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RESUMO

Fundamento: A hidrocefalia é uma situacado muito relatada na literatura,
no entanto, pouco se tem discutido sobre os saberes dos cuidadores de
criancas com hidrocefalia. Objetivos: Caracterizar cuidadores de criancas
com hidrocefalia; identificar as fontes de formagéo de preparo para assumir
0os cuidados; verificar o conhecimento dos cuidadores sobre aspectos
importantes da hidrocefalia; verificar a relagdo entre o conhecimento do
cuidador e a presenca de sequelas na crianca. Métodos: Estudo descritivo,
exploratério, sob abordagem quantitativa, utilizando a técnica da entrevista
padronizada, com cuidadores atendidos no ambulatério de um hospital
universitario da cidade de Aracaju no periodo de novembro de 2007 a agosto
de 2008. Resultados: A amostra foi composta por 54 criancas e seus
cuidadores. A média da idade do cuidador foi 27,3 + 7 anos, com predominio
absoluto do género feminino. Observou-se um efeito significativo sobre o
namero das que deixaram de trabalhar para ser cuidadora. Vinte e cinco
cuidadoras (46,3%) receberam orientacbes e 53,7% aprenderam a cuidar
sozinhas. Houve relacdo significativa entre a escolaridade do cuidador e
maior conhecimento de definicdo e causas da hidrocefalia, complicacdes,
objetivo da cirurgia e finalidade da derivacdo ventricular. O conhecimento
sobre o objetivo da cirurgia e complicagfes cirurgicas foi significativamente
maior em cuidadores de criancas com sequelas (P=0,003). Conclusdes: As
cuidadoras receberam pouca orientacdo profissional. A escolaridade do
cuidador foi significativa para maior conhecimento. Cuidadoras de criancas
com sequelas apresentam maior conhecimento sobre aspectos importantes

da hidrocefalia.

Descritores: Hidrocefalia; Cuidador; Familia; Crianca.



ABSTRACT

Characterization of familial caregiver’s in relation to
the knowledge about hydrocephalus

Background: Hydrocephalus is a disease frequently mentioned in
literature, but, the caregivers’ knowledge about the disease is not well
assessed. Purposes: To characterize the caregivers of hydrocephalus
patients; identify the fonts of formation to assume activities how to care; to
verify caregivers’ knowledge about hydrocephalus; to relate the caregiver
knowledge and level of child complications. Methods: Descriptive,
exploratory and quantitative study, using a standardized interview technique.
The survey was performed with caregivers at Aracaju University Hospital
between November 2007 and August 2008. Results: Fifty-four caregivers
answered the interview. The mean age was 27.3 + 7 years, with absolute
predominance of females. There was a positive correlation on the number
that they had left to work to be caregivers. Twenty-five caregivers (46.3%)
received information about how to care and 53.7% learned to take care by
themselves. The education level of the caregiver had a significant effect on
the knowledge about definition, causes, complications, surgery and the shunt
objectives. The knowledge about complications and surgery was significantly
bigger in caregivers of children with sequels (P=0.003). Conclusions: The
caregivers received little professional information. The education level of the
caregiver had a positive correlation to on increased knowledge. Caregivers of
children with sequels were related to on increased knowledge about

important aspects on hydrocephalus.

Key-words: Hydrocephalus; Caregiver; Family; Child.
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ANEXO A



1 INTRODUCAO

A terminacao hidrocefalia deriva das palavras gregas “hidro” que significa
agua e “cefalo” que significa cabega. A palavra hidrocefalia “agua no
cérebro” foi mencionada nos escritos Hipocrates (460-377 antes de Cristo)
(de AQUINO, 2004; PEREIRA, 2005). A hidrocefalia € uma condicdo, em
gue a principal caracteristica, € o acumulo excessivo de liquido nos
ventriculos cerebrais. A 4gua é na realidade, o liquido cerebroespinal,
também chamado liquido cefalorraquidiano (LCR), um liquido incolor
composto por glicose, leucécitos, proteinas e eletrélitos, que rodeia o
cérebro e a medula espinal, constituindo 10% do volume intracraniano em
condi¢des normais (AMORIM et al., 2006; DAVEY, 2001; de AQUINO, 2004;
GIUGNO et al., 2003; LIFSHUTZ; JOHNSON, 2001).

A hidrocefalia congénita e os quadros de malformacbes do sistema
nervoso central sdo a mais frequente situagao clinica da neurocirurgia infantil
(PAES, 2000). A crianca com hidrocefalia passa por diversos procedimentos
que diferem da rotina de uma crianca saudavel. Estes procedimentos
acabam fazendo parte da vida destes individuos e de suas familias. A
conducédo incorreta destes pacientes pode levar a diversas complicacdes
clinicas e cirurgicas.

Os cuidados necesséarios dependem da idade da crianca, da causa da
hidrocefalia e do tipo de intervencdo médica a ser realizada (OLIVEIRA,
2000; PAES, 2000). Todavia, no exercicio da pratica profissional, verifica-se
gue o cuidado dispensado a crianca hospitalizada ndo € exclusividade da
enfermagem ou de outros profissionais de saide. E comum presenciar 0s
acompanhantes de criancas com hidrocefalia em suas relacdes de cuidados
com seus filhos. Com grande frequiéncia, presenciam-se familiares cuidando
de suas criancas contando com seus proprios conhecimentos e criatividade.

As familias cuidam baseadas em seus referenciais, crencas, costumes,
recursos e visdes de mundo, nem sempre compativeis com a cultura de
cuidado da equipe multiprofissional de saude (BECK, 2002; CARNEIRO,
2008; COLLET; ROCHA, 2004).



Estas observacbes fazem pensar que, apesar de muito se discutir sobre
hidrocefalia, métodos de tratamento, procedimentos e cuidados de
enfermagem a crianga hospitalizada, pouco se tem discutido sobre os
saberes de seus cuidadores. Sabe-se que o0s cuidadores estédo
desempenhando suas fun¢des em seus domicilios, mas em que condi¢des
esse servico esta sendo prestado? Quem s&o essas pessoas que exercem a
atividade de cuidador? Os cuidadores possuem capacitacao para tal funcéo?
Seré que existe relacdo entre o conhecimento dos cuidadores e a presenca
de sequelas nas criancas? Através desses questionamentos, surgiu a idéia
da realizacao deste estudo.

Estudos com cuidadores informais sdo considerados um tema crescente
na area da saude, despertando interesse de muitos pesquisadores.
Entretanto, apesar do crescimento, a literatura brasileira ainda é escassa.
Assim, interessada na compreensdo do cuidado domiciliar de uma crianca
com hidrocefalia, buscou-se os cuidadores aos quais se teve acesso, com 0
objetivo de avaliar o conhecimento acerca da hidrocefalia.

Este estudo teve por objeto caracterizar os cuidadores de criancas com
hidrocefalia em relacdo a variaveis biossociais e seus conhecimentos sobre

hidrocefalia.



2 REVISAO DA LITERATURA

O processo de revisao da literatura baseou-se principalmente em dados
obtidos da Pubmed database, Bireme (Lilacs, Medline, Scielo, Medicaribe,
Cochrane), bem como por dados ndo indexados, através de revistas
brasileiras, teses e dissertagcdes. Para as buscas foram usadas as palavras
chave: hidrocefalia, cuidador e conhecimento.

2.1 Consideracdes sobre a hidrocefalia

A hidrocefalia é definida como uma situacéo patolégica de dilatacdo dos
ventriculos cerebrais, por acumulo excessivo de LCR, em virtude do
desequilibrio entre a producéo e a absorcéo liqudrica, podendo ou nao estar
acompanhado de um aumento da presséo intracraniana (DEL BIGIO, 2001;
de AQUINO, 2004; PAES, 2000).

O sistema ventricular € formado pelos ventriculos laterais direito e
esquerdo, Il e IV ventriculos que se comunicam através de foramens e
aquedutos. Os ventriculos laterais direito e esquerdo comunicam-se com 0
[ll ventriculo através dos foramens de Monro. O Il ventriculo comunica-se
com o IV ventriculo através do aqueduto de Sylvius (BERGSNEIDER, 2001;
DEL BIGIO, 2001). A saida de LCR do IV ventriculo é realizada através de
dois foramens laterais e um foramen mediano. O LCR sai para 0 espaco
subaracnoideo medular e para o0 espaco subaracndideo cerebral até
alcancar as granulacdes aracnoideas de Paccioni (GAP), localizadas junto
ao seio sagital superior (SSS), onde sera absorvido. A absorcao do LCR se
faz por um mecanismo de diferenca de pressao, que existe entre as GAP e o
SSS (DEL BIGIO, 2001).

O volume da producéo liquérica em um recém nascido varia em média de
25 ml/dia, a producdo aumenta progressivamente com a idade e a partir dos
dois anos a crianca produz aproximadamente 450 ml em 24 horas
(BERGSNEIDER, 2001). Para explicar como o sistema ventricular se dilata,
na hidrocefalia, de Aquino (2004) descreveu dois modelos existentes na

literatura. O modelo classico sustenta a possibilidade de que o aumento dos



ventriculos ocorre em consequéncia ao acumulo de LCR. Consiste em um
sistema de fluxo de LCR, que comeca com sua producdo no sistema
ventricular, circula por todo o sistema, espacos subaracnéideo medular e
cerebral, chegando até o SSS, onde sera absorvido (BERGSNEIDER, 2001).

O outro modelo, tenta explicar que o aumento dos ventriculos ocorre
como consequéncia dos movimentos pulséateis dentro do sistema ventricular,
0S movimentos sao resultantes da variagdo do volume de sangue cerebral,
em sincronia com o ciclo cardiaco, sistole-diastole. A cada sistole cardiaca
aumenta a pressao nas artérias dos plexos cordides, produzindo uma nova
guantidade de LCR, este liquido é direcionado para o interior dos
ventriculos. O sistema de entrada de sangue arterial durante cada sistole é
compensado pela saida simultanea de sangue venoso, e pelo deslocamento
de LCR no sentido cranio-caudal para dentro do canal espinhal. O canal atua
como um armazenador durante a sistole, e durante a diastole, impulsiona o
LCR para cima. Este processo funciona como o movimento de um “pistao”,
para baixo e para cima. (BERGSNEIDER, 2001; de AQUINO, 2004).

Independente do modelo, a dilatacdo ventricular, ou edema intersticial
presentes nas regides periventriculares, exerce um efeito de compressao e
estiramento sobre as estruturas cerebrais adjacentes e nas estruturas
distantes, comprometendo a vascularizacdo cerebral, em virtude da
interrupcao do fluxo sanguineo levando a isquemia (AMORIM et al., 2006; de
AQUINO, 2004; GIUGNO et al., 2003).

O edema pode levar a um aumento da pressdo intracraniana com
consequente reducao do fluxo sanglineo cerebral, que, por sua vez, leva a
hipdxia, e contribui para o aumento do edema (AMORIM et al., 2006). Os
autores chamam a atencdo que, se o edema nao for corrigido pelos
mecanismos normais de reabsor¢cdo ou por medidas terapéuticas, ha
interrupcdo do fluxo sangilineo cerebral, levando o individuo a morte
cerebral.

O processo de hipertrofia e hiperplasia do sistema ventricular decorre de
um processo inflamatério localizado. O tecido ependimario que recobre os
ventriculos, torna-se fino e atrofiado, seguido por uma proliferacéo gliotica. O

corpo caloso torna-se fino com areas de hemorragia e lesdo axonal, as fibras



e tratos perdem a mielina na substadncia branca, também ocorrem
anormalidades nos sulcos e giros do cortex cerebral (de AQUINO, 2004).

A hidrocefalia é, portanto, causada pela impossibilidade de drenagem do
LCR para a corrente sangiinea, geralmente acontece como consequéncia
de uma obstrucdo a circulacdo liquorica, podendo ocorrer no forame de
Monro, aqueduto de Sylvius, forame de Magendie, forame de Luschka, ou no
espaco subaracndideo (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003).

Sua etiologia é variada, pode ser congénita ou adquirida, ligada a fatores
de origem genética ou consequéncia de influéncias ambientais durante o
desenvolvimento fetal (teratogénese) (ZAMBELLI, 2006).

Durante a formacdo do SNC, uma série de fatores de risco poderia levar
ao defeito de fechamento do tubo neural (DTN), durante a terceira ou quarta
semana de gestacdo. A hipotese mais plausivel para a incidéncia de DTN
em uma populacdo €& determinada pela carga genética (anomalias
cromossOmicas), associada a fatores e condicbes externas, tais como,
diabetes materna, infeccao viral associada a hipertermia materna no primeiro
trimestre da gravidez, a caréncia nutricional de vitaminas como o acido félico
e folatos, bem como as anomalias provocadas pela caréncia de zinco (LIMA
et al., 2002; ZAMBELLI, 2006). Van LANDINGHAM et al. (2009) publicaram
uma retrospectiva de 10 anos de estudo em relacdo aos fatores de risco
associados a hidrocefalia congénita, dentre elas séo citados a multiparidade
e hipertensdo materna durante a gravidez.

As formas associadas a condi¢cdes externas representam 12% dos casos,
estdo relacionadas a exposicdo materna a agentes teratogénicos como
carbamazepina, acido valproico ou outras drogas antiepilépticas, bem como
a ingestéo excessiva de alcool (Van LANDINGHAM et al., 2009).

Entretanto, a associacdo mais frequente mencionada na literatura é a
caréncia alimentar de acido félico no periodo gestacional. Fatores como
condi¢cBes socio-econbmicas e area geografica, independente da etnia,
também se encontram associados as variacdes da incidéncia de doencas do
tubo neural (BIRNBACHER, 2002; ZAMBELLI, 2006).

Dentre as formas associadas a DTN, a espinha bifida ou

mielomeningocele, representa aproximadamente 29% dos casos. O termo



espinha bifida também é usado para definir uma variedade de outras
malformacbes relacionadas ao desrafismo espinhal. podendo causar
confusdo. Mielomeningocele € o termo de escolha (AJLER et al., 2006).

A mielomeningocele estéd relacionada a auséncia da fusdo dos arcos
vertebrais que ocorre entre o 18° ao 27° dia de gestacdo. Ao nascer, a
crianca apresenta, na regido dorsal, uma malformacéo cistica, que pode ser
fechada, sem saida de LCR do saco meningeo ou aberta, com saida de LCR
do espaco dural. A mielomeningocele caracteriza-se pela presenca da placa
neural ndo recoberta por tecido meningeo e exposta aos agentes externos
(AJLER et al., 2006; LIMA et al., 2006).

Quanto mais caudal a lesdo, menor o déficit neurologico. Quanto mais
alta for a lesdo aumenta a necessidade de derivagéo liquorica (ZAMBELLI,
2006).

As formas congénitas isoladas de hidrocefalia representam
aproximadamente 38% dos casos. A estenose do aqueduto de Sylvius, € a
causa genética de hidrocefalia congénita mais frequente, podendo ser
primaria ou resultado da gliose secundaria a hemorragia da matriz
germinativa. A estenose também pode ser resultado de infec¢cbes durante a
gestacédo tais como sifilis, citomegalovirus, toxoplasmose, rubéola, herpes,
dentre outras viroses. Entre outras causas genética de hidrocefalia congénita
estdo a sindrome de Dandy-Walker com atresia dos foramens do IV
ventriculo, representando aproximadamente 2,4% dos casos, e a
malformacédo de Arnold-Chiari tipos | e Il (MUTHUKUMAR et al., 2005;
PAES, 2000; SOUZA et al., 2007).

A etiologia genética também pode ser determinada por anomalias
cromossOmicas (trissomia do 18 ou triploidia), herangca monogénica,
mutacdes de um Uunico gene (sindrome de Meckel), com padrées de
transmissao do tipo autossémico dominante, autossémico recessivo e ligado
ao X recessivo (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003).

Esses autores descreveram que, a heranca autossémica recessiva tem
sido proposta em varios casos de recorréncia familiar. A heranca recessiva

ligada ao X ocorre em 1,8% a 2% dos casos de hidrocefalias congénitas e



esta associada a estenose do aqueduto de Sylvius (CAVALCANTI;
SALOMAO, 2003; WEY-VIEIRA et al., 2004).

As causas ndo genéticas, também denominadas adquiridas, representam
aproximadamente 37% dos casos e ocorrem principalmente em criancas
maiores, geralmente como consequUéncia de traumatismo craniano, tumor
cerebral priméario, infeccbes ou hemorragia intracraniana e malformacdes
preexistentes (GARTON; PIATT JUNIOR, 2004).

As causas mais frequentes séo infec¢des bacterianas como tuberculose,
hemorragias intraventriculares e subaracndides, em terceiro lugar estdo os
tumores cerebrais. Estes causam edema dos tecidos circundantes,
resultando em pobre drenagem do LCR (GARTON; PIATT JUNIOR, 2004).

A prematuridade também contribui ao desenvolvimento de hidrocefalia,
aproximadamente 70% dos prematuros com peso inferior a 750g teréo
hemorragia intraventricular. Os vasos sanglineos podem ser facilmente
rompidos se o recém nascido sofre uma mudanca na pressdo sanguinea ou
na quantidade de fluido no sistema ventricular (GARTON; PIATT JUNIOR,
2004).

A hidrocefalia também pode ser resultante de meningoencefalite
neonatal, meningites, hidrocefalia pos-hemorragica, tais como hemorragia
perinatal andxia, aneurisma da veia de Galeno, ou podem estar associadas
a doencas sistémicas e doencas degenerativas (GARTON; PIATT JUNIOR,
2004).

