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RESUMO

Objetivo: avaliar o uso de um férum virtual para pessoas com mielomeningocele e seus familiares e o perfil
dos usuarios, de acordo com a realizagao do cateterismo vesical intermitente.

Método: estudo quantitativo, transversal, descritivo e exploratério. A coleta de dados foi realizada com usuarios
do férum virtual, com base em um questionario online, disponibilizado de 20 de margo a 20 de abril de 2015. A
amostra foi composta de 30 usuarios. Foram realizadas analises estatisticas descritivas e teste qui-quadrado.
Resultados: dos usuarios, 27% eram pessoas com mielomeningocele e 73% familiares. Aidade, considerando
a amostra total, variou de 22 a 58 anos. O sexo feminino representou 67% da amostra. A maioria dos usuarios
considerou alinguagem utilizada no forum compreensivel, o visual adequado e a navegacgao facil. Foi observado
que a mae e a propria pessoa com mielomeningocele sdo os principais responsaveis pela realizagdo do
cateterismo vesical intermitente; 86% utilizam cateter de plastico simples e 14% o cateter hidrofilico; 81% nao
reutilizam o cateter, 10% utilizam o mesmo cateter durante um dia e 9% por até uma semana. O principal local
de realizagao do cateterismo vesical intermitente foi a cama, seguida pelo vaso sanitario e cadeira de rodas.
Conclusao: o uso do férum virtual foi bem avaliado pelos usuarios. Ele pode ser considerado um meio para
obtencao de informacgdes, formacgao de rede de apoio e esclarecimento de dluvidas, empoderando os usuarios
e contribuindo para a adeséao ao cateterismo vesical intermitente, que € um dos tratamentos para a bexiga
neurogénica.

DESCRITORES: Mielomeningocele. Internet. Reabilitacdo. Cateterismo uretral intermitente. Educagédo em
salde.
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ONLINE HEALTH FORUM AS A SUPPORT FOR PEOPLE WHO PERFORM
INTERMITTENT VESICAL CATHETERIZATION

ABSTRACT

Objective: to evaluate the use of an online forum for people with myelomeningocele and their families and the
profile of the users, based on intermittent catheterization.

Method: a quantitative, cross-sectional, descriptive and exploratory study. Data was collected from users
of the online forum, based on an online questionnaire Disponivel em March 20 to April 20, 2015. Sample
consisted of 30 users. Descriptive statistical data analyses and chi-square test were performed.

Results: among users, 27% were people with myelomeningocele and 73% were family members. Age,
considering the total sample, ranged from 22 to 58 years old. Women represented 67% of the sample. Most
users considered the language used in the forum understandable, and also thought the forum had a proper
layout and was easy to navigate. It was noted that the mother and the person with myelomeningocele are the
main responsible people for intermittent catheterization; 86% use a simple plastic catheter and 14% use a
hydrophilic catheter; 81% do not reuse the catheter, 10% use the same catheter for one day and 9% for up to
one week. The main place chosen to perform intermittent catheterization was the bed, followed by the toilet
and wheelchairs.

Conclusion: the use of the online forum was well evaluated by the users. It can be considered a means to
obtain information, create a support network and clarify any doubts, empowering users and contributing to
adherence to intermittent catheterization, which is one of the treatments for neurogenic bladder.

DESCRIPTORS: Myelomeningocele. Internet. Rehabilitation. Intermittent urethral catheterization. Health
education.

FORUM VIRTUAL DE LA SALUD COMO SOPORTE A PERSONAS QUE REALIZAN
CATETERISMO VESICAL INTERMITENTE

RESUMEN

Objetivo: evaluar el uso de un férum virtual para personas con mielomeningocele y sus familiares y el perfil
de sus usuarios, segun la realizacion del cateterismo vesical intermitente.

Método: estudio cuantitativo, transversal, descriptivo y exploratorio. Se realizd la recoleccién de datos con
usuarios del férum virtual, en base a una encuesta online, disponible desde el 20 de marzo al 20 de abril de
2015. La muestra estuvo compuesta por 30 usuarios. Se realizaron los analisis estadisticos, descriptivos y
test chi cuadrado.

Resultados: de los usuarios, 27% eran personas con mielomeningocele y 73% familiares. La edad,
considerandose toda la muestra, oscil6 entre los 22 y 58 afos. El sexo femenino represent6 el 67% de la
muestra. La mayoria de los usuarios consideré que el lenguaje utilizado en el férum es comprensible, laimagen
es adecuada y tiene una facil navegacion. Se observé que la madre y la propia persona con mielomeningocele
son las principales responsables por la realizacién del cateterismo vesical intermitente; 86% utilizan catéter de
plastico simple y 14% el catéter hidrofilico; 81% no reutilizan el catéter, 10% utilizan el mismo catéter durante
un dia y el 9% incluso hasta una semana. El principal lugar de realizacién del cateterismo vesical intermitente
fue la cama, seguida de la letrina y la silla de ruedas.

Conclusién: el uso del férum virtual fue bien evaluado por los usuarios. Se lo puede considerar un medio
para obtener informaciones, formacién de red de apoyo y aclarar dudas, empoderando a los usuarios y
contribuyendo a la adhesion al cateterismo vesical intermitente, que es uno de los tratamientos para la vejiga
neurogeénica.

