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Introducéo

A bexiganeurogénica éum disturbio nadinamicade armazenamento e esvaziamento vesical, com lesdo renal
progressiva se os cuidados ndo forem adequados. As criangas peguenas af etadas geralmente sdo cuidadas
por familiares. O cuidador deve ser capacitado quanto aos cuidados que deve prestar, principa mente sobre
o cateterismo intermitente limpo (C.I.L.), visando a prevencao de agravos uroldgicos. O objetivo desta
pesquisafoi caracterizar cuidadores de criangas com bexiganeurogénicaem programade CIL, atendidas no
ambulatério de uropediatria de um hospital de ensino. Dos 23 cuidadores estudados 95,7% eram as maes,
86,7% viviam maritalmente; amaioria tinha pouca escolaridade e arenda dafamiliaerade 1,5 a2 salarios
minimos; apenas 17,4% tinham atividade remunerada; 73,9% residiam no mesmo municipio ou distantes até
100 Km; contribuiam no cuidado principalmente o pai e avds. Os dados obtidos revel aram sobrecargadamae
e dificuldades econdmicas dos cuidadores do estudo.

Cuidadores; Epidemiologia; BexigaUrinariaNeurogénica; Cateterismo Urinério.

Neurogenic bladder isadysfunction in the dynamics of vesical storing and expelling. When adequately care
isnot provided, progressive renal disorder can result. Little children affected are generally taken care by the
family members. Caregivers should be trained on the care he/she is expected to provide, mainly on CIC to
prevent urological aggravations. The objective of this research was to characterize caregivers of children
with neurogenic bladder who were attended in the CIC program at a Pediatric Urology outpatient clinic of a
school hospital. From the 23 caregiversinvestigated, 95.7% were mothers; 86.7% lived maritally, the mgjority
had only afew years of schooling and afamily incomefrom 1.5 to 2 minimum wages. Only 17.4% performed
wage-earning activities, 73.9% lived in the municipality or about 100km-far from. Fathers and grandparents
werefound to give some help in the care. The obtained data showed an overburdening of the mother and the
economical difficulties faced by the caregivers who have participated in the study.

Caregivers, Epidemiology; Neurogenic Urinary Bladder; Urinary Catheterization.

uropediatria deve estar preparado para atender e orientar a

E importante a atuacdo do enfermeiro junto a pacientes
pediétricos que apresentam problemas de eliminacéo urinéria,
principalmente quanto & orientag&o de cuidados direcionados
a bexiga neurogénica. A bexiga neurogénica ou disfuncéo
vésico-esfincteriana é um distarbio na dindmica de
armazenamento e esvaziamento vesical, provocando urina
residual, infeccdes urinarias de repeticdo, com possibilidade de
deterioracdo renal progressiva se os cuidados ndo forem
adequados.*® Por se tratar de uma afecgado cronica, o cuidado
correto éimperativo paraminimizar as sequiel as, principal mente
alesdo renal, além de fornecer estratégias para uma qualidade
devidamelhor. 4®

Em criancas pequenas afetadas, o cuidado em relacdo a
eliminag&o urinariaédeinicio executado por membrosdafamilia,
geralmente a mée, tida como principal cuidador no &mbito da
familia.® O enfermeiro especializado na assisténcia em

assisténcia ao binémio cuidador/crianca afetada, para
proposi¢ao do cuidado necessario amanutengdo de um quadro
uroldgico estavel, orientando quanto a realizacdo do
cateterismo intermitentelimpo (C.1.L.).

Para entender melhor o uso deste procedimento, vale ressaltar
alguns aspectos conceituais e histdricos. O termo cateterismo
intermitentelimpo (C.I.L.) foi proposto em 2002, no encontro da
International Continence Socity (ICS), estabelecendo-se um
consenso terminol dgico sobre C.1.L, em substitui¢éo a outros
conceitos de cateterismo intermitente que incluiam a palavra
vesical, pela redundancia.® O C.I.L. consiste na colocagéo de
um cateter nabexigaatravésdo meato uretral, sendo realizado a
intervalos regulares e previamente estabelecidos, realizados
geralmente no ambiente doméstico.”