Em alguns casos de hidrocefalia, a etiologia ndo pode ser determinada, é
chamada de hidrocefalia idiopatica, estima-se que sua ocorréncia varia em
torno de 10% dos casos (de AQUINO, 2004).

Existem diversas formas de classificar a hidrocefalia. A classificacdo
funcional divide em hidrocefalia obstrutiva (ndo comunicante) e néao
obstrutiva (comunicante). A hidrocefalia obstrutiva é decorrente da obstrucéo
da circulacdo do LCR em algum ponto do sistema ventricular, no espaco
subaracnoide apoOs sair do IV ventriculo, esta representa a maioria das
hidrocefalias congénitas, € geralmente produzida por um bloqueio proximal a
GAP, ou bloqueio do aqueduto de Sylvius com dilatacdo dos ventriculos

proximais ao bloqueio, dilatagdo desproporcionada do Ill ventriculo e dos



ventriculos laterais em relacdo com o IV ventriculo, também denominada
hidrocefalia triventricular. Nas formas obstrutivas n&o existe comunicacao
entre o LCR ventricular e LCR cisternal (PAES, 2000).

Na hidrocefalia ndo obstrutiva a circulacdo do LCR esta bloqueada nas
cisternas circumpedunculares, ou na parte externa do foramen, a reabsorgao
do LCR esta interrompida ao nivel das GAP ou ha hiperproducéo de LCR.
Caracteriza-se pelo acumulo de LCR sem obstrucdo da via de fluxo
ventricular, freqliientemente esta relacionada a papiloma de plexo coréide
que obstrui o Il ventriculo e a tumores do tronco encefélico, os quais
comprimem o canal entre o lll ventriculo e o IV ventriculo, também
denominada hidrocefalia tetra ventricular (CAVALHEIRO; PRATES, 2000;
CHIAFERY, 2006).

2.2 Epidemiologia

As malformacgdes congénitas sdo as principais causas de morbidade e
mortalidade perinatal e neonatal em paises desenvolvidos. A
mielomeningocele representa um grave problema, com consequéncias
clinicas, sociais e econdémicas. Cerca de 80% a 85% das criangcas com
mielomeningocele desenvolvem hidrocefalia (ZAMBELLI, 2006).

Em paises desenvolvidos, 23% das gestantes que apresentem fetos
portadores de mielomeningocele optam pelo término da gestacao,
entretanto, a legislacdo brasileira ndo prevé a interrupcdo meédica da
gravidez por esta malformacéo (SBRAGIA, 2004; ZAMBELLI, 2006).

O custo do tratamento varia conforme o numero de cirurgias, indices de
complicagcbes do sistema de derivacdo, o tempo de duracdo das
hospitalizacdes e uso de medicamentos (GUPTA et al., 2007; KLIEMANN;
ROSEMBERG, 2005).

Nos Estados Unidos os custos médicos associados ao tratamento da
mielomeningocele sdo estimados em 200 milhées de ddlares anuais. Estima-
se gue sejam realizadas anualmente cerca de 50.000 cirurgias de derivacao
ventriculo peritoneal (DVP) no pais (de AQUINO, 2004; KLIEMANN;
ROSEMBERG, 2005; PEREIRA, 2005).



A incidéncia mundial de doencas associadas a DTN varia de 1/1000 até
8/1000 nascidos vivos em regidoes de altas prevaléncias como a China e o
México (LIMA et al., 2006). Nos Estados Unidos, os defeitos de nascimentos
ocorrem em 2,9% de todos os nascidos vivos e lideram a causa de morte
entre criancas (VILLAREAL et al., 2001).

No Brasil estima-se que a incidéncia de DTN varia em torno de 1,6/1000
nascimentos (RIBEIRO et al., 2002; VILLAREAL et al., 2001). As incidéncias
brasileiras de DTN registradas pelo Estudo Colaborativo Latino Americano
de Malformagdes Congénitas (ECLAMC), incluindo nativivos e natimortos
com 500g ou mais, variaram de 6,2/10.000 a 50,3/10.000 nascimentos, de
acordo com a regiao do pais (PACHECO et al., 2006).

Em relagéo a incidéncia da hidrocefalia congénita, a literatura demonstra
variagcbes em torno de 0,3 a 3,8/1000 nascimentos (PAES, 2000). Nos
Estados Unidos registrou-se uma incidéncia de 0,96/1000. No Brasil,
Cavalheiro e Prates (2000) demonstraram, em S&o Paulo, a incidéncia da
hidrocefalia congénita de 2,66/1000 nascidos Vvivos.

A incidéncia média das formas congénitas varia de 0,9 a 1,8 para cada
1000 nascimentos. Algumas estimativas atribuem para as formas congénitas
ou de inicio precoce, uma incidéncia de 1-3 por 1000 nascimentos
(KLIEMANN; ROSEMBERG, 2005).

A variacdo de incidéncia esta relacionada a assisténcia pré-natal e a
legislacdo de cada pais, onde é possivel ou ndo interromper a gravidez,
diante de um diagndstico confirmado de hidrocefalia fetal (CAVALHEIRO;
PRATES, 2000; PAES, 2000).

Em Sergipe, o banco de dados do Datasus ndo mostrou registros oficiais
do municipio de Aracaju sobre consultas ou cirurgias de criancas com
hidrocefalia. Assim como, todos os moradores residentes em Aracaju, as
criancas com hidrocefalia e seus familiares tém direito de usufruir todos os
servicos oferecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), através do
Programa de Saude da Familia (PSF), porém ndo existe acdo voltada
exclusivamente para pacientes com hidrocefalia.

Segundo o relatério do ECLAMC a incidéncia da hidrocefalia congénita

tem mostrado tendéncia a aumento nos Ultimos anos, em especial em



hospitais universitarios (CASTILLA; ORIOLI, 2004; PACHECO et al., 2006).
Estas criangas sdo em geral filhos de maes jovens, donas de casa
residentes em zona urbana (PAES, 2000; RIBEIRO et al., 2002).

2.3 Diagnostico e tratamento

Vale ressaltar que a hidrocefalia € uma condicdo e ndo uma doenca,
caracterizada por um quadro clinico rico em detalhes, alguns sinais e
sintomas séo especificos da hidrocefalia, enquanto outros podem fazer parte
de outras doencas do sistema nervoso e de doencas sistémicas (de
AQUINO, 2004).

Os sinais e sintomas dependem da idade de apresentacdo, em recém
nascidos e lactentes a hidrocefalia determina o aumento do perimetro
cefalico (PC) ou macrocrania e alargamento das fontanelas, uma vez que as
suturas cranianas ainda ndo estdo fechadas. Em criangcas maiores o
tamanho da cabeca ndo aumenta, os 0ssos do cranio estdo completamente
unidos, os sintomas de hipertensédo intracraniana séo frequentes em virtude
do aumento dos ventriculos comprimindo o parénquima cerebral (de
AQUINO, 2004).

A crianca com hidrocefalia desenvolve sinais e manifestacdes clinicas
bem caracteristicas, a fronte é arqueada, rosto pequeno em relacdo a
cabeca aumentada, suturas intracranianas amplamente separadas,
fontanela anterior abaulada, tensa e nao pulsatil, as veias do couro cabeludo
demonstram-se dilatadas, e exacerbam-se com o choro, os olhos estdo
sempre desviados para baixo deixando a mostra a esclerética “olhar do sol
poente” (de AQUINO 2004; CHIAFERY, 2006; OLIVEIRA, 2000).

A crianca ndo consegue levantar a cabeca, apresenta rejeicdo a
mamadas, vOémito, apatia, irritabilidade, choro frequente, convulsao,
opistétono, paresia ou paralisias de nervos cranianos, letargia, coma,
aumento do tdénus muscular, espasticidade dos membros inferiores,
distirbios respiratorios, perda de visdo progressiva, edema de papila,
incoordenacdo motora, anormalidades esfincterianas, cefaléia, falta de

concentragdo, distarbio do aprendizado, distirbio da memodria, distarbio do



comportamento, mudanca de personalidade, e distirbio do sono. Todos os
sinais e sintomas citados podem apresentar-se de forma isolada ou em
conjunto (CHIAFERY, 2006; COCHRANE; KESTLE, 2002; de AQUINO
2004).

O nivel da gravidade das manifestacdes clinicas apresentados pela
crianga hidrocefalica ird determinar a intensidade de cuidados que deverédo
ser destinados a ela (KIRK et al., 1992).

O diagnéstico precoce da hidrocefalia, para muitos autores, favorece o
tratamento, minimizando os riscos de alteragbes no desenvolvimento
neurolégico da crianca. Na atualidade, o diagndstico precoce da hidrocefalia
tem sido mais freqiente em virtude do aumento da capacidade diagndstica,
realizadas por imagem e a maior habilidade dos examinadores (JUCA et al.,
2002). Porém, nem sempre foi assim, antes do advento da ultra-sonografia o
diagnostico era realizado por meio de radiografia simples do abdome
materno buscando visualizacdo de macrocrania. A hidrocefalia, no passado,
era identificada ao nascimento por um PC acima de dois desvios padréo da
média (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003; COCHRANE; KESTLE, 2002;
JUCA et al., 2002).

O advento da ultra-sonografia na rotina pré-natal, bem como a
ressonancia magnética abdominal e o Doppler das artérias cranianas
tornaram o diagnostico intra-uterino da hidrocefalia fetal facilitado, uma vez
gue se tornou possivel verificar a presenca da ventriculomegalia e de outras
inimeras malformacfes quando realizada apds a 152 semana de gestacao
(CAVALHEIRO; PRATES, 2000). Entretanto, trabalhos recentes mostram
gue o exame de ultra-sonografia ndo melhora o progndstico fetal, para
alguns autores, o diagndstico pré-natal, por meio da ultra-sonografia, € muito
variavel, quando consideram que em alguns casos néo se identifica tecido
cerebral e em outros existe dilatacdo minima dos ventriculos cerebrais
(COCHRANE; KESTLE, 2002).

Apesar destas afirmacdes, a literatura € unanime em mostrar que a
ultra-sonografia causou uma verdadeira revolucdo na propedéutica
obstétrica, facilitando o diagndstico da hidrocefalia. O exame tem permitido o

diagnostico cada vez mais precoce de defeitos congénitos, e tem sido



utiizado como o principal método diagnostico para rastreamento de
malformagdo congénita (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003; de AQUINO,
2004; JUCA et al., 2002; ZAMBELLI, 2006).

Como consequéncia, a maior utilizacdo da ultra-sonografia tem
aumentado a deteccdo de anomalias fetais, dentre elas a hidrocefalia, cujo
diagnéstico tem sido cada vez mais precoce. (COCHRANE; KESTLE, 2002;
ZAMBELLI, 2006).

O diagnostico pré-natal, além de ser realizado pela ultra-sonografia, pode
ser realizado medindo-se a quantidade de alfafetoproteina no sangue
materno ou no liquido amnidtico na 122 e 152 semana de gestacdo. Em caso
de aumento de alfafetoproteina no sangue materno, deve-se realizar uma
amniocentese e ecografia obstétrica para confirmar a malformacéo. Estas
provas combinadas detectam até 85% a 90% (LIMA e al., 2006; LUDUENA;
PRADA, 2003).

Entretanto, Zambelli (2006) acredita que apesar da concentracdo de
alfafetoproteina estar aumentada no liquido amniético em 97% nas mulheres
gue apresentam feto com DTN, os niveis de alfafetoproteina no liquido
amnidtico podem estar aumentados por outras condi¢cOes fetais e por essa
razdo, as dosagens de alfafetoproteina e de acetilcolinesterase devem ser
feitas conjuntamente. Aumentos nas dosagens de acetilcolinesterase no
liquido amnidtico refletem também DTN do feto, e sédo, segundo o autor,
14% mais sensiveis que as dosagens de alfafetoproteina.

Com a facilidade do diagndstico precoce, proporcionado pela ultra-
sonografia e exames laboratoriais, tornou-se possivel o desenvolvimento de
técnicas que facilitam o tratamento. Na atualidade, varios autores ja
descrevem o tratamento bem antes do nascimento, o tratamento intra-utero,
porém, antes de descrever o futuro da neurocirurgia € necessario retornar ao
passado para entender como 0s pesquisadores chegaram ao tratamento
convencional.

O tratamento da hidrocefalia consiste em reduzir a quantidade de liquido
no cérebro, a fim de diminuir a presséo intracraniana. No passado, na
tentativa de encontrar o tratamento ideal, os estudiosos tentaram desviar o

LCR do sistema ventricular para varios locais fora do cérebro, sem sucesso,



em razdo do grande numero de complicacdes. Em 1905 a cavidade
peritoneal passou efetivamente a ser o local de escolha, por ser de acesso
facil e rapido, ter uma &rea de superficie muito grande e ser um local natural
de absorcdo de liquidos, contribuindo para a diminuicdo de complicacbes
(LIFSHUTZ; JOHNSON, 2001).

Entretanto, o grande desafio deste procedimento, ndo era s6 o de desviar
o LCR do sistema ventricular para a cavidade peritoneal, o desafio era
determinar como desviar o LCR. Para isto, muitos materiais foram testados
dentre eles, tubos de vidro, ouro, borracha, plastico, porém sem resultado
positivo (de AQUINO, 2004; LIFSHUTZ; JOHNSON, 2001).

Durante a segunda guerra mundial, pesquisadores desenvolveram o
silicone elastomer para a substituicdo de materiais de vidro e de plastico, o
silicone passou entdo a ser o material de escolha para ser usado na
fabricacdo dos sistemas de derivacdo (de AQUINO, 2004; LIFSHUTZ,
JOHNSON, 2001; ZHONG; BELLAMKONDA, 2008).

Na tentativa de melhorar o prognéstico da hidrocefalia e minimizar as
complica¢cdes dos sistemas de derivacdo utilizados na época, em 1956, John
Holter regulou o fluxo do LCR de um sistema de DVP através de uma valvula
ou shunt, a partir de entdo comecava uma nova era no tratamento da
hidrocefalia (LIFSHUTZ; JOHNSON, 2001; ZHONG; BELLAMKONDA,
2008).

Atualmente, a crianca € submetida a instalacdo de derivacdes liquoricas
por interposicdo de valvulas uniderecionais. Consiste na drenagem do LCR
do ventriculo lateral para um compartimento extra craniano, o peritdnio ou
atrio (DUHAIME, 2006; GARTON, 2004; ZHONG; BELLAMKONDA, 2008).

A técnica cirdrgica é considerada simples para a neurocirurgia, as
abordagens podem variar de acordo com a preferéncia do neurocirurgido
(GARTON, 2004). Uma delas € a abordagem occipital, para o implante do
cateter proximal ou ventricular dentro do ventriculo lateral, que sera
direcionado para o corno anterior do ventriculo lateral ou para &trio
ventricular (Figura 1). A outra é uma abordagem frontal, para o implante do
cateter proximal ou ventricular dentro do corno anterior do ventriculo lateral
(de AQUINO, 2004; DUHAIME, 2006; GARTON, 2004).
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Apdés uma das abordagens, é introduzido no espaco subcutdneo um
sistema passador de tubos para o implante do cateter subcutaneo, partindo
da regido cervical até o abdome, na regido do umbigo (Figura 2). Uma
incisdo abdominal com dois centimetros (cm) é feita acima da cicatriz
umbilical e dois cm distante da linha média, em busca do peritdnio, que é
aberto em um tamanho suficiente para o implante do cateter distal ou
peritoneal.

Figura 1. Abordagem occipital no tratamento da hidrocefalia.
Fonte: de Aquino, 2004.

Figura 2. Sistema de derivacao ventriculo-peritoneal.
Fonte: de Aquino, 2004.

O implante do sistema DVP, em sua maioria, leva a uma melhora dos

sinais e sintomas causados pela hidrocefalia, mesmo em pacientes com
importantes malformacdes do SNC, entretanto, a derivacdo ndo cura a

hidrocefalia e o dano ao tecido cerebral permanece (GARTON, 2004).



Os sistemas de derivagcdo ventricular ainda sao os procedimentos de
escolha para controlar a hidrocefalia, entretanto a literatura menciona técnica
alternativa ao sistema de derivacdo, a terceiroventriculostomia. A técnica
tem como objetivo visualizar o assoalho do terceiro ventriculo. Consiste na
introducdo de um endoscépio com didmetro de cerca de dois a cinco
milimetros no cérebro, através de um pequeno orificio feito na pele e cranio,
0 neurocirurgido fard um pequeno orificio na membrana favorecendo a
drenagem do liquido. Embora a terceiroventriculostomia seja mais moderna
e préxima do fisiolégico, beneficia apenas aproximadamente 25% dos
portadores de hidrocefalia devido as suas peculiaridades técnicas
(ZYMBERG et al., 2008).

Durante os Ultimos vinte anos, o0 diagnostico intra-uterino de
malformacOes congénitas evolui rapidamente (DANZER et al., 2001,
SBRAGIA et al., 2004). Na atualidade tem sido preconizada a técnica de
correcao cirurgica da mielomeningocele intra-Utero com o objetivo de
diminuir as consequéncias decorrentes da hidrocefalia reduzindo as
complicacles e as sequelas motoras (DANZER et al., 2001; GUPTA et al.,
2007; SBRAGIA, 2004).

