava. Pegou recuperagéo, quase que foi re-
provada, porque ndo queria ir para a escola (M.13).

E muito dificil, queria ser olhada como todo mundo
(C.15)

Ndo obstante as limitagGes causadas por barreiras
arquitetonicas ou inadequada infra-estrutura fisica nas
escolas, ficou demonstrado que existe também a dificul-
dade de acesso a outros ambientes. As mdes do estudo
afirmaram enfrentar problemas na utilizagdo de trans-
porte publico, bem como no deslocamento do local de
residéncia ao ponto de 6nibus e outros lugares.
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Na verdade, a maior dificuldade que eu tenho com
ele é a questdo de transporte. E a maior. E a maior
de todas (M.5).

Acrescentando-se questdes de ordem econdmica,
como o baixo nivel socioecondémico dessas familias, foi
possivel encontrar que a maior parte das criangas e dos
adolescentes tém o cotidiano marcado pelas idas a escola,
sendo o lazer restrito a idas a igrejas e visitas a parentes.

Nosso dia a dia é em casa. A gente ndo faz nada de

lazer... nada (M.6).

Lazer? Passear na casa do primo. Ver o avé. De vezem
quando vai ao shopping. Tem shopping aqui perto... E
mais é ela brincar I embaixo mesmo (M.11).

Categoria empirica 2: desejo de independéncia, sonho
ou realidade?

Esta categoria destaca o desejo de aquisicao de inde-
pendéncia por criangas e adolescentes com MMC e suas
maes e a contradi¢do evidenciada em seus discursos sobre
como conquista-la. “Desejo de independéncia: sonho ou
realidade?” aborda as dificuldades maternas e de indi-
viduos com MMC para a construgdo da independéncia.

Apenas trés participantes (C.1, C.4 e C.7), todas do
sexo feminino, com idade de 13, 10 e 15 anos, eram
totalmente independentes para o autocuidado e parti-
cipavam de atividades domésticas. Duas participantes
(C.10 e C.16), também do sexo feminino, com idade de
nove e 12 anos, apresentavam grave comprometimento
cognitivo e eram totalmente dependentes de suas maes,
necessitando de auxilio inclusive para a alimentagao.

Os demais participantes do estudo, com idade entre
sete e 17 anos, dependiam parcialmente de suas maes
para a realizagdo de cuidados. Desses, trés (C.8, C.9, C.11)
eram deambuladores comunitarios, os demais, ndo deam-
buladores. Apesar de serem dependentes de suas maes,
o desejo por independéncia e autonomia foi relatado
de forma constante no cotidiano desses participantes.
O relato das maes dos participantes com potencial para
independéncia, assim como dos préprios adolescentes,
propde forte desejo de independéncia.

Ela até toma banho so, eu deixo, mas de vez em
quando eu dou um faxindo (risos)... Ela escova os
dentes e come sozinha. Ela ndo faz o CAT sozinha...
sozinha ainda ndo... s6 me ajuda... passando gel...
limpando.... (M.2).

Ele ja coloca fralda sozinho, Gragas a Deus [com uma
forte ideia de gratiddo e alivio]. Ele ndo consegue
ainda colocar uma das talas (M.5).

Os adolescentes com potencial para independéncia
manifestaram o desejo de se tornarem independentes,
indicando a vontade de estudar em uma universidade,
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se formar e trabalhar, no entanto, observou-se contradi-
¢do entre o desejo de ser independente e a forma como
conseguir.

Ndo sei os hordrios, minha mde sabe. Mas eu ndo sei
os hordrios. Ela lembra os hordrios [...] (C.9).

Ndo gosto muito de fazer o cateterismo (C.11).

Evidencia-se um discurso contraditério nos relatos
maternos que mostraram inseguranga em permitir mais
liberdade para seus filhos, comprometendo o processo de
independéncia. Uma das mdes afirma que o nascimento
do irmdo mais novo favoreceu a independéncia da filha,
reconhecendo esse ganho como favoravel para ambas.

As vezes eu acho que sou eu mesma... Eu que fico...
assim, e ela fica dependendo de mim. Eu deixei ela
muito dependente de mim e agora para soltar estd
dificil... Eu ja procurei terapia, mas ndo achei que td
muito.... porque eu vou continuar fazendo os mesmos
erros (M.11).

Eu ndo confio de deixar ela fazer tudo sozinha (M.12).

Eu acho que foi depois que eu engravidei... Que
ela viu... Ela mesma teve a necessidade de fazer as
coisas sozinha. Eu néo ia ter muito tempo todo para
ela (M.1).

DISCUSSAO

Todos os participantes do estudo apresentavam
algum tipo de comprometimento fisico ou cognitivo
relacionado a MMC, que interferia em maior ou menor
grau nas suas atividades de vida cotidiana, diarias ou pra-
ticas. A vida cotidiana acontece por meio da assimilagao
de comportamentos e manipulagao das coisas, segundo
Heller (2008), que justifica que o homem nasce em um
mundo ja feito, com normas, condutas e comportamentos
determinados em uma cotidianidade instalada, devendo,
portanto, assimilar as praxis a fim de ingressar nesse pro-
cesso. Assim, reconhece-se que criangas e adolescentes
com MMC enfrentam experiéncias inerentes aos trata-
mentos, sucessivas hospitalizagdes e cuidados de saude
especiais que impedem ou limitam experiéncias de vida
desejaveis e facilitadoras do adequado desenvolvimento.

