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PREFACIO

A iniciativa de escrever um livro sobre MMC (Mielomeningocele) é muito bem vinda. Exis-
tem poucas informagdes disponiveis em portugués sobre a MMC. Certamente essas informacdes
irdo auxiliar os cuidadores e os profissionais da satide que buscam conhecimento para ajudar esses
seres especiais que tanto nos ensinam. A informacdo podera ser ttil também para despertar a ne-
cessidade de criagdo de centros multidisciplinares para o cuidado dessas criangas e disseminar a
necessidade urgente de divulgar a prevencdo dela, através do uso diario do acido félico para todas
as mulheres em idade fértil.

Particularmente, eu aprendi muito com as familias de criancas portadores de MMC, princi-
palmente as maes. No ano de 2008 organizamos um evento sobre MMC na Unifesp (Universidade
Federal de Sao Paulo), com apoio da Sonesp (Associacdo dos Neurocirurgioes do Estado de Sdo
Paulo). Nesse evento, a Eliana foi nossa convidada para contar as alegrias e barreiras encontradas
quando a Isabella teve o diagnostico de MMC intrattero. Nesses anos de convivéncia, em mo-
mento algum a familia esmoreceu. O apoio do Pai Moacir e do irmado Arthur faz com que todos se
realizem como seres humanos plenos todos os dias. Eles me lembram sempre que a “felicidade é
uma decisao didria”. Ela esta ligada aos grandes valores universais que sdo imutéveis através dos
séculos: beleza, gratidao, ética, honestidade e amor ao préximo como a si mesmo.

A MMC é uma malformagao complexa envolvendo comprometimento de vérios sistemas do
corpo humano. Além do envolvimento dos érgaos de eliminacao fecal e urinaria, a forca muscular e
sensibilidade ficam comprometidas abaixo do nivel da malformacao. Quanto mais alta (toracica) for
a malformacao, maior o comprometimento dos 6rgaos localizados abaixo dela. Nas MMC sacrais
tém uma alta incidéncia de criangas que preservam a habilidades de caminhar. Todas as criancas
portadoras de MMC deveriam ter o direito ao atendimento multidisciplinar num tnico espago
fisico que envolve pediatria, neurocirurgia, urologia / nefrologia, ortopedia, fisioterapia / fisiatria,
psicologia e assistentes sociais e outros.

A Hidrocefalia pode estar associada 8 MMC em até 80% dos casos. Essa geralmente é trata-
da com DVP (derivacdo Ventriculo peritoneal). Uma Técnica mais moderna, Neuroendoscopia, é
usada quando as vélvulas deixam de funcionar e nao estao associadas a infeccao. Algumas dessas
criancas poderao ficar “livres” das valvulas quando essas deixarem de funcionar e produzirem
sintomas. Com a realizagdo de um procedimento conhecido como 3? ventriculostomia endoscépica,
é realizada uma drenagem interna do liquor, quando a hidrocefalia é obstrutiva. Estudos em anda-
mento sdo promissores, para saber se a 3? ventriculostomia endoscépica podera ser usada como 17
opgdo no tratamento da hidrocefalia associadas a MMC.



Varias criancas desenvolvem disttirbios de aprendizagem, nem sempre bem caracteriza-
dos. E importante a participagdo da familia, dos professores e da direcao das escolas em forne-
cer apoio psicolégico e psicopedagogico. Na Adolescéncia, fase critica para todas as criancas,
independentemente de ter necessidades especiais ou ndo, esse suporte familiar e escolar é ainda
mais importante.

Outra mae que me ensina muito é a Rita, mae da Suellyn, operada por nossa equipe ao nascer.
Ela foi a minha primeira paciente operada por nés de MMC que veio ao consultério com o namora-
do. Além de me mostrar a passagem do tempo, mostra que a alegria de viver é inata e cabe a cada
um de nds busca-la. Um excelente exemplo, que uso até hoje para conversar com as maes que me
procuram ao saber que terdo ou tem uma crianga com MMC, foi me dado pela Rita. Nesse texto, a
familia embarcou para a Italia e um evento irreversivel fez com que o avido aterrissasse na Holanda.
A familia, principalmente as mdes, tem que decidir se irdo sonhar sempre com que tinham planeja-
do visitar na Italia ou se aprenderao a admirar as belezas do novo pais que ndo estava no programa,
no caso a Holanda.

Temos muito trabalho a fazer no Brasil. Ainda ndo conhecemos a real incidéncia da MMC.
Enquanto ndo temos todos os dados, poderemos divulgar a prevencdo da MMC através da ingestao
didria de &cido félico. Ja foi um avango o enriquecimento de algumas farinhas com acido félico (com
grande contribuicdo da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia / SBN - Departamento de Neuroci-
rurgia Pediétrica), mas a quantidade é insuficiente para a prevencao. Outros produtos poderao ter
esse enriquecimento como o sal, o agdcar, o café e outros mais. Enquanto nao é obtida essa apro-
vagdo e implementagdo, resta prescrever o dcido félico 5mg/dia 3 meses antes da concepgao e trés
meses apds a mesma. Claro que essas orientacdes s6 valém para as gestagdes planejadas, que ainda
S30 minoria em NOsso meio.

A vida terrena é muito breve, fazer dela uma opgao de aprendizado é uma escolha didria.
Transformar, transmutar as dificuldades em fonte de inspiracao e realizagdo é sinal de inteligéncia
e discernimento. Ao longo dos anos aprendemos que ao cuidar do préximo, também nos sentimos
cuidados. Ao amar o préximo, também estaremos nos sentindo amados.

Dra. Nelci Zanon Collange - CRM / SP 79662

Neurocirurgia Pedidtrica com especializagdo na Franca, Mestre e Doutora em
Neurocirurgia pela Unifesp, Neurocirurgia da Unifesp/HSP e médica responsivel pela
Neurocirurgia Pedidtrica do Hospital Nossa Senhora de Lourdes/SP






APRESENTAGAOQ

Os capitulos seguintes que vocé terd o prazer de ler em “Mielomeningocele: O dia a dia, a
visdo dos especialistas e o que devemos esperar do futuro” nasceram do desejo dos organizadores
em proporcionar uma visao diferente de um problema medico altamente complexo e, por vezes
incapacitante, nos pacientes portadores de Mielomeningocele.

Muito ja se escreveu e ainda tem sido publicado sobre esta doenca, por diversas areas de
especialidades medicas e por profissionais de varias areas da satide que assistem a estes pacientes.
Entretanto, parecia que faltava algo, uma obra que fosse mais simples sem jamais ser superficial,
que fosse extremamente cientifica sem deixar de ser uma leitura agradavel e com a preocupagao
marcante de que leigos pudessem aproveitar a experiéncia destes profissionais para conhecer me-
lhor a doenga e utilizar tais conhecimentos em beneficio do préprio paciente e de sua familia. Enfim,
a grande preocupacdo da obra era de tornar a abordagem mais “humana”.

Os especialistas aqui reunidos acumularam, ao longo de anos de dedicagdo, experiéncia im-
par nesta patologia e, juntamente com pais de pacientes e o relato de portadores de Mielomeningo-
cele produziram uma obra tinica como jamais havia sido publicada.

Por este motivo o livro tem a pretensao de se tornar um guia prético, no qual tanto leigos
quanto profissionais de satide, interessados no problema, possam encontrar respostas ou solugdes
para eventos que permeiam o DIA A DIA de quem convive com esta doenga.

Esperamos que esta obra possa realmente preencher esta lacuna e tornar-se um guia de gran-
de utilidade. Afinal, ela foi elaborada com muito carinho.

Dr. Djalma Pereira Mota
Ortopedista especialista em Coluna
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APRESENTAGAOQ

O que é Mielomeningocele? Segundo a definigio utilizada nos descritores da satide (DeCS) é uma her-
niagdo congénita ou raramente adquirida dos tecidos meningeos e da medula espinhal, devido a defeito dsseo na
coluna vertebral. Esta definicio serd amplamente detalhada nos capitulos a seguir.

Mas a chegada de um filho com Mielomeningocele é um evento que possui muiltiplas faces e que desta
forma, deve ser contemplada de maneira multiprofissional e interdisciplinar.

A primeira parte deste projeto maior, MIELOMENINGOCELE: O dia a dia, a visdo dos especialistas
e 0 que devemos esperar do futuro, obra, que em seu conjunto, ao abordar o tema Mielomeningocele, enfocard
o trabalho multiprofissional, ao incluir profissionais de diversas dreas, cujas abordagens proporcionardo uma
visdo mais global do individuo com Mielomeningocele ao longo de seu desenvolvimento, considerando, além de
aspectos inerentes ao proprio individuo, sua relagio com o ambiente e a interagdo com a sociedade.

Os capitulos desta primeira parte tém como objetivo ser um referencial diddtico aos alunos dos cursos
de graduagio e profissionais que se encontram em constante necessidade de aprendizado. Também se pretende
uma obra cuja linguagem direta seja um referencial para pais de criangas com Mielomeningocele e as possiveis
especialidades médicas que estas pessoas possam necessitar ao longo do caminho.

O primeiro capitulo versa sobre diagnostico pré-natal de Mielomeningocele e pretende introduzir o
leitor a este universo complexo da Mielomeningocele a partir do inicio. O segundo capitulo trata dos aspectos
neuroldgicos e informa sobre as possiveis consequéncias desta malformagio, trazendo registros sobre incidén-
cia, possiveis etiologias e patogenias, bem como alteragoes associadas a visio de quem realiza o processo de re-
paro cirvirgico. O terceiro capitulo, que fala da importincia da investigagdo e sequimento urologicos, abordard
a disfungdo do trato urindrio nos pacientes com Mielomeningocele. Durante os primeiros meses de vida, esta
disfungdo é silenciosa, em alguns casos evidenciados por infeccoes urindrias recorrentes.

O quarto capitulo, sobre aspectos ortopédicos da crianga com Mielomeningocele, ajuda a esclarecer sobre
as diversas deformidades que podem acometer os pacientes com Mielomeningocele durante o seu desenvolvi-
mento, bem como informa sobre possiveis tratamentos.

E o quinto capitulo traz comentdrios de outros especialistas e pretende sedimentar a idéia central deste li-
vro: a necessidade do acompanhamento multiprofissional dos pacientes com Mielomeningocele. Assim, a partir
da visdo da Pediatria, da Genética e da Anestesiologia, este capitulo abordard aspectos cotidianos inerentes ao
desenvolvimento infantil, como consultas ao pediatra até aspectos especificos aos pacientes com Mielomenin-
gocele, como aconselhamento genético e alergia ao litex.

Profa. Ms. Daniela Garbellini






ASPECTOS MEDICOS: AS ESPECIALIDADES MEDICAS ENVOLVIDAS E AS VISOES

1 Diagnostico pré-natal de
Mielomeningocele

Dr. Kleber Cursino de Andrade | Dr. Marcelo Luis Nomura | Dr. Ricardo Barini
Dr. Emilio Francisco Marucci | Malim Ciurcio

As colunas vertebral e espinhal iniciam sua formacao por volta do 19° dia pds-concepcao.
O tubo neural se fecha na linha média progressivamente, em cinco pontos distintos de forma nao
sincronizados, até 0 29° dia. Esse modelo, explica como é possivel a ocorréncia de defeitos de fecha-
mento na coluna em diversas localizagdes. No entanto sua morfologia s6 pode ser estudada por
meio do ultrassom ap6s a 11 semana com sondas endocavitarias (transvaginal), (Fig. 1 e 2).

Para serem detectas alteracdes da coluna precocemente, € necessario que o exame seja realiza-
do em centros especializados e dedicados a medicina maternofetal, podendo diagnosticar até 98%
dos defeitos da coluna.

MEDICAL CENTER Abdeman

Fig. 1: Ultrassom de uma gestagio inicial onde a
coluna é visibilizada em toda sua extensio

MEDITAL CENTER OFE Abdeman

Fig. 2: Ultrassom de feto com 28 semanas vibilizando
toda a coluna até a regido sacral, nota-se 0s corpos
vertrais dispostos corretamente.

COLUNA
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Embora exista um grupo de risco, ¢ uma patologia multifatorial devido a variedade de genes
e fatores ambientais envolvidos. Por isso, o rastreamento pré-natal utilizando o ultrassom deve ser
feito de forma sistematica pelos profissionais que se propdem ao estudo da dismorfologia fetal. Sua
frequéncia pode variar amplamente em diferentes etnias. No entanto, uma anamnese criteriosa,
considerando os antecedentes familiares e as condicdes da gestagdo em curso, podem orientar o
examinador na procura deste defeito congénito. Tabela 1:

Populacao Incidéncia 1.000 nascidos
Antecedentes Maternos

Incidéncia geral 14-16

Gestante com amniocentese devido a idade acima de 35 anos 15-3.0

Gestante com diabetes 20

Uso de &cido valproico no inicio da gestagdo 10-20

Antecedentes Familiares

Um irm&o acometido 15-30

Dois irmdos acometidos 57

Primo de primeiro grau acometido 10

Irmao com defeito severo da coluna como cifose, escoliose ou outros defeitos 15-30

Irmdo com teratoma sacrococcigeo 10-20

Estima-se que um entre 700 ou 800 nascidos terdo defeito de fechamento aberto da coluna ver-
tebral. Quando é isolado, cerca de 15% dos fetos terdo alteracdes cromossdmicas e quando associado
a outras anomalias esta incidéncia sobe para 25%. A trissomia do cromossomo 18 é a mais comum,
seguida das trissomias dos cromossomos 13 e 21 e das triploidias. Como uma parte dos fetos acome-
tidos evolui para 6bito fetal ou aborto espontaneos, a incidéncia intratitero é maior.

A medula, no ultrassom, tem uma textura hipoecoide, tubular, diminuindo seu didmetro a
medida que avanga no canal medular em dire¢do a coluna lombar (Fig. 3, 4, 5 e 6).

Fig. 3: Desenho representando a coluna bem formada diminuindo seu didmetro no sentido caudal
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Fig. 4: Ultrassom de uma coluna lombar, onde
sdo visibilizados os corpos vertebrais anteriores e
posteriores com a medula no centro

a
CORPO VERFEBRAL

MEDUL A

Fig. 5: Ultrassom da coluna, na transigio
lombossacral, onde se visibiliza os corpos
vertebrais o final do cone medular e a cauda
equina.

c n;o vEI'aT;rmL
CAUDR EQUI

Fig. 6: Ultrassom apresentando um corte
transversal da coluna onde sio visibilizados os
niicleos de ossificacio posteriores e anterior da
coluna, com a medula no centro.

CORPOYERTEBRAL

MEDUL A
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Os corpos vertebrais normais tém uma disposi¢ao triangular e o afastamento dos corpos
vertebrais posteriores dao origem ao defeito congénito conhecido como espinha bifida. Geralmente
a lesdo envolve a coluna vertebral e a medula espinhal. Quando acomete somente os corpos verte-
brais, sem envolvimento da medula, trata-se de espinha bifida fechada ou oculta (Fig. 7).

T
4 G verdelval
el ll
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—"

Fig. 7: Representagio de um defeito oculto do fechamento da coluna com pelos na pele.

Nestes casos o diagnéstico pré-natal € muito raro e ao nascimento pode se suspeitar deste
defeito devido a presenca de pigmentagdo na pele com sardas, pelos e até lipomas subcutaneos. Ao
exame clinico também pode ser palpado um alargamento na coluna ao nivel da lesao.

Quando a espinha bifida esta associada a uma lesao cistica, ha um envolvimento da medula
espinhal. Se houver apenas imagem cistica sem envolver a medula ou raizes nervosas serd deno-
minada: meningocele. Esta condi¢do é verificada em 10% dos casos. A pele recobre a meningocele,
mas pode estar atréfica, expondo a meninge ao liquido amniético. Neste caso a medula esta integra
sem lesdes. Estes fetos apresentam um excelente prognoéstico praticamente sem comprometimento
neurolégico (Fig. 8).

miEnigocele

Fig. 8: Desenho representando meningocele, sem envolver a medula ou cauda equina, recoberto por pele.
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Nos casos em que a medula ou raizes nervosas estao envolvidas, trata-se de Mielomeningo-
cele (Fig. 9).

Fig. 9: Desenho representando espinha
bifida aberta envolvendo a estruturas da
medula, Mielomeningocele

mielomeningocele

Esta situagao esta presente em 90% dos casos. O cone medular no feto ocupa todo o canal
espinal e se estende até o final da coluna lombar. Com o desenvolvimento, os corpos vertebrais
crescem mais que o cone medular. No adulto o cone medular chega até L1 ou L2 e uma lesdo em L3
atinge apenas raizes nervosas. Em fetos, mesmo lesdes mais baixas, podem comprometer a medula,
com repercussdes neuroldgicas mais graves. Quanto mais alto o nivel da lesdo, maiores serdo as
sequelas neurolégicas. O nivel superior do comprometimento medular define o prognéstico motor,
e quanto mais baixo este nivel, menor o risco de déficits motores graves. Em casos de lesdes restritas
a regiao sacral, aproximadamente 70% dos pacientes conseguem deambular, com ou sem o auxilio
de 6rteses. Em casos de lesdes lombares altas, acima de L3, a possibilidade de deambulacao é remo-
ta (Selber e Dias, 1998; Peralta e cols, 2003) e é improvavel nas lesdes torécicas. De maneira geral, o
comprometimento de funcao esfincteriana vesical e anal acontece virtualmente em 100% dos casos,
comprometimento este compativel com convivéncia social normal dos acometidos.

Diante de uma lesao, o ultrassonografista ou o radiologista deve definir a altura da lesao (Fig. 10).

MEDICAL CENTER - OPE - Abdomen

Fig. 10: Ultrassom da coluna de um feto
de 30 semanas onde ¢é identificado o nivel
dos corpos vertebrais. Acima da S1 é
visibilizado o osso iliaco.
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O local de maior prevaléncia de lesdo é na regido téraco-lombar baixa (85% dos casos) esten-
dendo- se até o sacro, seguida da coluna toréacica (10%) e da regido cervical (5%) (Fig. 11, 12 e 13).

MEDICAL CENTER - = Abdeman

Fig. 11: Ultrassom apresentando uma falha
na formagio da coluna na sua porgio caudal
(lombossacral).

MEDRICAL CENTER - Andoman

Fig. 12: Ultrassom apresentando uma lesdo
cistica em continuidade com a coluna lombar
contendo tecido medular.

MIELOMENI

Abdoman

Fig. 13: Ultrassom apresentando uma lesio
cistica em continuidade com a coluna lombar
contendo tecido medular.
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E preciso muita atengao, pois, em algumas situagdes a coluna pode estar comprometida em
mais de uma posi¢ao no seu eixo axial, uma vez que existem cinco pontos de fechamento assincroni-
cos. Existem ainda situagdes mais raras; em uma delas a coluna pode estar totalmente aberta, chamada
de raquiesquise e envolver até o calvario chamada craniorraquisquise. Ambas as situagdes sdo letais
para o feto. Outra situacdo rara é a localizagdo das meningoceles anteriores que podem ser altas com
extrusdo das meninges pela cavidade oral, tordcica e mesmo pélvica. Estas meningoceles trazem
maior dificuldade diagnéstica. Nas pélvicas ha inclusive possibilidade de diagnéstico diferencial com
cistos de ovério em fetos femininos ou cistos de outras estruturas (tiraco, renal etc.) (Fig. 14).

DTE-CRAISH-UNHICAHP

Fig. 14: Feto apresentando um cisto
retro-peritoneal, em intimo contado
com a coluna

Como ha um defeito no fechamento do canal medular, h4 perda de liquido cefalorraqui-
diano, que normalmente circula dentro de um sistema fechado. As consequéncias sao inevitaveis,
o rombencéfalo ndo se expande, a fossa posterior tem suas dimensodes reduzidas e o cerebelo, IV
ventriculo e o bulbo podem ser deslocados para baixo, através do forame magno para canal cervical
superior. O cerebelo herniado fica menor e achatado apresentando-se ao ultrassom como o sinal da
“banana” (Fig. 15,16 e 17).