O primeiro modelo de meningomielocele com reparo fetal foi
cirurgicamente criado em 1984 por Michejda utilizando primatas
(MICHEJDA, 1984 apud SBRAGIA et al., 2004). Em 1997, Brunner et al.
publicaram a primeira correcdo endoscopica de mielomeningocele intra-utero
e no ano seguinte Adzick et al. realizaram a primeira correcao intra-utero
aberta acreditando que a correcao intra-utero de mielomeningocele poderia
melhorar os resultados neuroldgicos (ADZICK et al., 1998 apud SUTTON et
al., 2001; BRUNNER et al., 1997 apud SBRAGIA et al., 2004; SUTTON et
al., 2003; WALSH et al., 2001).

Tulipan et al. (2003) defenderam a idéia que a correcdo intra-atero de
mielomeningocele reduzia a incidéncia de hidrocefalia e a dependéncia de
derivacédo ventricular. Os autores acreditavam que o diagndstico pré-natal de
mielomeningocele permitia o planejamento do seu tratamento e, uma

possivel correcdo intra-Utero. No entanto, outros autores acreditavam que o



tratamento intra-Gtero da mielomeningocele trazia riscos para o feto uma vez
gue os beneficios ainda ndo estavam provados (SUTTON et al., 2003).

O reparo intra-Gtero tornou-se uma opgdo de tratamento, entretanto
apesar de trazer bons resultados, tem sido pouco difundido, sendo o
tratamento cirdrgico instituido geralmente apos o nascimento (ZAMBELLI,
2006).

ApOs o0 nascimento, a pediatria vem usando rotineiramente a medida do
PC para seguimento individual de criangcas que apresentem aumento ou
diminuicdo da cabeca, nos casos de hidrocefalia, ou microcefalias. O PC é
descrito como a circunferéncia frontoccipital ou como a circunferéncia
“Frankfurt Plane” e representa o crescimento do SNC. Para ser medido,
recomenda-se posicionar a fita meétrica sobre a proeminéncia occipital e
sobre o arco das sobrancelhas (MOTA et al., 2004). O tamanho do PC varia
de acordo com a idade da crianca, considera-se dentro dos padrbes de
normalidade a medida de 35 cm para recém nascidos, 42 cm aos quatro
meses e 44 cm aos seis meses (MOTA et al., 2004).

Nos anos 60 as criangcas com hidrocefalia tinham um progndstico ruim,
apenas 20% delas conseguia chegar a idade adulta e desses, 50%
apresentava dano neurologico importante (FREY; HAUSER, 2003). O uso de
drenagens liquoricas valvuladas representou grande avanco, com acentuada
diminuicdo da mortalidade e morbidade, contudo, na atualidade para alguns
autores o prognostico da hidrocefalia ainda é considerado sombrio (GUPTA
et al., 2007; PUGET, 2005). Segundo estes autores, a DVP pode resultar em
altas taxas de morbidade e mortalidade em consequéncia do mau
funcionamento do sistema ventricular, principalmente em razdo de
problemas freqlientes tais como, complicacdes funcionais, ndo funcionais ou
infecciosas (FREY; HAUSER, 2003; de AQUINO, 2004; PUGET, 2005;
ZAMBELLI, 2006; de AQUINO et al., 2006; GUPTA et al., 2007).

Verificam-se complicacdes funcionais, quando o sistema deixa de
funcionar em decorréncia de uma falha mecanica, disfuncdo ou obstrucéo do
sistema de DVP. As complicacbes funcionais ocorrem com uma freqiéncia
variando entre 30% e 60%, mais frequentemente nos primeiros dois anos
apos a derivacdo (JUCA et al., 2002; KLIEMANN; ROSEMBERG, 2005).



As complicagbes infecciosas sdo decorrentes do processo de infeccao
gue podem ocorrer no momento do procedimento cirdrgico ou no 2°, 4°, 6°
ou mais meses apos o implante do sistema (KULKARNI et al., 2001).

O indice de infeccdo do sistema de drenagem varia entre 2% e 15%
(KULKARNI et al., 2001a). O estudo de Zambelli (2006) demonstrou a
necessidade de troca da derivacdo por mau funcionamento ou por infeccéo
em 47,45% dos casos ja no primeiro ano de vida.

Kliemann e Rosemberg (2005) verificaram que a meningite pos-derivacao
foi a complicagdo infecciosa mais frequente representando 22,3% dos casos.
As infecgbes relacionadas a DVP tém uma influéncia negativa no
desenvolvimento intelectual e motor dos pacientes, exercendo grande
influéncia sobre a morbidade, mortalidade e qualidade de vida dos pacientes
(DUHAIME, 2006; HEINSBERGEN et al.,, 2002; KULKARNI et al., 2004;
KULKARNI et al., 2004a; WHITEHEAD; KESTLE, 2001).

As complicagbes nao funcionais ocorrem com um sistema funcionando,
sdo decorrentes da migracdo, perfuracbes da parede abdominal, vaginal,
vesical, visceral, extrusdo do cateter por via escrotal e anal, da ma absorcéo
do LCR (ascite liqudrica), da formacdo de pseudocisto e cisto abdominal,
hérnia inguinal, peritonite e volvo (de AQUINO, 2004; de AQUINO et al.,
2006; KULKARNI et al., 200la; PEREIRA, 2000; PUGET, 2005;
WHITEHEAD; KESTLE, 2001).

A mortalidade perinatal varia entre 30% a 50%, devido a sequelas as
guais o paciente esta sujeito e a grande gama de doencas as quais pode
associar-se. O prognéstico da hidrocefalia € incerto, quase sempre € grave
em criangcas que apresentam a cabeca muito grande na época do parto,
além disso, as possiveis sequelas apresentadas pelos pacientes ap0s o
tratamento despertam preocupacdo em relacdo a ocorréncia de retardo do
desenvolvimento neuro-psicomotor, considerado um fator limitante das
potencialidades da crianca (DUHAIME, 2006; HORTENCIO et al., 2001;
JUCA et al., 2002; KLIEMANN; ROSEMBERG, 2005; PEREIRA, 2005;
WHITEHEAD; KESTLE, 2001; ZAMBELLI, 2006).

Os estudos de Frey e Hauser (2003), de Aquino (2004) e Zambelli (2006)

demonstram que ao longo da vida aproximadamente 30% a 40% das



criancas operadas irdo requerer no minimo uma revisdo da derivacdo
durante o primeiro ano de vida, 15% a 20% necessitardo de varias revisdes
e 85% irdo necessitar no minimo uma revisao durante os primeiros 10 anos.

Em casos de hidrocefalia associada a mielomeningocele, é possivel que
a crianca deambule com a ajuda de aparelhos em 75% dos casos, quando
h& uma intervencdo precoce. Setenta e cinco por cento terdo quociente de
inteligéncia superior a 80, quando ha auséncia de infeccdo do SNC
(HEINSBERGEN et al.,, 2002, KULKARNI et al., 2004). Entretanto, para
outros autores metade das criancas apresentara algum tipo de retardo no
aprendizado e maior frequiéncia de distarbios comportamentais (KULKARNI
et al., 2004a; ZAMBELLI, 2006).

E possivel notar com estas afirmacgdes que crian¢as com hidrocefalia tém
uma qualidade de vida comprometida por mditiplas complicacbes e
incapacidades, gerando evidentes repercussfes a suas familias e custos

elevados para toda a sociedade.

2.4 Prevencéo

Santos e Pereira (2007) relatam que, as doencas associadas a DTN tém
diminuido nos udltimos anos, em consequéncia do desenvolvimento de
tratamentos mais efetivos, a evolucdo de métodos diagndsticos,
intervencdes cirargicas e da melhor nutricdo e suplementacao vitaminica da
gestante. No entanto, a prevaléncia de DTN registrada no Brasil coloca o
pais no patamar dos paises com as mais altas taxas de DTN no mundo.
Alguns pesquisadores tém atribuido o problema a baixa suplementacéo
alimentar com acido félico (SANTOS; PEREIRA, 2007).

O termo acido folico deriva do latim folium, que significa folha. O acido
félico, folato, folacina ou acido pteroil-L-glutamico, também conhecido como
vitamina B9 ou vitamina M, foi sintetizado pela primeira vez em 1945. E uma
vitamina do complexo B, hidrossoliavel, somente as plantas e o0s
microorganismos sdo capazes de sintetiza-los. O homem assim como o0s
animais necessita ingeri-los através dos alimentos (RONDANELLI et al.,
2007).



Apesar de sua grande importancia para o desenvolvimento da coluna
vertebral, cérebro e cranio, a vitamina € pouco armazenada no organismo,
sendo na atualidade uma das deficiéncias nutricionais mais comuns em todo
0 mundo (OLIVARES et al., 2005; RONDANELLI et al., 2007).

O acido félico estd amplamente distribuido na natureza, sendo sua
principal fonte o levedo de cerveja. Encontra-se em vegetais de folhas como
espinafre, alface, aspargo, repolho e brécolis, além das visceras, carnes,
ovos, feijao, lentilha, amendoim, ervilha e suco de laranja. A ocorréncia de
deficiéncia de &cido fdlico é relativamente facil, apesar da sua grande
presenca na alimentacdo, ela € muito sensivel a altas temperaturas, o
cozimento prolongado destréi 90% 4&cido félico do alimento (SANTOS;
PEREIRA, 2007).

A literatura tem citado com freqiiéncia os beneficios do acido félico como
fator protetor, no entanto autores como Lumley et al. (2006) registram que 0s
riscos e beneficios do enriquecimento de alimentos com acido folico néao
estdo determinados. Os autores acreditam que a utilizacdo de complexo
vitaminico isolado ndo apresenta reducdo significativa da recorréncia de
DTN.

Uma alimentacé&o diaria rica em frutas e verduras fornece em torno de 0,2
miligramas de acido félico. A administracdo de 0,4 miligramas de acido félico
diario em toda mulher em idade fértil, ao menos quatro semanas antes da
gravidez e nos primeiros trés meses de gestacdo, diminui a incidéncia de
DTN em 50% a 86% (LIMA et al., 2002; RAY et al., 2002). O risco de
recorréncia para um casal com uma crianca previamente afetada por DTN
em geral varia de 1% a 5%. Casais com duas criancas afetadas o risco de
recorréncia pode ser superior a 10%. Para pais com historia de
mielomeningocele, o risco de ter uma crianca com o defeito € de
aproximadamente 3% (LUDUENA; PRADA, 2003). As mulheres que ja
tiveram um filho com DTN devem tomar quatro miligramas de acido félico/dia
para diminuir o risco de recorréncia (LIMA et al., 2002; LIMA et al., 2006).

Durante a gestacdo os niveis de folato no sangue diminuem em virtude
da expansao do volume sanglineo e do aumento da excrecdo urinaria. No

inicio da gestacéo, a placenta rica em proteinas que captam o &cido félico,



ainda nao est4 formada, o feto dependera das reservas nutricionais da méae
(LIMA et al., 2002).

Embora alguns autores discordem, a literatura é unanime em afirmar que
0 uso do &cido fdélico nos primeiros 28 dias apdés a concepcdo diminui 0s
riscos de DTN (BRENT et al., 2000; LUDUENA; PRADA, 2003; WEY-VIEIRA
et al., 2004; ZAMBELLI, 2006).

A razao para a administracao antes da gestacéo deve se ao fato do tubo
neural formar-se entre o 25° e 27° dia apds a concepcéo. A terceira e quinta
semana de gestacao constituem uma etapa crucial para o desenvolvimento
do tubo neural, neste periodo a maioria das mulheres nédo percebe que esta
gravida. A ingestao apos este periodo ndo provocara reversdo ou diminuicao
dos problemas, por isto a prevencao é fundamental. No entanto, 50% das
gestacbes ndo sao programadas e sO sdo descobertas depois do primeiro
més (BRENT et al., 2000; LUDUENA; PRADA, 2003; van der PUT et al.,
2001; WEY-VIEIRA et al., 2004; ZAMBELLI, 2006).

Grillo e Silva (2003) afirmaram que é responsabilidade dos profissionais
de saude divulgar. junto a populacdo, a importancia da suplementacédo de
acido félico para mulheres em idade fértil. Em varios paises recomenda-se
que toda mulher em idade fértil ingira 0,4 miligrama de acido folico
diariamente antes da concepc¢ao, 0,6 miligrama para gestantes sem fatores
de risco para DTN durante as primeiras 12 semanas de gestacdo e 0,5
miligrama para mulheres lactentes, ndo devendo ultrapassar a dosagem de
um miligrama/dia exceto em gestante que apresente fatores de risco para
DTN, neste caso a recomendacéo é ingestao de 4 miligramas (BRENT et al.,
2000; GRILLO; SILVA, 2003; JUCA et al., 2002; LIMA et al. 2006; RIBEIRO
et al., 2002; VILLAREAL et al., 2001).

Paises como Estados Unidos, Canada e Chile estdo realizando a
fortificacdo obrigatoria, de numerosos alimentos considerados de consumo
diario, tais como leite e cereais. A maioria dos paises da Europa também o
faz, porém de forma voluntaria (OLIVARES et al., 2005). No Brasil, com o
objetivo de melhorar a suplementacédo alimentar e reduzir da recorréncia de

DTN o Ministério da Saude determinou que a partir de junho de 2004, todas



as farinhas de trigo e de milho fossem enriquecidas com ferro e acido félico
(ALABURDA; SHUNDO, 2007; PACHECO et al., 2006).

2.5 Assisténcia a crianca com hidrocefalia

A crianca com hidrocefalia demanda cuidados especificos, com o objetivo
de evitar complicacbes. Geralmente visam instituir medidas de cuidados com
a pele para prevencao de Ulceras de decubito na cabeca, prevencdo de
complicacdes poOs-operatdrias, manutencdo da hidratacdo e da nutricdo e
aplicacdo de medidas de conforto. Alguns cuidados sdo especificos da
equipe de enfermagem, outros, porém podem ser realizados no domicilio
pelo cuidador (OLIVEIRA, 2000).

Entre muitos cuidados os mais comumente recomendados sédo medir o
perimetro cefalico, observar sinais de abaulamento, tensédo e separagcao da
fontanela.  Observar o aparecimento de cefaléia, nausea, vOmito e
diminuicdo da acuidade visual, estes sinais e sintomas podem indicar
hipertenséo intracraniana (KIRK et al., 1992; OLIVEIRA, 2000).

Com o objetivo de evitar o edema subdural mantém-se a crianca em
decubito horizontal, no entanto € importante realizar a mudanca de decubito
a cada duas horas para prevenir o aparecimento de Ulceras de pressao.
Mantém-se a cabeca apoiada para evitar tensdo extra sobre o pescoco e
posiciona-se a crianca sobre o lado ndo-operado visando prevenir pressao
sobre a véalvula. E importante manter os cuidados com o curativo cirdrgico,
observar e avaliar o nivel de consciéncia, bem como monitorar 0os sinais
vitais, quando elevados podem indicar infeccfes (OLIVEIRA, 2000).

Os inameros cuidados sugerem que criancas portadoras de hidrocefalia

necessitam de atencéo e abordagens especiais.



2.6 Consideracdes sobre a familia

A doenca em um membro familiar € considerada uma situacdo de crise,
dependendo do grau da severidade e de como ela é vivenciada. O
nascimento de uma crianga doente, na maioria das vezes, € um
acontecimento repentino, para o qual muitas vezes ndo ha tempo para a
familia preparar-se (ALMEIDA, 2005).

Os cuidados realizados por estas familias tém a finalidade de preservar a
vida de seus membros, promovendo o controle da doenca e a prevencéo
das possiveis seqlelas. As familias vivenciam todas as fases do processo
salde doenca e ddo continuidade ao cuidado até a completa recuperacao da
salde (CHAGAS; MONTEIRO, 2004; MARCON et al., 2004).

Alguns autores observaram que quanto maior o vinculo familiar maior a
sobrecarga emocional envolvida no processo de doenca (FIGUEIREDO;
SCHERMANN 2001; SARAIVA et al., 2007).

Horténcio et al. (2001) chamaram a atencado para dois grandes dilemas
enfrentados pelas familias: o primeiro € informar a familia a existéncia do
problema, o modo como a familia reage e a interacdo com a crianca é
fundamental para o seu bem estar. Voivodic e Storer (2002) verificaram as
reacoes da familia de criancas com Sindrome de Down, os autores
descreveram que a familia passa por diversas fases até chegar a fase de
compreensao do significado da doenca e aceitacdo de uma crianca
deficiente (PEREIRA-SILVA, 2002; VOIVODIC; STORER, 2002).

O segundo dilema, descrito por Horténcio et al. (2001), é representado
pela incerteza da evolucdo do quadro no transcorrer da gravidez e apos o
nascimento da crianca, em virtude do grau de complexidade da doenca.
Almeida (2005) destaca a fragilidade da familia a medida que o grau de
complexidade do cuidado aumenta. E de fundamental importancia que a
familia esteja orientada quanto a possiveis complicacdes para poder
cooperar e orientar as suas criancas a aceitar as possiveis limitacdes
(ALMEIDA, 2005; OLIVEIRA, 2000).

Figueiredo e Schermann (2001) perceberam que a convivéncia em

familia torna-se condicdo para detectar alteracdes e sinais de anormalidade,



principalmente em relagdo ao doente crénico. O domicilio € o primeiro
espaco onde a doenca ocorre e a crianga comeca a ser tratada. Entretanto,
Gomes (2005) observou que muitas familias ndo conseguem perceber as
necessidades de cuidado de uma crianca devido a vérios fatores tais como
medo, culpa, vergonha, descaso, falta de recursos e desconhecimento.