Autores sugerem que a maioria das criancgas e dos
adolescentes com MMC tem capacidade para ter estilo de
vida independente e auténomo, sendo fundamental que
sejam incentivados, o mais precoce possivel, de forma a
atingir um grau de independéncia que lhes permita sobre-
viver e gerir suas vidas (CASEIRO; GONCALVES; MALHEIRO,
2013; MOREIRA; GOMES; SA, 2014).

As escolas, por sua vez, exercem importante papel
social como mediadoras na formagado e nos cuidados com
criangas e adolescentes com ou sem alteragdo de desen-

volvimento, que necessitam ou ndo de equipamentos para
as suas atividades escolares didrias, e devem estar aptas
para receber criangas e adolescentes que apresentem
ou ndo limitacGes fisicas ou altera¢des do crescimento e
desenvolvimento (MOREIRA; GOMES; SA, 2014).

O processo de amadurecimento do ser humano
relaciona-se a assimilacdo da manipulagdo das coisas
e das relacSes sociais. E adulto quem adquire todas as
habilidades imprescindiveis para a vida cotidiana em
sociedade. O processo de amadurecimento inicia-se nos
primeiros grupos (familia e escola), nos quais sdo desve-
lados os elementos da cotidianidade, sendo estabelecida
uma mediacdo entre o individuo e os costumes, o que
proporciona autonomia para integracdes maiores, possi-
bilitando ao homem mover-se no ambiente da sociedade
em geral (HELLER, 2008).

A escola representa um primeiro local de socializagdo
para criangas e adolescentes, favoravel a construgdo e
ao estabelecimento de relagdes de amizade. Trata-se de
ambiente de aprendizado e troca de experiéncia diaria,
fazendo parte do cotidiano de criangas e adolescentes.
N3do fazer parte desse contexto ou enfrentar grandes di-
ficuldades cotidianas nesse local, como identificado pelos
participantes desse estudo, compromete a socializagao,
limita contatos e interfere negativamente no desenvolvi-
mento pessoal de criangas e adolescentes com MMC. E
importante considerar as alteragdes de aspecto cognitivo
inerentes a MMC para caracterizar, compreender e pro-
mover o melhor desempenho das criangas e dos adoles-
centes em suas funcgdes bdsicas e em atividades sociais e
escolares. O processo de desenvolvimento dessas criancas
e adolescentes pode ser alterado pela assimilagdo da ma-
nipulagdo das coisas e das relagdes sociais, influenciando
diretamente o seu grau de independéncia e autonomia.

E importante que n3o sé os profissionais de saude,
mas também os educadores figuem atentos aos riscos
que determinados comportamentos podem oferecer aos
grupos de convivéncia e ao sofrimento que pode ser ex-
presso no gerenciamento da condigdo cronica, valorizando
e incentivando as capacidades de criangas e adolescentes
(MOREIRA; GOMES; SA, 2014).

No estudo, todas as adolescentes independentes
possuiam irmdos mais novos e as maes afirmaram que
o nascimento de um outro filho determinou a conquista
de autonomia dos filhos com deficiéncia, demonstrando
a capacidade de criangas e adolescentes com MMC de
promover estratégias apoiadoras no processo de viver a
doenga, favorecendo seu proéprio cuidado. Tal aspecto,
analisado a luz de Heller (1997), configura o que a autora
chama de capacidade vital, ou seja, a capacidade do ser
humano de aprender novas estratégias de sobrevivéncia.
Esse aprendizado relaciona-se, diretamente, ao meio em
que o ser humano esta inserido. Para as adolescentes do
estudo, envolveu a capacidade de adaptacgdo e incorpo-
ragdo de cuidados ao seu cotidiano.

A assisténcia a salde da crianga encontra-se em
processo de construgdo. Sua insercdo na sociedade, assim
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como os cuidados a saude infantil, apresentou avangos
refletidos na redugdo da mortalidade infantil e implanta-
¢do de politicas publicas. Entretanto, muitas a¢oes ainda
precisam ser pontuadas, discutidas e reorganizadas para
gue os avangos possam refletir as reais necessidades da
populagdo infantil, com ou sem necessidade especial de
saude (ARAUJO et al., 2014).

O nascimento de uma crianga com MMC provoca
grandes transformagdes no cotidiano familiar, modifican-
do papéis de diferentes membros da familia que devem
buscar estratégias para adaptag¢do ao novo, assimilando e
manipulando novos cuidados e relagdes sociais, demons-
trando sua capacidade vital e necessidade de reconfigura-
¢30 do cotidiano (HELLER, 2008). E importante, portanto,
o0 amparo dos profissionais da saude com os adequados
direcionamentos para cada etapa de vida, bem como, a
articulacdo dos diferentes setores sociais. Para a conquista
de um grau de independéncia desejada é fundamental
o esclarecimento das potencialidades individuais, bem
como o estabelecimento de metas vidveis para curto,
médio e longo prazo, respeitando as caracteristicas de
cadaindividuo e de sua familia. Trabalhar a construgdo da
autonomia de individuos com MMC é um processo lento
que exige grande esfor¢o da familia.