Fig. 15: Desenho da direita
representando cérebro normal com
ventriculos laterais de dimensoes
adequadas e cebelo na fossa posterior.
Desenho da esquerda representando
dilatacdo dos ventriculos laterais,
abaulamento da fronte e herniagio
do cerebelo através do forame Migno
(Arnold-Chiari tipo II).
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MEDICAL CENTER

Fig. 16: Ultrassom do polo cefilico de
um feto com cerebelo em sua posigio e
morfologia habituais

MEDICAL CENTER = OPE - Abdoman

Fig. 17: Ultrassom do pdlo cefilico

de um feto com Mielomeningocele,
apresentando a herniagio do cerebelo
através do forame magno em direcio

ao canal medular, obstruindo o sistema
de drenagem do liguor. Os ventriculos
laterais estdo dilatados com plexo coroide
pendente.

Inicialmente como a pressao estd diminuida pode ocorrer deformagao dos ossos frontais do cra-
nio tornando-os concavos, que na ultrassonografia se torna o sinal do limao (Fig. 18). Esta deformacao
pode ser revertida com a calcificagdo do calvario aumentando sua resisténcia a pressdo liquérica ou
devido ao aumento progressivo da pressdo interna causado pela obstrugao do canal medular na fossa
posterior pela herniacdo do cerebelo. A herniacao do cerebelo associada a Mielomeningocele é conhe-
cida como ma-formacdo de Arnold-Chiari tipo II, que estd presente na grande maioria das criangas
afetadas por espinha Beni da aberta. Outro achado ultrassonogréfico sao os pés tortos devido a uma
falha do desenvolvimento muscular, da forca ou até uma limitacdo dos movimentos (Fig. 18 e 19).

Os defeitos da coluna levam a perda da inervagdo do musculo paraespinal dorsal e a tragao
exercida pelos musculos téracoabdominal anterior e intercostal, deforma a coluna lateralmente,
explicando o achado frequente de escoliose ao ultrassom (Fig. 20).
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MEDICAL CENTER - QPE - Abdeman

Fig. 18: Ultrassom de um feto normal com
o pé alinhado com o eixo da perna, sem
desvios.

MEDICAL CENTER

Fig. 19: Ultrassom de um feto apresentando
um desvio medial no pé (pé torto).

r.-ﬁ""ﬂ'f

. _ % o> = ' Fig. 20: Ultrassom de um feto com um

p :‘,- o desvio lateral da coluna (escoliose)

COLUMNA
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A sensibilidade dos achados cranianos na identificacdo de espinha bifida aberta é muito alta,
cerca de 99%. E preciso lembrar que 1% a 2% dos fetos normais podem apresentar o sinal do limzo,
porém, os sinais cerebelares sdo praticamente confirmatérios da presenga de Mielomeningocele.

A ventriculomegalia pode estar presente em 80% dos casos, no entanto, o comprometimento
no desenvolvimento intelectual acontece somente em casos mais graves, principalmente quando ha
macrocrania e quando a relagdo entre o didmetro do atrio ventricular e o didmetro do hemisfério é
maior do que 75% (Peralta e cols, 2003). Alguns autores acreditam que a necessidade de derivacao
ventricular e a ocorréncia de complicagdes (obstrugdes, infecgdes) sdo mais determinantes que os
achados antenatais (McLone e cols, 1982). Para fetos com lesdes lombares baixas e sacrais, o risco de
necessitar de derivagdo estd em torno de 68% (Bruner & Tulipan, 2005) e préximo a 100% nas lesoes
lombares altas e toracicas.

Atualmente acredita-se que a ventriculomegalia faz parte do espectro de alteracdes difusas do
sistema nervoso central, observadas na espinha bifida e na ma-formacao de Arnold-Chiari. Portanto
a ventriculomegalia pode ser sinal de anomalias de desenvolvimento dos hemisférios cerebrais e

ndo ser causada somente pela herniagdo cerebelar e obstrucdo da drenagem liquérica (Bannister e
cols, 1998) (Fig. 21 a 25).

MEDICAL CENTER - OPE - Apbdomen 08:07:21

T

Fig. 21: Ultrassom do polo cefilico de um feto normal, a medida do ventriculo lateral estd normal com plexo cordide no
seu interior de aspecto normal.
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Fig. 22 a 25: Ultrassom de fetos com dilatagdes dos ventriculos laterais e do terceiro ventriculo, todos com defeito de
fechamento do tubo neural e com Arnold-Chiari tipo I1.

Mais recentemente a ressonancia magnética (RM) vem sendo incorporada ao arsenal de diag-
noéstico pré-natal e tem papel importante no detalhamento anatdmico de lesdes do SNC. Em relagao
aos disrafismos espinhais, alguns autores mostram que a RM pode evidenciar anomalias adicionais
da medula espinhal em até 10% dos casos (von Koch e cols, 2005; Kolble e cols, 2001).

A RM também permite avaliar a presenca de anomalias do SNC frequentemente associadas e
que dificilmente sao vistas por meio da ultrassonografia, como heterotopia nodular periventricular,
displasia cerebelar, diastematomielia e siringohidromielia (Glenn & Barkovich, 2006).

O risco de recorréncia é de cerca de 1,5-2% (Bianchi et al., 2000). Ha estudos demonstrando a
reducao significativa do risco de defeitos de fechamento do tubo neural com a administragdo mater-
na de acido félico pré-concepcional (Riever, 1994; Botto et al., 2005). Em mulheres com antecedente
de fetos acometidos a dose minima periconcepcional de 4cido félico deve ser de 4 mg ao dia, 3 me-
ses antes da concepcdo até o final do terceiro més de gravidez. Os defeitos de fechamento do tubo
neural também podem estar associados a mutagdes dos genes do metabolismo do &cido félico, em
particular as mutacdes C677T e A1298 do gene da metilenotetrahidrofolato redutase, que também
podem aumentar o risco de trombose vascular (trombofilia).

MIELOMENINGOCELE 35



ASPECTOS MEDICOS: AS ESPECIALIDADES MEDICAS ENVOLVIDAS E AS VISOES

A correcdo cirtirgica intrattero, embora possivel tecnicamente, ainda é controversa. Esta em
curso, nos Estados Unidos, um estudo randomizado onde se esta comparando a evolugdo dos fetos
operados intratitero com os recém-nascidos operados imediatamente ap6s o nascimento. Os resul-
tados deste amplo estudo devem ser divulgados em um futuro préximo, inclusive as complicagoes
maternas relacionadas a esta cirurgia. Até que este estudo seja divulgado a grande maioria dos
servicos de medicina fetal pelo mundo suspenderam esta intervengao.

Aos profissionais que se dedicam ao diagnoéstico pré-natal, compete: identificar as lesdes pre-
cocemente, estabelecer o nivel e sua extensao, assim como verificar a concomitancia de outras ano-
malias. Identificada a gestante com esta alteracdo, deve-se encaminha-la para um servigo multidisci-
plinar para que o atendimento integrado possa ser oferecido ainda durante o decorrer do pré-natal.
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2 Mielomeningocele — aspectos
neurologicos de uma doenca
multidisciplinar

Dr. Gustavo Ebert

Definicdes

A Mielomeningocele (MMC) é um tipo de defeito de fechamento do tubo neural (DTN).

Os DTN incluem tanto o desenvolvimento inadequado do neuroporo anterior ou anencefalia
como do neuroporo posterior ou disrafismo espinhal. Disrafismo espinhal por sua vez é dividido
em spina bifida aperta e oculta. Spina bifida aperta pode ser ou nao cistica.

A MMC ¢ afecgao do tipo spina bifida aperta cistica o que quer dizer defeito de fechamento
do tubo neural exposto (sem cobertura de tecido cutaneo), envolto por tecido meningeo também
malformado e contetido liquérico. E o defeito congénito mais comum do sistema nervoso central 3

A MMC ocorre precocemente na gestagdo durante a formacdo do tubo neural primitivo, ain-
da na terceira semana. Logo apo6s a fase de gastrulagdo a placa neural inicia processo extensivo de
dobra sobre si mesma e fusao, dando origem a goteira e ao tubo neural, respectivamente, para, logo
em seguida ser coberta por tecido mesenquimal. O fechamento do tubo neural inicia-se na regido
cervical e progride tanto cranial quanto caudal a partir deste ponto. A MMC ocorre quando ha uma
falha de fechamento do tubo neural, com consequente exposi¢do de tecido denominado placode.
No placode identificamos uma depressao central que corresponde ao canal central medular. As
raizes ventrais saem medialmente enquanto as raizes dorsais mais lateralmente do placode. Tecido
nervoso viavel pode estar presente tanto distalmente ao placode quanto nas raizes relacionadas ao
mesmo, o que deve ser levado em conta no manejo cirtirgico desta afecgdo.

Epidemiologia

Nos EUA a MMC vem caindo em incidéncia desde a década de 1980, quando se estimava
1-2 casos para cada 1000 nascidos vivos, para atuais 0,44/1000 nasc. Tal fato deve-se em parte ao
conhecimento e aplicacdo de medidas preventivas com utilizacdo de folatos pré e trans-gestacional,
bem como aconselhamento genético. Contribui também para a queda um aumento na terminacao
da gestagdo ante ao diagnéstico ainda pré-natal precoce.!

Nao ha estatistica precisa no Brasil, mas estima-se em torno de 1-2/1000 nascimentos vivos. A
distribuicdo geografica também influencia, sendo mais frequente na Europa nao continental (Reino
Unido), bem como racial, mais comum entre brancos do que orientais ou negros. Ha discreto pre-
dominio no sexo feminino em relagdo ao masculino (0,57 a 0,71%).!
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Interessante notar que a migracao de individuos do Reino Unido para outros locais nao redu-
ziu a incidéncia de MMC nessa populacao e de seus descendentes.

No mundo a incidéncia de MMC varia entre 0,1 e 12,5/1000 nasc. vivos, respectivamente
negros e celtas.

Etiologia

A MMC é de causa ainda nao totalmente conhecida, atribuindo-se tanto a fatores genéticos
quanto ambientais (principalmente metabdlicas). Nota-se incidéncia maior em familias de maes e
pais que ja tenham criancas com MMC e de parentes préximos com nascimentos de MMC. Entre as
causas ambientais a deficiéncia materna de folato (encontrado na natureza em visceras de animais,
leguminosas de folhas verdes e perde suas propriedades ao cozimento) é atribuida como importan-
te fator. O mecanismo pelo qual tal deficiéncia influencia no DTN é mal compreendido. Sabemos
que o folato é importante na hematopoiese e no funcionamento adequado gastrintestinal e neuro-
légico, além de influenciar o metabolismo da homocisteina em metionina, a partir de estimulagao
enzimatica. A reducdo dos niveis de homocisteina seria importante fator de protecao ao desen-
volvimento fetal normal. Nao s6 uma suposta redugdo no nivel sérico deste como a deficiéncia de
utiliza-lo adequadamente por defeitos enzimaticos (5,10-metilenotetrahidrofolato redutase) foram
observadas, o que torna dificil determinar nivel sérico ideal de folato na pratica clinica preventiva.

A partir de estudos realizados desde a década de 1960 notou-se queda no ntimero de nasci-
mentos com MMC em mulheres consideradas de risco da ordem de 70% com suplementacao de
folato no primeiro més pré-gestacional e durante a gestacao.!

Outros fatores importantes de risco sdo a utilizacdo de determinados medicamentos como
carbamazepina e acido valproico (ambos reduzem o nivel sérico de folato), diabetes mellitus I,
tabagismo, obesidade (> 110 kg), exposicao a pesticidas, solventes, radiagdo e agentes anestésicos.

Ante ao exposto recomenda-se reposicao de folato na seguinte maneira:

* Mulheres em idade fértil (sem fatores de risco): 0,4mg/dia

* Mulheres gravidas (sem fatores de risco): 0,6mg/dia

* Lactentes: 0,5mg/dia

* Mulheres em grupo de risco (relacionados acima): 4mg/ dia pré-gestacional e gestacional.

Patogenia

Algumas hipéteses sao sustentadas por estudos em laboratério com embrides de galinha na
qual se supde que o DTN levaria a extravasamento liquérico com consequente reducao no desen-
volvimento ventricular. A falta da distensdo do tecido nervoso provocada pela pressdo liquérica
promove uma série de possiveis alteracdes como agenesia parcial ou total do corpo caloso, massa
intermédia alargada, polimicrogiria, e heterotopias de massa cinzenta. No tronco cerebral podem-
-se observar anormalidades de nticleos intrinsecos, “kinking” do bulbo e alteracdes tectais. Altera-
¢des mesodérmicas levam a um mau desenvolvimento craniano com fossa posterior de pequeno
volume, clivus curto, forame magno alargado, tentério e tércula com implanta¢ao baixa, incisura
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tentorial ampla e consequente herniagdo cerebelar para baixo e para cima a que damos o nome de
Malformacao de Chiari do tipo 111

A teoria dos dois insultos para explicagdo da deficiéncia neurolégica pés-natal refere-se ao pri-
meiro insulto como o préprio defeito de fechamento e um segundo insulto provocado no ambiente
intrauterino, devido aos movimentos fetais e consequente trauma e a agao do liquido amniético sobre
o tecido nervoso exposto, cada vez mais concentrado de substancias irritativas como a uréia.

As alteracdes mais frequentemente associadas sao a malformacao de Chiari tipo II, Hidrocefa-
lia (em até 90% dos casos), tanto comunicante quanto obstrutiva, Hidrosseringomielia (40-80% dos
casos), geralmente ndo progressiva, medula ancorada, além de altera¢oes relacionadas como cifose
e escoliose, alteragdes ortopédicas e urovesicais."** Disrafismo oculto pode estar presente. Hidroce-
falia é menos frequentes na MMC cervical (em torno de 50% dos casos).?

Diagnéstico pré-natal

Alfa-feto proteina materna: dosada no sangue materno idealmente entre 16 e 18 semanas de
gestagdo (podendo estender-se entre 14 e 21 semanas). E positivo em 75% dos casos de DTN e ape-
nas 3% das gestacdes normais quando 2.5x maior que o valor basal. Sua titularidade também pode
ser usada como fator de risco e gravidade da lesdo. Qualquer valor acima de 1.5x deve indicar rea-
lizagdo de ultrassonografia de alta resolugdo além de ser possivel sua repetigdo. Valores constantes
ou em reducdo em amostras sequenciais praticamente eliminam a chance de DTNs. Causas de falso
positivo incluem idade gestacional errada, multiplas gestacdes e morte fetal. Valores acima de 3x
com ultrassom normal deve-se considerar repetir ultrassom.

Ultrassonografia de alta resolucao: a sensibilidade chega proxima a 100% dos casos tao preco-
cemente quanto em 10 a 12 semanas de gestagdo, porém a identificagdo correta do nivel pode estar
equivocada em até 40%. Hidrocefalia e Chiari podem também ser facilmente visualizadas. A pri-
meira em 80% dos casos a partir de alteracdo do formato craniano, com protrusao da regido frontal
(sinal do limao) e a ultima em 93% dos casos, com observacao do cerebelo rechacado na superficie
do tentério devido a redugao volumétrica da fossa posterior (sinal da banana).

Amniocentese: realizada ap6s alteracdes nos dois exames citados acima sem certeza diagnéstica.
Podem ser dosadas a alfa-feto proteina e acetilcolinesterase (Ache), sendo esta tltima mais especifica
para DTNs devido ao seu extravasamento do liquor fetal para o liquido amniético. A elevagao de ambas
as substancias geram diagndstico correto em 99% dos casos, e falso positivo em apenas 0,34%. Devido a
alta resolucdo dos aparelhos de ultrassom e novas tecnologias como a ressondncia magnética, este méto-
do deve ser cada vez menos utilizado ao longo do tempo. Deve-se considerar ainda que, por tratar-se de
método invasivo, é dotado de riscos tanto para a mae como, principalmente para o feto.

Ressonancia Magnética: podemos langar mao atualmente ja a partir de 23 semanas de gesta-
¢do, sem acrescentar morbidade & mae e com grande definicdo de imagem e diagnoéstico de todo
complexo patolégico que envolve a MMC, ainda no periodo fetal, na qual observamos detalhes do
DTN e de suas consequéncias como o Chiari e a Hidrocefalia. Ha ainda pequena margem de erro
em relacdo a determinacio correta do nivel da MMC.
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Progndstico

A sobrevida acima de dois anos é superior a 95%.

10 a 15% morrem antes de completar seis anos de vida.

Na ocorréncia cervical, embora rara, praticamente ndo ha déficits neurolégicos, porém
nota-se maior relacdo com malformacao de Chiari, seringomielia, diastematomielia e lipomielo-
meningocele.

A respeito do prognostico motor lesdes com nivel L3 permitem ficar de pé; L4-L5 conseguem
deambular com algum auxilio.

Até os 10 anos 60% das criangas possuem marcha, 26% nao deambulam e 15% conseguem
deambular com algum auxilio apenas em domicilio.

Durante a adolescéncia ha nitido declinio na deambulacdo social (até 17% de queda) de-
corrente em parte do maior peso corporal em relagdo a forga funcional presente ou decorrente de
ancoramento medular.

Quanto a continéncia urindria apenas 6 a 17% dos pacientes sao continentes. Continéncia
social com medicamentos e cateterismos esta presente em 85% dos casos. A continéncia fecal social
pode ser atingida em até 86% dos pacientes.

A inteligéncia a partir do teste de QI é normal em 85% dos casos com hidrocefalia adequada-
mente controlada. Os fatores que mais contribuem para a queda de QI sdo o nimero de infecgdes e
revisdes de “shunts” realizadas.

Avaliacao pré-natal e pos-natal imediata

Parto: preferencialmente cesarea eletiva apés maturagao pulmonar e antes de inicio do traba-
lho de parto.

Cuidados pds-natais: envolver o placode em solugdo salina estéril, mantendo dectbito ven-
tral ou lateral, cuidados com normotermia e normovolemia e avaliagdo de outras anomalias presen-
tes como cardiacas, genitourindrias, gastricas (menos de 1% dos pacientes com MMC).

Antibiético profilatico: idealmente iniciado apds coleta de liquor presente para andlise e man-
tido até 24h apds o fechamento cirtrgico.

Avaliacao Neurologica: o nivel sensitivo é definido por exame iniciado de distal para proxi-
mal, observando alteracbes de face do neonato;

O nivel motor é definido de proximal para distal, iniciando-se acima do nivel sensitivo
definido previamente até o altimo movimento voluntario (ou tonus muscular contra resisténcia)
observado.

L1-3: flexao do quadril, extensdo dos joelhos e pés calvos;

L2-4: aducdo e flexdo do quadril, extensao dos joelhos e pés invertidos;

L5-52: além de movimentos do quadril, flexdo e extensao dos joelhos e pés dorsifletidos;

Estigmas cutaneos presentes como hemangiomas ou hipertricose sugerem disrafismos ocul-
tos associados.
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Exames complementares: ultrassom transfontanelar é indicado para avaliagdo de hidroce-
falia, ainda que microcefalia relativa possa estar presente devido ao préprio DTN; Tomografia
computadorizada (CT) do cranio ou ressonancia magnética (RNM) podem ser reservadas para o
pos-fechamento; RX coluna estd indicado se houver cifoescoliose importante ao exame fisico. Larin-
goscopia deve ser realizada caso haja estridor laringeo, sinais de apneia ou disfagia, devido risco de
morte subita por complicagdes consequentes ao Chiari I1./101

A avaliacao do cirurgido pediatrico deve ocorrer o mais precocemente possivel, preferencial-
mente logo ap6s o nascimento. Tal medida baseia-se na prevencao de complicagdes como a infeccao
urindria ou lesdo renal decorrente de residuo vesical, além distiirbios intestinais como incontinéncia
fecal ou formagao de fecalomas, os quais podem tornar-se problemas complexos para o paciente. A
orientacdo quanto a higiene e esvaziamento vesical e retal a equipe de enfermagem e pais e cuida-
dores é de grande importancia na prevencao de tais acontecimentos.