A literatura € undnime em afirmar que a familia deve estar envolvida
intimamente no cuidado (FIGUEIREDO; SCHERMANN, 2001; GOMES,
2005; OLIVEIRA, 2000). No entanto os referenciais de cuidado das familias
sao adquiridos, em sua maioria, informalmente, baseados na cultura popular,
grande parte do que fazem baseia-se no instinto ou no método do ensaio e
erro (ALMEIDA, 2005; GOMES, 2005). Para autores como Hunt (2003)
esses referenciais tém a vantagem de serem realizados de maneira
adequada as suas possibilidades, padrbes culturais, necessidades

particulares de cada individuo e as condi¢cdes do meio onde vivem.

2.7 O cuidar e o cuidador familiar

O verbo cuidar em portugués significa cogitar, imaginar, meditar, julgar,
supor, é relativo a preocupar-se com alguém, trabalhar pelos interesses de
alguém, empregar atencdo ou prevenir-se. Assume ainda caracteristica de
sinbnimo de palavras como atencéo, cautela, desvelo, zelo (DAMAS et al.,
2004; HUNT, 2003). Para alguns autores o cuidar representa mais que um
momento de atencéo e solicitude, bem como o cuidado € parte da esséncia
humana (BOFF, 2008; RABOW et al., 2004).

O cuidar também é considerado uma atitude de preocupacéo, ocupacao,
inquietacdo, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado
(BETTINELLI, 2001; DAMAS et al.,, 2004; MELLO, 2002). Os autores
consideram que cuidar representa desafios a serem superados, envolvendo
longos periodos de tempo dispensados ao paciente, desgastes fisicos e
mentais, custos financeiros e sobrecarga emocional (HUNT, 2003; RABOW
et al., 2004).



Contudo, Puschel et al. (2005) chamam a atengdo que a motivagéo para
cuidar e proteger ndo € nata nos seres humanos, ela € adquirida com a
experiéncia anterior e as circunstancias atuais.

O cuidador leigo sempre existiu, a pratica de cuidar iniciou-se,
tradicionalmente, no ambiente privado do domicilio, uma vez que a estrutura
familiar possibilitava essa pratica. Os familiares eram reconhecidos como a
fonte de cuidado para as pessoas dependentes, sendo a figura feminina
eleita responsavel por esse cuidado (HUNT, 2003).

Considera-se cuidador familiar ou cuidador informal qualquer pessoa que
se dedique, sem remuneracdo, a empreender cuidados na vida cotidiana
para outra pessoa que inspire cuidados especiais, supervisao e assisténcia
na doenca ou incapacidade. O cuidador € na verdade alguém com
dedicacdo, amor, solidariedade e doacéo, seus préstimos tém sempre um
propdésito de ajuda e apoio (BOFF, 2008; LACKEY; GATES, 2001; PAULA;
MARCON, 2001; SOUZA et al., 2005; SOUZA et al., 2007).

Outros autores definem o cuidador familiar como alguém da familia ou
afim, sem formacéo na area de saude que esta cuidando de um familiar em
estado de doenca ou incapacidade (HUNT, 2003; SERNA; SOUSA, 2005).

A literatura tem demonstrado algumas diferentes formas de prestar o
cuidado. Lacerda (2000) relata sobre o cuidado relacional, entre parentes.
Bettinelli (2001) registra sobre o cuidado solidario e Gomes (2005) propde o
cuidado compartilhado entre a familia e a equipe de saude. Porém somente
aqueles que rotineiramente prestam assisténcia podem ser definidos como
cuidadores (BOFF, 2008; HUNT, 2003).

Em todo o mundo, o cuidado leigo € prestado, na maioria das situacoes,
por pessoas com algum grau de parentesco, geralmente do género feminino,
com proximidade fisica ou afetiva com o doente (LACKEY; GATES, 2001).

E comum afirmar que compete & mulher a tarefa de cuidar da casa, dos
filhos ou dos idosos, uma vez que cuidar exige paciéncia e renuncia, todavia
a insercdo da mulher no mercado de trabalho apesar de ter mudado
profundamente sua relacdo com a sociedade e com a familia, ainda mantém
caracteristicas de prover cuidado (LACKEY; GATES, 2001). Em diversos

estudos, as mulheres assumem com maior freqléncia o cuidado, a maioria



cursou apenas o ensino fundamental e se ocupa com servicos domeésticos
em seus proprios domicilios. Algumas relatam ndo poderem assumir uma
ocupacao remunerada extradomiciliar em virtude dos cuidados dispensados
ao doente (CALDEIRA; RIBEIRO, 2004; GOMES, 2005; LACKEY; GATES,
2001). Além da mulher, a literatura também registra cuidadores do género
masculino, criancas e adolescentes, porém em menor frequéncia
(FLORIANI, 2004; GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005).

O cuidado pode ser realizado em casa ou no hospital, porém atualmente
o domicilio é visto como um espaco onde pessoas com doencgas cronicas
podem manter a estabilidade da doenca, tornando o cuidado domiciliar uma
tendéncia cada vez mais crescente (DAMIAO; ANGELO, 2001; FISHER,
2001; GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005; VIEIRA; LIMA, 2002).

O cuidado leigo, além de ser realizado por pessoas com vinculo de
parentesco com o doente, também €& centrado em um uUnico cuidador
(SOARES; FIALHO, 2001). Floriani (2004) menciona casos em que existe
um cuidador que assume a maior parte da responsabilidade pelo cuidado,
podendo ser auxiliado por outros familiares, amigos, voluntarios ou
profissionais. Neste caso o cuidador é denominado cuidador principal, e 0s
demais séo considerados cuidadores secundarios. A definicdo de quem € o
cuidador principal depende do grau de envolvimento de cada um nos
cuidados prestados ao paciente.

Os cuidadores familiares, primarios ou secundarios prestam o cuidado
informal. O cuidado formal € aquele prestado por profissionais contratados,
técnicos e auxiliares de enfermagem, empregada doméstica ou
acompanhante (VIEIRA; LIMA, 2002).

Dedicar-se ao cuidado demanda muitas vezes a execucdo de tarefas
complexas, faz-se necessario que o cuidador principal esteja preparado para
este fim (SOARES; FIALHO, 2001). No entanto, outros autores acreditam
gue os programas de saude brasileiros desconsideram o cuidador leigo, os
autores chamam a atencdo dos servicos de salde para a necessidade de
instrumentaliza-lo para a atividade de cuidar e desenvolver um
conhecimento mais amplo sobre a doenca (LOSADA-BALTAR et al., 2004;
SANTO PEDRO; MARCON, 2007).



2.8 Conhecimento do cuidador familiar

Durante a hospitalizacdo, as familias priorizam cuidados relativos a
higiene, alimentacdo, sono e repouso da crianga, porém, os cuidadores
observam o trabalho dos profissionais de saude diariamente. Essa
observacdo os possibilita identificar os cuidados oferecidos a outros
pacientes com patologias semelhantes deixando-0s mais seguros e
confiantes (CARNEIRO, 2008; GOMES, 2005; HENCKEMAIER, 2002).

Apl6s a alta, o paciente € encaminhado ao domicilio para continuar o
tratamento e a reabilitacdo, uma vez que em situacédo de doencas cronicas
os cuidados nunca cessam (DAMIAO; ANGELO, 2001; VIEIRA; LIMA, 2002).
No domicilio, com grande freqiiéncia, os cuidados séo realizados a partir dos
significados de cada familia, geralmente de forma intuitiva, visando amenizar
0os sintomas da doenca, oferecer alimentacdo adequada e cuidar do
vestuario (SILVA; EGRY, 2003). A familia cuida com o0s recursos e 0S
conhecimentos que dispbe, realiza praticas de cuidado dentro da sua
realidade, geralmente repetindo experiéncias anteriores baseadas na sua
visdo de mundo, valores, crencas ou pela troca de informa¢cdes com amigos,
vizinhos, voluntarios e grupos ligados a igreja.

Em algumas situagcbes, a familia procura informar-se sobre as
necessidades de cuidados em casa e aprende sobre a doenca da crianca
(GOMES, 2005; LIM; ZEBRACK, 2004; ROTHMAN; WAGNER, 2003; SILVA;
EGRY, 2003). No entanto, Marcon et al. (2004) revelaram que a familia
ainda ndo esta preparada adequadamente para assumir funcfes mais
complexas do processo de cuidar, precisando, para isto, ser orientada,
treinada e até mesmo acompanhada durante o processo.

Todavia, na pratica, vemos durante a hospitalizacdo o cuidador familiar
realizar cuidados mais complexos que, normalmente, em casa nao 0s
realizam. Muitos deles sdo cuidados de competéncia da equipe de
enfermagem tal como verificar temperatura, observar gotejamento de soro,
nebulizacdo, aspiracdo das vias aéreas e alimentacdo por sonda, embora
esse potencial possa ser desenvolvido no hospital, ndo significa que os

cuidadores estejam preparados para cuidar em casa, 0 despreparo do



cuidador pode trazer sérios prejuizos ao paciente, resultando, inclusive em
frequentes hospitalizagdes (GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005; GOMES,
2005; HENCKEMAIER, 2002).

Verifica-se em estudos abordando cuidadores, a preocupacdo dos
profissionais de saude em compartilhar os saberes cientificos com a familia.
O papel social desenvolvido pelo enfermeiro apresenta-se como
fundamental para o processo de constru¢cdo do conhecimento (SOUZA et al.,
2007).

O profissional de saude é reconhecido pelos cuidadores como aquele
gue detém conhecimento e competéncia técnica para determinar o que o
paciente necessita para recuperar-se, uma de suas funcdes é a de
desenvolver atividades educativas sobre os aspectos de saude. O
enfermeiro é citado na literatura como o profissional habilitado para
esclarecer a familia sobre a doenca, suas causas, consequéncias,
orientando sobre os fatores de risco a saude (SILVA; BADIA, 2004).

A literatura menciona que 0 conhecimento se processa através da
interacdo entre os sujeitos e 0 ambiente, os cuidadores familiares estéao
presentes no cotidiano da equipe de enfermagem, o enfermeiro pode
estabelecer uma relacdo de confianca com a familia para fornecer-lhe
orientacdo, sempre prestigiando a experiéncia e 0s conhecimentos da
familia. Os saberes da familia possuem valores e crencas préprias de grupo
familiar, € fundamental que os profissionais considerem o modo de vida e o
contexto cultural em que a familia esta inserida, isto minimiza os possiveis
conflitos (BETTINELLI, 2000; GOMES, 2005; SILVA; BADIA, 2004,
SOARES; FIALHO, 2001; SOUZA et al., 2005; SOUZA et al., 2007).

Para alguns autores, o fornecimento de informac¢des auxilia na aceitacéo
da doenca, pode ajudar o cuidador a identificar intercorréncias na saude,
reconhecer resultados do tratamento ou agravamento, observar
aparecimento de novos sintomas, amenizando-o0s, quando possivel, ou
comunicando a um profissional de saude (ROTHMAN; WAGNER, 2003; LIM;
ZEBRACK, 2004). Os autores acreditam que as informacdes permitem a
participacdo do cuidador no tratamento, facilitando o processo de

recuperacéo, bem como pode reduzir ansiedade e medo.



Oliveira (2000) e Puschel et al. (2005) descreveram que cuidadores de
criangcas com hidrocefalia podem sentir-se temerosos e deprimidos quando
desconhecem as particularidades da enfermidade. Para Deeken et al. (2003)
a fragilidade do cuidador pode estar presente em funcdo da auséncia de
conhecimento.

Quando a familia conhece a enfermidade, além de contribuir no
tratamento, contribui na possibilidade de estimular a crianga a adquirir o
maximo de independéncia possivel, embora muitas delas necessitem de um
cuidador ao longo de toda sua vida (OLIVEIRA, 2000).

Essa observacdo confirma a necessidade da familia e cuidadores
conhecerem sobre o diagndstico. E neste aspecto que o enfermeiro encontra
campo propicio para desenvolver o seu papel de educador em saude junto
aos familiares de pacientes acometidos por hidrocefalia (SILVA; EGRY,
2003).

No Brasil, a pratica educativa em saude esta centrada nas pessoas
doentes existindo pouca preocupacdo com o cuidador domiciliar. Os
cuidadores recebem pouca orientacdo dos profissionais de saude a respeito
dos cuidados de seus familiares (GOMES, 2005). Em muitas instituicdes
hospitalares, a eficiéncia do enfermeiro é avaliada pela capacidade técnica e
pela destreza nos procedimentos (BETTINELLI, 2001; GIRARDON-PERLINI;
FARO, 2005; GOMES, 2005; RESTA; BUDO, 2004).

Um estudo desenvolvido por Sanchez-Pascual et al. (2001) mostrou que
€ possivel realizar programas eficazes de formacdo do prestador de
cuidados, a casuistica dos autores mostrou que 90% dos cuidadores
aceitaram participar do programa, confirmando a necessidade deste tipo de
intervencoes.

O treinamento de cuidadores é considerado acao de educacdo em saude
e pode ser enquadrada como prevencdo primaria (GOMES, 2005). E
possivel instituir programas que ensinam e engajem as familias em processo
de aprendizado onde possam adquirir habilidades para cuidar em casa, de
modo que os familiares realizem um cuidado diferente, planejado e
elaborado (GRIPPO, 2007; LOSADA-BALTAR, 2004; SILVA; EGRY, 2003;
SILVA; BADIA, 2004).



A literatura menciona que o suporte de informacdo contribui para
aumentar a habilidade e eficacia do cuidador para observar sintomas,
aprender a manusear equipamentos, aumentar a seguranca dos familiares,
além de prevenir complicacdes (LIM; ZEBRACK, 2004; ROTHMAN;
WAGNER, 2003). Deeken et al. (2003) definiram categorias de
necessidades relacionadas ao cuidador leigo dentre elas estdo as
necessidades de conhecimento.

Um estudo realizado por Chodosh et al. (2007) avaliou trés sistemas de
salude nos Estados Unidos, os autores chamam a atencdo que 52% dos
usuéarios aderiram aos sistemas em busca de conhecimento e suporte. A
literatura € unanime em afirmar que o conhecimento é um elemento
importante para atividades em relacdo ao cuidado de pacientes (SILVA;
EGRY, 2003). Zambelli (2006) acredita que quanto maior o conhecimento
materno sobre mielomeningocele, mais facil se torna o tratamento do recém-
nascido. Segundo o autor, os pais que conhecem a patologia podem tomar
decisdes mais apropriadas sobre os cuidados de seus filhos.

Um bom exemplo é relatado por um estudo conduzido por Kuzujanakis et
al. (2003), os autores perceberam que familias mais esclarecidas usavam
menos antibioticos. Em contraste, pais que a desconhecem a patologia
tendem a tomar decisbes pouco adequadas, que podem trazer sérias
consequéncias para a crianca (ZAMBELLI, 2006).

Entretanto, para Nascimento et al. (2005) ndo se deve subestimar a
competéncia dos pais e familiares. Miasso (2002) percebeu que o0s pais
reconhecem o conhecimento baseado na experiéncia como valido, porém ao
se apresentarem frente a profissionais de salde o seu saber adquirido no
cotidiano teria um valor reduzido perante o saber técnico-cientifico dos
profissionais, e assim os cuidadores assumem uma postura de submissao,
pois julgam o profissional de saude detentor do conhecimento sobre as
condicBes de seus filhos.

Entretanto, para alguns autores € preciso considerar a capacidade da
familia para cuidar de seus membros uma vez que a educacdo em saude
estd relacionada a capacidade de aprendizagem das pessoas (RESTA;
BUDO, 2004).



Ertem et al. (2007) estudaram 1200 mées de criangas pequenas e
associou a escolaridade como fator relevante na compreensao sobre a
doenca. Bornstein et al. (2003) revelaram que a Unica variavel que se
mostrou bom preditor dos comportamentos das méaes e de seus bebés foi 0
nivel de escolaridade das maes.

Damas et al. (2004) acreditam que um nivel de escolaridade maior
favorece a compreensao sobre a doenca e o cuidado. As informacdes s6
séo assimiladas a partir do momento em que haja capacidade cognitiva da
familia, se ndo ha capacidade cognitiva ndo havera aprendizado nem
compreensao sobre a importancia do tratamento.

Estas observacbes demonstram o quanto a escolaridade do cuidador
representa um fator relevante para a compreensédo sobre a doenca e o
cuidado. Como foi dito anteriormente, dedicar-se ao cuidado demanda a
execucao de tarefas complexas, verificando-se muitas vezes a necessidade
de conhecer o perfil do cuidador e seus saberes, ou instrumentaliza-lo para

desenvolver um conhecimento mais amplo sobre a doenca.



3 OBJETIVOS

3.1 Geral

Caracterizar os cuidadores de criangas com hidrocefalia em relacédo a

variaveis biossociais e conhecimento sobre a doenca.

3.2 Especificos

1. Identificar as fontes de informacdo de preparo para assumir 0S
cuidados.

2. Verificar o conhecimento dos cuidadores sobre aspectos importantes

da hidrocefalia.

3. Verificar a relacéo entre o conhecimento do cuidador e a presenca de

sequelas na crianca.