Investigacdes sugerem que a transi¢ao de cuidados da
adolescéncia para a idade adulta deve ser iniciada aos 14
anos de idade, ou antes, caso a crian¢a consiga compre-
ender sua condicdo de salide e demonstre interesse na
continuidade dos planos de tratamento. Esse processo de
transicdo precisa ser trabalhado de forma gradual e articu-
lada entre os profissionais da satide, nos diferentes niveis
de atencgdo, e as familias (LE; MUKHERIJEE, 2015).

Na presente pesquisa, o processo de aquisicdo de
autonomia das criangas e adolescentes participantes foi
permeado por contradi¢es evidenciadas nas diferencgas
entre discurso e pratica. Maes, criangas e adolescentes re-
lataram desejo de independéncia, no entanto, observou-
-se que existe a necessidade de realiza¢do de cuidados
ou direcionamento por suas maes, bem como, a propria
inseguranga materna sobre o processo de transicdo de
cuidados e ganho de independéncia e autonomia.

A atencdo a essa populacdo exige a presenca de
equipe multidisciplinar atuando no manejo de possiveis
intercorréncias clinicas, nas orientagGes para o autocuida-
do, no acompanhamento de questes neuropsicoldgicas e
na busca pela independéncia e autonomia, promovendo
uma experiéncia de vida compativel com a de seus pares
de idade (CORTEZ; SCHULZ; PARDO, 2017; FALEIROS et
al., 2018).

O cotidiano de criangas e dos adolescentes com
MMC foi caracterizado por dificuldades e limitagdes,
evidenciando-se, principalmente, questdes de ordem
estrutural no ambiente escolar e de acesso aos locais
publicos. Percebe-se que maes e filhos vivem uma con-
tradicdo entre ser independente e o modo de conseguir
a independéncia, mostrando que existe a necessidade
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de aproximacdo entre os servicos de saude, profissio-
nais especializados e essas familias, contribuindo para
a continuidade do cuidado e a construgao da indepen-
déncia. Deve-se considerar as dificuldades naturais
existentes no processo de transicdo de cuidados de
adolescentes, relacionados a procura de identidade,
autonomia, estabelecimento de relagGes interpessoais
e independéncia dos pais. Esses desafios tornam-se mais
acentuados e dificeis para adolescentes com MMC que
exibem alteragdes cognitivas e motoras, dependéncia
prolongada dos pais, limitagOes nas experiéncias de vida
e isolamento social.

Existe um desafio social enfrentado pelas maes de
criangas e de adolescentes com MMC deste estudo, re-
presentado por barreiras arquitetonicas e estruturais. O
transporte publico, apesar de ser gratuito, ndo oferece
condigdes de uso vidvel, limitando o livre ir e vir da crianga
e do adolescente como qualquer cidadao. As dificuldades
em desempenhar atividades com seus pares de idade no
ambiente escolar ou em locais publicos e de construir vin-
culos de amizade, gerando isolamento, foi apontado por
pelo menos sete participantes. Infere-se, portanto, que
as dificuldades sociais, somadas as questdes de ordem
cognitiva caracteristicas da MMC, dificultaram a socia-
lizagdo desses participantes. Este trabalho apresentou
como limitagOes: a participa¢cdo no estudo restringir-se
a residentes em Belo Horizonte ou cidades com até 60
km de distancia, limitando generalizacGes; e ndo analisar
0s apoios da assisténcia social, o que poderia contribuir
para uma rede de inclusdo social dessas criancgas e ado-
lescentes. Mesmo ndo sendo objeto do estudo, sugere-se
a auséncia da assisténcia social.

CONCLUSAO

A partir dos achados, reconhece-se que o cotidiano

de criancas e adolescentes é permeado por um problema
de ordem social, desenhado pela invisibilidade dessas
criancas e adolescentes, colocando-os em condicdo de
vulnerabilidade. Essa populagdo necessita ultrapassar bar-
reiras arquitetonicas dentro das proprias casas, bem como
extrapolar os muros dos préprios domicilios, de modo a
promover seu desenvolvimento, sua independéncia e
participagdo social, transpondo a barreira da invisibilidade
social. Essa tarefa deve ter a colaboragdo de diferentes
setores sociais.
A escola é ambiente propicio para o estabelecimento de
relagdes e de desenvolvimento pessoal. A assisténcia
social representa a garantia e o amparo legal dessas fa-
milias para a conquista de seus direitos previstos por lei.
O acesso aos servicos de saude e acompanhamento por
diferentes profissionais de saude, desde a atencdo bdsica
até os servigos de reabilitacdo, é necessario devido a com-
plexidade clinica e alta demanda de cuidados exigidos.
Sugere-se, portanto, a efetiva integragao nos ambitos da
educacdo, saude e assisténcia social para a construcdo de
politicas publicas direcionadas.
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