Fotografia de MIMIC. Notar o Placode central de tecido nervoso envolto por tecido malformado e bolsa de contetido
liquérico (gentilmente cedida por Dra. Nelci Zanon)

[ i
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Fotografia pré-operatoria de MIMIC lombar (gentilmente cedida por Dra. Nelci Zanon)

Reparo cirtrgico

O momento ideal de fechamento é nas primeiras 72h de vida, sendo atualmente preconizado
0 mais precocemente possivel, tao logo liberacao pela equipe de neonatologia e em boas condicdes
para submeter-se a procedimento cirtrgico. O atraso além deste periodo aumenta o risco de ventri-
culite em até cinco vezes e 75% das criangas contrairdo infec¢ao de sistema de derivagdao’>*%

Técnica: o objetivo cirtrgico é proteger o tecido neural exposto, prevenir fistula liquérica e
reduzir risco de meningite/ ventriculite.>’

Preferencialmente utiliza-se microscépio ou lupa cirtirgica. A incisdo inicial é feita a partir da
margem entre a aracndide do placode e a epiderme distréfica, isolando aquele circunferencialmen-
te. Atengdo especial em retirar todo tecido dérmico em contato com o placode para evitar dermoide
ou lipoma tardios. Isolado o placode proceder a sutura com pontos separados com fio 7.0 nao ab-
sorvivel, refazendo a forma cilindrica do tecido neural, o que contribui para reduzir o ancoramento
medular tardio. A identificagdo do plano dural é feita rostralmente ao placode e dissecando-a no-
vamente circunferencialmente e bilateralmente ao redor do defeito raquiano. A sutura é feita com
pontos separados e fio ndo absorvivel 5.0. Deve-se dar atencdo a tensdo da sutura a fim de evitar
isquemia do tecido neural subjacente. A seguir disseca-se o plano fascial toracolombar e em sequén-
cia o plano subcutaneo e pele, novamente com suturas em pontos separados. O tecido subcutdneo
pode ser suturado com fio absorvivel e a pele com fio ndo absorvivel. Os pontos deverdo ser retira-
dos ap6s duas semanas.?
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Grandes defeitos necessitam técnicas especiais de fechamento, desde a dissecgao da fascia to-
racolombar acima do defeito até descolamentos laterais e extensos do subcutaneo para aproximagao
dos tecidos. Situacao dificil é a associacdo de cifose importante (até 15% dos casos) na qual podera
ser realizada a cifectomia para permitir fechamento adequado dos planos miocutaneos.

Cuidados pés-operatdrios: manter a regido operada num plano acima do coragdo por trés
dias, podendo mudar o dectibito; isolar a cicatriz em relagdo ao anus para evitar contaminagao;
monitoracdo continua e atengdo aos sinais de descompensacao de Chiari, que, apesar de pouco co-
muns, sdo a principal causa de mortalidade nesse periodo. A alta para enfermaria é dada tao logo
possivel, estimulando o cuidado pelos pais.

Complicacoes
* Deiscéncia de sutura (frequentemente superficial);
* Fistula liquérica;
* Meningite;
* Enterite bacteriana;
* Enterocolite necrotizante.

Hidrocefalia

A hidrocefalia ocorre tanto devido a estenose do aqueduto como obstrucao das vias de
saida de liquor do IV ventriculo, além de possivel relacdo com alteragdes venosas devido a uma
fossa posterior de volume reduzido. Os sintomas desenvolvem-se geralmente nas primeiras seis
semanas de vida. Os principais sintomas sao os de aumento de pressdo intracraniana, porém,
devido a proépria fisiopatologia da MMC hé possibilidade de compensacao pelo desenvolvimento
de seringomielia e Chiari e consequente clinica modificada ou mais sutil. Deve-se ampliar o es-
pectro de sintomas de hidrocefalia ou disfuncdo de DVP para aqueles relacionados a disfungdes
de tronco e medula, bem como situa¢ées como declinio de desenvolvimento escolar, mudanca de
comportamento, crises convulsivas e altera¢des visuais (acompanhadas anualmente por exame
oftalmolégico). Piora de hidrocefalia sem sintomas também é observada e a incidéncia de morte
subita ndo é infrequente nesses casos.

O tratamento consiste em colocacdo de sistemas de derivacdo. Concomitante ao fechamento
da MMC esta formalmente indicado em apenas 15% dos casos devido situacdes claras de hiper-
tensao intracraniana. A derivacdo ventriculoperitonial (DVP) antes do fechamento é indicada em
criancas com diagnostico pré-natal da hidrocefalia a fim de reduzir a pressao sobre o placode, o que
nao é unanimidade na literatura. Comparativamente ndo hé diferenca estatistica de risco de infec-
¢do entre procedimentos concomitantes e em dois tempos distintos.

A III ventriculostomia em geral ndo é recomendada nesses pacientes, mas podera ser alter-
nativa em criancas com disfuncdo e idade mais avancada, no momento de uma revisiao e com as
suturas ja fechadas, bem como em situacdes de alergia ao latex, frequentemente desenvolvida pelo
maior nimero de revisdes de sistemas nessa populacao. Um forte argumento contra é devido a
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maior dificuldade de diagnéstico diferencial entre disfuncdo da hidrocefalia e aqueles provenientes
de descompensagao de Chiari ou seringomielia, pois os sinais e sintomas se sobrepdem e os exames
complementares podem gerar dificuldades de interpretacao como, por exemplo, o tamanho ventri-
cular que se modifica pouco ap6s a ventriculostomia endoscopica.®

A disfuncado da derivagdo no primeiro ano ocorre em até 50% dos pacientes, necessitando ao
menos uma revisao no periodo. As complicagdes sao tanto mais frequente quanto mais alto o defei-
to e pior a hidrocefalia, e as principais relacionam-se a infeccao ou falha do mecanismo e obstrugdes
de sistema.!

Ante ao diagnostico de infecgdo deve-se proceder a retirada ou externalizacdo do sistema
de DVP e colocagao de sistema de drenagem liqudrica externa (Derivagdo Ventricular Externa ou
DVE), coleta de liquor para andlise bacterioscopica e cultura e introdugdo de antibioticoterapia de
largo espectro. Antibiético especifico devera ser orientado apos a conclusdo da analise liquérica.
Culturas negativas ap6s a introducao antibiética ndo descartam infecgdo, sendo necessaria a avalia-
¢ao da celularidade e teor protéico do liquor nos exames subsequentes colhidos a partir da prépria

DVE como critérios adjuvantes. Uma vez curada a infecgdo deve-se proceder imediatamente uma
nova colocagdo de sistema de drenagem ventriculoperitonial.

CT de cranio demonstrando
Hidrocefalia. (Gentilmente
cedida por Dra. Nelci
Zanon).
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Malformacao de Chiari Il

Ocorre devido a associacao tanto do DTN em si como pela abertura do canal medular, os
quais permitem extravasamento liquérico com consequente falha na distensdo ventricular e de-
senvolvimento craniano, levando a uma fossa posterior de volume reduzido na qual o cerebelo é
impelido superior e inferiormente. Uma caracteristica peculiar é a regido torcular muito préxima do
forame magno, que deve ser lembrada no caso de intervengdo cirtrgica.

Embora sintomaticamente raro possui indice de mortalidade entre 34 e 38% quando
presente.E a principal causa de morte nos primeiros dois anos de vida.

Os sintomas variam com a idade, sendo observada uma sindrome emergencial nos primeiros
meses de vida e uma situagdo mais arrastada quando desenvolvida tardiamente.

Na primeira situacdo chamam a aten¢do sintomas relacionados a disfungdo do tronco cere-
bral e nervos cranianos como disfagia, estridor laringeo, periodos de apneia (apneia expiratéria
prolongada com cianose), aspira¢ao, fraqueza de MMII e opistétono. Os sintomas géstricos sao
mais insidiosos, porém frequentemente ocorrem anteriormente aos sintomas respiratorios o que
deve ser observado. Situagdes como regurgitagdo nasal e dificuldade em ganhar peso ou perda de
peso recente ou tempo prolongado durante as refeicdes devem ser monitoradas de perto. Atraso de
desenvolvimento, hipotonia e choro fraco também podem estar presentes. O diagnéstico diferencial
é sempre com disfuncdo de DVP ou hidrocefalia, e uma vez descartado, proceder a laringoscopia
de urgéncia para confirmacao diagnéstica, principalmente em casos de estridor, apneia ou disfagia.

RNM do encéfalo
demonstrando a
malformagdo de
Chiari. Notem a
invaginagao do
vermis cerebelar, a
fossa posterior de
pequeno volume e

a Verticalizagdo do
tentorio (gentilmente
cedida por Dra. Nelci
Zanon,).
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Nas criancas acima dos 2 anos o quadro raramente é emergencial com sintomas mais insidio-
sos e lentamente progressivos. Sinais e sintomas de mielopatia cervical predominam como fraqueza
proximal e espasticidade. Cefaléia occipital e cervicalgia podem ser sintomas iniciais.

O tratamento consiste em realizar laminectomia envolvendo a porcao superior da lamina mais
baixa em relagdo a herniacdo cerebelar, preferencialmente utilizando “drill” de alta rotacao, estenden-
do lateralmente até o limite das facetas articulares. A descompressao da fossa posterior em geral é des-
necessdria, pois o forame magno, de tamanho alargado nao contribui para a patogenia em si. Uma vez
realizada a laminectomia procede-se a durotomia e disseccdo do cerebelo em contato com a medula.”

A melhora dos sintomas geralmente ocorre nos primeiros dias de pés-operatério, mas pode
levar semanas em alguns casos. O progndstico é favoravel em até 60% dos casos de criangas abaixo
dos dois anos e em 70 a 100% das criancas maiores. Apesar disso até 15% das criangas sintométicas
antes dos trés anos morrem e até um terco mantém déficits neurolégicos permanentes. A paralisia
de ambas as cordas vocais a laringoscopia ou apneia prolongada indicam mal prognéstico.

Alergia ao latex

Pode estar presente em até 50% dos casos. Anafilaxia grave ocorre em 3,4% dos casos.

E tanto mais comum quanto maior o ntimero de revisdes de DVP e alguns alimentos como
banana, abacate, péra, kiwi, castanhas e cereais podem induzir a reagdo cruzada o que torna neces-
saria também orientacao dietética como medida preventiva.'

Medula ancorada

Toda crianga submetida a reparo de MMC terd medula espinhal em nivel mais baixo que o
normal e algum grau de aderéncia a dura-mater é sempre observada decorrente da prépria impos-
sibilidade técnica de evitar-se o contato entre tecido nervoso e meningeo. Nao obstante o desenvol-
vimento de clinica relacionada ocorrera em apenas 10 a 30% dos casos.

A apresentagdo clinica ocorre principalmente entre os 2 e 8 anos de idade, e um segundo pico
dos 10 aos 12 anos é observado. Os sintomas mais frequentes sao fraqueza muscular (55%), piora de
marcha (54%), escoliose (51%), dor (32%), deformidades ortopédicas (11%) e piora de continéncia
urinaria (6%). A observacdo de fraqueza muscular é feita a partir de método de avaliagdo clinica
detalhada da forca dos principais grupamentos musculares.” A escoliose é tanto mais frequente
quanto mais alto o nivel da MMC, ocorrendo em até 77% dos casos na regido toracica. A avaliagdo
de fungdo urinaria é mais dificil, pois em até 100% das criangas ha algum grau de comprometimen-
to. Um sintoma relevante é a perda urindria entre os cateterismos ja realizados diariamente. Como
em qualquer outro sintoma de alteragdes nesses pacientes o principal diagnodstico diferencial é hi-
drocefalia ou disfuncdo de DVP, que devem ser descartados com realizacdo de CT cranio. A RNM
espinhal é determinante para identificagdo do nivel de aderéncia e programagdo cirtrgica, mas nao
serve como exame de exclusdo ou definicao. Isto é, o diagndstico é eminentemente clinico. O trata-
mento é reabordagem cirtrgica com microscépio ou lupa, visando liberacao de aderéncias durais
ao redor do tecido nervoso e secgdo de filum espesso se identificado.®
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O prognostico motor é bom em até 70% dos casos. Alguma melhora na escoliose em 50%,
apesar de notarmos progressao em 37% dos pacientes. A dor melhora em 90% dos casos, ja alguma
melhora na continéncia urindria pode ser observada em mais de 30% dos pacientes. Piora clinica ou
aparecimento de outras alteracdes podem ocorrer mesmo com cirurgides experientes apds a cirurgia.

Cirurgia intrauterina ou fetal

O desenvolvimento da cirurgia fetal em pacientes com MMC iniciou-se a partir da hipétese
dos dois insultos, na qual o préprio meio intrauterino seria o responsavel por algum grau do déficit
neurolégico observado no pds-parto. Em estudos de ultrassonografia realizados ainda nas primei-
ras semanas de gestagdo (18 semanas) oberva-se movimento de membros muito semelhantes aos
de embrides sadios. Outro dado relevante é o encontro de medula quase sadia, com sinais de lesdo
recente em autopsias realizadas em fetos com Mielomeningocele falecidos antes do parto. Porém
talvez seja a constatacao clinica de déficits muito menos intensos observados em individuos com
disrafismos ocultos como lipomielocele ou mesmo hemimielomeningocele que estimule a busca
por terapéutica que possa modificar funcionalmente a evolugao dessa patologia.*”!!

Nao obstante os resultados obtidos até o momento sdo conflitantes. Criticas ao método sdo au-
mento de risco para a mae e para o feto, tanto em mortalidade quanto em complicacdes, como infecgdo
e prematuridade. Um fato interessante observado é na redugdo ou reversao total da malformacao de
Chiari apds a cirurgia fetal. Infelizmente nao foi comprovada melhora tanto na motricidade quanto na
fungao urogenital, bem como o tempo de acompanhamento ainda é muito curto para tirar conclusdes
a respeito do desenvolvimento intelectual. Deve-se atentar também para o fato de que as primeiras
intervengdes fetais foram indicadas para patologias potencialmente fatais como cistos pulmonares e
transfusdo feto-fetal entre gemelares. A MMC é patologia benigna, com procedimento pés-nascimen-
to eficaz e de baixa morbimortalidade, e os quadros fatais geralmente sdo devido a associacdo a outras
anomalias mais graves ou mesmo incompativeis com a vida. Também o investimento tecnolégico ndo
podera ser deixado de lado bem como o seu custo em relacdo aos beneficios esperados perante a toda
uma populagdo com gastos em satide progressivamente mais elevados.*”"

Perante todas essas questdes sdo necessarios estudos randomizados, prospectivos e multicén-
tricos, a fim de sabermos quem e em que momento sera beneficiado por tal procedimento, e como e
para onde devera ser encaminhado.

Uma reflexao maior merece atencao a respeito dos métodos preventivos e educacionais sobre
a importancia da ingestao de folato e da identificagdo de mulheres com maior risco de gerar crian-
¢as com malformagado. Programas de satide publica, faceis e acessiveis em sua aplicagdo, bem como
o desenvolvimento de centros multidisciplinares para o acompanhamento, tratamento e inclusao
desses individuos na sociedade ainda sao raros ou incompletos em sua abrangéncia de agdo. Exem-
plos de alguns servigos multidisciplinares e ONGs devem ser avaliados e adaptados a realidade de
cada regido, com a disseminacao de seus conhecimentos e praticas. Considerar a MMC como uma
sindrome com caracteristicas ndo s6 neurolégicas e sim multi e interdisciplinares ajuda-nos a com-
preender o foco necessario de agdo voltado para estes pacientes.
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3 Aimportancia da investigacao e
seguimento urologicos

Dr. Segirson de Freitas Junior
Prof. Dr. Marcio Lopes Miranda

A Mielomeningocele é um sério defeito do tubo neural (DTN) e é acompanhada de problemas
na inervacdo da porcao inferior do tronco e dos membros inferiores, e de acordo com o grau da mie-
lodisplasia e nivel da lesdo, condicionam-se diversos graus de alteracdes ortopédicas e neurolégicas.
Junto a isto, observam-se alterages nos controles da mic¢do e defecacdo. A maioria das criangas com
defeitos do tubo neural (cerca de 90%) apresentam alteracdes do trato urinério, desde formas mais le-
ves até quadros mais dramaéticos, causadas por problemas no controle da micgao'2 O modo de evolu-
¢ao pode ser no sentido de uma inevitavel degeneragdo dos rins, associado a situagdes moérbidas como
insuficiéncia renal, hipertensdo arterial severa, e ainda septicemias graves, nos estagios mais avanca-
dos. Até algumas décadas atrés, a construgdo de um substituto da bexiga, em geral com uma parte do
intestino delgado (ileo), apesar de possiveis complicacdes metabélicas e morbidade, era tudo o que a
medicina podia oferecer na etapa final da evolugao da maioria destas criangas.® Gracas a instituigao
do CIL (cateterismo intermitente limpo), associado ao emprego de novas drogas nas tltimas décadas,
reduziu-se substancialmente a necessidade de tratamento cirtrgico, prevenindo muitas complicacdes
e melhorando a qualidade de vida. Também, abriram-se possibilidades no controle do problema da
incontinéncia urinaria, objetivando-se maior inclusao social destas criangas.

O fechamento precoce da lesdo espinal parece proporcionar a melhor chance para um bom
funcionamento do trato urindrio inferior.* A prevencao da deterioracao do trato urindrio é um
ponto extremamente importante, e faz-se através da identificacao dos casos de risco. Assim, sdo
empregados recursos terapéuticos que vao desde o CIL associado a emprego de medicagdes an-
ticolinérgicas e antibioticoprofilaxicas, até procedimentos cirtrgicos como a ampliacdo vesical, e
alternativas, julgadas caso a caso. Novas opcoes e modalidades de tratamento cirtrgico surgiram, e
um aperfeicoamento, padronizagdo e protocolos colaboraram para a protegdo do sistema urinario,
com ganhos significativos na qualidade de vida.

Fisiologia do trato urinario normal e as alteracdes causadas pela Mielomeningocele

O sistema urindrio produz, armazena e conduz a urina para o exterior do corpo, e é formado,
no ser humano, por um conjunto de dois rins e dois ureteres que desembocam em uma bexiga, e
uma uretra, que se comunica com o exterior. A urina é produzida pelos rins e contém substancias
residuais, resultantes das atividades das células, além de substancias que se encontram em excesso
no organismo. Também, o sistema urindrio filtra e elimina a agua, diluindo ou concentrando a uri-
na, de acordo com a necessidade e a hidratacdo do organismo, para manter o equilibrio organico. A

MIELOMENINGOCELE 51



ASPECTOS MEDICOS: AS ESPECIALIDADES MEDICAS ENVOLVIDAS E AS VISOES

faléncia das fungdes renais levam a condicao patolégica de insuficiéncia renal, com alteragdes sérias
e risco de morte. Igualmente, modificacdes patoldgicas das vias urinérias, como obstrugao, refluxo
ou pressao elevada dentro do sistema, principalmente quando associadas a infeccdes urinarias,
podem levar a Insuficiéncia renal.