4 CASUISTICA E METODO

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo de carater descritivo, exploratorio de campo, sob
abordagem quantitativa. O estudo descritivo e exploratério é definido como
um estudo cujo propdsito é observar, descrever e explorar aspectos de uma
situagdo ou a maneira como ela ocorre naturalmente. Os fatos sao
observados, registrados, analisados, classificados e interpretados sem que o
pesquisador interfira neles (CIRIBELLI, 2003).

Um estudo é considerado exploratorio quando o objetivo € proporcionar
maior familiaridade com o problema, permitindo assim ao investigador
aumentar a sua experiéncia auxiliando-o na descoberta de elementos e
resultados desejados (GIL, 2009).

A pesquisa de campo baseia-se na observacdo direta dos fatos atravées
de entrevistas ou questionarios, o pesquisador efetua a coleta de dados
diretamente no local onde os fatos ocorrem (CIRIBELLI, 2003).

A abordagem quantitativa e descritiva permite ao pesquisador observar,
registrar, analisar e correlacionar os fatos ou fendmenos encontrados (GIL,
2009).

4.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Ambulatério de Neurocirurgia do Hospital
Universitario da Universidade Federal de Sergipe. Esta instituicio € uma
entidade publica, sem fins lucrativos que atende a populacdo ndo sO de
Sergipe, mas de estados vizinhos como Alagoas e Bahia. Possui
atendimento especializado em diversas areas, sendo referéncia para
assisténcia, ensino e pesquisa da regiao.

Os atendimentos com o0 neurocirurgido e a pesquisadora foram

realizados as quintas-feiras.



4.3 Casuistica

A populagdo alvo foi constituida por 54 cuidadores de criangas com
hidrocefalia escolhidas aleatoriamente segundo a sua presenga no
Ambulatorio de Neurocirurgia da Universidade Federal de Sergipe. A
amostra foi acidental, ndo probabilistica.

Neste estudo foi considerado como cuidador familiar principal, o cuidador
exclusivamente familiar, ndo remunerado, responsavel pelo cuidado
domiciliar, e que permanece a maior parte do tempo com a crianca.

Foram estabelecidos critérios na amostra para a escolha dos
participantes: ser cuidador significativo da crianca e prestar-lhe cuidados
diretos periodicamente, comparecer ao ambulatério de neurocirurgia no
periodo da realizacdo da pesquisa, ter idade igual ou superior a 18 anos e

autorizar sua participacao na pesquisa.

4.4 Instrumento de coleta de dados

O instrumento foi testado em um estudo piloto antes de se iniciar com
dez cuidadores, e foi aplicado pelo pesquisador. Verificou-se ndo haver
problemas com as questdes. Os resultados demonstraram Otima
compreensao e entendimento com um tempo médio de 40 minutos para seu
preenchimento. Os participantes do estudo piloto foram excluidos da
pesquisa.

Para a coleta de dados utilizou-se um formulério de perguntas fechadas
para entrevista padronizada, englobando variaveis definidas para o objetivo
da pesquisa (APENDICE A).

As perguntas fechadas sdo de facil aplicacdo, faceis de codificar e
analisar, pois possibilita medir com exatiddo o que se deseja (CERVO;
BERVIAN, 2002).



4.5 Procedimento de coleta de dados

Os dados foram coletados no periodo de novembro de 2007 a agosto de
2008. Uma cuidadora recusou-se participar da pesquisa na primeira
consulta, porém concordou na 22 consulta. Trés cuidadoras foram excluidas
por serem menores de 18 anos.

A fim de obter dados para a realizagcdo deste estudo optou-se pela
utilizacdo de instrumentos de coletas aplicados sob a técnica de entrevistas
individuais padronizadas.

A entrevista padronizada é um instrumento em que o pesquisador segue
um roteiro previamente estabelecido e o realiza de acordo com o formulario
(CIRIBELLI, 2003). A entrevista foi escolhida por tratar-se de um processo
de interacdo entre duas pessoas. E um dos instrumentos basicos para a
pesquisa e apresenta como vantagem sobre 0s outros instrumentos, permitir
a captacao imediata das informacdes desejadas sobre qualquer tema, bem
como pode atingir informantes com pouca instru¢cdo formal (CIRIBELLI,
2003).

As entrevistas foram realizadas pelo pesquisador, utilizando formulario
proprio. As entrevistas tiveram duracdo minima de 40 minutos e maxima de
60 minutos.

Durante o preenchimento do formulario os cuidadores foram esclarecidos
sobre possiveis duvidas quanto ao significado das perguntas. A relacéo
direta com o0 entrevistado garantiu a compreensdo das perguntas,
independente do grau de escolaridade.

As informacgd@es clinicas das criangas foram extraidas do prontuario.



4.6 Variaveis de caracterizagdo da amostra

4.6.1 Variaveis do cuidador

Idade, parentesco, situacao ocupacional, situacdo conjugal, escolaridade,
renda, nUmero de pessoas em casa, ajuda recebida de outros, pré-natal, uso
de A&cido fdlico durante a gravidez, como aprendeu a cuidar e
conhecimentos.

e Conhecimento da definicdo de hidrocefalia: foi considerada a definicdo
minima “agua na cabecga”.

e Conhecimento das causas: foi avaliado se o cuidador sabia o que poderia
ter causado a hidrocefalia. Foram consideradas as respostas “falta de
vitamina, nascimento prematuro, infeccdo na mae, bebés que nascem
com a espinha aberta”.

e Conhecimento sobre complicacdes: foi avaliado se o cuidador identificava
a possibilidade de complicacdes apoés a cirurgia.

e Conhecimento da cirurgia: verificou se o cuidador sabia o objetivo da
cirurgia. Foi considerada resposta satisfatoria “para drenar o liquido”.

e Conhecimento de valvula: foi avaliado se o cuidador sabia a funcédo. Foi
considerada resposta satisfatoria “para drenar o liquido”.

e Conhecimento de sinais e sintomas: foi avaliado se o cuidador conhecia
alguma manifestacdo clinica que pudesse ser relacionado com

” o«

hidrocefalia. Considerou-se “convulsdo”, “dor de cabeca”.

4.7 Andlise dos resultados

Apés a aplicacdo dos instrumentos os dados foram inseridos em uma
base de dados do programa Excel 2007. Posteriormente, organizaram-se 0s
dados com a ajuda do programa SPSS (Statistical Package for Social
Sciences) versdo 15.0. Os dados foram submetidos a tratamento estatistico
e foram trabalhados para realizar a caracterizacdo das criancas e dos
cuidadores. O nivel de confianca foi 0,05 para erro a e os testes assumidos

como bicaudais. As variadveis continuas foram descritas como média e



desvio padrao. Para identificar sociodemograficamente o cuidador e verificar
os conhecimentos utilizaram-se a frequéncia simples e relativa.

Para o teste de hipoteses relativas as variaveis categoricas de
conhecimento do cuidador e sequelas da crianca foram utilizados o Qui-
guadrado de Pearson, Exato de Fisher e McNemar.

4.8 Consideracdes éticas

O projeto foi submetido ao Comité de Etica da Universidade Federal de
Sergipe. A coleta de dados procedeu-se ap0s a aprovacdo do projeto de
pesquisa pelo Comité de FEtica em Pesquisa CAAE-0126.0.107.000-07
(ANEXO A).

Para que o estudo tivesse carater sigiloso, foram respeitados o0s
principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos. A pesquisa foi
desenvolvida de acordo com a Resolucdo N° 196/96 da Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP). Foi elaborado um documento de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), onde foram explicados
todos os procedimentos a serem utilizados com cada cuidador, de modo que
todos os participantes da pesquisa o fizessem por livre concordancia. Antes
do aceite, a pesquisadora descreveu a cada um os objetivos e a metodologia
empregada no trabalho e os dados s6 foram coletados apds a assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes.



5 RESULTADOS

5.1 Caracterizagéo das criangas

A amostra foi composta por 54 criangcas com idade variando de trés a 120
meses (média 31,1+2 meses). A distribuicdo do género foi semelhante na
amostra, sendo 27 (50%) masculino e 27 (50%) feminino.

Em relacdo a etnia observou-se maior proporcdo de criancas de etnia
parda, sendo 30 (55,6%) parda e 24 (44,4%) de etnia branca, porém néo se
verificou diferenca significativa na amostra (P=0,41).

O tempo decorrido entre o nascimento e o diagndstico variou de um dia a
trés meses. O tempo decorrido entre o diagndstico e a realizagdo da cirurgia
variou de uma semana a um més, sendo uma parcela significativa (P<
0,0001) da amostra operada um més depois do diagnostico.

Cinquenta criancas (92,6%) foram operadas e quatro (7,4%) submetidas
a tratamento com diurético osmotico.

O numero de cirurgias a que a crianca foi submetida variou de uma a
sete cirurgias (média 1,39+1). As sequelas neuropsicomotoras estiveram
presentes em 32 criancas (59,3%). A proporcdo de sequelas foi de 17
(63,0%) no sexo masculino e de 15 (55,6%) no feminino, ndo se registrando
diferenca significativa (X?= 0,307 P=0,78 N=54).

A presenca de sequelas neuropsicomotoras esteve significativamente
associada (X?=12,144 P= 0,004) ao nimero de cirurgias a que a crianca foi
submetida (Tabela 1).

Tabela 1. Proporcdo de presenca de sequelas neuropsicomotoras em

relacdo ao namero de cirurgias. Aracaju, 2009.

Sequelas N° de Cirurgias Total P
1 (N=32) 2 (N=11) >3 (N=7)

. 2__
Sim 13 (40,6%) 9 (81,8%) 7(100,0%) 32 (59,3%) X =12,144

P= 0,004
N&o 19 (59,4%) 2 (18,2%) 0 (0%) 22 (40,7%)




5.2 Caracterizagéo dos cuidadores

A idade do cuidador variou de 18 anos a 52 anos (média 27,3 £ 7anos).

O género do cuidadores foi predominantemente feminino N=54 (100%).

A proporcdo de cuidadores na amostra de etnia branca e parda foi
homogénea com um nlimero um pouco maior de cuidadores de etnia parda
30 (55.6%), no entanto nao se verificou diferenca significativa (P=0,41) entre
cuidadores pardas ou brancas na amostra.

Em relac&o ao grau de parentesco, houve predominancia significativa de
maes (P< 0,0001), sendo 53 (98,14%) mae bioldgica e uma avo.

Em relacdo a procedéncia dos cuidadores, observou-se que 38 (70,4%)
procederam do interior, ndo s6 do estado de Sergipe, bem como do estado
da Bahia e Alagoas (P=0,003).

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

A analise da situac&o conjugal verificou que 44 (81,5%) cuidadoras vivem
com um companheiro (P<0,0001).

Em relacdo a ocupacdo, observa-se que antes do nascimento da crianca
27 (50%) cuidadoras possuiam atividade remunerada. ApOs 0 hascimento da
crianca apenas nove (16,7%) mantiveram seus empregos, observando-se
um efeito significativo (McNemar P=0,00004; N=54) sobre o niUmero das que
deixaram de trabalhar para ser cuidadora.

Trinta cuidadoras (55,6%) tém renda familiar de um salario minimo,
apenas oito (14,8%) tem renda de dois salarios minimos. Chama-se a
atencao que 16 (29,6%) vivem com menos de um salario minimo.

O numero de pessoas residentes no domicilio mostrou uma proporcéo
significativa (P<0,0001) de cuidadores que convivem com mais de quatro
pessoas no domicilio, 14 (25,9%) conviviam com trés pessoas e 6 (11,1%)
vivem com apenas duas pessoas nho domicilio.

A freqUéncia da ajuda fornecida aos cuidadores mostrou que 31 (57,4%)
nao recebem ajuda de outras pessoas para realizacdo dos cuidados, apenas

23 cuidadoras (42,6%) recebem ajuda de outras pessoas em casa. Entre as



34 cuidadoras que convivem com mais de quatro pessoas no domicilio, 17
(50%) recebem ajuda. Nao houve relagédo entre o maior nimero de pessoas
em casa e a freqiiéncia de ajuda (X?=2,09 P=0,33).

O pré-natal foi realizado por 51 cuidadoras (94,4%), sendo 16 (29,6%) da
capital e 38 (70,4%) do interior. No entanto, 44 (81,5%), embora fazendo o
pré-natal, ndo tomaram o &cido folico (P< 0,0001). E digno de nota que,
entre as cuidadoras procedentes da capital e realizaram o pré-natal, apenas
quatro (25%) fizeram uso do &cido félico (P<0,0001). Entre as cuidadoras
procedentes do interior que realizaram o pré-natal, 32 (72,7%) ndo tomaram
o0 &cido fdlico.

Entre as 51 (94,4%) maes que realizaram o pré-natal apenas duas (4%)
tiveram os diagnosticos revelados durante a gravidez.

Em relacdo ao preparo para ser cuidador, 25 cuidadoras (46,3%)
receberam orientagdes sobre os cuidados com a crianca. A identificacdo das
fontes de informacgéo de preparo para assumir os cuidados mostrou que 14
cuidadoras (56,0%) receberam orientacdo de médicos, sete (28%)
receberam orientacdo de leigos e quatro cuidadoras (16,0%) receberam
orientacdes no momento da alta hospitalar (Figura 3). Chama-se a atencéo
gue 29 (53,7%) nao receberam informacéo e aprenderam a cuidar sozinhas.

Entre as quatro que receberam orientacbes na alta, apenas duas

receberam orientacdes de um enfermeiro.

m Medicos m|eigos Alta Hospitalar

Figura 3. Fontes de informacao recebida pelo cuidador. Aracaju, 2009.



Apresenta-se a seguir os conhecimentos dos cuidadores em relacdo a

escolaridade. E necessério ressaltar que as respostas foram separadas e

grupos: conhece e ndo conhece.

Tabela 2. Frequéncia de conhecimentos sobre hidrocefalia em relacéo a
escolaridade do cuidador. Aracaju, 2009.

Conhecimentos

Escolaridade

Mais de 8
Menosde 4 4 a 8 anos anos Total P
anos (N=13)  (N=23) (N=18) (N=54)
Definicao
0, 0, 0,
Conhece 10 (40,0%) 14 (56,0%) 25 (100%) yo_15 49
P<0,0001
Ndo Conhece 12 (41,4%) 13 (44,8%) 4(13,8%) 29 (100%)
Causas
X?=7,257
Conhece 4 (36,4%) 7(63,6%) 11 (100%) P=0,027
N&o Conhece 13 (30,2%) 19 (44,2%) 11(25,6%) 43 (100%)
Complicacdes
X2=11,580
Conhece 3(10,3%) 11(38,0%) 15 (51,7%) 29 (100%) P=0,002
N&o Conhece 10 (40,0%) 12 (48,0%) 3(12,0%) 25 (100%)
Cirurgia
X?=14,107
Conhece 15 (44,2%) 16 (47,0%) 34 (100%) P=0,001
N&o Conhece 10 (50,0 %) 8 (40,0%) 2 (10,0%) 20 (100%)
Valvula
X?=10,296
Conhece 5(12,8 %) 18 (46,2%) 16 (41,0%) 39 (100%) P=0,006
N&o Conhece 8(53,3%) 5(33,3%) 2(13,4%) 15 (100%)
Sintomas
X?=5,268
Conhece 4 (13,4%) 13 (43,3%) 13 (43,3%) 30 (100%) P=0,08

N&o Conhece

9 (37,5%)

10 (41,7%)

5 (20,8%)

24 (100%)




A tabela 2 demonstra a frequéncia de conhecimentos sobre hidrocefalia
em relagcdo a escolaridade do cuidador, em relacdo ao conhecimento da
definicdo de hidrocefalia verificou-se uma proporcéo significativa (X?=15,04
P<0,0001 N=54) de maior conhecimento (N=14 56,0%) entre cuidadoras
com mais de oito anos de estudo. Observa-se uma freqiéncia intermediaria
de conhecimento (N=10 40,0%) entre as cuidadoras com quatro a oito anos
de estudo.

Observou-se pouco conhecimento das causas da hidrocefalia entre as
cuidadoras, no entanto percebe-se uma proporcdo significativa (X*=7,25
P=0,027) de maior conhecimento entre aquelas que cursaram mais de oito
anos de estudo.

Verificou-se freqiiéncia significativa (X?=11,58 P=0,002; N=54) de maior
conhecimento de complicacbes da hidrocefalia entre cuidadoras (N=15
51,7%) que cursaram mais de oito anos de estudo.

O conhecimento sobre a funcdo da valvula foi significativamente maior
(X?=10,29 P=0,006 N=54) entre as que cursaram mais de oito anos de
estudo (N=16 41,0%).

A anélise do conhecimento sobre cirurgia verificou uma maior proporcao
de conhecimento (X°=14,10 P=0,001 N=54) entre aquelas que cursaram
mais de oito anos de estudo (N=16 47,0%), observou-se uma freqiéncia
intermediaria entre as que cursaram entre quatro a oito anos de estudo
(N=15 44,2%).

Quanto ao conhecimento das manifestacdes clinicas, percebeu-se igual
proporcao de conhecimento entre as cuidadoras que cursaram mais de oito
anos de estudo (N=13 43,3%) e as que cursaram entre quatro a oito anos de
estudo (N=13 43,3%), ou seja, os resultados demonstram que nao houve
relacdo (X?=5,26 P=0,08) entre maior conhecimento de manifestacées

clinicas e escolaridade.



Tabela 3. Frequéncia de conhecimentos do cuidador em relagéo ao tempo

de cuidado. Aracaju, 2009.