DESCRIPTORES: Mielomeningocele. Internet. Rehabilitacion. Cateterismo uretral intermitente. Educacién
en salud.
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INTRODUCAO

A mielomeningocelete (MMC) representa 75% das malformagées do tubo neural, acometendo
comumente o segmento lombossacral.” A disfungao vesical caracterizada pela bexiga neurogénica
(BN) congénita esta presente em cerca de 95% dos pacientes.? Entre as principais complicagdes
associadas a BN estdo a incontinéncia urinaria, a infecgao do trato urinario, o refluxo vesicoureteral e
a hidronefrose. Essas complicagbes, quando ndo prevenidas e tratadas, podem levar a deterioragcéo
renal e até mesmo ao 6bito.® Os cuidados urolégicos em criangas com MMC sao frequentemente
iniciados logo apds 0 nascimento e devem ser mantidos ao longo da vida.

Um dos principais tratamentos da BN é o cateterismo vesical intermitente (Cl), realizado quatro
a seis vezes ao dia, que consiste na introdugédo de um cateter via uretral para a drenagem da urina.
A reducédo da pressao intravesical, a diminui¢cdo da incidéncia de infecgédo do trato urinario (ITU), a
melhoria da incontinéncia urinaria e a preservacgao da fungao renal sdo os objetivos dessa técnica.*

A necessidade de cuidados complexos e continuos, incluindo a realizagao do ClI, confere
um carater de cronicidade a MMC e requer a adesao, por parte de pais e cuidadores, a um regime
terapéutico e de reabilitagdo. Diante disso, existe a necessidade de intervengdes que informem e
apoiem arealizagao do ClI, visando a continuidade dos cuidados no domicilio e ao sucesso do regime
terapéutico. Nesse sentido, a educacdo em saude assume posi¢ao fundamental para que o processo
de reabilitagdo favoreca a promogao da autonomia, da participagao, visando a democratizacao do
conhecimento e ao empoderamento dos individuos com deficiéncia.®

Os temas tecnologia da informacao estdo em pauta nos meios de comunicagao, com forte
influéncia no setor de saude. O uso da internet é cada vez maior no Brasil e no mundo, tornando-
se uma tematica de interesse de muitos pesquisadores.® Nas comunidades virtuais, os féruns sédo
considerados facilitadores do aprendizado. Neles, os usuarios atuam de forma autbnoma ao mesmo
tempo em que os permite elaborar o proprio conhecimento baseado nos interesses pessoais.” Nestas
comunidades o conhecimento compartilhado fornece subsidios e responde as preocupacdes diarias,
experiéncias e visdbes de mundo daqueles que lidam com algum tipo de doengas.®

Frente ao contexto da MMC, BC e ClI foi construido um férum virtual baseado na ideia e no
formato de um forum alemao para pessoas com MMC e hidrocefalia. Salienta-se que nao foi realizada
uma versao idéntica a alema, mas sim uma versao para o publico brasileiro. A coordenagao das
atividades realizadas na Alemanha, desde a concepgao, discussao e realizagcao da pesquisa, foi
designada a um professor e pesquisador com experiéncia na area de reabilitagcdo. Houve, também,
a colaboragao dos coordenadores do férum aleméo na fase do desenvolvimento do MieloF6érum,
visando a constru¢ao de uma ferramenta adequada ao publico-alvo, o aprimoramento de estratégias
de incentivo a participagéo dos usuarios, assim como agdes para garantir a qualidade e a seguranga
das informagdes divulgadas

Este estudo teve como objetivo principal avaliar, o uso de um férum virtual para pessoas
com MMC e seus familiares e o perfil dos usuarios, de acordo com a realizagéo do ClI. A expectativa
€ fornecer uma ferramenta virtual de aprendizagem e troca de experiéncias, para a obtencao de
informagédo em saude, compondo as estratégias para apoiar essas pessoas e suas familias na adeséo
ao tratamento indicado para a BN.

METODO

Trata-se de estudo quantitativo, transversal, descritivo e exploratério, desenvolvido com a
colaboragao de duas universidades, uma alema e outra brasileira. O local de coleta de dados nao
foi determinado, pois se tratou de uma pesquisa realizada em ambiente virtual, no MieloFérum e
os participantes, falantes de portugués, contribuiram de qualquer localidade com acesso a internet.
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O usuario do MieloFérum, além do acesso as informagdes de saude, textos informativos,
tinha a possibilidade de criar tépicos para discussdes e relacionar-se com outros usuarios por meio
de mensagens. O sistema gerenciador de foruns adotado foi o Personal Home Page — Bulletin Board
(phpBB), o qual era utilizado pelo férum virtual aleméao.

Visando o aprimoramento da qualidade do MieloFérum e a validagdo do seu conteudo,
especialistas da area da saude e da area da informatica foram convidados paraavaliacao geral da
ferramenta virtual. Além dessa avaliacao, a validagdo do conteudo tedrico-informativo foi realizada
pelos especialistas da area da saude; e da ergonomia de interface, pelos especialistas da area da
informatica. Para a analise dos dados e validacdo do férum virtual, utilizou-se o indice de Validade
do Conteudo (IVC).° Além da analise estatistica a partir do IVC, foi realizada avaliagao de cada
observacao, sugestao ou critica feita pelos especialistas.

O MieloFérum foi amplamente divulgado no ambiente virtual, como sites das associa¢des de
pessoas com espinha bifida e comunidades. Foi criada uma pagina no Facebook, na qual titulos e
chamadas sobre textos e conteudos disponiveis no férum foram postados. Outra via de divulgagéo
foram os grupos no WhatsApp formados por pessoas com MMC e seus familiares. Um video contendo
informacdes e tutoriais explicativos sobre o funcionamento do féorum foi desenvolvido e divulgado no
ambiente virtual. Realizou-se também a distribuicao de panfletos informativos em centros de saude
de reabilitagéo.