Naatualidade, o C.I.L. € o tratamento de escolha para os tipos
de disfuncdes vésico-esfincterianas existentes, pois
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proporcionaum esvaziamento vesical completo, resultando em
menor ocorréncia de lesdo renal, chegando em alguns casos a
proporcionar a continéncia urinaria do paciente.*

A crianga pequena, pelaimaturidade ou criangas maiores com
déficits cognitivo-motores ndo é capaz de se autocuidar, fazendo
com que necessite da presenca de um cuidador, responsavel
pelo cuidado, até que sejapossivel aorientacéo do auto-cuidado
parao CIL 41213

Namaioriados casos agenitoradacriancarepresentao principal
ou Unico cuidador, sendo consenso haliteratura de que, exceto
por razBes socio-culturais muito especificas, a mulher € a
cuidadoratradicional .4 1315

O objetivo do presente estudo é caracterizar os cuidadores de
criangas com bexiganeurogénicae em programa de cateterismo
intermitente limpo, atendidas em um servigo de uropediatriade
um municipio do interior paulista.

CasuisticaeMétodo

Antecedendo a coleta dos dados, o estudo foi encaminhado e
aprovado pelo Comité de Eticaem Pesquisaem Seres Humanos
da Faculdade de M edicina de S&o José do Rio Preto (Processo
4509/2002 - Parecer 190/2002). Foram recrutados 23 cuidadores
de criancas portadoras de bexiga neurogénica, atendidas no
ambulatorio de uropediatriade umainstitui¢do hospital ar.
Critérios de inclusdo foram: cuidadores de criangas com
diagnostico médico de bexiga neurogénica e com indicacéo
terapéutica paraareaizacdo do C.I.L.; cuidadores de criancas
com disfun¢éo bexiga neurogénica com necessidade de C.1.L.
guejaestivessem em acompanhamento ambulatorial regular no
ambulatorio do servigo estudado (a0 menos duas consultas
por ano) e cuidadores de criancas encaminhadas para o servico
com tal diagndstico ou que tivessem este diagndstico feito
durante consulta médica no referido ambulatério, durante o
periodo de coleta de dados.

Foram excluidos, os cuidadores de criancas que ndo atendessem
aos critérios de inclusdo, como: cuidadores de criangas com
bexiganeurogénica, porém que executassem o autocateterismo
intermitente limpo h&a mais de 1 ano; cuidadores que néo
consentissem em deixar a crianca participar da pesquisa e
impossibilidade de contatar o responsavel durante o periodo
de coleta de dados.

Osdadosforam obtidos entre dezembro de 2002 amai o de 2004
e 0 procedimento metodol gi co utilizado consistiu narealizac&o
de uma entrevista semi-estruturada com amée da crianga, com
0 uso de um instrumento de coleta de dados elaborado pelas
pesquisadoras, neste instrumento eram consideradas as
variaveis socio-demogréficas desses cuidadores.

Resultados

Mostra-se no Quadro 1 as caracteristicas gerais das 23
cuidadoras deste estudo, constatando-se: que a idade variou
de 16 a 65 anos, tendo a maior parte entre 20 a 40 anos (17 -
73,9%); apenas umando eramée dacrianca; 20 (86,9%) viviam
com companheiro, amaioriacomo casada e viviam com marido
e filhos; apenas uma mée tinha 5 filhos, enquanto as restantes
9 (39,1%) tinhaapenas a crianca afetada e as outrastinham 2 a

3 filhos, a maioria tinha pouca escolaridade, principamente
ensino fundamental; sobre a atividade laborativa apenas 4
(17,4%) tinham trabalho remunerado, em fungbes como
atividades delimpeza, lavradorae autbnomaeamaioriaresidia
de 50 Km ou mais da cidade de S&o José do Rio Preto ((19-
82,6%).