A bexiga urindria é um 6rgdo oco, muscular, situado na pelve, protegido atras do pubis,
revestido por um epitélio mucoso (urotélio), e que tem por fungdes o armazenamento de urina a
baixa pressdo (fase de enchimento), e a miccao, pela uretra (fase de esvaziamento),>® com controle
consciente que possibilite 0 momento e o acesso a local socialmente adequados. E inervada e con-
trolada pelo sistema nervoso através de mediadores neuroquimicos,®” envolvendo vérios centros
do sistema nervoso central, plexos nervosos e nervos. Ela deve encher progressivamente, mantendo
a sua parede relaxada, ao mesmo tempo em que o esfincter uretral (pequeno musculo em volta da
uretra, no trecho em que esta sai da bexiga) se contrai, impedindo a perda enquanto a bexiga se en-
che. Na bexiga localizam-se receptores nervosos que informam ao cérebro o estado de replecao da
bexiga. Quando esta esta cheia, o cérebro comanda o relaxamento do esfincter uretral e a contragao
do musculo da bexiga, para esvaziar, expelindo completamente a urina acumulada. Para cumprir
estas fungdes, sdo necessdrios a integridade anatdmica, e um correto e harmonico ordenamento
proporcionado pela integragdo do sistema nervoso auténomo, sistema nervoso somatico e sistema
nervoso central, que ocorrem em niveis consciente e inconsciente. Este controle da funcao vesical
envolve o cortex cerebral, a ponte, nticleos cerebrais, hipotdlamo, medula espinhal, e nervos aferen-
tes e eferentes da bexiga. Na ponte existem centros responsaveis por iniciar a miccdo, e outro por
inibir a miccdo permitindo o enchimento da bexiga. O esfincter uretral externo é inervado por ner-
vos somaticos (pudendo) e autondmico (simpaticos). A bexiga é inervada por nervos autondmicos
(simpaticos e parassimpaticos), e o enchimento ¢é facilitado pela presenca de noradrenalina que é
liberada por nervos simpaticos (T12 a L2) e estimula contracao do esfincter. O esvaziamento vesical
é facilitado pela acetilcolina que é liberada dos nervos parassimaticos no nivel de S2-4 e ativa recep-
tores no musculo detrusor (musculo da bexiga) que induz a contracdo deste. A mic¢ao é reflexa no
RN (recém-nascido), mas com o desenvolvimento da crianga, o controle passa a ser voluntario.

Bexiga neurogénica

A Mielomeningocele interfere na inervagdo do trato urinario e do perineo, provocando um
desarranjo nas comunica¢des com o sistema nervoso central, causando a bexiga neurogénica. As
lesdes toracolombares em geral cursam com interrup¢ao do neurdénio motor superior e preservam
o arco reflexo sacral, tornando a bexiga reflexa, podendo apresentar-se sinérgica ou dissinérgica.
Ja as lesdes mais baixas (sacrais), podem acometer o neurénio motor inferior e consequentemente
tornar as bexigas denervadas (flacidas). O estudo urodinamico é atil para classificar o tipo de be-
xiga neurogénica. O achado pode ser: avaliagdo urodindmica normal, bexiga hiperativa ou bexiga
hipoativa.? O padrao urodindmico normal mostra enchimento vesical em regime de baixa pressao,
ao mesmo tempo em que aumenta a pressao do esfincter uretral,> aumento da pressao na fase de
esvaziamento com relaxamento do esfincter uretral, levando a mic¢ao e esvaziamento completo da
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bexiga. E rara no paciente com Mielomeningocele, e mesmo normal, nao significa que va permane-
cer com esta caracteristica, podendo se alterar e tornar-se patolégico no futuro.

No padrdo hiperativo, a urodindmica mostra contragdes do detrusor na fase de enchimento,
com aumento de pressao intravesical. E o tipo mais frequente e pode se tornar grave se durante a
contragdo da bexiga o esfincter ndo se relaxar e, ao contrario, contrair e provocar elevagdo da pressao
em niveis perigosos para o trato urindrio. Esta condigao é chamada de dissinergia esfincterdetrusor. Se
associada a hiperatividade do detrusor ocorrer o relaxamento do esfincter, com perda urindria, entdo
chamaremos de sinergia esfincter detrusor, o que leva a pequena elevacdo da pressao ou por pouco
tempo, com menor risco para o sistema urinario. A bexiga pode também apresentar o padrao urodina-
mico hipoativo, com auséncia de contragdes do detrusor ou insuficientes para causar a micgao.

Incontinéncia urinaria

A falta de coordenacao entre o musculo detrusor e o esfincter uretral leva a perda inoportu-
na da urina, as vezes frequente, de modo indesejavel. Isto é denominado incontinéncia urindria.
Além de levar a sérias dificuldades sociais e comprometimento da auto-estima em criangas maio-
res, a perda constante de urina forma um meio liquido que transporta bactérias do perineo para
dentro do sistema urindrio, levando a infec¢des de repeticdo. A incontinéncia urindria pode ser
causada pela denervacdo do esfincter, tornando-o completamente incompetente. Esta condicdo
de certa forma protege a bexiga contra a elevagdo excessiva da pressao, e assim, evitando a reper-
cussdo sobre o trato urinario superior, numa bexiga com hiperatividade. Mas pode ocorrer tam-
bém em esfincter com pressdo normal ou com hiperpressao, e a incontinéncia ocorrer quando a
pressdo do sistema é muito elevada, e vencer a pressao do esfincter, o que pode ser perigoso. Pode
também ser devido ao transbordamento, no caso de bexiga completamente atonica ou hipoativa,
ou por falta de complacéncia. O tratamento a principio € o cateterismo intermitente repetido, ou
procedimentos de elevagdo da pressao esfincteriana, em momento oportuno, conforme veremos
mais adiante.

Infeccdes urinarias de repeticao e refluxo vésicoureteral

A retencdo urindria dentro da bexiga facilita a proliferacdo de bactérias patogénicas, levando a
infeccdo urindria. Se existir o refluxo vésicoureteral, ou seja, se ocorre a incompeténcia da jungdo entre
o ureter e a bexiga, a urina armazenada volta a subir para o ureter e o rim, num trajeto reverso, durante
a contracdo do detrusor, e transporta a urina infectada para cima e causando pielonefrite, condicio
mais grave, que leva a formagao de cicatriz renal e perda progressiva de funcdo, quando em infec¢des
de repetigdo, podendo levar o paciente a precisar de hemodidlise e transplante renal no futuro. Por
isso, a infecgao urindria deve ser evitada e combatida, tornando-se um dos principais objetivos do
tratamento da bexiga neurogénica. Os sinais de infec¢do urindria sdo suspeitados pela apresentacao
de modifica¢des do padrao habitual como a cor, odor, aspecto, densidade, presenca de particulas em
suspensado ou coagulos, e por alteragdes do estado geral, presenca de febre, diminuicdo da atividade,
abatimento, inapeténcia, dor abdominal ou lombar. O refluxo vésicoureteral, nos pacientes com de-
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feito do tubo neural, é secundério a bexiga neurogénica, pelo aumento da pressao vesical. Pode ser
diagnosticado pela uretrocistografia miccional (que permite classificar e fornece detalhes anatomicos)
e pela cistocintilografia direta (mais sensivel mas fornece menos detalhes).®? A melhora nos parametros
urodindmicos, com o tratamento clinico, esta associada, em geral, ao desaparecimento do refluxo.?

Investigacao clinica do trato urinario na crianca com Mielomeningocele

A avaliagdo do trato urindrio deve ser iniciada logo ap6s o nascimento, na UTI neonatal, atra-
vés do exame fisico neuroldgico preliminar, para verificar as condi¢des de inervacdo dos membros
inferiores e perineo, antes da cirurgia de fechamento do defeito, nao estando ainda, em geral, indi-
cada investigacdo mais aprofundada (exames de imagem) pois envolvem manipulagdo do RN com
risco de contaminagdo ou ruptura da membrana da Mielomeningocele.” Esta avaliacao é repetida
no poés-operatorio, ao longo da primeira semana de vida, quando em geral o RN apresenta retengao
urindria por alguns dias, devido a condigdo de bexiga hipoativa, geralmente necessitando de cate-
terismo intermitente limpo.

Faz parte da investigacdo os exames laboratoriais, realizados de rotina na UTI neonatal, e
repetidos periodicamente, pois avaliam a func¢ao renal e auxiliam para manter a urina livre de al-
teracdes infecciosas. Urina I é o exame de urina de rotina, que traz informagdes como aspecto, cor,
composicdo, densidade, pH, presenca de glicose, proteinas, bactérias, caracteristicas do sedimento
(hemadcias, leucécitos, cilindros, cristais, células epiteliais). E util na avaliacdo da infeccdo urindria,
em conjunto com a sintomatologia apresentada, e a urocultura. Esta técnica identifica o crescimento
de bactérias em meios de cultura e quantifica o nimero de colonias por ml de urina, e apds a rea-
lizacao do antibiograma, orienta a selecdo do antibiético a ser usado para o tratamento da infeccao
urindria, bem como na antibioticoprofilaxia. Sdo solicitados também a uréia e a creatinina séricos
(sanguineos), que dao informagdes sobre a fun¢do renal, estando elevados na insuficiéncia renal.

A ultrassonografia de rins e vias urindrias inicial e no seguimento é muito importante para
verificar possivel dilatagdo do trato urinario superior, pois 90% dos RN com DTN apresentam fun-
¢ao e drenagem normais dos rins, mas em 5 anos, sem tratamento, 50% terao deterioracdo do trato
urindrio superior, sendo 1/3 destes no primeiro ano de vida',

O estudo urodinamico (Fig. 1) é o mais importante exame de investigacao e deve ser feito
ja no primeiro ano de vida ou até antes dos 6 meses se o Ultrassom demonstrar dilatacdo das vias
urindrias, pois avalia as fases de enchimento (armazenamento) e esvaziamento (micgdo), e auxilia
a identificar e categorizar os pacientes de risco e segui-los adequadamente’>**!* A capacidade de
filtracdo renal diminui e a drenagem ureteral e pielocalicial pioram quando a pressao do detrusor
ultrapassa 40 cm H20, trazendo risco de deterioragdo, infec¢des urindrias e insuficiéncia renal.

Informa um grande nimero de parametros tteis, como:

* Cistometria: registra a pressdo vesical durante a fase de enchimento. Informa principal-
mente a atividade do detrusor (através da Pressao deste, sendo normal ou hiperativo), a capacidade
vesical (volume que a bexiga pode conter), complacéncia vesical (capacidade de armazenar urina
em baixa pressao). Pode informar também a sensibilidade vesical e sintomas durante o exame.
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* Pressdo de Perda: é a medida da pressao do detrusor até vencer a resisténcia uretral e perder
urina. Uma pressdo do detrusor elevada dificulta o esvaziamento ureteral, provocando dilatagdo e
refluxo. Indica quais os pacientes com alto risco de comprometimento do trato urindrio superior
(Pressao de perda > 40 cm H20O) e auxilia o diagndstico da insuficiéncia esfincteriana.

* Estudo Fluxo / pressdo: registra a pressdo vesical e fluxo urindrio durante a miccao. Infor-
ma possivel obstrugdo infravesical (baixo fluxo com pressao do detrusor adequada) ou hipocontra-
tilidade do detrusor (baixo fluxo com contragao fraca do detrusor).

* Eletromiografia: registra a atividade elétrica do musculo esfincter uretral externo e/ou
assoalho pélvico, avaliando a contragdo e se a inervacdo é normal ou anormal, durante o estudo
urodinamico. Evidencia as condi¢des do esfincter uretral externo (Bauer): arco reflexo sacral intacto,
denervacao parcial ou auséncia completa de atividade elétrica (denervado). Pode ser realizado com

introdugdo de agulha ou com eletrodo de superficie.

Fig. 1: Equipamento
de Urodinamica

(para avaliagio das
fungbes vesicais) e de
Manometria Anorretal
(para avaliagdo de
incontinéncia fecal).

* Uretrocistografia miccional (Fig. 2): é feita a partir da introducdo de uma sonda no interior da
bexiga, injecao de contraste e realizagao de radiografias. Revela detalhes anatomicos e anormalidades da
bexiga e da uretra, além de diagnosticar e classificar a presenca de refluxo vésicoureteral, que é o retorno
do contetido liquido da bexiga para o(s) uretér(es) e nos graus mais elevados, até o(s) rim(s). Entre os de-
talhes da avaliacdo da bexiga neurogénica, estao também as suas condi¢des como capacidade, presenca
de diverticulos, trabecula¢des na parede, e evidéncias de possivel dissinergia esfincterdetrusora.®

O estudo videourodindmico associa a avaliagdo urodindmica a fluoroscopia, que é a visuali-
zacao e observacao dindmica da bexiga e das vias urinarias pela injecdo de meio de contraste intra-
vesical.'"'® Permite definir o local de obstrucéao infravesical, observar o momento da ocorréncia de re-
fluxo vésicoureteral, a que pressdo vesical isto ocorre, a presenca de dissinergia esfincterdetrusora.
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Fig. 2: Exame de uretrocistografia miccional em
paciente com Mielomeningocele, apresentando bexiga
neurogéncia com trabeculagoes, miiltiplos diverticulos e
refluxo vésicoureteral a esquerda.

A urografia excretora é um exame radiol6gico importante para avaliar detalhes morfologicos
do trato urinario, utilizado em algumas situagdes. Pelo tempo de eliminacdo de contraste, d4 infor-
macdes Uteis sobre o estado funcional ou presenga de obstrugdes, bem como outras alteragdes ou
malformacdes adquiridas ou congénitas do trato urindrio. E realizado através da injegdo de contras-
te intravenoso, seguido por radiografias sequenciadas, estudando-se o parénquima renal, sistemas
coletores intrarrenais, ureteres e bexiga. Tem contra-indicagdes como desidratacdo, insuficiéncia
renal e alergia ao contraste.'

Estudos cintilograficos sdo realizados com o emprego de farmacos radioativos, muito tteis
por oferecer diversos tipos de informacdes funcionais, sem efeitos indesejaveis ou reagdes alérgi-
cas.*® Os principais sdo:

Cistocintilografia direta (com technetium-99m pertechnetate): é realizada pela injegdo intra-
vesical de radionuclideo por via intravesical, através de uma sonda. O paciente é monitorado em
gamma camera, imagens digitais sdo ent&o obtidas. E um exame sensivel para a deteccéo do refluxo
vésicoureteral, e titil no seguimento deste, devido a baixa exposicao de radioatividade quando com-
parado com a uretrocistografia miccional. Sua limitacdo é que ndo demonstra detalhes anatémicos
que permitam classificar adequadamente o refluxo.

Cintilografia renal com Technetium-99m DMSA (dimercaptosuccinic acid): através da injegao
do radionuclideo intravenosa, ocorre a captacao pelas células tubulares renais, permitindo a visua-
lizagdo do parénquima renal e detecgdo de lesdes, cicatrizes e pielonefrite. Mostra a funcao renal de
forma comparativa entre o rim direito e esquerdo.
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Cintilografia renal dindmica com Technetium-99m DTPA (diethylenetriamine-pentaacetic
acid): ap6s injecdo intravenosa, é captado e filtrado pelos glomérulos renais, devido a sua rapida
eliminagdo para as vias urinarias, concentrando-se na urina, e assim permite a visualizagdo dos
sistemas pielocaliciais, ureteres e bexiga, podendo identificar obstrugdes das vias urindrias, quando
associado a administracao de diurético (furosemida).

Tratamento dos problemas urolégicos

Os pacientes com Mielomeningocele devem ser acompanhados a vida toda, com finalidade
principalmente preventiva, por uma equipe multidisciplinar, envolvendo varios profissionais de
satde. E neste contexto que o seguimento urolégico se inclui, e deve ter inicio logo nos primeiros
dias de vida. Visa sobretudo manter a funcdo renal e evitar a incontinéncia urinaria. Para isto, o
tratamento deve garantir o esvaziamento vesical completo, manter reduzida a pressao do interior
da bexiga, evitar ocorréncia de infec¢es urindrias, prevenir ou tratar o refluxo vésicoureteral e as
obstrugdes dos ureteres, e manter a continéncia urinaria>*°

A vesicostomia (Fig. 3) é uma cirurgia onde se realiza uma deriva¢ao da bexiga para a pele
(criacdo de uma janela comunicante) e permite a saida continua da urina para o exterior (fralda), e
pode ser opcdo em lactentes em que o tratamento clinico com CIL e anticolinérgicos falham ou nao
podem ser realizados, em casos de piora progressiva da funcao renal, ITU com septicemia, refluxo
vésicoureteral de grau elevado com bexiga hiperativa de alta pressao.?

i

Fig. 3: Vesicostomia: derivagio da bexiga a superficie cutinea.
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Para evitar a infeccao urindria de repeticao, ¢ importante que seja realizada a classificagdo da
disfungéo vesical, ou seja, do tipo de bexiga neurogénica pelo estudo urodindmico. Deve ser garan-
tido o esvaziamento vesical completo, através de cateterismo na maioria das vezes, ou manobras
como compressao do abddmen inferior com a mao ou contragdo voluntaria do abdémen, caso ndo
haja refluxo vésicoureteral, dissinergia esfincterdetrusora, pressao elevada ou reducdo da com-
placéncia vesical. A higiene perineal deve ser uma preocupacao constante, uma vez que boa parte
destes pacientes apresentam incontinéncia fecal, ou seja, tem escapes de fezes involuntarios conta-
minando o perineo e favorecendo a ascensao de bactérias. Concorre também para o surgimento de
infec¢ao urindria, a falta de esvaziamento adequado da bexiga, restando urina residual, “estagna-
da”, levando a proliferagdo bacteriana. A bexiga neurogénica leva a formacado dessa urina residual,
tanto ao se contrair muito contra um esfincter que nao se relaxa, como pela falta de capacidade de
se esvaziar totalmente. Também, o refluxo vésicoureteral leva a permanéncia da urina que deveria
ter sido eliminada, residual. Uma urina “parada” na bexiga e a regiao perineal contaminada pela
presenca de fezes sdo os fatores para a ocorréncia das infeccdes urindrias de repeticao, atingindo
os rins principalmente se tiverem refluxo, e por isto estes devem ser prevenidos e tratados através
da compensacao vesical, evitando-se elevagdo de pressao e residuo, através de esvaziamento ade-
quado e anticolinérgicos. Se apesar do tratamento clinico e estando a bexiga compensada, houver
persisténcia do refluxo (baixo grau) e de infecgdes urindrias ou piora progressiva da funcdo renal,
poderé estar indicada a injecao subureteral (Fig. 4) de substancias (Vantris®, Teflon®, coldgeno,
Macroplastique® ou Deflux®)** ou o reimplante cirtrgico.>® Os refluxos de alto grau associados a
bexiga descompensada poderao resolver-se com a ampliacdo vesical, associado ou ndo ao reimplan-
te, e os refluxos de baixo grau desaparecem em geral apos a ampliagdo vesical ®

Fig. 4: Injecio subureteral de
substancia como: Vantris®,
Teflon®, Macroplastique®,
coldgeno ou Deflux®, para

o tratamento do refluxo
vésicoureteral.

A incontinéncia urinaria é um problema que afeta um elevado ntimero de pacientes na Mie-
lomeningocele, levando a implicagdes de ordem social, emocional e psicoldgica, afetando a auto-
-estima e dificultando a inclusdo. Deve se pensar em controlar o problema a partir dos 5 anos de
idade, através do tratamento baseado num diagnéstico exato da disfuncao vesical, pelo estudo uro-
dindmico, através da elevagdo da pressao do esfincter, e visando a reducao da pressao intravesical,
com esvaziamento completo periddico.
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Tratamento clinico (conservador): anticolinérgico associado

a antibioticoprofilaxia e CIL (Cateterismo intermitente limpo)

Tratamento clinico visa a preservacdo da funcdo renal e a compensagdo da bexiga. »>*>**2
A bexiga neurogénica com hiperatividade deve ser compensada com medica¢des anticolinérgicas,
para inibir as contragdes durante a fase de enchimento, e assim reduzir a pressdo dentro do sistema.