Apo6s a divulgagao, os usuarios utilizaram o MieloFérum durante cinco meses, de outubro
de 2014 a fevereiro de 2015. A seguir, um questionario online, desenvolvido na plataforma Survey
Monkey, foi enviado a todos os usuarios para a avaliagdo férum, por meio de e-mails pessoais,
Facebook, Whatsapp e mensagens privadas do préprio férum. O referido questionario foi composto
por perguntas fechadas, sendo a primeira parte destinada a caracterizagdo sociodemografica da
amostra. Para tal, foram questionados os dados como sexo, idade, escolaridade e ocupacao. Também
foram solicitadas informacgoes especificas da pessoa com MMC, como, por exemplo, localizacdo da
MMC e informagdes acerca da realizagdo do Cl. As questdes que compuseram a segunda parte
referiram-se especificamente a avaliagcdo do MieloFérum e alguns aspectos foram investigados,
como a linguagem, o visual e a usabilidade dessa ferramenta.

Todos os usuarios cadastrados receberam o convite para participar da pesquisa, tendo sido
este o critério de inclusdo: a inscricado no MieloF6érum. Destaca-se que a idade minima de 18 anos
era critério exigido para a inscrigdo no forum. Foram excluidos os participantes que nao preencheram
o questionario online em sua totalidade, por tratar-se de instrumento de participacao incompleto.

O questionario permaneceu aberto para coleta de resposta durante um més, de 20 de
marco a 20 de abril de 2015. Foram utilizados os questionarios respondidos por 30 participantes.
Foram excluidos questionarios incompletos, de participantes que abandonaram o preenchimento do
questionario online antes do término.

Os dados coletados no Survey Monkey foram migrados para o software estatistico Statistical
Package for Social Sciences (SPSS), versao 22.0, para a analise estatistica descritiva dos dados.
Para os dados categéricos foram utilizados frequéncias absolutas e porcentuais. Os testes de qui-
quadrado de Pearson e o teste exato de Fisher foram utilizados para a analise estatistica avancada.

RESULTADOS

A amostra foi composta de 30 usuarios da rede virtual em saude, entre eles, 27% eram pessoas
com MMC e 73% eram familiares de pessoas com MMC. Destes, 16 eram maes e seis eram outros
familiares (pai e irmaos). Em relagdo ao sexo, 20 (67%) eram do sexo feminino e dez (33%) do
sexo masculino. A idade variou de 22 a 58 anos, com média de 35. A escolaridade que predominou
entre os usuarios que avaliaram o MieloFérum foi o ensino superior, 18 (60%), seguido do ensino
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médio, oito (27%), e do ensino fundamental, quatro (13%). Como ocupacéo atual, 12 (40%) tinham
um emprego e 11 (36%) nao realizavam alguma atividade. Os demais da amostra ou frequentam a
escola - dois (7%) - ou frequentam a faculdade - dois (7%) - ou exercem outra atividade - trés (10%)
- como atividade voluntaria ou curso de linguas, além de um individuo ser aposentado e outro estar
afastado do emprego.

Destaca-se que os familiares responderam as questdes com os dados referentes a pessoa
com MMC, quando ela tinha menos de 18 anos, uma vez que era preciso maior idade para se
cadastrar no férum virtual.

Considerando as respostas dos 30 participantes em relacdo a pessoa com MMC (n=30),
verificou-se que a idade variou de zero a 38 anos, com média de 12 anos. Destes, 14 (47%) eram
do sexo feminino e 16 (53%) do masculino. Observou-se que o ensino fundamental foi o grau de
escolaridade que predominou, representando 30% da amostra. Em relacao a ocupacao atual,
apurou-se que 13 (43%) dos participantes com MMC n&o realizavam alguma atividades, dos quais
11 estavam fora da idade escolar, portanto, considerou-se que dois participantes néo realizavam
alguma atividade ocupacional. Os demais da amostra, quatro (13%), tinham emprego, 11 (37%)
estudavam e frequentam a escola ou a faculdade e dois (7%) participavam de curso preparatoério
para concursos, natagao ou curso de linguas.

Os principais motivos pelos quais os usuarios buscaram o MieloFérum foram a busca por
informagdes - 19 (63%) - e o compartilhamento de experiéncias - 19 (63%) -, seguidos por fazer
novas amizades - seis (20%) - e curiosidade cinco (16%).

Verificou-se que 27 (90%) usuarios avaliaram positivamente o MieloFérum como “excelente”
ou “bom” e que um (3%) usuario o avaliou negativamente, como ruim ou péssimo.

De acordo com o grau de dificuldade encontrado pelo usuario para navegar no MieloFérum,
23 (77%) consideraram facil ou muito facil, quatro (13%) dificil ou muito dificil e trés (10%) nem facil
nem dificil.

Destaca-se que, dos 30 (100%) usuarios, 25 (83%) indicariam o MieloFérum a outra pessoa
e cinco (17%) talvez indicassem.