Quadro 1. Caracteristicas gerais das cuidadoras de criangas com disfungéo vésico-
esfincteriana. Sdo José do Rio Preto, 2004.

Cuidadoras |dade Grau de Unido Com quem Ne Grau de Ocupagéo Distanciada
(anos) parentesco Conjugal vive filhos instrugéo atual cidade de
origem até
localidade de
atendimento
1 25 Mée Un. cons® Fam. nuc.** 2 Ens. médio Do lar 100-200 Km
comp.
2 20 Méae Casada Fam. nuc.** + 1 Ens. médio Do lar 100-200 Km
4 par F** incomp.
3 16 Mée Casada Fam. nuc.** 1 Ens. fund. Do lar 50-100 Km
comp.
4 42 Mae Un. cons* Fam. nuc.** 3 Ens. sup. Dolar 100-200 Km
comp.
5 23 Méae Casada Fam. nuc.** 1 Ens. médio Dolar Até50 Km
comp.
6 42 Mae Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Do lar 50-100 Km
comp.
7 31 Méae Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Dolar Até50 Km
incomp.
8 31 Mae Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Do lar Até50 Km
incomp.
9 23 Méae Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Do lar +200 Km
incomp.
10 24 Méae Casada Fam. nuc.** 1 Ens. médio Do lar 50-100 Km
comp.
1 19 Mée Casada Fam. nuc.** 1 Ens médio  Faxineira Até50 Km
incomp.
12 48 Méae Casada Fam. nuc.** 3 Ens. fund. Do lar 50-100 Km
incomp.
13 35 Mae Casada Fam. nuc.** 3 Ens.fund.  Auxiliarde  Locaidade de
incomp. limpeza origem
14 29 Méae Casada Fam. nuc.** 1 Ens. médio Do lar Localidade de
comp. origem
15 27 Mae Separada Mae+filhos 3 Ens. fund. Dolar Até50 Km
comp.
16 36 Mée Vidva Maetfilhos 3 Ens. fund. Dolar Localidade de
incomp. origem
17 27 Mae Casada Fam. nuc.**+1 1 Ens. fund. Do lar 50-100 Km
par.*** incomp.
18 23 Mée Un.cons*  Fam. nuc** 1 Ens. fund. Do lar 50-100 Km
incomp.
19 38 Mae Separada Méetfilho+2 1 Ens.médio  Autnoma 100-200 Km
par *** incomp.
20 36 Mée Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Dolar 100-200 Km
incomp.
21 31 Méae Casada Fam. nuc.** 2 Ens. fund. Lavradora Até50 Km
incomp.
22 65 “Amigada Casada  Fam.nuc.**+1p 2? Ens. fund. Dolar Localidade de
familia’ esrrEE incomp. origem

23 39 Casada Ens. fund. Dolar Até 50 Km

comp.

Méae Fam. nuc.** 5

Un. cons.*= Unido consensua; Fam. nuc.**= Familia nuclear; + 4/2/1par.***= 4 ou 2 ou 1 pessoa(s) que vivem junto e possuem parente
+1pes.****= 1 pessoa que vive junto, mas ndo tem nenhum grau de parentesco e 22 possui 2 filhos, sendo um biol6gico e o outro é acrie
do estudo.

Para entender quantas pessoas contribuiam no cuidado com a
criancaafetada, particularmente comrelagdo ao C.1.L, osdados
da Tabela 2 deixaram em evidéncia que 6 cuidadoras eram as
Unicas, apenas 3 (17,6%) sempre recebiam algum auxilio paraa
realizagdo do procedimento. Dos outros cuidadores que
realizavam asvezeso C.I.L. houve5 (29,4%) referéncias, todas
tiasdacrianca.