Estas drogas além de reduzir as contracdes da musculatura da bexiga, aumentam a capaci-
dade (volume de urina que a bexiga é capaz de acomodar), e melhoram a complacéncia (disten-
sdo da bexiga sem elevacdo da pressdo). Em geral, utiliza-se a oxibutinina ou o brometo de pro-
pantelina. Como com qualquer medicagdo, pode ocorrer efeitos colaterais, e os mais frequentes
sdo sensacao de boca seca, e avermelhamento e calor, em geral na face, levando as vezes a confu-
sdo ou interpretagdo indevida como “reagdo alérgica”. Isto pode ser evitado ou contornado com
a reducdo da dosagem do medicamento, ou administragdo por via intravesical (por cateterismo
vesical, apds esvaziar a bexiga).

O cateterismo intermitente limpo (CIL) (Fig. 5) é a técnica na qual realiza-se a introducao de um
cateter uretral, precedido pela antissepsia adequada da regido genital, com a finalidade de esvaziar
completamente a bexiga, e retirado ap6s o término do procedimento. Ele substitui o mecanismo na-
tural de esvaziamento da bexiga. Pode ser realizada em casa pela familia ou pelo préprio paciente a
partir de uma certa idade, apés o devido treinamento. E realizado em geral 4 a 5 vezes ao dia.

Fig. 5: Cateterismo Intermitente Limpo (CIL) sendo realizado pela propria paciente, neste caso, através de um orificio de
Apendicostomia (cirurgia de Mitrofanoff, onde o apéndice é interposto 4 bexiga para uma comunicagio com a pele). Em
geral, o CIL ¢ realizado através da introdugio de uma sonda para o interior da bexiga, através da uretra. A realizagdo

da Apendicostomia é necessdria comumente quando o cateterismo uretral é dificil de ser realizado ou contra-indicador,
ou em associagdo a procedimento de elevagio da pressio do colo vesical, por ocasido da ampliagio da bexiga, em casos de
incontinéncia urindria e bexiga de elevada pressiio.

I
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Os neonatos com dissinergia esfincterdetrusor irdo requerer cateterismo intermitente associa-
do a medicagdo anticolinérgica, se a pressdo do detrusor for elevada durante a fase de enchimento
ou esvaziamento da bexiga, para evitar a deterioragdo urolégica, que ocorre em 71 % dos casos (1).
A oxibutinina é prescrita para obter-se uma baixa pressdo de enchimento e de micgdo, em doses
adequadas para evitarem-se os efeitos colaterais. Manobras de compressao abdominal com objetivo
de esvaziamento vesical devem ser evitadas neste grupo de pacientes, devido a hiper-reatividade
reflexa do esfincter uretral a elevagdo de pressao vesical.

Os pacientes com atividade esfincteriana sinérgica, com inervagdo sacral praticamente ou
quase normal, com reflexos preservados, devem ser seguidos cuidadosamente, devido ao risco de
piora neurolégica e do trato urinario.

Nos casos em que as condicdes sociais inviabilizam o cateterismo intermitente limpo, esta in-
dicada a realizacao de uma vesicostomia cutanea para adequado esvaziamento da bexiga. Quando
o emprego de cateterismo vesical e uso de medicagdes anticolinérgicas falham, e a bexiga continua
com pressdes elevadas e trazendo risco para o trato urindrio superior, deve-se pensar em alterna-
tivas como a realizacdo da ampliagdo vesical, ou o relaxamento do detrusor através da injecao de
toxina botulinica.

Injec@o de toxina botulinica (Botox®) por cistoscopia

A partir de 2000 comecaram a surgir na literatura publica¢des sobre a utilizacdo de injecdo da
toxina botulinica no musculo detrusor (Fig. 6), para o tratamento da bexiga hiper-reflexa, inclusive
em criangas com Mielomeningocele. Assim, esta técnica vem se tornando cada vez mais uma alter-
nativa eficaz no lugar da cirurgia, no tratamento da bexiga hiper-reflexa descompensada, inclusive
nos casos de refluxo vésicoureteral, nos pacientes com Mielomeningocele.®'*''® Os beneficios es-

Fig. 6: Instrumental e esquema para a aplicagio cistoscopica de toxina botulinica. Em A, detalhe da extremidade do
cistoscopio com a ponta da agulha injetora. Em B, a agulha injetora. Em C, o cistoscdpio, com a agulha introduzida pelo
canal de trabalho. Em D, esquema para a aplicagio intravesical da toxina botulinica.
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perados sdo a melhora dos niveis de pressdo no interior da bexiga, melhora da drenagem do trato
urinario superior e melhora da continéncia, uma vez que a bexiga podera passar a acomodar maior
volume de urina sem levar a escapes. Estes beneficios ocorreram em cerca de 65 % dos pacientes e
por cerca de 8 meses, ap6s o que puderam passar novamente pelo mesmo tratamento. O procedi-
mento, em criangas, € realizado sob anestesia geral. Apds esta, introduz-se o cistoscopio, e é injetado
com uma agulha especial, a toxina botulinica, em diversos locais. Ap6s o procedimento, um cateter
(sonda) de Foley é deixado no local por 12 horas, recebendo alta no dia seguinte. O paciente conti-
nua entdo em programa de cateterismo intermitente limpo.

Considera-se que esta técnica pode postergar por alguns anos a necessidade de ampliacdo ve-
sical cirtrgica, repetindo-se o procedimento periodicamente, e aguardando-se assim o desenvolvi-
mento da engenharia tecidual, que poderd oferecer uma solucdo em futuro préximo. Os resultados
tem confirmado a seguranga no tratamento da hiper-reflexia do detrusor em criancas com Mielo-
meningocele, porém, mais estudos ainda sdo necessarios ainda para que se possa ser recomendado
o uso desta técnica em grande escala.

Cirurgias de ampliacao vesical

A ampliacao vesical esta indicada a partir do momento em que a bexiga ndo pode mais atuar
como reservatdrio urindrio, e o tratamento clinico ja ndo apresenta a resposta esperada,**** em
geral a partir dos 6 ou 7 anos, preferivelmente. Devido a hiper-reflexia, ou a falta de complacéncia
vesical, com piora dos exames de imagem do trato urindrio, com surgimento ou agravamento da
uréterohidronefrose, e risco de deterioracdo da fungdo renal, faz-se necessério aumentar a capaci-
dade da bexiga em armazenar a urina, através de uma pléstica, acrescentando-se um tecido para
constituir juntamente com sua parede original um reservatorio mais amplo. Este tecido pode ser o
proprio ureter em alguns casos, quando ha uréterohidronefrose associada, e perda de funcao desse
rim, mas em geral, as opgdes sdo o uso do intestino (ileo ou sigméide) ou do estbmago, constituindo
respectivamente, a enterocistoplastia (Fig. 7) (mais utilizadas) e a gastrocistoplastia (tteis em pa-
cientes com diminuigdo da funcao renal, pela eliminacao de cloreto de amoénia e de 4cido). Quando
ha refluxo vésicoureteral de alto grau o ureter é reimplantado no segmento utilizado para a amplia-
¢do. Tanto a gastro como a enterocistoplastia tem bons resultados para aumento da capacidade fun-
cional da bexiga, porém apresentam algumas vezes complicacdes cirtrgicas variadas, como fistulas
ou perfuragdes, calculos, obstrugdes por muco e infeccdo urinaria ou alteracdes metabdlicas como
acidose metabdlica, baixa estatura devido distarbio do célcio, hipercloremia e hipocalémia. Na gas-
trocistoplastia, pode ocorrer hematdria (saida de sangue na urina), e distria (ardéncia miccional),
e hé risco de formacdo de tlcera péptica no tecido gastrico utilizado. Estes problemas sdo passiveis
de tratamento. As enterocistoplastias requerem um preparo intestinal prévio, com dieta, lavagens
intestinais e uso de antibitticos, logo antes da cirurgia. O paciente fica com sonda nasogéastrica até o
retorno do transito intestinal (2 ou 3 dias) e sonda urindria por 2 semanas.

Em meninos, pode ser indicada no tempo da ampliacao, a realizacdo de cirurgia de Mitro-
fanoff (Fig. 5), que é a interposicao do apéndice entre a bexiga e a pele, para facilitar o cateterismo
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intermitente, evitando a utilizagdo da uretra, associado a procedimento de elevacdo da resisténcia

uretral para o tratamento da incontinéncia urindria.

Fig. 7: Detalhe de cirurgia de ampliagio
vesical, com utilizacio de alca de ileo, em
anastomose a bexiga (enterocistoplastia).

Tratamento da incontinéncia urinaria

O ideal seria permanecer seco, sem perdas, por pelo menos 4 horas, entre um cateterismo e
outro, porém por incompeténcia do esfincter podem ocorrer perdas urindrias, durante a fase de en-
chimento, ou ao serem realizados esforgos, comprometendo significativamente a qualidade de vida
do paciente.?*? As criancas com incompeténcia esfincteriana ou seja, pressoes de perda menores
de 40 cm H20O necessitam de procedimento cirtirgico para aumentar a resisténcia uretral. Existem
vdrias técnicas utilizadas para a elevacdo da resisténcia uretral, e o objetivo comum é oferecer me-
lhor condigdo de vida a crianga e a familia, evitando a perda urindria involuntéria e problematica.
Podem ser utilizados uma gama variada de procedimentos, escolhidos conforme o caso em questéo.
As opgdes sao: esfincter uretral artificial (casos selecionados), injecdo intra e periuretral de Teflon,
coldgeno ou Deflux, suspensao do colo vesical (sling aponeurético), e diversas outras técnicas de
cirurgias no colo vesical com alongamento uretral.

Engenharia tecidual

Muitos esforcos tem sido engendrados no desenvolvimento da medicina regenerativa, para
reconstrucao ou criagdo de todos os tipos de tecido e 6rgaos, incluindo a bexiga, no sistema urina-
rio, principalmente na tltima década.?** Em 2006 foi publicado artigo cientifico onde se relata a
reconstrucdo de bexiga com tecido produzido por engenharia tecidual, em 7 pacientes com Mie-
lomeningocele e bexiga neurogénica, com idades que variaram de 4 a 19 anos.*® Os tecidos foram
produzidos a partir de biopsias da bexiga original, que tiveram suas células semeadas em matriz de
colageno, seguido da producao do tecido semelhante a parede vesical, em laboratorio, e depois im-
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plantados nos pacientes, construindo a bexiga, com bons resultados. Os recentes progressos suge-

rem que as bexigas produzidas por engenharia tecidual, atualmente em fase experimental, poderao

ter uma grande aplicabilidade clinica no futuro.
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4 A ortopedia

Dr. Michael Siqueira | Dr. Davi Moshe Leopold Lopes | Dr. Alexandre Zuccon
Dr. Fernando Farcetta Jr. | Dr. Francisco Viollante Jr.

Introducao

A Mielomeningocele é a malformagdo congénita tratavel mais complexa do sistema nervoso
central,' onde ocorre uma falha na fusao dos elementos posteriores da coluna vertebral e, conse-
quentemente, falta de fechamento do canal vertebral, associado a displasia da medula espinhal.
Encontram-se frequentemente também anormalidade do sistema nervoso central associadas, como
por exemplo a hidrocefalia e a deformidade de Arnold-Chiari. Tem incidéncia de aproximadamente
1:1000 nascidos vivos.? Consiste de uma estrutura saculiforme contendo liquor e tecido nervoso, cuja
protrusdo leva a diversas anomalias neurolégicas, dependendo da localizacao e gravidade da lesdo.?

O defeito ocorre entre a terceira e quinta semanas de vida intrauterina e nem sempre é diag-
nosticado durante a gravidez.> Ainda ndo se conhece exatamente a alteracdo embriolégica que
origina a lesdo,® mas alguns fatores podem promover o surgimento da doenga, tendo assim carater
multifatorial. Dentre estes fatores, temos os ambientais, nutricionais, raciais e hereditérios. E impor-
tante salientar a importancia da presenca do acido félico na dieta por associar-se a uma diminuicao
da incidéncia da doenca e da ndo utilizagdo de substancias antagonistas do acido félico durante a
gestacdo como, por exemplo, a carbamazepina, fenobarbital, fenitoina, primidona, sulfasalazina,
trianterene, methotrexate, trimetropim e aminopterina.?

Conforme mencionado no Capitulo 1, o diagnoéstico pré-natal pode ser feito através de
ultrassonografia, onde se detectam anomalias vertebrais e menos frequentemente consegue-se a
visualizagdo da bolsa. A dosagem sérica da alfafetoproteina e a eletroforese de acetilcolinesterase no
liquido amniético? também podem ser solicitadas nos casos suspeitos.

Por ser uma doenga altamente complexa e atingir vérios sistemas, faz-se necessaria a as-
sisténcia multidisciplinar, formada basicamente por neurocirurgides, pediatras, urologistas, or-
topedistas, fisiatras, fisioterapeutas, psic6logos, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, assistentes
sociais, técnicos em aparelhos ortopédicos, professores e outros. O ideal seria que toda esta equipe
multidisciplinar trabalhasse em conjunto num centro de reabilitagdo, proporcionando ao paciente e
sua familia um atendimento global. O ortopedista ¢ um membro importante desta equipe e é da sua
responsabilidade prevenir e tratar as deformidades da coluna vertebral e dos membros inferiores.

Avaliacao ortopédica

Uma vez que a deambulagdo ndo é possivel para todas as criancas, a grande meta do trata-
mento ortopédico é uma postura estavel. A maior parte das criancas atinge a maturagao da marcha
ao redor dos 4 anos de idade. Se por volta dos 6 anos de idade o paciente ndo conseguir ficar em pé

MIELOMENINGOCELE 67



ASPECTOS MEDICOS: AS ESPECIALIDADES MEDICAS ENVOLVIDAS E AS VISOES

sozinha, a deambulacao serd improvavel.* Deve-se atentar também para a prevencao da deteriora-
¢ao neuroldgica que, quando percebida nas avaliagdes ortopédicas de rotina da coluna e extremida-
des, é prontamente avisada ao neurocirurgiao.'

Existem quatro requisitos para a deambulacao: alinhamento do tronco e pernas; controle das
articulagdes do quadril, joelho e tornozelos; amplitude de movimento; e forca para gerar o movi-
mento para frente. Sio necessarios 30° de movimento do quadril para a progressao para frente,
sendo este 0 movimento mais importante para a marcha destes pacientes. Quando ha amplitude
menor que esta, ha a necessidade de compensacao pelo movimento pélvico."

E feita a determinagdo do nivel neurolégico da lesao, principal fator para o prognéstico de
deambulacado do paciente. Existem quatro niveis: tordcico, sem movimentagao ativa dos membros
inferiores; lombar alto, com movimentacdo ativa dos musculos pessoas, adutores e eventualmente
quadriceps; lombar baixo, com movimentagdo ativa dos musculos psoas, adutores, quadriceps, fle-
xores mediais dos joelhos e eventualmente tibial anterior e/ ou gltteo médio; e sacral, que apresenta
além destes musculos funcionantes, a fungdo flexora plantar e/ ou extensora do quadril.®

Exames complementares sao solicitados: radiografias da coluna vertebral, bacia e articulagdes
que tenham deformidade; urina I, urocultura e antibiograma; e ultrassonografia de vias urindrias.
Outros exames podem ser pedidos pelos demais especialistas.?

Orteses de posicionamento sdo prescritas, como por exemplo, parapédio, para ortostatismo
dos pacientes com lesao alta ou para aqueles de baixa idade, que ainda nao se sustentam sozinhos
outros tipos de 6rteses para membros inferiores e tronco e suas indicagdes serao abordados com
maior especificidade na Parte I, Capitulo 7, “Orteses em Mielomeningocele”.

Pesquisa-se a alergia ao latex e fornecem-se as orientagdes aos pais quanto ao controle da
obesidade, importancia da mobilidade, preven¢do de fraturas, tlceras de pressdo e queimaduras
possiveis pela alteragdo de sensibilidade.

Sao iniciadas as terapias ja nos primeiros meses de vida, com objetivo de estimular o desenvol-
vimento neuromotor, prevengao de deformidades, fortalecimento muscular e uso correto das érteses.

Deformidades da coluna vertebral

Na Mielomeningocele, as principais deformidades sdo as paraliticas, causadas pelo desequi-
librio muscular, e as congénitas. Nas formas paraliticas e congénitas podem surgir as escolioses,
cifoses e lordoses.

As cifoses congénitas de raio curto sdo as mais graves deformidades da Mielomeningoce-
le. Surgem nos casos de nivel toracico ou lombar alto. Na maioria dos casos ja estdo presentes ao
nascimento, dificultando ou impedindo o fechamento da bolsa. Sdo progressivas, podendo atingir
angulagdes de até 180 graus.

O éapice da cifose se localiza em T12-11, produzindo uma cifose que, no seu ramo inferior
abrange até a articulacao L5-S1 ndo havendo uma lordose compensatdria. Superiormente a partir
de T10-T9 surge uma lordose torécica que tenta ser compensatéria. A deformidade é toraco-
-lombo-pélvica.
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Com o crescimento do paciente e também quando a deformidade nao é tratada, hd uma
evolucdo para um comprometimento da funcdo respiratdria, surgindo também uma contratura da
musculatura abdominal. A pele da regido cifética apresenta-se de cor violacea, facilmente fridvel,
impedindo estas criangas de se deitarem em dectibito dorsal ou mesmo de se sentarem sobre a sali-
éncia cifética, sob o risco de apresentarem tlceras de pressao de dificil fechamento.

Os pacientes geralmente apresentam hidrocefalia e derivacdo ventriculo-peritoneal, sdo des-
nutridos, tém baixo peso e estatura, sao portadoras de alteragdes do sistema génito-urinario com
infecgdes urindrias de repeticao, imunossuprimidas e apresentam atitudes viciosas dos membros
inferiores. Quando estes pacientes tém algum potencial de ficar em pé ou andar, procede-se a trata-
mentos ortopédicos seguidos de aparelhagem. Em geral, sdo pacientes que passam suas vidas em
cadeiras de rodas, sendo fundamental proporcionar a eles condi¢des para que tenham uma postura
sentada satisfatoria, o que geralmente se consegue somente através da correcao cirtrgica.

Tratamento

Cifoses

Nas cifoses paraliticas de raio longo e flexiveis, nos pacientes em crescimento, pode-se tentar
colete de Milwaukee ou coletes infra-axilares cuidando para evitar dreas de hiperpressao do térax,
asas iliacas e sacro. Estas Orteses ndo tem propriedades corretivas mas proporcionam melhora do
equilibrio de tronco e mesmo retardo na progressao da deformidade.

Nas cifoses de raio curto com caracteristicas congénitas o tratamento é rigorosamente cirtr-

gico (Fig. 1).

|
S—

Fig. 1: Cifose congénita
(raio curto)
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Indicagoes

* Correcao da deformidade ou evitar sua progressao
* Melhorar a posigdo sentada

* Evitar ou curar escaras no apice da deformidade

* Evitar deterioragdo respiratéria

* Estética

Cirurgia

O tratamento preconizado é a resseccdo vertebral (vertebrectomia) da 4rea da cifose lombar
associada a artrodese vertebral via posterior.

Mais recentemente, nova abordagem tem sido descrita como adjuvante no tratamento
destas deformidades. Trata-se de um sistema de distracdo extravertebral, inicialmente desen-
volvido para o tratamento da insuficiéncia respiratéria restritiva. E o sistema VEPTR (Vertical
Expandable Prosthetic Titanium Rib), uma proétese vertical expansivel de titdnio, uma opcao de
tratamento sem fusao da coluna.