A avaliagéo da linguagem e do visual do MieloF6rum pelos seus usuarios esta representada
na Tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo da avaliagédo da linguagem e do visual
do MieloFérum por seus usuarios, 2015. (n=30)

Avaliagao Linguagem compreensivel Visual adequado
n % n %
Concordo e concordo totalmente 27 90,0 26 86,7
Nem concordo e nem discordo 3 10,0 1 3,3
Discordo e discordo totalmente 0 0,0 3 10,0
Total 30 100,0 30 100,0

Quanto ao interesse pelos textos informativos do MieloFérum, 27 (90%) usuarios do MieloFérum
manifestaram interesse, enquanto trés (10%) nao opinaram por nao terem lido os textos. Especificamente
sobre o tema Cl, 24 (80%) participantes referiram que os textos e as discussdes acerca do tema
os ajudaram a esclarecer duvidas sobre o Cl, enquanto que para trés (10%) os textos sobre o Cl
nao ajudaram no esclarecimento de duvidas. Nota-se que trés (10%) dos usuarios optaram por ndo
responderem esse questionamento, pois nao realizavam o Cl.
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Nao foi encontrada significancia estatistica ao relacionar a variavel “realiza o cateterismo
vesical intermitente” a “ajudou a esclarecer duvidas sobre o cateterismo vesical intermitente” (teste
exato de Fisher, p=1,000).

Ao relacionar-se as variaveis “grau de escolaridade do usuario que participou da avaliacao
do MieloFérum” ao “motivo que o levou a buscar o MieloFérum”, nao foi observada significancia
estatistica. Para essa analise utilizou-se o teste qui-quadrado de Pearson, e os respectivos p estao
descritos a seguir: “buscar informacgdes (p=0,214)", “fazer amigos (p=0,855)", “compartilhar experiéncias
(p=0,821)" e “curiosidade (p=0,861)".

A predominancia da localizacdo da MMC foi nas regides lombares e sacrais, representando
24 (80%) da amostra, seguida da cervical - duas (7%) - e toracica - uma (3%). Ressalta-se que trés
usuarios (10%) ndo souberam informar onde estava localizada a MMC.

Arealizacao do Cl foi relatada por 21 (70%) individuos com EB e nove (30%) n&o se submeteram
a esse procedimento. De acordo com o tipo de cateterismo vesical realizado, dez (47,6%) realizavam
autocateterismo e 11 (562,4%), cateterismo assistido. O cateterismo vesical assistido também esta
relacionado ao fato de a mae assumir o cuidado, devido a dependéncia esperada da crianca do
autocuidado.

ATabela 2 apresenta dados relacionados do numero de vezes os participantes que realizavam
o Cl o faziam por dia (frequéncia diaria de realizagdo do procedimento). Salienta-se que 95,3% dos
individuos com MMC que faziam o Cl realizavam esse procedimento quatro ou cinco vezes ao dia.

Tabela 2 - Distribuicdo dos participantes com mielomeningocelete, que realizam o cateterismo
vesical intermitente, de acordo com a frequéncia diaria do procedimento, 2015 (n=21)

Frequéncia diaria de

realizagao do cateterismo n % % acumulativa
5 vezes ao dia 13 61,9 61,9%

4 vezes ao dia 07 33,4 95,3%

1 vez ao dia 01 4,7 100,0%
Total 21 100,0

De acordo com a principal pessoa responsavel pela realizacdo do cateterismo vesical, a
amostra foi distribuida conforme a Tabela 3.

Tabela 3 - Distribuicao das principais pessoas responsaveis pela realizagao
do cateterismo vesical intermitente limpo, 2015. (n=21)

Principal responsavel pela realizacdo do cateterismo n %
Mae 9 42,9
Pessoa com espinha bifida 9 42,9
Mais de um responsavel 2 9,5
Profissional de saude ou cuidador 1 47
Total 21 100,0

Percebeu-se que a mae e a propria pessoa com MMC sao os principais responsaveis pela
realizacao do Cl. O grupo das maes também foi mencionado nos casos em que mais de uma pessoa
€ considerada responsavel pelo Cl, como, por exemplo, a mae e o individuo com MMC assumem o
mesmo grau de responsabilidade na realizacéo do CI.
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Para a realizacao do ClI, foram utilizados dois tipos de cateter, o cateter de plastico simples
citado por 18 (86%) dos usuarios e o cateter hidrofilico ou pré-lubrificado, mencionado por trés (14%)
dos usuarios.

Constatou-se que 17 (81%) participantes que realizam o Cl ndo reutilizavam o cateter,
descartando-o apds cada procedimento. O uso do mesmo cateter durante o periodo de um dia foi
mencionado por dois (10%) usuarios, e dois (10%) utilizaram o mesmo cateter por até uma semana.

O principal local onde os individuos realizavam o Cl foi a cama (62%), seguido do vaso sanitario
(24%) e cadeira de rodas (5%); um participante referiu realizar a técnica em ortostatismo e outro na
cama ou na cadeira de rodas. O Cl era realizado fora do domicilio por 95% dos participantes e 5%
referiram que realizam o procedimento apenas em casa.

Verificou-se que 18 pessoas nao declararam dificuldades durante a realizagdo do Cl, duas
informaram resisténcia esfincteriana e dor/sensibilidade.

Para a avaliagdo da aquisicao da continéncia urinaria apos o Cl, foram estabelecidas duas
categorias: continéncia total (a pessoa nao tem perdas urinarias) e incontinéncia (a pessoa tem
perda urinaria, independentemente da quantidade de urina, e necessita usar absorventes, fraldas
ou coletor urinario constantemente), conforme mostra a Tabela 4.