Conhecimentos

Tempo de cuidado

<lano la4anos 5al0anos Total P
Definigéo (n 20) (n 20) (n 14) (n 54)
Conhece 9(36,0%) 10 (40,0%) 6(24,0%) 25 (100%) X°=0,190
N&o conhece 11 (40,0%) 10 (34,4%) 8 (27,6%) 29 (100%) P=0,94
Causas
Conhece 3(27,3%) 5(454%) 3(27,3%) 11 (100%) X3=0,630
N&o conhece 17 (39,5%) 15 (34,9%) 11 (26,6%) 43 (100%) P=0,76
Complicacdes
Conhece 12 (41,4%) 12 (41,4%) 5(17,2%) 29 (100%) X°=2,460
N&o conhece 8 (40,0%) 8 (40,0%) 9(64,3%) 25(100%) P=0,37
Cirurgia
Conhece 13 (38,2%) 14 (41,2%) 7 (20,6%) 34 (100%) X3=1,469
N3o conhece  7(35,0%) 6(30,0%) 7 (35,0%) 20 (100%) P=0,51
Valvula
Conhece 15 (38,5%) 17 (43,6%) 7 (17,9%) 39 (100%) X3=5,151
N3o conhece  5(33,3%) 3(20,0%) 7 (46,7%) 15(100%) P=0,07
Sintomas
Conhece 12 (40,0%) 13 (43,3%) 5 (16,7%) 30 (100%) X3=3,115
N3o conhece  8(33,3%) 7(29,2%) 9 (37,5%) 24 (44,4%) P=0,24

Observa-se que mais da metade da amostra (N=29 53,7%) ndo conhece

a definicdo minima de hidrocefalia. Verificou-se um conhecimento um pouco

maior entre cuidadoras que realizam cuidados de um a quatro anos (N=10

40,0%), porém sem significancia estatistica (P=0,94). Chama-se a atencao



para o pouco conhecimento (N=6 24,0%) entre cuidadoras com cinco a dez
anos de cuidados prestados.

Observou-se entre as cuidadoras pouco conhecimento das causas da
hidrocefalia. Chama-se atencdo para a baixa frequéncia (N=3 27,3%) de
conhecimento de cuidadoras com cinco a dez anos de cuidados prestados.
Verificou-se um maior conhecimento entre cuidadoras com um a quatro anos
de cuidado (N=5 45,4%), porém ndo houve relacdo (P=0,76) entre maior
conhecimento de causas e maior tempo de realizacdo de cuidados.

Observa-se que pouco mais da metade conhece algum tipo de
complicacao da hidrocefalia. Houve igual propor¢cdo de conhecimento entre
cuidadoras que realizam cuidados entre um e quatro anos (N=12 41,4%) e
cuidadoras que cuidam a menos de um ano (N=12 41,4%). Chama-se a
atencdo para o pouco conhecimento (N=5 17,2%) entre cuidadoras com
cinco a dez anos de cuidado, no entanto ndo houve relagcdo (P=0,37) entre
maior conhecimento de complicacdes e tempo de cuidado.

A tabela 3 demonstra ainda que, existe entre as cuidadoras muito
conhecimento sobre a cirurgia. Verificou-se uma maior proporcdo de
conhecimento (N=14 41,2%) entre as que realizam cuidados de um a quatro
anos, no entanto ndo houve relacao (P=0,51) entre o tempo de cuidado e o
maior conhecimento sobre cirurgia.

Quanto ao conhecimento da finalidade da valvula observou-se muito
conhecimento entre as cuidadoras. Verificou-se maior conhecimento entre
aquelas que realizam cuidados de um a quatro anos (N=17 43,6%), porém
ndo houve relacdo (P=0,07) entre maior conhecimento da finalidade da
valvula e tempo de cuidado.

Observou-se que pouco mais da metade da amostra conhece alguma
manifestacao clinica, registrou-se maior conhecimento entre as que realizam
cuidados de um a quatro anos (N=13 43,3%), no entanto ndo houve relacéo
(P=0,24) entre maior conhecimento e tempo de realizacdo dos cuidados.
Chama-se atencdo para o0 pouco conhecimento (N=5 16,7%) entre
cuidadoras de criancas mais velhas.

A andlise dos conhecimentos em relacdo ao tempo de cuidado mostrou

que o tempo néo causou efeito sobre o0 maior conhecimento das cuidadoras.



No que se refere a presenca de sequelas na crianca, ndo se observou
relacdo entre nivel de escolaridade do cuidador e a presenca de sequelas na
crianca (X?=0,59 P=0,82), no entanto quanto maior o conhecimento sobre
complicagbes e cirurgia, mais sequelas as criangcas apresentaram.
Observou-se uma relagao significativa (X2 (X de Fischen— 4 4190 pP=0,05 N=54)
entre maior conhecimento de complicacdes e a presenca de sequelas na
crianga. A propor¢gdo de complicacdes foi 72,4% em criangas cujos
cuidadores tiveram conhecimentos suficientes sobre complicacoes
cirdrgicas. O conhecimento sobre cirurgia também foi significativamente
maior (X?= 4,88 P=0,02 N=54) entre 24 (70,6%) cuidadoras de criancas que

apresentaram sequelas (Tabela 4).

Tabela 4. Proporcdo de conhecimentos do cuidador e a presenca de
sequelas na crianga. Aracaju, 2009.

Conhecimentos Sequelas Total P
Neuropsicomotoras
Complicacdes Sim N&o
Sim 21 (72,4%) 8 (27,6%) 29 (100%) Xz(ex""“’de
F|scher)=4’490
N&o 11 (44,0%) 14 (56,0%) 25 (100%) P=0,05
Cirurgia

2 (exato de

24 (70,6%) 10 (29,4%) 34 (100%) éscher):4 880

Sim

N&o 8 (40,0%) 12 (60%) 20 (100%) P=0,04




6 DISCUSSAO

Os resultados obtidos com a pesquisa permitem fazer uma analise
descritiva realcando dados relevantes em relagdo a criancas com
hidrocefalia e seus cuidadores.

Participaram desta investigagdo 54 criancas, a idade variou de trés
meses a 120 meses, sendo a média da idade 33,1+2,3 meses.

A literatura menciona que a idade da instalagéo da primeira DVP parece
atuar como coadjuvante nas complicagcdes, ou seja, quanto mais precoce 0
implante do sistema DVP, maiores as chances de uma complicacdo (de
AQUINO, 2004), no entanto o estudo n&o verificou relacdo entre idade das
criancas e a presenca de complicacgoes.

A distribuicdo do género foi semelhante na amostra. Uma investigacao
realizada por Céaceres et al. (1999) o género feminino foi 0 mais acometido
com malformagdes congénitas, representando 62,1% da amostra. Juca et al.
(2002) observaram que 65% dos pacientes analisados eram
predominantemente do género masculino. Apesar da divergéncia em relacao
a resultados encontrados por estes autores, outras publicacdes demonstram
maior prevaléncia no género feminino (LUDUENA; PRADA, 2003; MISISIAN,
2000; ZAMBELLI, 2006).

Para de Aquino (2004) o género dos pacientes com hidrocefalia, parece
nao ser importante como fator responsavel por complicacdes. Este estudo
também néo verificou relacdo entre sexo e a presenca de sequelas.

A proporcdo de criancas na amostra de etnia branca e parda foi
homogénea com maior ocorréncia em criancas de etnia parda, no entanto
ndo se verificou diferenca significativa em criancas pardas ou brancas na
amostra. A literatura menciona o predominio da hidrocefalia em criancas de
etnia branca (LUDUENA; PRADA, 2003; MISISIAN, 2000). No Brasil, Juca
et al. (2002) analisaram 150 pacientes com hidrocefalia e 85% pertenciam a
etnia branca. Os resultados podem ser atribuidos ao fato do estudo ter sido
realizado na regido nordeste do pais pode ter contribuido para o predominio

de criancas de etnia parda.



Em relacdo a procedéncia observou-se uma propor¢cdo significativa
(P=0,003) de criancas procedentes do interior ndo sé do estado de Sergipe,
bem como de estados vizinhos. Bornstein et al. (2003) investigaram o local
de residéncia das familias e observou que grande parte delas residia em
municipios do interior do estado.

Considerando o local da realizacdo da pesquisa ser referéncia para todo
o estado de Sergipe, os resultados permitem supor que moradores de outros
municipios e estados vizinhos deslocam-se para a capital em busca de
tratamento especializado.

Uma proporc¢dao significativa (P< 0,0001) de criancas foi operada. A média
do numero de cirurgias verificada em nosso estudo foi 1,39, compativel com
a registrada na literatura. A média de derivacdes encontrada por Kliemann e
Rosemberg (2005) foi 1,47 por paciente. Juca et al. (2002) encontraram uma
média de 2,5 procedimentos cirdrgicos por paciente.

A proporcdo de seqielas encontrada na amostra foi maior do que a
registrada na literatura, porém nao significativamente diferente (P=0,17) das
gue nado possuiam tal condicdo. Juca et al. (2002) verificaram que 40% das
criancas tinham algum grau de retardo do desenvolvimento
neuropsicomotor. O estudo de Kliemann e Rosemberg (2005) observou
disturbios motores graves em 34,3% de sua amostra. Platenkamp et al.
(2007) encontraram disfuncdo motora em 30% dos pacientes portadores de
hidrocefalia.

Os achados mostraram uma relacdo significativa entre o numero de
cirurgias e a presenca de sequelas (P< 0,004). A literatura descreve que o
namero de trocas do sistema devido a complicacdes € determinante em
relacdo aos disturbios psicomotores (HEINSBERGEN et al., 2002). Uma
investigacdo realizada por Persson et al. (2006) com 114 criancas
portadoras de hidrocefalia congénita e 44 com hidrocefalia associada a
mielomeningocele também encontrou uma correlacdo significativa entre o
namero de revisdes de DVP e a funcdo motora.

Kulkarni et al. (2001) e Heinsbergen et al. (2002) ressaltam que criancas
submetidas a mais de duas cirurgias tém grandes chances de desenvolver

complicacgdes.



Diferentemente de outros estudos a investigacdo de Kliemann e
Rosemberg (2005) mostrou que o numero de trocas do sistema néo
representou risco para os disturbios psicomotores.

A variacdo do tempo entre o nascimento e o diagndstico foi compativel
com a literatura. As investigacdes de Caceres et al. (1999) desenvolvidas na
Colombia mostraram que somente 43% das malformagbes foram
diagnosticadas ao nascer e 82% nos primeiros seis meses. Um estudo
realizado no Brasil por Kliemann e Rosemberg (2005) o tempo para
diagnéstico variou de um dia a 15 anos.

Juca et al. (2002) revelam que a maioria das criancas tem o diagnéstico
até os seis meses de idade. Segundo os autores isto se da pela dificuldade
existente em realizar oportunamente um estudo confirmatorio da
malformacéo que permita 0 segmento adequado e o diagnostico preciso. Os
autores chamam a atencdo para a importancia da observacdo de sinais
gerais e inespecificos nos bercarios, associada a vigilancia da evolucdo do
PC, principalmente em criangcas prematuras, portadores de malformacoes e
de infecc¢des. Considerando os achados de Caceres et al. (1999) e Juca et
al. (2002) os achados verificaram um tempo de diagnostico compativel com
a literatura existente.

A literatura registra que o tempo decorrido entre o diagnodstico e a
derivacédo liquorica € determinante em relacdo aos disturbios psicomotores
(HEINSBERGEN et al., 2002; KULKARNI et al. 2001). No entanto, os
achados nao verificaram relacdo entre a presenca de sequelas e o tempo
decorrido entre o diagnostico e a realizacdo da cirurgia (P=0,39). Este
estudo corrobora com a publicacdo de Kliemann e Rosemberg (2005). Esses
autores relatam que o tempo decorrido entre o diagnostico e a primeira
derivacdo néo representaram risco para os distarbios psicomotores.

O conjunto das andlises realizadas demonstra a influéncia que a
hidrocefalia exerce sobre a morbidade e qualidade de vida dos pacientes
(DUHAIME, 2006; KULKARNI; SHAMS, 2007; WHITEHEAD; KESTLE,
2001).

Um estudo da qualidade de vida em criancas com hidrocefalia realizado

no Canada por Kulkarni e Shams (2007) mostrou que complicagbes de



valvula sdo os principais fatores de diminuicdo da qualidade de vida para
92,8% da amostra, associados a déficit cognitivo e quedas freqientes. Os
estudos permitem supor em virtude dos desvios dos padroes de
normalidade, a criangca com hidrocefalia necessita de atencao e abordagens
especiais por um periodo de sua vida ou indefinidamente, tendo em vista ao
volume e a complexidade dos cuidados a serem prestados. (BORBASI,
2008; CHAMBERLAIN; KENT, 2005; OAKES, 2007).

A caracterizacdo dos cuidadores deste estudo revelou a predominancia
do género feminino, fato este registrado em outras fontes da literatura
(CHAGAS; MONTEIRO; 2004; GALLO et al., 2008; NASCIMENTO et al.,
2006). A sociedade espera que o cuidado seja realizado por mulheres e
culturalmente elas o assumem baseadas em valores que foram passados de
geracado em geracdo. Os achados confirmam que ha uma provisao feminina
no cuidado da familia, 0 que esta de acordo com a literatura existente sobre
o assunto (FRANCISCHETTI, 2006; GRIPPO, 2007; SARAIVA et al., 2007).

A analise do grau de parentesco do cuidador demonstrou predominancia
significativa de maes (P< 0,0001). Estudos coincidem em afirmar que a
propria mae acredita que ninguém esta a altura de cuidar e proteger seu filho
(BECK, 2002; SANTO PEDRO; MARCON, 2007). Os resultados
encontrados demonstram que a provisao do cuidado é influenciada pelo tipo
de vinculo existente, esta relacionada com o vinculo consanguineo, bem
como esta inscrito socialmente no papel de mae (GALLO et al., 2008;
MENDES, 2002; MELLO, 2002; NASCIMENTO et al., 2005).

Este papel é visto como natural, para muitos autores, essa determinacao
também esta ligada a fatores como a proximidade afetiva com a pessoa que
requer o cuidado, no entanto, quanto maior o vinculo familiar, maior sera a
sobrecarga fisica e emocional envolvida no processo de saude e doenca
(ALMEIDA, 2005; BECK, 2002; MENDES, 2002).

Uma caracteristica importante observada no estudo foi a faixa etaria do
cuidador, com média de 27,47 anos. Os achados corroboram com a
literatura, estudos sobre mielomeningocele descrevem uma prevaléncia em
filhos de mées jovens (LUDUENA; PRADA, 2003).



A literatura registra que as mulheres participam como cuidadores muito
cedo (LUDUENA; PRADA, 2003). Uma investigacdo com cuidadores,
realizado na Colémbia, mostrou que a idade das mées variou entre 15 a 43
anos sendo metade da amostra com idade entre 19 e 29 anos (CACERES,
1999).

O estudo néo verificou diferenca significativa entre cuidadores brancos ou
pardos, no entanto, em relacdo a etnia, a literatura afirma que a
mielomeningocele é mais comum em filhos de maes de etnia branca (JUCA
et al. (2002), LUDUENA; PRADA, 2003). O aumento de cuidadores de etnia
parda pode estar relacionado a regido nordeste do pais onde had uma
prevaléncia da etnia parda.

A procedéncia do cuidador foi pesquisada com o objetivo de observar
possiveis tendéncias migratorias para o municipio de Aracaju. Fato este
confirmado com um numero expressivo (P=0,003) de cuidadores
procedentes de outros municipios. Observa-se uma correspondéncia entre
as caracteristicas das cuidadoras aqui analisadas com estudo de Bornstein
et al. (2003), os autores investigaram o local de residéncia das familias
constatando que grande parte delas residia em municipios do interior do
estado. Uma pesquisa desenvolvida em Trinidad e Tobago por Parimi et al.
(2004) também mostrou que 57% dos cuidadores viviam em area rural.

No Brasil, Juca et al. (2002) encontraram 62% de moradores procedentes
do interior do estado de S&o Paulo e 15% procedentes de outros estados do
pais.

No que se refere ao grau de instrucdo, observou-se um bom indice de
alfabetizac&o entre as entrevistadas, porém a escolaridade média localiza-se
em maior propor¢cdo entre cuidadoras que cursaram quatro a oito anos de
estudo. Grippo (2007) entrevistou 84 cuidadores com o objetivo de
caracterizar a compreensao de sobre uma cartilha abordando temas sobre
desenvolvimento infantil, a autora demonstrou que 54,7% dos cuidadores
cursaram apenas o ensino fundamental. Os resultados encontrados por
outros autores também demonstram um padrdo de escolaridade minima,
semelhantes a esta casuistica (GRIPPO, 2007; MISISIAN, 2000; SANTO
PEDRO; MARCON, 2007).



Algumas publica¢gBes apontam um nivel de escolaridade maior, Parimi et
al. (2004) observaram que o nivel de escolaridade foi significativamente
associado com altos niveis de conhecimento. Porém, vale ressaltar que
estes estudos sdo na maioria das vezes realizados em grandes centros
urbanos brasileiros ou em paises desenvolvidos. A baixa escolaridade
observada no estudo pode ser relacionada a escolaridade da populacéo
sergipana em geral e a instituicdo local de pesquisa, que atende as classes
sociais menos favorecidas usuarias do SUS.