Escolioses

As curvas escoliéticas na Mielomeningocele (Fig. 2) podem ser paraliticas, congénitas ou mis-
tas. As paraliticas sdo aquelas nas quais existe somente o defeito dsseo das laminas; nas congénitas
além do defeito 6sseo, associam-se hemivertebras, barras dsseas, diastematomielia, auséncia de
vértebras, etc.

Pode-se esperar 100% de incidéncia de deformidades nos pacientes com nivel neurolégico
T12 ou acima, 90% no nivel L1, 80% no nivel .2, 70% no nivel L3, 60% em 14 e 25% em L5.15 As cur-
vas pioram gradativamente durante o periodo de crescimento e frequentemente estao associadas a
obliquidade pélvica, havendo uma incidéncia maior em pacientes que ndo deambulam.

Outras alteracdes sao as anomalias interespinhais nas escolioses congénitas e também nas es-
colioses da Mielomeningocele, como a lipomeningocele, lipomas, cisto neurentérico, tumor epider-
moide, diastematomielia e medula presa (tethered spinal cord). Todas estas patologias podem estar
associadas as escolioses e devem ser reconhecidas e tratadas previamente ou concomitantemente
ao tratamento das escolioses. A incidéncia desta alteragdes ¢é alta e piora o prognoéstico das curvas.

Outro fator causal de piora das curvas é a hidrosiringomielia, responsével por alteracdes neu-
romusculares e consequentemente pela piora da curva. O tratamento preconizado muitas vezes é a
derivagdo siringo peritoneal.

Tratamento

O tratamento conservador tem um papel de destaque nas curvas paraliticas em C longas.
Quando bem conduzido, o tratamento consegue diminuir a velocidade de progressdo da curva,
protelando a data da cirurgia de artrodese vertebral até a idade adequada para a sua realizacao, isto
é, a partir dos 10-12 anos de idade.
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Entretanto, a artrodese pode ser realizada em qualquer idade, desde que se constate a pro-

gressao incontrolével da curva.

Fig. 2: Escoliose grave em paciente com
Mielomeningocele

Fig. 3: Colete infra-axilar bivalvado
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O colete mais utilizado é o infra-axilar (Fig. 3), sendo o de Milwaukee, tradicional para as escolio-
ses idiopaticas, pouco tolerado e consequentemente contra-indicado nestes pacientes. As curvas neuro-
musculares inferiores a 20° podem ser apenas observadas, com reavaliacdes peridicas a cada quatro
meses. Curvas maiores de 20° e que demonstrem progressao podem ser tratadas com colete infra-axilar,
que devem ser confeccionados em material leve, bivalvado, com abertura abdominal, contato total e
extensdo até os ilfacos.? Ap6s 30 graus com pacientes em crescimento e que apresentem curvas com ca-
racteristicas progressivas, deve-se pensar em procedimento cirtirgico para artrodese vertebral.

Tratamento cirirgico

A cirurgia estd indicada naqueles pacientes que apresentem perda funcional pela escoliose
como, por exemplo, perda da marcha, desequilibrio de tronco ou mau posicionamento para utiliza-
¢ao dos membros superiores.?

A selecao da area artrodesada deve ser feita de maneira rigorosa. Superiormente deve atingir
T2 ou T3 e inferiormente, na maioria das vezes deve atingir o sacro nas artrodeses posteriores, em-
bora possa ser estudada a possibilidade de terminar um ou mais ou niveis acima. Quando se usa a
dupla abordagem anterior e posterior, a possibilidade de nao se incluir o sacro aumenta.

Outra opgdo de tratamento das escolioses sem fusao em criancas de baixa idade com curvas
progressivas e com potencial de crescimento é a utilizagdo do VEPTR (Fig. 4), ja citado no tratamento
da cifose. A vantagem ¢é de interromper a progressao da curva permitindo o crescimento da coluna.

Fig. 4: Radiografias pré-operatoria a esquerda e pos-operatoria, utilizando o dispositivo VEPTR, a direita
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Quadril e joelho

Os pacientes com Mielomeningocele e outros defeitos de fechamento do tubo neural similares
podem desenvolver problemas nas articulacdes dos membros inferiores (quadris, joelhos, tornozelos
e pés) por diversos fatores: desequilibrio muscular, posicdes viciosas, descompensacdes neurolégicas
(valvula obstruida ou hidrocefalia descompensada, por exemplo), medula presa e retragdes teciduais.

Os quadris e joelhos sdo sitios comuns de deformidades osteoarticulares nesses pacientes e,
portanto, deve-se ter atengdo ao exame fisico periddico para diagnosticar os fatores relacionados
acima e assim tomarmos medidas para evitar o aparecimento das deformidades como a resolugao
da medula presa e problemas neurolégicos (tratamento neurocirtrgico), alongamentos musculares,
uso de orteses para posicionamento, tratamento fisioterapico e hidroterdpico, adequagao postural
em cadeira de rodas, orientagdo aos familiares e pacientes quanto ao posicionamento adequado.
Com relacao as deformidades dessas articulagdes, citaremos a seguir as mais comuns, assim como
uma visao geral do tratamento.

Quadril

A deformidade mais comum nos quadris desses pacientes a atitude em flexo, que quando
importante, isto é, maior do que 20 graus, pode interferir com a reabilitacdo e marcha nos pacientes
deambuladores. Essa deformidade é mais comum nos niveis funcionais lombares (alto e baixo), que
apresentam musculatura flexora mais forte do que a extensora e nos pacientes cadeirantes, pois ficam
a maior parte do tempo sentados com os quadris em flexao. O diagnéstico é clinico, sendo evidenciado
através da manobra de Thomas (Fig. 5). O tratamento é cirtirgico quando ndo é mais possivel a utiliza-
¢ao de ortese e se interfere na marcha ou posicionamento. Consiste em liberagao dos flexores do quadhril
(abaixamento de espinhais), sendo necessario até a capsulotomia anterior nos casos mais graves.

L

"’»\"v

Fig. 5: Teste de Thomas
: J.J
i
A

Js‘ " I

Nos pacientes com nivel tordcico a deformidade em flexoabdugdo é mais comum, sendo a
causa mais importante a propria agdo da gravidade sem posicionamento adequado das pernas
desses pacientes: a chamada posicao em abandono (Fig. 6). Ocorre encurtamento da musculatura
flexora e abdutora, principalmente do tensor do féscia lata. Essa deformidade, quando intensa, in-
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terfere com o uso da cadeira de rodas, sendo entdo o seu tratamento cirtirgico. A cirurgia baseia-se

na liberacao dos musculos retraidos, principalmente do tensor do fascia lata.

Fig. 6: Posicio
em abandono

A flexoaducao do quadril é mais comum também nos niveis lombares e devemos estar muito
atentos nos casos de assimetria com a presenca dessa deformidade, que pode estar relacionado a
medula presa. Essa deformidade pode levar a luxacdo do quadril. O tratamento cirtirgico é necessé-
rio quando dificulta a utilizagao de 6rtese e/ ou posicionamento e/ou marcha.

A luxagdo do quadril é motivo de muita discussdo em pacientes com Mielomeningocele,
principalmente hé alguns anos quando muitos servigos médicos acreditavam nos beneficios da
cirurgia para esses casos. Atualmente, apesar de ainda ndo haver consenso, a maioria dos servigos
com experiéncia no tratamento dessa patologia, ndo trata cirurgicamente a luxacdo do quadril mie-
lodisplasico pelo risco grande de reluxacdo e de rigidez articular, salvo raras exceges.

A deformidade em extensdo dos quadris é mais rara e geralmente acompanhada de articula-
¢oes rigidas (sindrome artrogripética).

Joelho

A deformidade em flexao dos joelhos é a mais comum nesses pacientes e deve-se a retracdo
capsular e muscular posterior (Fig. 7). Também o posicionamento inadequado dos membros infe-
riores pode ser a causa. Quando a deformidade é pequena, muitas vezes pode ser “absorvida” pela
ortese longa, principalmente se menor que 20 graus. Porém, se o paciente é deambulador sem 6rtese ja
existe necessidade de tratamento cirtirgico. O tratamento cirtrgico é realizado através de osteotomia
extensora do fémur distal (préximo ao joelho) e liberacao dos flexores de joelhos muitas vezes (Fig. 8).

Outra deformidade comum nesses pacientes é o valgo, que pode estar relacionado a contra-
tura do trato iliotibial ou mesmo ao estresse articular que alguns pacientes fazem ao deambular.
Na maioria dos casos, ndo ha necessidade de tratamento especifico. Pode haver necessidade de
cirurgia em casos mais graves, podendo entao ser utilizado osteotomia corretiva (cirurgia 6ssea) ou
hemiepifisiodese (bloqueio parcial de crescimento temporario), a qual corrige a deformidade com o
proprio crescimento da crianca.
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A

Fig. 7: Deformidade em flexdo Fig. 8: Radiografia de joelho em flexo.
do joelho e sua mensuragio A: pré-operatdrio; B: apds corregio cirtirgica

A deformidade em varo é menos comum e geralmente associado a lesdes fisérias (lesao na
regidao de crescimento 6sseo da crianga), seja por trauma ou por quadro de infecgao 6ssea. Dificil-
mente ha necessidade de tratamento. Quando a deformidade é importante a cirurgia realizada é a
osteotomia corretiva.

O recurvato do joelho é extremamente raro e esta associado a sindromes artrogripéticas (arti-
culagdes rigidas desde nascimento) ou em decorréncia de cirurgias anteriores mal sucedidas. O tra-
tamento é muito dificil e geralmente cirargico através de liberacdes, com alongamentos musculares
amplos na coxa e capsulotomia no joelho.

Independentemente do tipo e grau de deformidade nos joelhos e quadris, assim como em ou-
tras articulagdes, o tratamento pds-operatorio desses pacientes é extremamente importante, pois na
Mielomeningocele ha uma constante luta contra as deformidades e também contra a recidiva destas
apos sua corregdo. Portanto, a reabilitacao (fisioterapia, hidroterapia, etc.), uso de 6rtese e correto
posicionamento pds-operatdrio sdo imprescindiveis para o sucesso do tratamento.

Pé e tornozelo

Pé

As deformidades do pé estao entre as deformidades mais comuns em pacientes com mie-
lomenigocele. Cerca de 75% destes pacientes com lesdo baixa (nivel sacral e lombar baixo) e 90%
daqueles com lesao alta (nivel toracico e lombar alto) possuem deformidade nos pés. 3

As deformidades no pé podem ser congénitas ou adquiridas. Nestas, a principal causa é o des-
balanco muscular e a espasticidade. As alteracdes mais frequentes sdo: pé equino, pé calcaneo-valgo
(Fig. 9), pé plano-valgo, pé equino-cavo-varo-aduto (Fig. 10) e pé talus vertical.> Nos niveis altos a
deformidade mais comum é o pé calcaneo (Fig. 9), enquanto nos niveis baixos é o pé equino.?
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Fig. 9: Pé equino-cavo-varo-aduto

Fig. 10: Pé calcineo-valgo

Em pacientes deambuladores, o foco fundamental é manter o pé plantigrado e com o méa-
ximo de flexibilidade possivel para assim prover uma marcha o mais préxima do fisiolégico,
ocasionando um menor gasto energético. Em pacientes ndo deambuladores, o principal objetivo
é o posicionamento, tanto na cadeira de rodas quanto em Orteses para possibilitar a ortostase e
seus consequentes beneficios.

Um ponto essencial no tratamento das deformidades no pé da Mielomeningocele é entender
que elas sao deformidades, em geral, mais rigidas e mais suscetiveis a recidivas, fatores estes que
proporcionam maior niamero de intervengdes cirtrgicas nestes pacientes.

Em considerando as deformidades ja apresentadas vamos discorrer rapidamente sobre o
tratamento de escolha em cada uma das alteracdes.

No pé equino, sobretudo quando a deformidade é menor que 30 graus, deve ser realizada
a tenotomia percutanea do tenddo Aquiles (Fig. 11). E um procedimento simples e que pode ser
realizado em regime ambulatorial, se desejado. O pés-operatério envolve a confeccdo de gesso su-
ropodaélico por 3 a 4 semanas, podendo o paciente andar apds esse periodo.!

Fig. 11: Tenotomia percutinea do tendio de Aquiles

N X
-
=3
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O pé calcaneo em geral requer a tenotomia do tibial anterior (principal dorsiflexor do pé)
seguido de gesso suropodalico por 3 a 4 semanas em média.?

Nos casos de deformidade tipo pé plano-valgo, pode-se langar mao da osteotomia de media-
lizacao do calcaneo, idealizada por Koutsogiannis.®

O pé equino-cavo-varo-aduto pode ser tratado com troca gessos seriados seguido de tenoto-
mia percutanea, segundo os conceitos da técnica de Ponseti. As recidivas e o tempo de tratamento
sdo em geral maiores que pé torto congénitos idiopaticos, bem como as complica¢des devido a
insensibilidade. As cirurgias de maior porte devem ser realizadas ap6s o método conservador.
Envolvem normalmente liberagdo extensa de tenddes e ligamentos e, eventualmente, retirada de
fragmentos 6sseos. O pos-operatério envolve também a confecgdo de gessos suropodalicos em mé-
dia por 6 a 8 semanas.

O tratamento do pé télus vertical é praticamente 100% cirtargico com liberagdo de partes mo-
les seguido de gesso suropodalico por 6 a 8 semanas'?

Tornozelo

O tornozelo dos pacientes com Mielomeningocele apresentam, na grande maioria das vezes,
dois padrdes, que podem ou ndo ocorrerem associados: tornozelo em valgo e deformidade rotacio-
nal (torcao tibial).

Acredita-se que cerca de 85% dos pacientes com distarbios do fechamento do tubo neural
apresentem um tornozelo em valgo.? Esta anomalia incide predominantemente em pacientes com
lesdo no nivel lombar baixo e costuma aparecer cedo nestes pacientes, acarretando em problemas

de ortetizagao por volta dos 6 anos de idade.?

Fig. 12: Tenodese
Aquiles fibula.
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A deformidade é lentamente progressiva e ocorre secundariamente a paralisia do mtsculo
solear, com consequente encurtamento da fibula em relacao ao maléolo medial.® Esta deformidade
pode estar presente conjuntamente com o valgo do retropé, o qual deve empre ser investigado. A
magnitude do valgo pode ser medida nas radiografias antero-posteriores com carga.’

Como tratamento temos a tenodese calcaneo-fiaular, a hemiepifisiodese do maléolo medial e
a osteotomia varizante da tibia.

A tenodese calcaneo-fiaular (Fig. 12), técnica inicialmente citada por Westin e Defiore, na qual
o tenddo de Aquiles é passado através de um orificio na fibula e suturado sobre si mesmo para que
forneca tracdo dssea durante o apoio e estimule o crescimento fiaular.’ Estd indicada para pacientes
com valgo entre 10-25° e idade de 6 a 10 anos.

A epifisiodese do maléolo medial (Fig. 13) é realizada com a passagem de um parafuso tran-
sepifisario no maléolo medial, que causard uma interrupgao do crescimento medial, proporcionan-
do correcdo gradual da deformidade em valgo com o crescimento da fiaula. Recomenda-se que este
procedimento seja realizado em pacientes com valgo a partir de 8° e maiores de 6 anos de idade.”

i

Fig.13a Fig.13b

W

Fig. 13c

Fig. 13: Epifisiodese do maléolo medial.

A: Deformidade pré-operatoria.

B: Corregio gradual e posicionamento adequado dos
parafusos.

C: Aspecto radiografico apds corregio e consequernte
retirada dos parafuisos.

Tem-se ainda como opgdo de tratamento a osteotomia varizante supramaleolar, que corrige
a deformidade agudamente através da excisao de uma cunha 6ssea e fixagao da osteotomia com
materiais de sintese, como fios, grampos ou placas com parafusos metalicos. Este procedimento
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é indicado para pacientes que se encontram em idades mais avancadas, nas quais nao haja mais a

possibilidade de correcao através do crescimento ésseo.

Para os pacientes que apresentam deformidades rotacionais do tornozelo, as chamadas tor-

¢Oes tibiais, tem-se como tratamento as osteotomias derrotatdrias supramaleolares (Fig. 14), que

podem ser associadas ou ndo a correcao concomitante de deformidades angulares, varo ou valgo,

Nno mesmo corte 6sseo.

Este procedimento é recomendado para criancas de maior idade, geralmente acima de 10

anos, e pode ser fixado com as mesmas opgdes possiveis para a osteotomia varizante supramaleolar.
Fig. 14a Fig. 14b

Fig. 14: Osteotomia derrotatoria interna e varizante supramaleolar.

A: Radiografias pré-operatorias. Observa-se acentuado valgo e rotagio externa do tornozelo.
B: Radiografia pos-operatoria, onde se observa corregiio do valgo e rotagio externa com
fixagdo da osteotomia com grampos metdlicos.
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5 Comentarios de outros especialistas

A PEDIATRIA
Dr. Antonio Ananias Filho

Introducao

Mielomingocele é uma das patologias mais frequentes que atingem o sistema nervoso central.
Atualmente devido aos avangos nas areas de diagnéstico por imagem, e da terapéutica tanto medi-
camentosa como cuidados em gerais ha uma sobrevida maior desses pacientes além da melhora na
qualidade de vida.

Além dos cuidados dados aos recém-nascidos, descobertas recentes tém mostrado que a
prevengdo com o aporte de acido félico dado a mae antes da gestagao tem se mostrado positivo na
diminuicdo dessa patologia.*

As alteragdes encontradas nessa patologia tem sido foco de estudos nas varias areas que atu-
am no tratamento desses pacientes melhorando em muito o bem estar de todos, profissionais, pais
e principalmente o préprio paciente.

Etiopatogenia

A meningomielocele é uma das mais complexas malformagdes do sistema nervoso central
passivel de tratamento. H4 relatos do conhecimento dessa patologia na América encontrados na
costa do México em meados de 200 a.Ca 400 d.C.?

O efeito dessa patologia na crianga e seus familiares é devastador, sendo de primordial im-
portancia o acompanhamento do paciente e familiar por equipe multidisciplinar que possa dar
apoio aos empecilhos que possam ocorrer na recuperacao do paciente.

Os avangos ocorridos recentemente nas areas de neurocirurgia, pediatria, nutricao e fisioterapia
etc. tem ajudado em muito a sobrevida dos pacientes, pois em épocas passadas esses pacientes eram
condenados ao esquecimento, com grande indice de 6bitos nos primeiros meses de vida por infecgdes
ou por complicagdes e alteracdes como a hipertensao intracraniana ou da propria correcao cirargica.®

Na literatura mundial, a incidéncia dessa patologia é de 1 caso para 1000 nascimentos, po-
dendo estar ligada a uso de medicacdes durante os primeiros meses de gestacao, entre elas o 4cido
valproico e 4cido retinioico; também podem estar relacionadas as aberra¢des cromossémicas, mu-
tacoes cromossomicas e causas desconhecidas. Ocorrem em 3 a 4% na primeira gestagdo e em 10%
ap6s o segundo nascimento com mielomingocele.”

A utilizagao de écido folico até a 12* semana de gestagdo pode evitar ou diminuir o apareci-
mento dessa patologia. As alteracdes clinicas mais encontradas sao as alteragdes musculoesqueléticas,
associadas ou ndo as respiratdrias tardias, além de alteracdes neuromuscular anal com consequente
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constipagdo e encomprese, bexiga neurogénica espastica e flacida, hidrocefalia e alteracdes ortopédi-
cas no nivel do quadril e pés.> Mais frequente em meninas na proporcao de 3:2 e na raga branca.