Tabela 4 - Distribuicao dos individuos com espinha bifida de acordo com a continéncia
urinaria apos a realizacao do cateterismo vesical intermitente, 2015 (n=21)

Aquisicao da continéncia apds o cateterismo vesical intermitente n %

Sim (continéncia total) 7 33,3
Nao (incontinéncia) 14 66,7
Total 21 100,0

Em relagao ao interesse pelos textos informativos disponiveis na rede virtual de saude, 27
(90%) usuarios da rede virtual de saude mostraram interesse, enquanto trés (10%) informaram néo
terem lido o conteudo. Especificamente sobre o tema ClI, 24 (80%) participantes reconheceram que
os textos e as discussdes a respeito os ajudaram a esclarecer duvidas sobre o CI.

No tocante ao profissional responsavel pela orientacdo da técnica do cateterismo vesical, os
profissionais enfermeiro - dez (47%) - e médico - 10 (47%) - foram mencionados pelos participantes
em igual proporgao. Apenas um participante mencionou que recebeu orientacdo de ambos os
profissionais.

A idade informada dos individuos com MMC variou entre menores de 1 ano e 38 anos.
Destaca-se que estes dados se referem aos individuos com MMC, e ndo necessariamente a pessoa
que respondeu o questionario.

DISCUSSAO

O uso da internet é alternativa cada vez mais acessivel para a troca de experiéncias e
conhecimentos. O desenvolvimento de pesquisas envolvendo a area da saude e da informatica
vem crescendo nos ultimos anos, assim como a preocupac¢ao na divulgacao de informagdes virtuais
acessiveis e fidedignas. Pretendeu-se com este trabalho, com a constru¢ao de um férum virtual para
pessoas com MMC e seus familiares, colaborar com essa linha de pesquisa.

Vale reforgar que o MieloFérum ndo é uma versao idéntica a aleméa, e sim uma versao
elaborada a partir desta para a populagao brasileira. Com essa experiéncia, constatou-se que as
diferencgas culturais e sociais influenciaram diretamente na fase de construgao do MieloF6rum,
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contudo, a preexisténcia de uma ferramenta semelhante a que este estudo se propds a construir
colaborou para a sua idealizacado e desenvolvimento.

A elaboracado de uma ferramenta virtual em saude que busca ser acessivel e adequada,
tanto as pessoas com MMC quanto aos seus familiares, favorece o acesso as informagdes sobre a
malformacédo e a troca de experiéncia entre os usuarios, agregando conhecimento e permitindo a
formacao de uma rede de apoio mutuo. Nesse contexto, € importante considerar que além de ser
incentivado a populacao e aos profissionais o uso de tecnologias, deve-se considerar os familiares/
cuidadores e incluir a sua participagao.™

O link para o acesso ao questionario online, disponibilizado pela plataforma Survey Monkey,
foi divulgado aos usuarios do MieloFérum por meio do Facebook, e-mails pessoais, grupos do
Whatsapp e mensagens privadas do MieloF6érum. O fato de 57% dos participantes terem acessado
o instrumento de coleta de dados por intermédio do Facebook refor¢a o potencial dessa rede social
como meio de divulgacao de informagodes. O uso do Facebook foi importante no processo de divulgacao
do MieloFérum, captagéo de novos usuarios e compartilhamento de tépicos de discussdo. Essas
atividades foram desenvolvidas entre os grupos sobre MMC ja existentes nessa rede social. Os links
divulgados na rede social levavam os usuarios para a pagina do MieloFérum. Com isso, concorda-se
com a afirmacao de que as redes sociais facilitam a troca de informacgdes, interagao e colaboracao
entre os usuarios, e o Facebook, além dessas fungdes, possibilita o desenvolvimento de atividades
heterogéneas e colaborativas."

Sobre a caracterizagcado dos usuarios que avaliaram o MieloF6érum, detectou-se que a idade
dos usuarios do MieloF6rum variou entre 18 e 58 anos. Em um estudo americano, que buscou nos
ambientes virtuais féruns sobre o uso de cigarros eletrénicos, obteve-se que os participantes tinham
entre 18 e 71 anos e que a maioria tinha idade entre 26 e 35 anos."

O predominio do sexo feminino foi avaliado. De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE), de 2005 para 2011, o crescimento do acesso a internet pelas mulheres foi maior
que o observado entre os homens, entretanto, ainda € maior a porcentagem de homens que acessam
a internet, na comparagao com as mulheres.” Para justificar a predominancia feminina entre os
participantes desta pesquisa, devem-se considerar dois aspectos: primeiro, o fato do crescimento
desse publico no meio virtual; e, segundo, o significativo envolvimento de mae de criangas com
deficiéncia no contexto da reabilitacdo, dos cuidados e da busca por informagdes sobre saude,
refletindo também no ambiente virtual. Isso corrobora a tradicional relagdo do género feminino, da
mae, com a pratica do cuidado para aos seus filhos.™

Praticamente 40% dos usuarios do MieloFérum que o avaliaram nao realizavam qualquer
tipo de atividade. De acordo com o IBGE,39,9% da populagao brasileira que ndo possuem emprego
acessam a internet."® Ainda, como os usuarios do MieloFérum sdo, em sua maioria, familiares de
pessoas com MMC, ha de se considerar que, na realidade brasileira, como descrevem outros autores,
a maioria dos cuidadores familiares de criangas com deficiéncia ndo exerce atividade profissional,
devido a necessidade de dispensar grande parte do seu tempo nos cuidados aos filhos.°