Santo Pedro e Marcon (2007) apontam para a possibilidade de existirem
algumas limitagbes e dificuldade de compreensdo dos cuidados,
ressaltando-se a necessidade de realizar atividades de educacdo em saude
coerentes com o grau de escolaridade das cuidadoras.

Cuidar de enfermo também envolve dimensdes financeiras, assim sendo,
analisou-se os cuidadores em relacdo a sua ocupacao e renda. Em relacéo
a ocupacao, observa-se nitidamente neste estudo que a maioria das maes
ndo trabalha atualmente. Os achados demonstram uma proporcao
significativa (P=0,00004) de cuidadoras que deixaram de trabalhar para
dedicar-se aos cuidados. Este resultado concorda com o0s de outras
publicacoes.

Uma investigacdo envolvendo cuidadores de pacientes acometidos por
traumatismo de cranio realizado por Serna e Souza (2006) identificou que
40% dos entrevistados ndo desenvolviam atividades remuneradas e
dedicavam-se ao lar como local de trabalho. lervolino (2005) observou em
gque 55% dos cuidadores nao trabalhavam. Na Colémbia o estudo de
Céceres (1999) identificou que 55,4% das mées cuidadoras eram donas de
casa sem remuneracao e Floriani (2004) mostrou que 20% dos cuidadores
deixaram seus empregos para dedicar-se ao cuidado.

Porém, Moura et al. (2004) examinaram as relacfes entre o0 nivel
socioeconémico das familias e encontraram que entre os participantes da
pesquisa 57,5% possuiam alguma ocupacéo profissional. Este nUmero pode
estar associado ao local de realizacdo da pesquisa realizada em seis

grandes centros urbanos brasileiros.



Apesar de divergéncias em relacdo a ocupacdo dos cuidadores a
literatura € unanime em afirmar que cuidar exige tempo e dedicacdo, o que
leva as cuidadoras a reduzir a jornada de trabalho ou mesmo a abandonar o
emprego (SANTO PEDRO; MARCON, 2007; SERNA et al., 2005; SERNA;
SOUZA, 2006).

O estudo de Sloper e Turner (1999) menciona que a carreira profissional
das maes pode ser afetada pela doenca da crianca. Os autores acreditam
gue maes de criancas deficientes tenham taxas de empregos menores que
mae de filhos saudaveis.

Borges (2006) verificou que o desemprego € um fendmeno feminino. Em
estudo desenvolvido no Brasil, o autor mostrou que o desemprego
concentra-se nos segmentos mais jovens e nas mulheres. No entanto
Goldani (2002) chama a atencao para a importancia do trabalho da mulher
cOnjuge. A perda do emprego do chefe da familia ou do cbnjuge gera
dificuldades para recompor a renda familiar.

O impacto causado pelo desemprego nao afeta exclusivamente o
individuo que o vivencia, ao contrario, afeta um namero bem maior de
pessoas, uma vez que o0 desempregado integra uma familia que,
consequentemente também sera afetada. Este impacto dependera da
posicdo que o trabalhador atingido ocupa na familia e dos recursos que
dispbem para enfrentar as desventuras de um ou mais dos seus membros
desempregados (BORGES, 2006).

Em relacdo a renda familiar observou-se que mais da metade da amostra
tinha renda familiar de um salario minimo. Os resultados foram compativeis
com os encontrados na literatura.

Familias de criancas com deficiéncia apresentam em média recursos
mais reduzidos que familias em geral. Em muitos casos estas familias
enfrentam custos extras muitas vezes nao cobertos pelos beneficios sociais
(SLOPER; TURNER, 1999).

A dificuldade financeira € um problema importante vivenciado pelas
familias de pacientes crbénicos. Existe uma relacdo entre as condicfes
socioeconémicas da populacdo brasileira e a incidéncia de doencas

crbnicas. Observa-se que as pessoas de classes sociais mais baixas séo



mais frequentemente, acometidas por essas enfermidades (BORNSTEIN et
al., 2003; LUDUENA; PRADA, 2003; SANTO PEDRO; MARCON 2007).

A falta de recursos, além de contribuir para a deterioracdo das condi¢des
de vida da familia diminui sua auto-estima, interferindo na qualidade das
relacbes familiares, porém apesar destas consideracfes, mesmo na
adversidade os pais podem proteger seus filhos (BETTINELLI, 2001).

Saraiva et al. (2007) demonstraram que 63,5% dos cuidadores viviam
com renda entre um e dois salarios minimos. Misisian (2000) estudou 150
criancas com DTN na cidade de Sao Paulo e registrou um nivel
socioecondmico baixo, com altos contingentes de origem nordestina. Essas
observacgdes indicam de que a incidéncia de hidrocefalia € maior em familias
de menor renda.

O tamanho da familia também esta associado a sua situagao
socioecondmica. Esta casuistica mostrou que 63% das familias possuem
guatro ou mais componentes. Estes dados confirmam a situacdo do quéo
abaixo da pobreza vivem estas familias, ou seja, com renda familiar entre 80
a 100 reais por pessoa ao més. Este estudo se confirma com outros
estudos. Os achados de lervolino (2005) encontraram familias com renda
mensal inferior a um salario minimo. Segundo o autor a lei n° 8742/93
preconiza que familias com renda per capta inferior a 1/4 do salario minimo
sao consideradas hipoinssuficientes (IERVOLINO, 2005).

A analise da situacdo conjugal das cuidadoras verificou uma frequéncia
significativa (P<0,0001) de cuidadoras que vivem com um companheiro e
outros filhos, as cuidadoras precisam dividir o seu tempo entre os afazeres
domeésticos e o cuidado com a familia.

A presenca de outros membros da familia pode contribuir para a oferta de
ajuda, j& que a condicdo de doenca a familia tende a expandir-se, com
objetivo de ajudar a cuidar da crianca (FISHER, 2001). Para muitos autores
esta solidariedade contribui para a sobrevivéncia da familia através da troca
permanente de servicos (FISHER, 2001; GOMES, 2005; ROTHMAN;
WAGNER, 2003).

As cuidadoras convivem com mais de quatro pessoas, porém apesar da

existéncia de outros moradores no domicilio pouca ajuda era dada a mae



cuidadora. Apenas 42,6% recebiam ajuda de outras pessoas em casa. De
acordo com os registros de Gomes (2005) a falta de ajuda para cuidar da
crianga pode apresentar-se como uma limitagcdo familiar, porém este tema
ndo foi o foco principal desta pesquisa, o que podera ser abordado em
futuros estudos.

Os resultados encontrados em relacdo a ajuda oferecida ao cuidador
foram compativeis com a publicacdo de Souza et al. (2007), segundo 0s
autores nota-se que o cuidado, além de ser realizado por pessoas com
vinculo de parentesco, também é centrado em um Unico cuidador familiar.
Os achados endossam a relagéo do papel do cuidador que muitas vezes é
assumido de forma solitaria sem nenhum tipo de ajuda. Esse fato, de acordo
com Santo Pedro e Marcon (2007) parece estar relacionado muitas vezes
pela relutancia do cuidador em solicitar ou aceitar ajuda.

Em 1984, o Ministério da Saude, elaborou o Programa de Assisténcia
Integral & Saude da Mulher (PAISM), o programa inclui acdes educativas,
preventivas, de diagndstico e tratamento englobando a assisténcia a mulher
durante o pré-natal com o objetivo de identificar os principais fatores de risco
tanto para a salde materna quanto a do concepto (MINISTERIO DA
SAUDE, 2000).

O pré-natal deve ser iniciado o mais precoce possivel, de preferéncia
antes do final do primeiro trimestre da gestacdo. O Programa de
Humanizacdo no Pré-natal e Nascimento (PHPN) estabelece o numero
minimo de seis consultas. O intervalo entre as consultas deve ser de no
maximo cinco semanas entre uma consulta e outra até a 302 semana, a
partir de entédo o intervalo sera semanal até a 372 semana. (FRANCA et al.,
2003; MINISTERIO DA SAUDE, 2000).

A pesquisa mostrou uma boa adesdo das cuidadoras ao pré-natal,
guando 94,4% das cuidadoras o realizaram. Os achados foram compativeis
com os encontrados na literatura. O estudo da incidéncia das malformacdes
congénitas realizado por Céaceres (1999) verificou que 85,1% realizaram
uma ou mais consulta pré-natal. Todavia, outras publicacdes encontraram

resultados diferentes. Os achados de alguns autores revelaram que 50% das



entrevistadas encontram dificuldades para consultar-se (LUDUENA; PRADA,
2003; FORTE et al., 2004).

Para o Ministério da Saude (2000) e Giorgiani (2003), a adesdo de
gestantes ao pré-natal estd relacionada com a qualidade da assisténcia
prestada tanto pelo servico, bem como pelos profissionais de saude. Os
bons resultados obtidos nesta amostra podem estar relacionado ao sistema
de saude vigente no pais. Aracaju possui hoje 128 equipes de saude da
familia distribuidas em 43 unidades basicas de saude, o acompanhamento a
gestante é sistematizado o que pode ser observado pela alta frequéncia da
realizacdo do pré-natal (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

Apesar da boa adesdo ao pré-natal verificada neste estudo, uma
proporcao significativa (P< 0,0001) embora fazendo o pré-natal ndo tomou o
acido folico. Entre as cuidadoras procedentes da capital apenas 25% da
amostra fez uso da vitamina.

O &cido falico foi introduzido no programa de assisténcia a gestante pelo
Ministério da Saude e encontra-se disponivel em todas as unidades basicas
de saude, faz parte da rotina de atendimento a gestante a entrega da
medicacdo na primeira visita a unidade de saude, juntamente com o sulfato
ferroso (MINISTERIO DA SAUDE, 2000). O estudo sugere uma deficiéncia
em relacao a esta rotina.

Forte et al. (2004) acreditam que estratégias que estimulem a adesao ao
pré-natal o mais precocemente possivel devem ser criadas pelas equipes de
saude. A deficiéncia do acido félico € o mais importante fator de risco para
DTN identificado na atualidade, no entanto a literatura menciona que existe
evidéncia de que mesmo em paises desenvolvidos a ingestdo de folatos é
geralmente baixa (GIORGIANI, 2003; SANTOS; PEREIRA, 2007). Lima et al.
(2002) observaram que 63,7% das gestantes fizeram consumo inadequado
de acido fdlico.

Apesar da boa adesdo ao pré-natal verificada no estudo, apenas quatro
por cento teve diagndsticos revelado durante a gravidez através da ultra-
sonografia. O diagnostico ultra-sonografico pré-natal de mielomeningocele
pode ser realizado em idades gestacionais precoces (SBRAGIA et al., 2004).

Zambelli (2006) desenvolveu uma investigacéo sobre mielomeningocele com



95 criangas, o autor verificou que o diagnéstico foi realizado em mais de
98% das mdaes através da ultra-sonografia, um exame de fécil realizagéo,
inocuidade e baixo custo.

No entanto, este é um achado esperado em nosso meio devido
especialmente as dificuldades na realizagdo do exame pré-natal precoce.

No que se refere ao preparo para assumir a posicdo de cuidador,
verificou-se em relacdo a distribuicdo das fontes de formacgbes de
cuidadores, que apenas 33,3% receberam orientacbes. Os dados
assemelham-se aos resultados encontrados por Miasso (2002), em sua
investigacdo apenas 31,6% referiu ter sido orientado. Um numero elevado
de cuidadoras que nao receberam orientacdes encontradas neste estudo é
compativel aos registrados na literatura. Miasso (2002) percebeu que 68,4%
referiram nado ter recebido orientacdes. Porém, outras pesquisas apontam
para uma realidade diferente, Santo Pedro e Marcon (2007) em uma
investigacdo com cuidadores observaram que 50% tiveram como principais
orientadores médicos e enfermeiras.

Um estudo sobre conhecimento de familiares de criancas portadoras de
derivacdo ventricular realizado na Turquia por Yilmaz et al. (2006) observou
que 43% dos pais informaram terem recebido informacdo a respeito de
hidrocefalia e derivacdo do médico assistente. Caldeira e Ribeiro (2004)
encontraram um conhecimento superficial entre cuidadores de idosos com
Alzheimer, no entanto 50% deles relataram ter explicacbes claras de
medicos.

Os achados desta pesquisa mostraram que apenas 25,9% receberam
orientacdo do médico da crianca, chama-se a atencdo que apenas 7,4%
receberam orienta¢cBes no momento da alta hospitalar. E digno de nota que
entre as que receberam orientacbes na alta, apenas duas receberam
orientacdes de um enfermeiro. Este estudo se confirma com outros estudos,
a pesquisa realizada por Yilmaz et al. (2006) registrou que apenas 3% dos
cuidadores de criancas com hidrocefalia receberam informacdo de
enfermeiras. Os dados aqui encontrados sao semelhantes aos registrados
por Miasso (2002) em sua casuistica os cuidadores também informaram que

foram orientados por médicos e poucos por enfermeiros, evidenciando que



durante a internagdo os enfermeiros tém atuado de maneira reduzida na
orientacao dos familiares.

Os dados do presente estudo sugerem que o cuidador familiar da crianca
portadora de hidrocefalia ndo é objeto de cuidado do enfermeiro. A
enfermagem é uma é&rea do conhecimento que abrange dentre outras
atividades cuidar e educar (SOUZA et al., 2007). E fundamental que o
enfermeiro utilize seus conhecimentos e habilidades pedagdgicas na
orientacdo dos familiares estabelecendo uma relacdo de confianga com a
familia para informa-la sobre a doenca, causas e consequéncias (FRANCA,
2003; SERNA; SOUZA, 2006).

Chagas e Monteiro (2004) ressaltam que os enfermeiros reconhecem a
importancia da familia na recuperacdo do doente, no entanto nem sempre
colocam isso em prética, devido a uma dificuldade decorrente da propria
formacéao profissional. Porém é necessario preparar o cuidador para exercer
acOes de cuidado integrais e nao fragmentadas, como normalmente
acontece (SOUZA et al., 2007). Um bom exemplo desta fragmentacao é
descrito por Girardon-Perlini e Faro (2005), os autores mostraram o grau de
incapacidade do familiar em realizar o cuidado no domicilio, observaram que
as orientacbes recebidas pelos cuidadores denotaram grande
desinformacéo, o que para os autores demonstram falta de compromisso
dos profissionais com a continuidade do cuidado. Silva et al., 2007 acreditam
gue estas observacdes configuram-se como um fator limitante do processo
de cuidar.

Knihs e Franco (2005) notaram que, no momento da alta, os profissionais
ofereceram as familias uma grande quantidade de informac¢des visando
capacitad-los para realizar o cuidado no domicilio. Os autores chamam a
atencdo que a alta de pacientes neurocirurgicos deve ser planejada pela
equipe hospitalar e articulada com a unidade basica de salde mais proxima
da residéncia do paciente. Chagas e Monteiro (2004) vdo mais além, os
autores acreditam que as orientacdes de enfermagem devem ser iniciadas
ao cuidador a partir da admissao na instituicdo hospitalar.

Este estudo, assim como o de Girardon-Perlini e Faro (2005) enfoca a

necessidade do preparo para a alta hospitalar. Um estudo realizado por



Souza et al.,, 2007 teceram reflexdes sobre a importancia da atuacao do
enfermeiro por meio de estratégias de educacdo em saude aos cuidadores.
Segundo os autores, o enfermeiro, como educador, deve oferecer subsidios
aos cuidadores durante a fase em que cuidam dos doentes. Gomes (2005)
acredita que ao potencializarmos as familias como cuidadoras, estas
poderdo servir de multiplicadoras de conhecimentos em sua comunidade,
ampliando o alcance da atuacao profissional na sociedade. Porém nao basta
apenas a enfermagem estar engajada neste objetivo, a equipe
multiprofissional também precisa estar voltada para este fim.

Nesta pesquisa 13% das cuidadoras responderam que receberam
orientacdes de leigos, os dados apresentados sao semelhantes aos
encontrados por Santo Pedro e Marcon (2007) onde 14,28 % referiram ter
aprendido com benzedeiras. Este estudo mostrou que grande parte da
amostra (53,7%) aprendeu a cuidar sozinha. Santo Pedro e Marcon (2007)
revelaram que 35,71% cuidadores referiram ter aprendido a cuidar com a
pratica diaria. No mesmo estudo as autoras observaram que entre aquelas
gue aprenderam sozinhas, 40% das cuidadoras referiram ter aprendido ao
observar e auxiliar na enfermagem durante o periodo de internacdo do
doente. Essa informacao confirma que, sem orientacdo de como proceder
com os cuidados e sem muito conhecimento sobre a doenca, o cuidador
constroi na pratica o seu conhecimento de forma solitaria (COLLET,;
ROCHA, 2004; MENDES, 2002).

A analise do conhecimento das cuidadoras verificou pouco conhecimento
da definicdo de hidrocefalia (46,3%) mesmo entre aquelas que cuidam entre
cinco a dez anos. Verificou-se maior conhecimento da definicdo entre
aquelas que cursaram mais de oito anos de estudo (P<0,0001). O estudo
realizado por Yilmaz et al. (2006) mostrou resultados semelhantes, o nivel
de instrucdo dos pais teve um efeito significativo no conhecimento a respeito
da definicao da hidrocefalia.

Parimi et al. (2004) observaram que o maior nivel de escolaridade foi
significativamente associado com altos niveis de conhecimento. Esse dado &
relevante uma vez que segundo Serna e Souza (2006) um nivel de

escolaridade maior favorece a compreensao sobre a doencga e o cuidado.



