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Introdução: Mielomeningocele (MMC) é uma malformação congênita ocasionada pelo 
defeito de fechamento do tubo neural, processo que ocorre nas quatro primeiras semanas da 
formação do embrião e tem a carência de ácido fólico apontada como sua principal causa(1). O 
tratamento consiste em cirurgia de correção da lesão, realizada rotineiramente em 24 ou 72 
horas de vida e, nos cuidados direcionados às suas principais complicações(2). As 
complicações da MMC comprometem diferentes sistemas, neurológico, ortopédico e renal, o 
que confere ao indivíduo um caráter de cronicidade, exigindo adaptações no cotidiano e 
cuidados contínuos que devem ser realizados em domicílio com igual excelência de quando 
realizados no hospital(3). A Rede Sarah de Hospitais de Reabilitação é referência no cuidado 
aos indivíduos com MMC e tem como prioridade a orientação da continuidade do cuidado 
domiciliar. A equipe de Enfermagem atua na orientação dos cuidadores sobre as condições de 
saúde, necessidades e demandas, de crianças e adolescente com MMC, destacando-se a 
capacitação da família no manejo da bexiga e do intestino neurogênicos, nos cuidados com a 
pele e no estímulo da participação social. Apesar do esforço da equipe, observa-se dificuldade 
de seguimento dos cuidados recebidos no hospital, por meio do retorno de pacientes com 
demandas anteriormente abordadas, destacando-se o não cumprimento dos horários 
estabelecidos para o cateterismo vesical intermitente limpo (CIL), a não implementação de 
medidas de reeducação intestinal ou no surgimento de lesões de pele recorrentes. Assim surge 
a seguinte questão: quais os aspectos que interferem na continuidade dos cuidados dos 
indivíduos com MMC no domicílio? A partir dessa questão o problema de pesquisa 
configura-se na dificuldade de continuidade no domicílio do plano terapêutico proposto pela 
equipe de enfermagem no hospital. Objetivo Geral: Analisar a continuidade do cuidado no 
domicílio ao indivíduo com mielomeningocele prestado pelo cuidador principal. Objetivos 
Específicos: Observar como as orientações e os cuidados oferecidos no hospital, em regime 
de internação ou em atendimento ambulatorial, são realizados pelos cuidadores no domicílio; 
Analisar o cotidiano do indivíduo com mielomeningocele e seu cuidador principal no 
domicilio; Identificar aspectos que interferem na continuidade do cuidado domiciliar aos 
indivíduos com mielomeningocele e sua família. Descrição Metodológica: 1. Tipo de 
Estudo: trata-se de estudo do tipo descritivo exploratório, utilizando a abordagem qualitativa 
e o referencial teórico metodológico da dialética. O nascimento de uma criança com condição 
crônica acarreta transformações pessoais, sociais, dinâmicas e estruturais em toda a família. 



 

 

Valendo-se das categorias analíticas da cronicidade, do cotidiano e da continuidade, serão 
analisadas como essas transformações afetam a história dos envolvidos, suas relações, 
percepções, crenças e opiniões. A análise das dificuldades de seguimento no domicílio dos 
cuidados orientados, ainda, no hospital, será favorecida pelo uso da abordagem da dialética 
como referencial teórico metodológico. A dialética permitirá a análise do dinamismo, a 
provisoriedade e das transformações implícitas à chegada de um ser com MMC a uma família. 
2 Cenário: O cenário do estudo será o domicílio de crianças e adolescentes com diagnóstico 
de MMC, atendidos no setor ambulatorial de Pediatria do Hospital Sarah de Reabilitação, 
localizado na cidade de Belo Horizonte (BH). A equipe de enfermagem possui um 
ambulatório específico, no qual recebe pacientes com demandas direcionadas e aborda as 
questões de pele e de reeducação vesicointestinal. 3 Sujeitos da pesquisa: Os sujeitos da 
pesquisa serão os pacientes com MMC que participaram do programa de reabilitação de 
forma ambulatorial, na unidade de Belo Horizonte, da Rede Sarah de Hospitais de 
Reabilitação e seu cuidador principal. Serão adotados como critérios de inclusão: pacientes 
com MMC que participaram do programa de reabilitação nos últimos 5 anos, faixa etária de 5 
a 18 anos, residentes em Belo Horizonte ou em cidades a um raio de 60km de distância e que 
aceitarem participar da pesquisa. 4. Instrumentos: Serão utilizados no estudo os 
instrumentos: a entrevista com roteiro semi estruturado; a observação participante, realizada 
por meio de visita domiciliar, com roteiro para observação e formulário de registro; o diário 
de campo do pesquisador e o contato telefônico com o cuidador principal, realizado entre as 
visitas, com roteiro. A entrevista será realizada no primeiro contato com o cuidador principal, 
ainda em ambiente hospitalar. A pesquisadora discorrerá sobre a pesquisa e seus objetivos, 
fazendo todos os esclarecimentos necessários e convidando os sujeitos a participar do estudo. 
Nesse momento, serão agendadas as visitas domiciliares. Serão agendadas três visitas 
domiciliares, com intervalo de até dois meses entre as mesmas. Durante as visitas será 
realizada a observação participante. Nos três momentos de observação os participantes serão 
indagados sobre como vêm sendo desenvolvidos os cuidados que foram orientados pela 
equipe de enfermagem no hospital, quais as principais dificuldades enfrentadas pelo cuidador 
em domicílio, bem como os aspectos que interferem na continuidade dos cuidados. Será 
observado como o cuidador realiza o cuidado segundo os protocolos nas quais eles foram 
orientados. O diário será fonte de registro de todos os acontecimentos da visita domiciliar, 
considerando atores envolvidos no processo de cuidar do indivíduo com MMC, o cenário do 
ambiente domiciliar e a observação de atitudes, gestos e comportamentos percebidos durante 
a visita. O contato telefônico será realizado durante os intervalos entre as visitas domiciliares, 
15 dias após cada visita, utilizando-se um roteiro. Objetiva-se estabelecer contato para 
esclarecimento de dúvidas, reforço de orientações e questionamento quanto aos desafios 
enfrentados na continuidade dos cuidados. 5. Análise dos Dados: O material obtido das 
entrevistas, das observações e dos registros em diário de campo será explorado utilizando-se a 
análise de conteúdo, proposta por Bardin(4). Segundo a autora, essa técnica de análise das 
comunicações utiliza procedimentos sistemáticos e objetivos de descrição do conteúdo das 
mensagens; refere-se a um método que busca o sentido ou os sentidos de um documento. 6. 
Aspectos éticos: O estudo obedecerá aos princípios éticos e legais da pesquisa que envolve 
seres humanos, de acordo com a Resolução no. 466/12 instituída pelo Conselho Nacional de 
Saúde(5). O projeto será submetido e terá início apenas após a aprovação do Comitê de Ética 
da Rede Sarah de Hospitais de Reabilitação, bem como o Comitê de Ética e Pesquisa da 



 

 

Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG). Implicações para e enfermagem: 
Os resultados do estudo deverão contribuir para a continuidade do cuidado de crianças e 
adolescentes com MMC e aportar aos profissionais de enfermagem e de saúde os principais 
avanços quanto a compreensão e atendimento às demandas e necessidade dos usuários e de 
seus familiares. 
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Eixo 1: O protagonisno no cuidar  
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