Sobre a caracterizagao dos usuarios com MMC, em relagdo ao sexo dos individuos com
MMC, verificou-se reduzida diferenga entre os sexos feminino e masculino. Dados similares aos
encontrados nesta pesquisa foram descritos por outros autores. Pesquisa americana realizada com
50 adolescentes com MMC revelou que 48% da amostra eram pessoas do sexo feminino e 52% do
sexo masculino.' Outra pesquisa, realizada com 200 individuos brasileiros com MMC, encontrou
que 43% da amostra brasileira eram pessoas do sexo feminino e 57% do sexo masculino, enquanto
que 65% da mostra alema eram pessoas do sexo feminino e 35% do sexo masculino.®

Ao discutir o grau de escolaridade dos individuos com MMC deste estudo, parte da amostra
encontrava-se abaixo da idade escolar e 30% possuiam até o ensino fundamental completo. O
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ultimo resultado pode estar relacionado a idade desses individuos, pois a média de 12 anos refere-
se teoricamente aos primeiros anos escolares.

Achados semelhantes foram obtidos por pesquisadores em estudo com individuos brasileiros
com MMC, que tiveram como resultados que 41% da amostra estavam fora da idade escolar ou
na fase de educacgao infantil, 5% frequentavam “escolas especiais”, 26% tinham entre um e cinco
anos de escolarizagao e 28% tinham entre seis e 12 anos de escolarizagao.® Em estudo realizado
exclusivamente com pacientes adultos com MMC na cidade de Chicago, 36% possuiam o ensino
escolar concluido e 49% tinham concluido o ensino universitario.

Estudo desenvolvido com pessoas com MMC na Alemanha encontrou que 45% da amostra
frequentavam a escola ou a Universidade, 24% tinham emprego, 19% eram recém-nascidos ou
frequentavam o jardim de infancia, 10% nao tinham ocupagao e 2% eram pensionistas.® Nota-se
na atual pesquisa que, apesar de mais de 40% dos individuos com MMC nao realizarem alguma
atividade, deve-se considerar que praticamente 37% sao criangas abaixo da idade escolar. Ao analisar
os demais da amostra, nota-se que a maioria desenvolve algum tipo de atividade, seja ir a escola
ou a faculdade ou ter emprego.

Os dois principais motivos que trouxeram os usuarios ao MieloFérum foram buscar informacoes
e compartilhar experiéncias. A busca por informagdes sobre saude na internet esta significativamente
relacionada a alguma doenga crbnica ou ao comprometimento agudo na saude. As pessoas com
deficiéncia ou com doencga crénica estdo mais propensas a usar a internet para acessar sites com
informacdes de saude.'® Além da busca por informacdes, as pessoas que buscam informacgdes,
desejam compartilhar suas aflicdes e experiéncias.'® Observou-se que o grau de escolaridade ndo
interferiu nos motivos pelos quais os usuarios procuraram o MieloFérum, mostrando que a busca
por informacgdes e o compartilhamento de experiéncias, independentemente desse fator.

O esclarecimento de duvidas sobre o Cl, por meio dos textos informativos e discussdes do
MieloFérum, foi relatado pela maioria dos participantes, incluindo uma parcela que nao realizava o Cl.
Esse resultado confirma que os textos informativos sobre o Cl foram uteis ndo s6 para quem jafaz o
Cl rotineiramente, mas também para aqueles que buscam mais informacgdes a respeito dessa técnica,
reforgando o potencial dessa ferramenta virtual como meio de divulgagéo de informagao de saude.

A maioria dos usuarios do MieloFérum considerou compreensivel a linguagem utilizada no
MieloF6érum. Este resultado deve estar diretamente relacionado ao fato de os textos tedricos terem
sido elaborados por profissionais da area da saude, com experiéncia em reabilitacdo de individuos
com MMC. Somado a isso, a validagdo do conteudo do MieloFérum por especialistas da area da
saude, entre eles, enfermeiros, médicos, psicologos e fisioterapeutas, repercutiu em uma revisao
desse conteudo, contribuindo com adaptagdes e melhorias na area gramatical e contextual.

A utilizacdo do MieloFérum foi considerada “muito facil” ou “facil” pela maioria. Para esse
resultado consideraram-se como fator primordial as melhorias realizadas a partir das sugestoes dos
especialistas da informatica. A busca pela qualidade das interfaces dos programas virtuais reflete-se
na preocupacdo em promover a satisfacdo do usuario ao utilizar essa ferramenta.?°

Avaliacao formal e regular de uma ferramenta virtual de saude pelos seus usuarios é essencial
para aprimoramentos dos recursos e das informagdes nela disponiveis.?' O fato de o MieloFérum ter
sido avaliado positivamente pelos seus usuarios e estes informarem que indicariam o féorum a outra
pessoa mostra que a ferramenta virtual respondeu positivamente as expectativas dos seus usuarios.

Quanto aos dados sobre a MMC e o ClI, verificou-se predominancia da MMC nos niveis
lombares e sacrais, convergente com os resultados de outros estudos. Estudo relata que a maior
frequéncia da localizagao da MMC foi a lombossacral.® A regido lombossacral representou 84% da
amostra de um estudo brasileiro realizado com 108 pacientes com MMC.?? Constatou-se que 10%
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da amostra nao soube informar a localizagdo da malformagao, mostrando um possivel déficit de
informagao sobre sua prépria condi¢cao de saude.