Ribas et al. (2003) realizaram uma revisdo de literatura sobre o
conhecimento dos pais sobre desenvolvimento infantil e identificaram que o
nivel educacional da mae teve maior valor discriminante em relacdo ao
conhecimento. Moura et al. (2004) entrevistaram 405 maes primiparas,
residentes em seis centros urbanos brasileiros buscando avaliar o
conhecimento sobre o desenvolvimento infantii de mé&es brasileiras, os
autores confirmaram a importancia da escolaridade materna como uma
variavel relevante aos conhecimentos sobre desenvolvimento infantil.
Segundo o0s autores, esses resultados ressaltam a importancia da
escolaridade das maes como uma variavel influente sobre a cognicéo
parental.

Foi possivel observar que conhecimento dos familiares em relagédo as
causas da hidrocefalia é superficial, independente do tempo de cuidado.
Porém em relacdo a escolaridade o conhecimento das causas foi maior
entre cuidadoras que cursaram mais de oito anos de estudo (P=0,027). O
conhecimento das causas da hidrocefalia observado por Yilmaz et al. (2006)
€ semelhante aos resultados desta pesquisa, 0s autores encontraram uma
relacdo significativa de maior conhecimento entre pais que cursaram ensino
superior. No entanto ha de se mencionar que o estudo foi realizado na
Europa. O conhecimento superficial das causas da hidrocefalia observado
nesta pesquisa pode ser consequéncia da falta de orientacdo de
profissionais ou do uso de linguagem cientifica ao falarem com os familiares,
dificultando a assimilacédo do contetdo das informacoes.

A andlise do conhecimento sobre as complicacdes da hidrocefalia
mostrou que o conhecimento foi maior entre cuidadoras que cursaram mais
de oito anos de estudo (P=0,002). Os resultados sdo compativeis aos
observados por Yilmaz et al. (2006). Entretanto, para os autores isto néo
significa que os cuidadores com maior nivel de escolaridade sabem mais
sobre complicacdes da derivacdo. Os autores acreditam que os cuidadores
gue tiveram maior conhecimento sobre complicacfes da derivacdo poderiam
reconhecer mais facilmente a falha da derivacdo do que aqueles que nao

tiveram conhecimento bastante.



Chama-se a atencdo que cuidadoras com tempo de cuidado de cinco a
dez anos tém pouco conhecimento sobre complicagbes. Os achados
encontrados contrastam com a literatura, a literatura menciona que o
conhecimento esta relacionado com os anos de convivéncia. Miasso (2002)
acredita que com o passar do tempo os cuidadores adquirem um
conhecimento préprio sobre o diagnostico de suas criancas e acumulam
nocoes a respeito do melhor cuidado.

A analise do conhecimento sobre as complicacbes da hidrocefalia
também mostrou que o conhecimento foi maior entre cuidadoras de criangas
com sequelas. O estudo corrobora os achados de Yilmaz et al. (2006), os
autores observaram que o conhecimento foi maior entre 0S pais cujas
criancas apresentaram alguma complicacao.

Os resultados mostraram que existe entre as cuidadoras um bom
conhecimento do objetivo da realizagcdo da cirurgia. O conhecimento sobre
cirurgia foi maior entre cuidadoras com mais de oito anos de estudo e entre
cuidadoras de criancas com sequelas. Estes resultados concordam com os
achados de Yilmaz et al. (2006), os autores observaram que o nivel da
instrucdo dos pais teve um efeito significativo no conhecimento do objetivo
da cirurgia.

Verificou-se maior conhecimento entre as que realizam cuidados de um a
guatro anos, no entanto ndo houve relacédo entre o tempo de cuidado e o
maior conhecimento. Chama-se atencdo que, 0 conhecimento sobre a
cirurgia foi menor entre aquelas que cuidam de cinco a dez anos. Este
resultado pode representar a possibilidade que a orientacdo oferecida nao
estd sendo eficaz ou conhecimento foi adquirido somente a partir de suas
préprias experiéncias. Os resultados também sugerem que a informacao
dada aos cuidadores ha cinco ou dez anos atras era extremamente
insuficiente. Segundo Girardon-Perlini e Faro (2005) deve-se considerar que,
muitas vezes, as orientacdes fornecidas sao incoerentes e até impossiveis
de serem realizadas.

Quando se relaciona o conhecimento sobre a finalidade da cirurgia com o
namero de cirurgias a que a crianca foi submetida, verificou-se maior

propor¢cdo de conhecimento entre as cuidadoras cujas criangcas foram



submetidas a mais de trés cirurgias, no entanto n&o houve diferengca
estatistica significativa entre maior conhecimento e numero de cirurgias
realizadas. Os resultados diferem dos achados de Kirk et al. (1992) os
autores realizaram uma investigacdo com pais de criangas portadoras
hidrocefalia utilizando pré-teste e pos-teste, o pds-teste foi realizado duas a
trés semanas apos a cirurgia. O resultado revelou uma mudanca estatistica
significativa nas contagens do pré e pds-testes para 0s pais cujas criangcas
tinham sido submetidas a cirurgia de derivacdo, demonstrando maior
conhecimento apdés a realizagdo da cirurgia.

Em relagcdo ao conhecimento sobre a finalidade da implantacdo da
valvula o estudo mostrou que existe um bom conhecimento mesmo entre
aquelas que cuidam a menos de um ano, verifica-se menor conhecimento
entre as que cuidam ha mais de cinco anos.

Verificou-se maior proporgdo de conhecimento sobre valvula entre
aquelas que cursaram quatro a oito anos de estudo, demonstrando relacéo
significativa (P=0,006) entre maior conhecimento sobre valvula e
escolaridade. Os achados sdo semelhantes aos estudos de Yilmaz et al.
(2006), os autores verificaram efeito significativo entre escolaridade dos
cuidadores e maior conhecimento da finalidade da implantacéo da valvula.

Os achados mostraram que pouco mais da metade da amostra conhece
alguma manifestacdo clinica da hidrocefalia. Observou-se maior
conhecimento entre as que realizam cuidados de um a quatro anos e entre
aquelas com mais de oito anos de estudo, no entanto ndo houve relacéao
entre maior conhecimento e tempo de cuidado ou escolaridade.

O estudo realizado por Yilmaz et al. (2006) observou que 0 conhecimento
de sinais e sintomas foi maior entre 0s pais cujas criancas foram submetidas
a revisoes frequentes. Kayserili et al. (2008) verificaram que pais cujos filhos
tinham varias recorréncias de convulsao febril sabiam mais sobre epilepsia.
Machado (2004) percebeu que cdnjuges de pacientes afasicos mais graves
sabem mais a respeito da afasia. Apesar de a literatura mencionar esta
associacgao, esta relagdo nao foi percebido neste estudo.

Chama-se atencao para a baixa frequéncia de conhecimento sobre sinais

e sintomas entre cuidadoras de criancas mais velhas na amostra. A revisédo



da literatura ndo encontrou pouco conhecimento em cuidadores que
realizam cuidados ha mais tempo, ao contrario, as publicagdes mencionam
gque o tempo de cuidado é importante para a aquisicdo de maiores
conhecimentos (MIASSO, 2002). Estudos com familias que convivem com
crianca portadora de doenca cronica referem que o familiar pode, com o
tempo, tornar-se um conhecedor do cuidado dispensado as criangas (SILVA
et al.,, 2007). Segundo a autora a mae aprende outras formas de cuidar do
filho doente, demonstrando conhecimento e habilidade independentemente
do grau de instrucédo. Todavia esta afirmacdo nao foi percebida no estudo,
neste contexto, pode-se supor que as orientacbes nao foram fornecidas,
foram insuficientes ou ndo foram assimiladas. Girardon-Perlini e Faro (2005)
chamam a atencéo que as orientacdes precisam ser repassadas ao cuidador
de maneira que facilitem a sua compreensédo, de acordo com seu nivel de
conhecimento.

Este estudo verificou, prestando cuidados a criancas com hidrocefalia,
cuidadoras jovens, com pouca escolaridade, sem ocupac¢éo remunerada e
com poucos conhecimentos sobre definicdo e causas da hidrocefalia. Santo
Pedro e Marcon (2007) chamam a atencéo para a possibilidade de existirem
algumas limitacdes e dificuldade de compreensdo dos cuidados, porém
apesar destas consideracdes foi possivel observar que existe entre as
cuidadoras um bom conhecimento sobre o objetivo da realizacdo da cirurgia

e a finalidade da implantacao da valvula.



7 CONCLUSOES

Os resultados obtidos no presente estudo permitiram as seguintes

conclusoes:

Os cuidadores sao maes com média de idade 27,3 + 7 anos, de etnia

parda, procedentes do interior do estado de Sergipe.

Cursaram até oito anos de estudo e deixaram de trabalhar para ser
cuidadoras.

Tém renda familiar de um salario minimo.

Vivem com um companheiro e mais de quatro pessoas no domicilio,

porém nao recebem ajuda para realiza¢do dos cuidados.

Realizaram o pré-natal, no entanto ndo tomaram acido folico.

Receberam pouca orientacdo profissional e aprenderam a cuidar

sozinhas.

O conhecimento sobre definicdo, complicacdes cirargicas, finalidades da

cirurgia e da valvula € maior entre cuidadoras com maior escolaridade.

O tempo de cuidado nédo foi condicdo para maior conhecimento sobre

hidrocefalia.

Cuidadoras de criancas com sequelas apresentam maior conhecimento

sobre o objetivo da cirurgia (P=0,04) e complicac@es cirargicas (P=0,05).



8 CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel verificar que os cuidadores realizam seu papel, mesmo na
adversidade. No entanto estes cuidadores necessitam saber sobre
hidrocefalia, independente da escolaridade ou a presenca de complicacdes
em suas criangas. Cabe a enfermagem, além de oferecer cuidados
especificos, capacitar esses cuidadores, potencializa-la para assumir o
cuidado domiciliar.

E importante ressaltar que as criancas foram submetidas a tratamento
cirurgico por diferentes profissionais, porém no mesmo hospital publico
estadual. Planejar acOes de assisténcia e orientacdes para cuidadores de
criancas com hidrocefalia € necessario para o servico de neurocirurgia do
referido hospital, uma vez que o cuidador bem orientado garantira a
realizacdo das acdes basicas essenciais para a saude da crianca. Os
resultados obtidos com este estudo poderdo nortear o planejamento de
algumas dessas acoes.

Todas as questdes pertinentes a este assunto ndo foram resolvidas, mas
acredita-se que esta pesquisa amplia a visdo das equipes de saude que
trabalham com estas criancas, em especial a enfermagem repensar suas
atitudes em relacdo ao cuidador. Pensar no bem estar dos cuidadores é
interferir indiretamente na qualidade do cuidado das criancas com
hidrocefalia.

Espera que esta investigacdo possa servir de referéncias para outras

reflexdes, suscitando novas pesquisas.
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APENDICE A

ENTREVISTA PADRONIZADA DATA: [ |

| - DADOS DE IDENTIFICAGAO DA CRIANGCA

1. Nome: (opcional) 2. Idade: 3. Sexo

4. Procedéncia: Zona: [ Urbana [ Rural

5. Cor: [1branca [dpParda []Negra
Il - NASCIMENTO E DIAGNOSTICO DA DEFICIENCIA

1. A crianca apresentou hidrocefalia: [1 Ao nascer [ Apés um trauma [ Apés tumor
cerebral [] Outros

Se ao nascer o diagnéstico foi dado ainda na gravidez? [1sim [ nao

2. Tempo decorrido entre o diagnéstico e a busca de atendimento especializado: [1 1 a 2
semanas [1 2a3semanas [l 1més [ 2a3meses

IIl— A DOENCA

1. A crianga foi operada?
[1sim [INao [ N&o sabe informar

Se sim Quantas vezes a crianca foi operada? [11 vez [12 vezes [13 ou mais vezes

2. A crianca ainda apresenta algum sintoma da doenca? [1Sim [ N&o

2.1 Se sim_qual? [ vomito [] Dor de cabeca [l Defeitos na valvula [ Infecggio [
Convulsdo L1 Cabeca continua grande L1 E acamada [ Estrabismo L1 Defeito coluna L1

Atrofia ] Outros

3. Quantas vezes a crianca foi hospitalizada por causa da hidrocefalia?
1 vez [J2 vezes 13[4 ou mais vezes

IV- DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO CUIDADOR

1. Nome: (opcional) 2. Idade:

3. Sexo 1 Masculino L] Feminino

4. Escolaridade:
L] Até 4 anos de estudo [1 4 a 8 anos de estudo [] Mais de 8 anos de estudo

5. Cor: Ldbranca [dParda [INegra

6. Situacao conjugal
[ Sozinho [ Vive com um companheiro

8. Grau de parentesco
LImae O pai L1Ave (6) irmao (a) L Tio (a) LJ Amigo (a) L1 Nenhum

V. SITUACAO ECONOMICA FAMILIAR



1. Exerce ocupacéo remunerada? [1Sim [ Nao

2. Se ndo, exercia ocupacdo remunerada antes da doenca da crianca? [1Sim [ Nao
Se sim porgque ndo exerce mais?

[ Deixou para ser cuidador ] Esta desempregado [ E aposentado [ Outros

3. Qual a renda mensal bruta da familia?
] Menos de 1 salario minimo []1 salario minimo [ 2 salarios minimos [] 3 a 4salarios

4. Quantas pessoas residem na casa exceto a crian¢a?
[11 pessoa [L]2 pessoas [ 13 pessoas [ 4pessoas [ 15 ou mais pessoas

5. Recebe ajuda de outras pessoas para cuidar da crianca?

[Isim [IN&o- Se sim quantos? 11 pessoa [12 pessoas [ 13 ou mais

Se sim, quem ajuda

Com que frequéncia?

[ Diariamente [11 a 2 vezes por semana [1 1 vez por més [] Ocasionalmente

VI. SAUDE DO CUIDADOR
1. Se mée da crianga vocé fez pré-natal? L1 Sim [ Nao []N&o sabe

2. Tomou alguma vitamina? [1 Sim [ Nao L1 Nao sabe
2.1. Se sim, qual foi?
3. Vocé sabe qual é a indicaco do &cido félico? [1 Sim [1N&o [ Nao sabe

VIl. CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA
1. Como aprendeu a cuidar? [ Orientacdes na alta hospitalar [ Cursos para cuidadores
L] Orientacdes de profissionais [] Informacdes de leigos L[] Sozinho [ Outros

Se vocé recebeu alguma orientacdo sobre a doenca apds a alta hospitalar da crianca de
guem recebeu as orientacbes?
2. O que vocé entende sobre hidrocefalia?

3. O que, para vocé, pode ter causado a hidrocefalia?

4. Quais dos fatores listados a seguir vocé acha que pode estar relacionado com
hidrocefalia? (assinalar na coluna correspondente)

- N&o tomar acido félico durante a gravidez [1Sim [1N&o [1N&o sei

- Bebés que nascem prematuramente Llsim [N&o [1Nzo sei

- Bebés que nascem com a espinha aberta [JSim [ N&o [ Né&o sei

- Impossibilidade do liquido ser drenado Lsim [Naso [IN3o sei

5. Vocé conhece alguma complicacéo cirdrgica da hidrocefalia?
[1sim [IN&o [INé&o sei
5.1. Se sim cite alguma complicacéo

6. Vocé sabe para que é feita a cirurgia de hidrocefalia?
[Isim [IN&o [INé&o sei
Se sim responda

7. Vocé ja ouviu falar em véalvula?
[Isim [IN&o [1N&o sei
7.1. Se sim vocé sabe qual ¢é a finalidade da vélvula?

8. Vocé conhece algum sintoma da hidrocefalia ? L1 Sim [ Nao [IN&o sei
8.1. Se sim quais?

9. Vocé acha que os sintomas vomitos, dores de cabeca, tonturas, problemas na viséo
estao relacionados a problemas com a valvula? [1Sim [ Nao [ N&o sei



APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos fazendo um estudo para conhecer o cuidador da crianca
portadora de hidrocefalia atendida no Ambulatério de Neurocirurgia do
Hospital Universitario e solicitamos a colaboracdo do senhor (a) para
responder a entrevista e permitir que avaliemos as suas caracteristicas e 0s
seus conhecimentos sobre a hidrocefalia.

O senhor (a) devera estar ciente de que tem direito a esclarecimentos a
gualquer momento em que 0s mesmos se fizerem necessarios, que tem
plena liberdade de recusar a sua participacdo desta pesquisa, ou, mesmo
tendo aceitado e assinado este termo, de excluir seu consentimento, no todo
ou em parte dos dados em qualquer fase do processo, sem que disso resulte
algum prejuizo, e que os dados sdo confidenciais e serdo mantidos em
sigilo, conforme assegura a Resolucdo n° 196, de 10 de outubro de
1996/CONEP.

Este trabalho ndo possui fins lucrativos e todas as informacfes seréao
confidenciais de modo que os nomes do (a) senhor (a) ou de seu (a) filho (a)
nao aparecerao em nenhum relatorio ou artigo.

Estando o senhor (a) de acordo em participar da pesquisa devera assinar
no final desta pagina.

Desde ja agradecemos a sua colaboracao voluntaria

Aracaju, de de 200__

Assinatura do cuidador

Pesquisador: Débora Moura da Paixdo Oliveira

Telefone para contato: 32149601
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