Apesar de o parto ceséreo ser o preferido para essa patologia, o parto vaginal apresenta um
grande incidéncia tendo um prognéstico ruim devido ao possivel rompimento das membranas que
protegem o tecido nervoso e contaminagdo com consequente infecgdo.’

A corregdo cirtrgica é realizada, em média, de 24 a 48 horas de vida. Quanto maior o tempo
de espera para correcdo maior sao as complicagdes referentes a infecgao.

Na literatura mundial, 80% dos casos evoluiram para hidrocefalia, sendo tratadas com uma
derivagdo ventriculoperitoneal.

Atentarei para as altera¢Oes clinicas referentes a nutri¢ao e ao sistema digestivo. A nutrigdo
materna adequada é muito importante para qualquer gestacao sendo importante a indicacdo de
aporte vitaminico, como acido f6lico nas primeiras semanas de gesta¢ao a fim de evitar ma-formacao
no tubo neural. O acompanhamento pré-natal adequado pode levar a detecgdo de alteracdo mor-
fologica que atualmente, em alguns casos, pode ser corrigida intrattero, e quando ndo, permitem
que haja um preparo adequado para as possiveis complicagdes que possam ocorrer no nascimento,
assim como na indicagdo de parto cesdreo nas gestagdes que ocorram alteragdes no tubo neural.?

O aleitamento materno € a alimentacado ideal do recém-nascido, pois possui ingredientes ide-
ais ao crescimento do RN, além de diminuir o ntimero de doengas infecciosas, alérgicas e inflamato-
rias; entre elas as otites, infecgdes das vias respiratorias, gastrintestinais, urinarias e meningites por
haeomoilus influenza, além de diminuir o indice de obesidade na infancia e adolescéncia.?

O aleitamento materno também ajuda na reducdo do sangramento materno ap6s o parto, na
involucao uterina mais rdpida, no menor risco de diabetes tipo dois, na diminui¢ao de osteoporose,
cancer de ovério e de mama, além de maior espagamento das gestacdes.?

O aspecto psicoldgico e emocional do bindmio mae filho durante o periodo de amamentagao
permite um maior vinculo, além da recuperacao mais rapida nos casos de enfermidades.

Em relagao as criangas que nascem com alteragdo no tubo neural e sdo submetidas a corregao
cirtrgica, ficando em pos-operatério em ambiente de UTI neonatal, o aleitamento materno é pri-
mordial. Nos casos em que o leite materno nao é possivel, pode-se langar mao dos bancos de leite
nos hospitais onde eles existam.

O aleitamento materno também auxilia na diminuicdo dos casos ou retardamento da consti-
pacdo intestinal.

Quadro clinico
O ntimero de evacuagdes das criancas alimentadas exclusivamente com leite materno é gran-
de nos primeiros dias pdés-nascimento chegando ao ntimero de quatro no final da segunda semana,
diminuindo gradativamente até chegar a uma ou duas vezes ao dia por volta dos dois anos de vida.
A constipacao intestinal que acomete as criangas com alteracao no tubo neural deve-se a alte-
racdo de musculatura e inervagdo neurossensorial dessa regido.
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A retencao prolongada de fezes no célon provoca reabsorcao dos liquidos do bolo fecal, le-
vando ao aumento do volume e consisténcia das fezes, fechando um circulo vicioso.

Eventualmente o reto “acostuma-se” com o bolo fecal volumoso e a sensagdo de ampola retal
repleta, antes do ato de evacuar, diminui, ocorrendo escape fecal ou soiling. Tal situacao é definida
com perda fecal involuntéria de fezes amolecidas, sendo as vezes confundida com diarreia.

A utilizacdo de algumas medicagdes (fenobarbital, opioides, antidcidos) doencas metabdlicas
(hipotireoidismo, hipercalcemia, hipocalémia), doencas gastrintestinais (doenca celiaca, fibrose cis-
tica, intolerancia a proteina do leite de vaca) podem piorar a constipacao intestinal.!

Nao confundir constipacao intestinal neste caso com encomprese, que é um transtorno de
eliminacao fecal associada ao transtorno do desenvolvimento psicolégico.

Tratamento

O tratamento neste caso passa pela conscientizacao dos pais para o problema, estimulando,
desde o inicio, a alimentagdo rica em fibras na dieta, ingestdo de muito liquido e baixa ingestao de
produtos de origem de leite de vaca, além da diminuicdo ou ndo ingestao de doces e biscoitos reche-
ados que também podem colaborar para a constipagao intestinal.

A utilizacdo de algumas medicagdes deve ser utilizada com cuidado, como os enemas gli-
cerinados que podem causar traumas mecanicos, enemafosfatados pelo risco de intoxicagdo por
fosforo, levando hipocalcemia com tetania, 6leo mineral pelo risco de aspiracdo, levando a pneu-
monia lipdidica e laxantes osméticos como lactulose que leva a flatuléncia e a dores abdominais e
hidréxido de magnésio em lactentes que pode levar a intoxicagdes por magnésio.!

Conclusao

Portanto concluimos que o tratamento para constipagdo intestinal em recém-nascidos e crian-
¢as com alteracao do tubo neural se deve a conscientizagdo dos pais e profissional com as alteragdes
clinica desses pacientes.

O aporte de alimentagdo rica em fibras além de hidratacdo adequada e quando necessério,
a utilizacdo de medicamentos de maneira criteriosa é muito importante no tratamento na consti-
pagdo intestinal.

A sobrevida desses pacientes deve-se ao diagndstico mais precoce, acompanhamento pré-
-natal que permite acolhimento adequado desses recém-nascidos, avango tecnolégico nas dreas
cirrgicas e de antibioticoterapia, e, além de tudo, a conscientizacdo e visao humanitéria da equipe
multiprofissional que cuidam das criangas e o mais importante é a esperanca renovada dos pais na
luta por um futuro melhor para seus filhos.
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A GENETICA

Dr. Mauricio Takeshi Sakata
Dra. Denise Pontes Cavalcanti

A espinha bifida (EB) é considerada um defeito de fechamento do tubo neural (DFIN) que
pode ocorrer de forma isolada ou associada a outros defeitos nao relacionados.

Uma falha no fechamento das pregas neurais entre a segunda e a terceira semanas do desenvol-
vimento embriondrio impede a formagdo adequada do tubo neural (neurulacdo), estrutura esta consi-
derada como primérdio do futuro sistema nervoso central. Dependendo da localizagao dessa falha, o
defeito resultante pode ser a anencefalia (ou craniorraquisquise, se o defeito se estender do pdlo cefalico
a coluna), ou a espinha bifida. Esta tltima é, geralmente, de localizagdo mais baixa (regido lombar ou
lombossacral), mas ela também pode ser observada na regido toracica ou mesmo na regido cervical e,
excepcionalmente, comprometer toda a extensao da coluna desde a regjao cervical até a regido sacral.

Outro tipo de defeito, a encefalocele, antes considerado no grupo dos DFTN caracteriza-se
por uma falha no cranio através da qual ocorre herniagdo do encéfalo. Atualmente essa malforma-
¢ao tem sido preterida do grupo dos DFTN por se entender que nesses casos o defeito primario é
restrito ao cranio.!

Como defeito isolado, a EB tem origem multifatorial, o que significa que resulta de uma com-
binacao de fatores: genéticos e ambientais. As principais evidéncias que sugerem um componente
genético para os DFTN séo:

* Risco de recorréncia aumentado apés um filho afetado;

* Maior ocorréncia num dos sexos, no caso o feminino;

* Maior concordancia do defeito entre gémeos monozigéticos ou idénticos;

* Maior prevaléncia desses defeitos em alguns grupos étnicos ou raciais (no caso os DFTN
sao mais prevalentes entre os caucasoides do que entre os negroides);

* Maior predisposicdo de aparecimento desse defeito em algumas familias e,

* Associacdo com sindromes genéticas conhecidas, sejam aquelas de origem monogénica (mu-
tacdo em um tinico gene) ou com as decorrentes de alteracdes cromossdmicas (alteragao do
ntmero e/ ou da estrutura de um ou mais cromossomos).

Em relacdo aos fatores ambientais pode-se mencionar:
* Doengas maternas (ex: diabetes e obesidade);
* Uso de alguns medicamentos durante a gestacao (ex: dcido valproico);
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* Hipertermia materna;
¢ Nivel s6cio-econdmico baixo.

No entanto, o mais conhecido e de maior importancia até o momento é a deficiéncia materna
de 4cido félico. Essa deficiéncia no inicio da gestacdo pode ser causada por um defeito na sua via de
metabolizagdo, seja por outros defeitos genéticos que interferem nessa via ou por privagdo dietética.
Desse modo, muitos estudos tém sido direcionados a procura de genes envolvidos no metabolismo
e transporte do &cido félico, principalmente os relacionados as seguintes enzimas: metilenotetrahi-
drofolato redutase (MTHFR), metionina sintetase (MTR) e metionina sintetase redutase (MTRR). A
MTHER catalisa a reducdo da metilenotetrahidrofolato em metiltetrahidrofolato, que serve como
doador do grupo metil para a metilagdo da homocisteina em metionina. Essa reacdo é catalisada
pela metionina sintetase, que para sua ativacdo depende da enzima MTRR. A mutacdo da MTHFR
no ponto 677 com troca de uma citosina [C] por uma timina [T] em ambos os alelos levando a um
estado de homozigose [TT] ou a combinacao de um estado de heterozigose no ponto 677 [CT] com
a heterozigose [AC] em outro ponto do gene [1298] esta associada a um risco maior para DFTN em
algumas populacdes. Estudos realizados no Brasil com tais mutagdes ndo mostraram associagao das
mesmas com pacientes com DFTN.?

Além da via metabdlica do cido félico, outra estratégia amplamente aplicada na procura
de genes candidatos é a utilizacdo de estudos em animais. Para esses estudos, o modelo com ca-
mundongos é o mais empregado, pois além de seu mapa genético ja ser bem conhecido, outros
fatores como funcdo conhecida de muitos genes, homologia de genes entre espécies, periodo
curto de gestacdo e menores problemas éticos envolvidos facilitam as investigacdes e suas res-
pectivas andlises. Outros modelos animais menos utilizados incluem o peixe teleésteo de agua
doce (zebrafish), ouricos do mar e galinhas. Até o momento, mais de 200 genes candidatos fo-
ram identificados nos modelos de camundongos, porém nenhum desses genes apresentam um
efeito maior em humanos.*

As doengas multifatoriais também podem ser pesquisadas através de estudos de ligagao envol-
vendo a andlise de grandes familias com varios afetados pela doenca. Em relacao aos DFIN, esse tipo
de estudo é restrito devido a dificuldade em se encontrar familias com vérios afetados e que possuam
material (DNA) coletado para andlise. Apesar disso, alguns genes candidatos ja foram identificados
por esse método (CYP26A, FOLR1, MSX2, MTHFD1, PAX1, PAX3, SHH, VANGLI1 e ZIC2).

Outro grupo de genes candidatos foi selecionado com base em fatores de risco conhecidos,
como por exemplo: os genes UCP2, LEP e LEPR que predispdem o desenvolvimento de condi¢Ges
maternas (diabetes e obesidade), as quais estdo associadas a risco aumentado para DFTN; genes en-
volvidos no metabolismo de teratégenos conhecidos (acido valproico) e genes (apoE e apoB) envol-
vidos no metabolismo de compostos (colesterol) necessdrios para o desenvolvimento embrionério.

Apesar disso, até o momento, ndo ha evidéncias de associacdo entre esses genes e um risco
aumentado para DFTN.
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Aconselhamento genético

Nos casos de DFTN isolados o aconselhamento genético se baseia no chamado risco de recor-
réncia empirico. De modo geral, estima-se em 3 a 5% o risco de recorréncia para um casal que tem
um filho afetado. Este risco aumenta se mais de um parente de primeiro grau for afetado. Para pa-
rentes de 2° e 3° graus o risco também é aumentado, sem, no entanto, haver uma estimativa precisa
nessas situacoes.

Os DFTN, quando ndo sado isolados, podem ser secunddrios a alteracdes cromossdmicas,
sindromes monogénicas e sindromes teratogénicas. Portanto, o aconselhamento genético depende
de uma avaliacdo geneticoclinica acurada e necessita de um correto diagndstico por um especialista
em genética médica ou em dismorfologia. Os riscos de recorréncia utilizados no Aconselhamento
Genético nesses casos dependem da etiologia da sindrome em questao.

Para os DFTN isolados, o uso do acido félico diminui o risco de recorréncia entre 30% a 70%.
Desse modo, recomenda-se a suplementagao periconcepcional (de um a trés meses antes da concep-
¢ado até o final do primeiro trimestre gestacional) com acido félico na dose de 4 a 5 mg diariamente.
Na prevencao da ocorréncia desse defeito, ou seja, para aqueles casais que nao tém antecedente de
DFTN na familia e planejam sua prole, a dosagem recomendada varia nos diversos estudos entre
0,4 mg a 5 mg por dia. Essa suplementacao deve ser periconcepcional, como referido acima. Além
da suplementacao, alguns paises adotaram uma politica de fortificacdo de um ou mais alimentos
da dieta com a finalidade de reduzir a prevaléncia dos DFTN. Até o momento, todos esses paises
obtiveram bons resultados, com quedas de 30% ou mais na prevaléncia dos defeitos em questao. No
Brasil, tal medida foi adotada por uma resolucao do Ministério da Satide de 2002 e a fortificacdo das
farinhas de trigo e milho foi iniciada em julho/2004. Dados preliminares também mostraram queda
na prevaléncia dos DFTN no pais.
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A ANESTESIA NO RECEM-NASCIDO COM MIELOMENINGOCELE
Dr. Alexandre Alberto Fontana Ferraz

A Mielomeningocele (ou Spina Bifida Cistica) é um defeito congénito do sistema nervoso
central (SNC) para o qual ndo existe cura. A necessidade de multiplas cirurgias faz com que os in-
dividuos portadores desta malformacdo sejam submetidos a inimeros procedimentos anestésicos
ao longo da vida.

A falta de fechamento do tubo neural durante a quarta semana de gestagdo associada a
presenca de abertura nos arcos vertebrais propicia a emergéncia das estruturas internas ao canal
medular (meninges, medula espinhal e raizes nervosas).' A causa exata da origem destas alteragoes

ainda ndo foi totalmente compreendida. A deficiéncia de folato e fatores ambientais sdo os
principais alvos dos estudos correntes.

Apesar da possibilidade desta malformagao ser observada em qualquer nivel da coluna ver-
tebral, a regido mais afetada é a lombossacral. Segundo Ulsenheimer e col.,> em dez anos de anélises
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retrospectivas, 46% dos pacientes estudados apresentavam lesdo lombossacra, 32% toracolombar,
13% lombar e 6% cervical. Os autores observaram que 97% dos pacientes portadores de Mielo-
meningocele apresentavam algum grau de hidrocefalia. A Sindrome de Arnold Chiari (desvio
caudal do verme cerebelar através do forame magno, desvio caudal do bulbo e coluna cervical) foi
diagnosticada em 32% dos casos estudados. Foram observadas também alteragdes como a bexiga
neurogénica, o estrabismo, a deformidade nos pés e a subluxagao dos quadris.

Se nao é possivel evitar a ocorréncia da Mielomeningocele,
como poderiamos minimizar seus efeitos?

Ha uma tendéncia crescente em acreditar que a correcdo da exposigao da placa neural do feto,
ainda no ambiente intratitero, diminuiria de forma significativa o trauma mecanico desta estrutura,
e contribuiria para a menor incidéncia da sindrome de Arnold Chiari do tipo II.>*

Varias condicdes determinam a viabilidade da corregdo intrattero da Mielomeningocele.

Mae e feto somente serdo candidatos a cirurgia quando o risco de morte ou de grave inca-
pacidade para o feto for maior que aquele decorrente de medidas conservadoras. Além disso, o
risco para a mae deve ser baixo. A idade gestacional ideal para a intervengdo cirtirgica intrauterina
encontra-se entre a 21 e 27 semanas, apesar dos melhores resultados serem observados em fases
mais precoces da gestacao.’

A via de parto preferencial é a cesariana (73%), mas em um estudo retrospectivo que compa-
rou a incidéncia de ruptura da membrana que recobre a placa neural em criangas nascidas de parto
por via vaginal ou cesariana, ndo foi observada diferenca significativa entre os grupos.

A correcdo cirtargica da Mielomeningocele, nos casos em que a abordagem intratitero nao
esta indicada, deve ser realizada nas primeiras 48 a 72 horas de vida. E necessaria a avaliacao pré-
-operatéria de possiveis malformagdes associadas e corregdo de alteracdes hidreletroliticas, espe-
cialmente quando ha ruptura da membrana que recobre a malformacao, o que permite a perda de
liquor. Além disso, quanto maior o tempo de exposicdo da lesdo, maior o risco de danos fisicos da
placa neural ou de infecgdo do sistema nervoso central, principal causa de morte neste periodo em
portadores de Mielomeningocele.

Segundo Yamada e Col.,® criangas submetidas a correcao cirtrgica ap6s 48 horas de vida
apresentaram maior incidéncia de complicacdes cirtirgicas como infecgao, deiscéncia de sutura e
fistula liquérica, quando comparadas aos casos operados mais precocemente.

Apenas 15% dos portadores de Mielomeningocele apresentarado sinais de hidrocefalia no
momento da cirurgia, porém mais de 90% destes desenvolverdo esta complicagdo posteriormente.

A colocagao de derivagdo ventriculo peritoneal concomitante ao fechamento da Mie-
lomeningocele somente é indicada quando hé dilatagdo prévia dos ventriculos cerebrais. No
entanto, tal procedimento pode ser necessario por volta da segunda semana apés a primeira
intervencdo cirdrgica, quando é mais comum o aparecimento dos primeiros sinais de hiperten-

sdo intracraniana.?
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Mielomeningocele e alergia ao latex

O latex representa uma mistura complexa de proteinas hidrossoltveis extraidas da seringuei-
ra e esta presente em muitos produtos como as luvas Cirl’lrgicas, sondas, cateteres, como também em
varios produtos médicos e ndo-médicos.”

A alergia ao latex foi recentemente identificada como um problema de satde ptblica mun-
dial. Tem maior incidéncia em pacientes com Mielomeningocele, malformagdes geniturinarias, pro-
fissionais de satide, trabalhadores das industrias que manipulam a substancia, pacientes atopicos e
nos que sao submetidos a multiplos procedimentos cirtrgicos ao longo da vida.

Criancas com espinha bifida e anormalidades urolégicas congénitas apresentam um risco
aumentado de adquirir alergia ao latex, com uma prevaléncia de 20% a 65%.5° E sugerido que este
risco aumentado seja resultante da exposicao cronica aos produtos contendo latex (sonda vesical de
demora) e as frequentes cirurgias a que estes pacientes sdo normalmente submetidos. Trinta e dois
por cento dos pacientes com espinha bifida apresentam teste de puncao cutanea positivo para o
latex, indicando a presenga de IgE especifica para o latex.””

As manifestagdes clinicas variam desde rinite, conjuntivite, dermatite de contato, até reagdes
sistémicas leves, moderadas ou graves, como anafilaxia.

A dosagem de IgE sérica especifica para o latex esta indicada para todos os pacientes com his-
toria de reagdo a seus derivados. O teste de ELISA e o teste radioalergoabsorvente (RAST) para de-
teccao de IgE especifica para o latex tém sensibilidade em torno de 50% a 70%, apresentando menor
sensibilidade que o teste de pung¢do cutanea. Estes sao dificeis de padronizar quanto ao antigeno.

Recomenda-se a utilizagdo de extratos obtidos de duas fontes comerciais diferentes ou, quan-
do disponivel, o extrato padronizado de latex (Stallergenes®)!* H4 relatos de anafilaxia desencade-
ada pelos testes cutdneos. Assim, recomenda-se sua utilizacdo em ambiente hospitalar onde estao
presentes os recursos de monitorizagdo e reanimagao.