Estudo comparativo entre o Brasil e a Alemanha descreveu que 31% da amostra brasileira
realizavam o autocateterismo vesical, 63% o cateterismo vesical assistido e 6% nao realizava esse
procedimento.® Na presente pesquisa, a diferenga entre a realizagdo do autocateterismo vesical,
do cateterismo assistido e a nao realizagao do cateterismo vesical ndo foi considerada significativa.
Entretanto, ao se considerar somente os oito usuarios que tinham MMC e responderam pessoalmente
ao questionario, observou-se frequéncia do autocateterismo vesical intermitente de quase 90%,
sugerindo que esses individuos tém autonomia e capacidade cognitiva que favoreceram a participacao
na rede virtual de saude e a realizagcdo do autocateterismo vesical.

A realizacao do CI quatro ou cinco vezes ao dia foi a frequéncia da realizagdo do Cl mais
citada pelos participantes deste estudo. Dados similares também foram encontrados por outros
autores.® Usualmente, recomenda-se a realizagdo do Cl quatro a seis vezes ao dia, que deve ser
adequada levando-se em consideragdes aspectos individuais como a capacidade da bexiga, ingestao
de liquidos, residuos pds-miccionais e parametros urodinamicos.?

A maior utilizagao do cateter de plastico, sem revestimento, quando comparada ao hidrofilico
ou pré-lubrificado, pode ser justificada por ser menos dispendiosa. Nao ha consenso na literatura em
relagao ao uso do cateter de plastico e do cateter pré-lubrificado ou hidrofilico. O primeiro se mostra
uma alternativa menos dispendiosa financeiramente, enquanto que a segunda traz as vantagens
da praticidade e conforto de seu uso.® Outros autores afirmam que nao ha diferengas significativas
quanto as complicagdes oriundas do uso de um ou de outro tipo de cateter, como, por exemplo,
infecgao do trato urinario. E outros reforgam a diminui¢gado da frequéncia de complicagcdes com a
utilizacao do cateter hidrofilico, além de diminuir a taxa de complicagbes uretrais em longo prazo,
como a estenose uretral 242

A predominancia do uso do cateter de plastico reflete a dificuldade da situacido econémica
do Brasil. O custo do cateter hidrofilico pode ser uma opgao melhor, no entanto, de acordo com a
realidade brasileira e por regra, ndo é disponibilizado pelo Sistema Unico de Saude (SUS), o que
faz com que seu uso seja expressivamente menor. Ja o cateter de plastico, além de ser menos
dispendioso financeiramente, ha possibilidade de ser distribuido gratuitamente pelo governo.?

Sobre o reaproveitamento do cateter urinario, encontrou-se que o uso unico do cateter, a
nao reutilizagao, € uma pratica cada vez mais comum. A reutilizacao do cateter para o Cl é um tema
controverso na literatura. Alguns autores afirmam que o uso do cateter estéril ndo reduz a incidéncia
de infeccao do trato urinario quando comparado ao uso do cateter limpo por varias cateterizagdes.?®
Outros autores afirmam que, apesar de varias investigacdes mostrarem que o reuso do cateter ndo
aumenta o risco de se adquirir infec¢ao urinaria, as maes de criangas com MMC possuem sentimentos
de insegurancga no tocante ao reuso do cateter e preferem nao reutilizar, exceto quando a quantidade
nao é suficiente para fazer uso unico.?

Considera-se que o uso Unico do cateter estimula a autonomia, incentiva a realizacdo do
autocateterismo vesical e a adesao ao procedimento, uma vez que facilita a realizacao da técnica,
eliminando os passos de limpeza e armazenamento do cateter.

Em relagao ao principal responsavel pela realizagdo do Cl, realga-se que a mae e a prépria
pessoa com MMC s&o os principais responsaveis pela realizacdo desse procedimento. O grupo
das maes foi o mais representativo, em consonancia com a literatura.® Outros autores brasileiros
defendem que a responsabilidade pela realizagao do Cl geralmente fica com a mae, que assume o
papel de cuidadora de criangas com deficiéncia.’

Os locais da casa mais utilizados para a realizacéo do Cl, registrados nesta pesquisa, foram
a cama, seguido pelo vaso sanitario. Tais resultados podem ser justificados pelo fato de o quarto ser
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considerado um dos locais mais privativos das residéncias, e a utilizacdo do vaso sanitario, além de
a posigao sentada favorecer a drenagem da urina, se coincidir com o horario do banho, permite a
economia de material, pois durante o banho a técnica dispensa o uso das gazes para a higienizacao
da genitélia.

A realizacao do ClI fora do domicilio representa um fator que favorece a inclusdo social das
pessoas que realizam esse procedimento. Nesta pesquisa, 95% dos individuos também realizam o
Cl fora do domicilio. Esse resultado reforga a hipétese de que os usuarios da rede virtual de saude
possuem autonomia, o que favorece sua participacao.

Em relacao as dificuldades citadas durante a realizagdo do ClI, foram citadas a resisténcia
uretral, a dor e a sensibilidade. Essas dificuldades também foram relatadas em outros estudos. As
dificuldades relacionadas a técnica do Cl, sejam elas técnicas, domiciliares, emocionais ou financeiras,
podem levar a interrupcéo desse procedimento.?