Nas Tabelas 2 e 3 apresentam-se os dados econdémicos das
cuidadoras deste estudo, segundo arendafamiliar mensal, tendo
por base 0 sal&rio-minimo vigente naépoca, assim como aqueles
gue eram os contribuintes no orgamento, destacando suas
profissbes/ocupagdes. Percebe-se pelo Tabela 3 que o pai erao
principal provedor dafamilia(11- 47,8%) e arendamensal da
maior parte ficavaentre 1,5 a 2 sal&rios minimos (14- 60,9%) e
apenas 1 ((4.4%) tinharendade cercade 25 sal&rios minimos.
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Tabela 1. Outros cuidadores da crianga com disfun¢@o vésico-esfincteriana, segundo a
frequiéncia de execugdo do C.1.L. S8o José do Rio Preto, 2004.

Frequéncia Outros cuidador es associado ao grau de parentesco com a crianca
n=17*

N % Pai AV6(S) Irma(s) Tia(s) Tio Prima(o)

3 17,6 xN

2 11,8 xN

2 11,8 xV

2 11,8 xN XV

1 59 xN

1 59 XS XN

1 59 XS

1 59 xN xN

1 59 xN xN xN

1 59 XN xN

1 59 XV XN

1 59 xS

* 6 cuidadoras ndo tinham gjuda no cuidado com a crianca afetada; X N: Nuncaredizao C.I.L.; X V: As vezesredizao
C.I.L. (1 ou mais vezes'semana); X °: Sempreredizao C.I.L. (lvez/dig)

Tabela 2. Dados econdmicos do bindmio, segundo a renda familiar mensal e as pessoas
que contribuem com amesma. Sdo José do Rio Preto, 2004.
Valor da Renda Familiar Mensal

Contribuinte na Renda Total

Familiar 1SM. 15SM. 2SM. 25SM. 3SM. 5SM. 25SM.
N N N N N N N N %
Pai 1 5 3 - - 1 1 11 47,8
Pai e Beneficio
dacrianga - 1 1 1 2 - - 5 21,7
Pai e M&e - - 2 - 1 - - 3 13
Mée e Beneficio
daCrianca - - 1 - - - - 1 4,4
Pai e Aposentadoria
daAvé dacrianca - - - - 1 - - 1 4,4
Padrasto - 1 - - - - - 1 44
Mée, Pai, Aposentadoria
daAvo e Beneficio da - - - - 1 - - 1 44
Crianca
TOTAL 1 7 7 1 5 1 1 23 1000

Tabela 3. Dados relativos a distribuicéo do ganho mensal, segundo as ocupagBes de quem
contribui narendafamiliar. S80 José do Rio Preto, 2004.

Profissio de quem contribui narenda familiar

FreqUiéncia n=
23

N % AT SA DI TR Tl Outrasfontest
3 13 X

2 88 X X
4 174 X

1 44 X X
3 13 X X
2 88 X

1 44 X

1 44

1 44 X X

1 44 X X

1 44 X
1 44 X
1 44 X X X
1 44 X X X

AT: Auténomo; SA: Assalariado; DI: Diaristay TR: Trabahador rural; TI: Trabalhador informal; * Beneficio da crianga e/ou
aposentadoria da avé gque mora junto com o bindmio, pensdo alimenticia e delocagao de bensiméveis.

Na Tabela 3 mostra-se a categoria laboral das pessoas que
contribuiam na renda familiar do bindmio deste estudo,
considerando tanto o tipo de trabalho quanto os beneficios

recebidos. Verifica-se que amaior parte das contribuicbes para
arendamensal erade beneficio dacriangcaou aposentadoriade
outros moradores, pensdo alimenticia e de locagdo deimdéveis
(10- 43,5%), seguido de 9 (39,1%) que eram assal ariados.

Discusséo

Na andlise da literatura verificou-se que a mulher, exceto por
razdes culturais muito especificas, € quem assume o papel de
cuidadora, defiguracentral no ambito familiar.>!¢ Sdo apontados
quatro fatores que colaboram para tal situacdo como: o
parentesco (m&e); o género (principalmente mulher), a
proximidadefisica(vivejunto) eaproximidade afetiva (relacéo
mae/filho).

No caso especifico de criancas que apresentam doencacrbnica,
geramente observa-se que é améae quem assume seus cuidados
desde o inicio do tratamento, participando de sua assisténcia,
retornos ambulatoriais, internacBes, procedimentos
terapéuticos e intercorréncias.* Em pesquisa junto a criancas
com bhexiga neurogénica, verificou-se que as maes se
destacavam no papel de provedora de cuidados, a principio
pelaimaturidade da crianca e depois em decorrénciade déficits
cognitivo-motores que as mesmas apresentavam.>*

O ato de delegar a familia a funcdo de cuidar deve levar em
contaaestruturafamiliar, o tipo de cuidado a ser executado, o
tempo necessario, as caracteristicas da doenga e o
acompanhamento profissional que apessoa af etada necessita.™
Na amostra estudada observou-se o predominio da familia
nuclear, sendo agenitora, a cuidadoraresponsavel pelo cuidado
da crianca af etada e dos outros filhos.

A situagdo econdmica de familias com pessoas doentes,
principalmente quando criangas muitas vezes € agravada, pois
as mées/cuidadoras deixam o trabal ho remunerado para cuidar
da crianga.*>** Um aspecto relacionado a condicdo socio-
econdmica, citado pelos pesquisadores e também presente em
nossa casuistica, é a dificuldade que as cuidadoras enfrentam
guanto ao comparecimento a consultas ambulatoriais,
principal mente quando n&o possuem condi¢des financeiraspara
tal deslocamento.*®

Buscando-se conhecer a gjuda de outras pessoas que as
cuidadoras deste estudo tinham, quanto arealizacdo do C.1.L .,
foram mencionados principalmente o pai e figuras femininas
comotiaseirmasdacriancaafetada. Geralmente o pai constitui-
se 0 provedor econdmico da familia e assume a tarefa de
cuidador da crianca apenas quando ndo é possivel transferi-lo
paraoutro cuidador maisproximo, viaderegrado sexo feminino.*
Por se tratar de uma doenca de carater cronico, a bexiga
neurogéni caexige aprendizagem especificaquanto ao mangjo e
ao control e adequados dessa afec¢do clinica, como é o caso do
emprego do C.I.L., no intuito de minimizar intercorréncias e
melhorar a qualidade de vida das criangas afetadas,
principalmente das ainda dependentes de sua cuidadora.>*®

A maneira como uma crianca responde a presenca de uma
doenca cronica depende de varios fatores, entre eles 0s
relacionados afamiliae especificamente ao seu(s) cuidador(es).
Também, aadequacdo das respostas dos cuidadores em relagéo
a crianca enferma esta ligada, entre outros aspectos, a sua
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percepgdo acerca da gravidade das condi¢Bes clinicas da
crianga, no desenvolvimento de conhecimentos e habilidades
paraparticipar de seu tratamento.’

O cuidado de criangas acometidas por bexiga neurogénica,
particularmente quanto ao C.l.L., especialmente quando
executado pelo seu cuidador, tem especificidades que muitas
vezes sdo desconhecidas ou relegadas entre alguns
profissionais de sallde; tal aspecto fortaleceu aimportanciada
realizac8o desta pesquisa.

Conclusao

Diante da caracterizacdo socio-demografica das cuidadoras
participantes deste estudo, os resultados obtidos permitem
concluir que todas eram as mées das criangas, a maior parte
estava na idade reprodutiva, viviam nos moldes de familia
nuclear e ndo exerciam atividades remuneradas. Quanto a
realizacdo do C.l.L., amaioriando recebiagjudaparaarealizacéo
do procedimento eamaior parte dasfamiliastinhao pai como o
principal provedor econdmico.

A atuagdo do enfermeiro ficaressaltadano &mbito daorientagdo
do C.I.L., especialmente por ser o profissional de salide mais
envolvido neste contexto, pois elabora planos de intervengdes
educacionais a fim de promover o desenvolvimento de
habilidades para o autocuidado do cliente ou de capacitacdo de
seus cuidadores.
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