Nesta pesquisa, a continéncia urinaria total foi referida em menor porcentagem que a
incontinéncia entre os individuos que realizam o Cl. Sabe-se que a incontinéncia urinaria pode
ser considerada um dos principais problemas que comprometem a qualidade de vida das pessoas
com bexiga neurogénica, pois interfere negativamente na independéncia e na participagao social.?
A realizacao do Cl e o aumento da frequéncia de realizacdo desse procedimento sao fatores que
podem aumentar as chances de aquisi¢gdo da continéncia urinaria.’® Além disso, deve-se considerar
que, para alcancar a continéncia urinaria, precisam ser avaliados fatores como a hiperatividade do
detrusor, déficit esfincteriano, complacéncia vesical diminuida ou suas combinacdes e que pode
ser necessaria a combinagao de tratamentos como o cateterismo vesical, o uso de medicagdes e
cirurgias.?’

O esclarecimento de duvidas sobre o Cl, por meio dos textos informativos e discussées de uma
rede virtual em saude, reforga o potencial dessa ferramenta como meio de divulgacao de informacao
em saude, contribuindo para a educacdo em saude e o empoderamento dos seus usuarios.

Os profissionais citados como responsaveis pela orientagao do procedimento do Cl foram o
enfermeiro e 0 médico em igualdade de porcentagem. Na educagado em saude, o enfermeiro, por meio
das suas atividades educativas, consegue facilitar a compreensao sobre o tema bexiga neurogénica
e a técnica do cateterismo urinario. Somado a isso, o vinculo criado entre o enfermeiro, o paciente
e seus familiares colabora para a adesao a técnica do Cl.

Pesquisa sobre o0 aprendizado do autocateterismo vesical intermitente realizada com criangas
entre sete e 12 anos demonstrou que a abordagem em grupos e por uma equipe multiprofissional
favoreceu o processo de aprendizagem do Cl pelas criangas. Enfatiza-se que boa ou étima compreensao
acerca do CI pode influenciar positivamente na adesao e na diminuicdo das taxas de interrupgao
desse procedimento.®

CONCLUSAO

A utilizacdo da internet, seja para buscar informagdes sobre saude ou compartilhar experiéncias,
pode ser considerada alternativa favoravel ao empoderamento da populagdo com deficiéncia e
seus familiares. Nesse sentido, um férum virtual de saude apresenta-se como potencial estratégia
minimizadora das dificuldades para o tratamento da bexiga neurogénica.

O avancgo da tecnologia e a difusdo da internet revolucionaram a divulgagdo e o acesso as
informacgdes. Com isso, cada vez mais a busca por informag¢des no ambiente virtual envolvendo
diversas areas como a segurancga, saude, educacéao e entretenimento se faz presente no cotidiano
das pessoas.

A criagdo do MieloFérum foi incentivada pelo desejo de favorecer o empoderamento das
pessoas com MMC. Esse termo esta relacionado diretamente a definicao de autonomia, com a qual
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os individuos podem decidir sobre as questdes que lhes dizem respeito, seja na area da politica,
educacao, saude e cultura.

A criagdo de um férum virtual para a populagao brasileira com MMC e seus familiares, baseado
em um modelo alemao em que as pessoas pudessem encontrar informagdes corretas e formar uma
rede de apoio mutuo, foi um dos principais nortes desses pesquisadores. Para isso, foi fundamental
a validagao da ferramenta desenvolvida por pessoas especialistas tanto da area da saude quanto da
informatica, visando a usabilidade da parte da informatica, bem como a qualidade das informacoes
sobre saude disponiveis no MieloFérum.

Acredita-se que a avaliagdo do MieloF6rum, na perspectiva dos seus usuarios, tenha importancia
impar, pois considerou a opinido dos usuarios, o que permitiu aprimorar a ferramenta.

Com a caracterizacao dos usuarios do MieloFérum, observou-se que a maioria dos usuarios
que tém MMC realiza o autocateterismo vesical, estuda ou trabalha. Tais caracteristicas permitiram
supor que os usuarios do MieloFérum com MMC sao pessoas com autonomia e capacidade cognitiva
que favoreceram a participagao no MieloFérum.

O fato de o MieloF6rum ter sido bem avaliado, tanto no aspecto geral, quanto na linguagem,
visual e utilidade pelos seus usuarios, independentemente de serem pessoas com MMC ou familiar,
da idade e do grau de escolaridade, reforga que o forum foi considerado adequado pelo seu publico,
apesar da heterogeneidade do mesmao.

Considerando o acesso a internet e o uso de computador, bem como de dispositivos méveis,
acentua-se uma demanda do uso da internet como meio de divulgagao de informagdes sobre saude
e de ferramentas que colaborem para a educacao virtual em saude. O desenvolvimento de estudos
com ferramentas de aprendizagem virtual que abordem doengas cronicas, como MMC e temas como
a reabilitacéo, inclusdo social e empoderamento, € uma necessidade atual e de utilidade publica
que precisa ser atendida, visando a acessibilidade e a democratizacao das informacdes de saude.

Diante do exposto e considerando as perspectivas, sugere-se o desenvolvimento de estudos
sobre o uso da internet e sua utilizagao na area da saude, envolvendo o tema reabilitacdo. Espera-se
que este trabalho colabore para o incentivo e 0 aprimoramento em saude como meio de obtencéo de
informagao claras e qualificadas, bem como para o estabelecimento de estratégias para a adesao das
pessoas com MMC aos tratamentos indicados para a BN, como o Cl. Acredita-se no forte potencial
desse contexto e nos beneficios para a populagao no tocante a educagdo em saude, reabilitagao e
participagao social.
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