A tnica maneira de evitar essa sensibilizagdo é suprimindo o contato com latex em todos os
pacientes de alto risco, o que inclui os portadores de Mielomeningocele. Segundo Cremer e Col.,° a re-
alizagdo das primeiras intervengdes cirtirgicas em ambientes que nao contenham latex (“latexfree”) di-
minui de forma significativa a incidéncia de sensibilizacdo, e assim, o risco de desenvolver anafilaxia.

A melhor conduta para se evitar complicagdes no periodo perioperatério seria identificar
previamente os pacientes dos grupos de risco, com histéria sugestiva de alergia ao latex ou achados
laboratoriais positivos, evitando totalmente o contato com o latex. Para tanto, sdo necessarios um
esforgo conjunto multidisciplinar e o apoio das instituicdes para estabelecer rotinas e padronizacdes
que vao além das salas de cirurgia. A ASA (American Society of Anesthesiology) realizou em 1999
uma forca tarefa que sugere algumas medidas:'?

* As cirurgias eletivas devem ser agendadas, sempre que possivel, para o primeiro horario
do dia, prevenindo assim niveis muito elevados de particulas de latex na forma de aerosoéis
na sala cirtrgica;
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* Os pacientes devem ser identificados com braceletes ou colares de alerta e os prontudrios
devem conter avisos de “Alergia ao Latex” para os pacientes com diagndstico estabelecido
e “Alerta ao Latex” para aqueles com suspeita;

* Todos os produtos padronizados na instituicdo que tenham latex em sua composicao
devem ser pesquisados e listados. Estes produtos devem ser substituidos ou totalmente
afastados. Esta lista é a base fundamental para se conseguir um ambiente livre de latex nas
salas cirtargicas e apartamentos. Infelizmente, no Brasil, poucos hospitais possuem salas
cirtrgicas livres de latex. A preven¢do medicamentosa é de eficacia duvidosa. Alguns
autores recomendam uso da difenidramina, da cimetidina e da metilpredinisolona no pré-
-operatorio, mas outros ndo incentivam o uso rotineiro destes agentes, argumentando que
atenuaria apenas a resposta imune inicial e ndo a anafilaxia.

O anestesiologista é o médico responsavel pela manutengdo e vigilancia de todas as fungdes
vitais do paciente durante o ato cirtirgico, além de proporcionar ao cirurgiao as melhores condi¢oes
para o sucesso do procedimento. A anestesia, basicamente, possui quatro propriedades: analgesia
(auséncia de dor), inconsciéncia, relaxamento muscular e bloqueio das respostas neuroendécrinas
(respostas do organismo ao trauma cirtrgico e a dor, com liberacdo de adrenalina, cortisol e uma
série de hormonios que podem ser prejudiciais ao organismo).

A anestesiologia é uma especialidade em franca expansdo. O surgimento de novos agentes
anestésicos e melhor conhecimento de seus respectivos mecanismos de agdo, aliados as novas téc-
nicas de monitorizagdo aumentaram sobremaneira a seguranca durante a anestesia, favorecendo o
aperfeicoamento das técnicas cirargicas.

O recém-nascido que sera submetido a cirurgia para correcao da Mielomeningocele possui,
além das peculiaridades inerentes a doenga, aspectos importantes a serem levados em considera-
¢do. A anatomia e a fisiologia, peculiares deste segmento da populacdo, demandam cuidados pro-
prios e agregam riscos consideraveis ao procedimento.

Para esta populacdo, a anestesia de escolha é a geral. Neste sentido faz-se necesséaria a intubacao
traqueal, que tem como objetivo garantir a oferta de oxigénio aos pulmdes e, portanto, para todo o
organismo, além de proteger a via aérea (traquéia e pulmoes) de secregdes, sangue ou material do es-
tomago. Nos pacientes portadores de Mielomeningocele o acesso a via aérea deve ser realizada com a
crianca em posicao lateral ou com coxins que suspendam o paciente a fim de proteger a malformacao
do trauma mecanico, o que dificulta a realizagao do procedimento. Dada a importancia da intubagao
traqueal, alguns autores sugerem que o acesso a via aérea seja realizado com o paciente acordado para
que, em caso de falha ou dificuldade, este continue a respirar espontaneamente. Em nosso meio, a
maioria dos médicos realiza a intubagao traqueal com o paciente sedado e em ventilagdo espontanea. !

Dos anestésicos inalatérios, os mais populares sao: o sevoflurano, o isoflurano e o halotano,
sendo o primeiro o mais utilizado atualmente devido as suas caracteristicas de baixa lipossolubili-
dade, o que permite rapido inicio e término de agdo, além de ndo ser irritante para a via aérea. No
entanto, o custo deste agente é mais elevado quando comparado aos demais agentes inalatérios.
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Os anestésicos venosos (induzem inconsciéncia) mais utilizados atualmente sao o propofol e
o etomidato. Esses agentes sdo empregados, principalmente, em pacientes que ja possuem acesso
venoso. Podem ser utilizados como sedativos ou como componentes da anestesia geral.

O emprego de relaxantes musculares é motivo de discussao. Relaxantes musculares despola-
rizantes (succinilcolina) apesar de ser agente de escolha em situagdes de urgéncia (inicio e término
de agdo ultrarrapidos), estdo relacionados a elevacao dos niveis de potassio o que, em determinados
casos, pode significar alteragdes cardioldgicas importantes. Estes agentes também estdo associadas
ao desencadeamento de “Hipertemia maligna”, condicao extremamente ameacadora a vida'® Os
relaxantes musculares ndo despolarizantes (atracurium, cisatracurium, vecurénio, rocurdnio e
pancurdnio) apesar de serem bastante seguros, podem dificultar a localizacdo das raizes nervosas
e da placa neural durante a pesquisa intraoperatdria através de estimulos elétricos.® No caso de
necessidade de intubagdo prolongada no periodo pés-operatério, o uso destes agentes facilitam a
ventilagdo mecanica e permitem melhor conforto do paciente com o ventilador.

O uso de opidides deve ser encorajado, posto que, ao contrério do que se imaginava no passado,
os recém-nascidos possuem sensibilidade a dor semelhante ao individuo adulto. O uso destes farma-
cos bloqueia a resposta neuroendécrina aos estimulos cirtirgicos protegendo o sistema cardiovascular
das elevagdes de pressao arterial e da frequéncia cardiaca. No entanto, os opidides devem ser adminis-
trados com cautela nestes pacientes, especialmente nos recém-nascidos, pois possuem resposta acen-
tuada a hipdxia (diminui¢do do oxigénio no organismo) e hipercarbia (aumento do gas carbonico no
organismo), predispondo-os a apneia (auséncia de ventilacao) e a bradicardia (diminui¢do do nimero
de batimentos cardiacos), além de prolongarem o periodo de intubacao traqueal.’

A monitorizacao destes pacientes durante o ato cirtrgico deve incluir o cardioscépio (avalia a
atividade elétrica do coracao, ritmo e frequéncia), a pressao arterial, a oximetria de pulso (concentra-
¢ao de oxigénio no sangue arterial) e a capnografia (concentragao de gés carbonico no ar expirado).

Além disso dispde-se, em alguns centros, da avaliagdo do indice biespectral (BIS) que avalia o
nivel de consciéncia do paciente através de analise eletroencefalogréfica. A monitorizacao da tem-
peratura e a prevencdo da hipotermia é de extrema importancia. As baixas temperaturas podem
levar a curarizagdo (relaxamento muscular) prolongada, aumento da perda sanguinea, depressao
miocérdica entre outras alteragdes, podendo significar situagdo ameacadora a vida do paciente.

O controle rigido da hidratagdo e a reposicao hidroeletrolitica é condigdo prioritaria nesta
ocasido dada a perda continua e abundante de liquor a que muitos destes pacientes estdo expostos.
Individuos cuja lesdo se encontra em niveis mais altos ou que apresentam defeitos ocultos (Spina
bifida oculta, lipomeningocele e meningocele) podem apresentar o restante da estrutura da coluna
vertebral normal. Assim sendo, em algumas situagdes pode ser realizada a anestesia espinhal (ra-
quianestesia ou peridural) com seguranca, desde que um estudo prévio com ressonancia magnética
nuclear seja realizado e evidencie com clareza o nivel da lesao.!

Apesar dos avancos da medicina ndo serem capazes de impedir o surgimento dos defeitos no
fechamento do tubo neural, eles vém sendo capazes de propiciar uma intervencao cada vez mais
precoce, favorecendo a diminuigdo da gravidade das sequelas a ele imputadas.
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Os avangos das técnicas anestésicas, da especificidade dos farmacos e dos aparelhos de mo-

nitorizagdo tém propiciado os avangos das técnicas cirargicas e uma melhora significativa da segu-

ranca destes procedimentos, diminuindo drasticamente a mortalidade perioperatoria.

Se ndo conseguimos impedir seu aparecimento, estamos caminhando a passos largos para

fornecer uma melhor qualidade de vida a estes pacientes, contribuindo para sua insercdo cada vez

maior na sociedade.
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APRESENTAGAOQ

A prépria diversidade da Mielomeningocele promove o encontro de varias pessoas: pacien-
tes, familiares e profissionais; assim sendo, este capitulo ndo poderia ser escrito por um tinico autor.

Nessas condig¢des, nos capitulos que se seguem sobre aspectos terapéuticos, cada autor de-
monstra ndo somente as técnicas, mas também o profundo respeito pelo ser humano.

No universo das palavras existem muitas que parecem simples mas tém significados muito
complexos e uma delas é: reabilitacdo. O fato é que ndo é apenas adaptar uma cadeira de rodas, um
banheiro ou 0 momento da alimentacdo. E necessario um novo olhar para a vida, com objetivos,
empatia, sonhos e tentativas. E perceber e acreditar que as barreiras colocadas no dia a dia podem
ser vencidas além dos prognoésticos da medicina; afinal, limite é uma palavra que ndo existe nesse
contexto e depois, quem é o Senhor do tempo?

Espero que possam sentir que as pessoas com Mielomeningocele e seus familiares sdo a mo-
tivacao essencial do trabalho terapéutico, pois com eles se aprende o incrivel e real sentido do que
€ amor e superagao.

Por fim, como todo projeto, desejo que este edifique em cada leitor, licdes que ndo se apren-
dem na faculdade, como a esperan¢a em propiciar uma vida mais digna e autonoma para aqueles
que nos mostram todos os dias, em todos os encontros, o milagre da vida e do amor incondicional.
Se existe a diferenga, eles fazem a diferenga em nossas vidas e nos ensinam que: viver vale a pena!

Eliane de Assis Souza Penachim
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6 A fisioterapia neuroldgica

Profa. Ms. Daniela Garbellini

Segundo Seitzberg e Biering-Sgrensen' ter um filho recém-nascido com Mielomeningocele
¢ uma grande preocupacao para os pais, e uma das primeiras questdes que surge é a forma como
a crianca vai desempenhar suas atividades na vida futura, principalmente considerando o aspecto
de deambulagdo: como ela vai andar? Deve-se lembrar que andar é mais do que simplesmente de-
ambular, significa, na verdade, a habilidade de permanecer em pé em situacdes sociais, o que afeta
a imagem corporal, pois estar em pé nos coloca no mesmo nivel das demais pessoas com as quais
interagimos?. Desta forma, uma avaliacao cuidadosa em relagdo a diferentes fatores e nas diversas
etapas do desenvolvimento neuromotor deve ser realizada nas criancas com Mielomeningocele.

Assim, este capitulo pretende abordar dois aspectos distintos, porém complementares em
relacdo a fisioterapia neuromotora de criangas com Mielomeningocele: a avaliacao do nivel neuro-
légico e a abordagem especifica a cada etapa do desenvolvimento. Existem na literatura diferentes
classificagdes para avaliacdo do nivel neurolégico, o que frequentemente determina o tratamento
fisioterapéutico, ou seja, a funcdo muscular preservada ird direcionar quais os exercicios sdo mais
indicados para atingir os objetivos especificos para cada crianca. Outro aspecto importante da fi-
sioterapia neuromotora é estabelecer diferentes abordagens ao longo do desenvolvimento motor,
demonstrando quais atividades devam ser estimuladas de acordo com o nivel de desenvolvimento
neuromotor apresentado pela crianga.

Conforme ressaltado em capitulos anteriores, Mielomeningocele pertence ao espectro de
defeitos de fechamento do tubo neural, que resulta, frequentemente numa malformagdo cistica
posterior, ocorrendo herniacdo da medula, meninges e raizes nervosas’. Esta condicao de satade
causa diversas deficiéncias e limitagdes funcionais e sua incidéncia é secundaria apenas a Paralisia
Cerebral, sendo preponderante no sexo feminino e caucasianos®.

Criangas e adultos com Mielomeningocele apresentam diversas alteragdes funcionais relacio-
nadas ao comprometimento sensorial e motor no nivel da lesao e abaixo dela, que predominam na
regido lombossacral. Assim, a reabilitacdo frequentemente enfatiza a melhora do déficit de locomo-
¢ao apresentado pelas criangas portadoras de Mielomeningocele, visando minimizar a dependéncia
funcional. Porém, tém-se demonstrado que além do comprometimento sensorial e motor de mem-
bros inferiores (MMII), h4 altera¢des funcionais de membros superiores, baixo rendimento escolar e
alteragdes de linguagem®’. Associado as desordens citadas anteriormente, também podem ocorrer
deficiéncia no controle vesical e intestinal e hidrocefalia. Esta tltima condicao esta presente em 80%
dos casos de criangas com Mielomeningocele®. Trabalhando com criangas com MMC, os profissio-
nais devem sempre imaginar que elas tornar-se-do adultos, e que os principios terapéuticos devem
seguir o desenvolvimento destes individuos em relacao as necessidades de cada fase da vida’.
Inicialmente, serd analisada a abordagem terapéutica segundo o nivel neurolégico, ou seja, quais
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exercicios ou atividades deverdo ser enfatizadas de acordo com o nivel da lesao e consequentemen-
te, de acordo com a fungdo muscular presente. Para isto, é necessario observar quais os métodos de
avaliacdo existentes na literatura.

Bartonek e Cols.? acreditam que a extensao das deficiéncias neurolégicas em pacientes com
Mielomeningocele determina o nivel de tratamento ortético, fisioterapéutico e do tratamento cirtr-
gico, e prevé o prognostico de deambulacdo. Porém, enfatizam que as comparagdes de resultados
entre tratamentos sdo dificeis e confusos, devido aos diferentes sistemas de classificacdo utilizados
para descrever a funcao motora e o nivel neurolégico da lesdo em pacientes com MMC"*25, Desta
forma, a partir da comparacao dos sistemas de classificacao do nivel de lesdo neurolégico mais uti-
lizados na literatura como os de Sharrard", Hoffer" e Lindseth'é, e a partir da década de 1990, Brou-
ghton e colaboradores’” McDonald e colaboradores®, propuseram outro sistema de classificagao de
nivel de lesdo neuroldgica para criancas com MMC, que serd demonstrado na tabela que se segue.

Tabela 1) Niveis de fungdo muscular e expectativa de deambulacdo quando comparado a
classificacdo de Sharrad e Smith & Smith®.

Nivel Forga Muscular Desc. status esperado para deambulacao | Sharrard | Smith & Smith
Sem atividade muscular nos Deambulagdo ndo-funcional; deambulagdo
MMII; auséncia de elevagao terapéutica, na escola ou por tempo
V' | pélvica limitado em casa. Mobilidade em cadeira Torcico
de rodas
Lesdo alta
Flexores de quadril pobres, boa | Dependente de Cadeira de rodas para
elevacdo pélvica. Nenhuma mobilidade interna e externa Deambulador
v extensdo do joelho domiciliar com drtese e dispositivos L1-L2
auxiliares
Flexdo de quadril e extensdo de | Dependente de Cadeira de rodas para
joelhos entre boa e normal (grau | mobilidade externa. Deambulador
i1 |4-5). Flexdo de joelhos (<3), domiciliar com ortese e dispositivos L3-L4
trago de atividade em extensores | auxiliares
e abdutores de quadril
Flexao plantar fraca(<3), boa Deambulador comunitario com
| flexdo de joelhos (>3), extensdo e | necessidade de AFO. Cadeira de rodas L5.61 Lesao Baixa
abducdo de quadril fraca (2-3) apenas para longas distancias externas
Flexores-plantares boa (4-5) Deambulador comunitario sem
Fragueza em mm. Intrinsecos necessidade de oOrtese (ou apenas
! do pé palmilhas), é capaz de deambular com S2
outras criangas em ambiente externo
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A classificagao em niveis proposta por Bartonek e Cols.", utiliza a Classificagdo funcional de

marcha proposta por Hoffer':

Deambuladores
comunitarios

Pacientes que deambulam
dentro e fora de casa para
a maioria das atividades;
podendo necessitar de
dispositivos auxiliares e
orteses. Cadeira de rodas

Deambuladores
domiciliares

Pacientes deambulam
apenas dentro de casa e
com Ortese. E capaz de
transferir-se da cadeira

para a cama, pode
necessitar de cadeira

Deambuladores nao-
funcionais

Pacientes deambulam
durante a terapia (em casa,
na escola ou no hospital).
Cadeira de rodas utilizada
para deambulagao todo
tempo.

Nao deambuladores

Pacientes utilizam

cadeira de rodas para
mobilidade em geral,

mas podem transferir-se,
eventualmente, da cadeira
para a cama.

necessaria apenas para de rodas para algumas

longas distancias em atividades domiciliares e de

ambiente externo escola, sendo necessario
cadeira de rodas para
todas as atividades
externas.

Os sistemas de classificagdo citados anteriormente serdo de extrema importancia para de-
terminar a intervencao fisioterapéutica, porém, além do nivel da lesdo neurolégica, outros fatores
interferem na habilidade de deambulacéo de criancas com MMC. Bartonek e Saraste20 ressaltam
alguns fatores adicionais que podem interferir na habilidade de deambula¢ao como: deformidades
musculoesqueléticas,**'1%2 outras deficiéncias neuroldgicas como sindrome do motoneurénio
superior e sinais e sintomas de malformacdes intraspinal'* gasto energético®** e o tipo de Orte-
se?*#3_ Bartonek e Cols."” ressaltam que o diagnostico a partir do nivel de lesdo neuroldgica, pode
ndo identificar a capacidade funcional apenas a partir da utilizacdo de um dos sistemas de classifi-
cacao.

Desta forma, caso ocorra uma divergéncia entre atividade muscular e a capacidade do pacien-
te em realizar transferéncia, o nivel de deambulacado funcional deve ser registrado. Para permitir a

comparacao dos resultados a partir dos diferentes sistemas de classificagdo estes autores sugerem:

1) que a classificacao da funcao motora seja baseada no teste de forca muscular, consideran-

do- se 0o membro com pior fungao;

2) avaliar a elevagao pélvica para distinguir pacientes com presenca de forca em quadrado

lombar em nivel torécico;

3) discriminar a forca de extensores de joelho em grau 3 ou menor e de grau 4 para 5, consi-

derando também a capacidade de manter suporte de peso durante a postura em pé;
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4) diferenciar a forca de abdutores de quadril em relagao a abdugdo do quadril, funcao de

ambulatéria, e tratamento ortdtico;

5) discriminacao da forca de flexores plantares em grau 3 ou menos em relacdo ao grau4a 5,
e a capacidade de controlar a anteriorizagdo da tibia durante a fase de apoio;

6) diferenciacdo entre paralisia flacida e espastica dos membros inferiores;

7) deambulacao funcional em rela¢do ao nivel de lesdo neurolégica.

Assim, a classificacdo em niveis permitird determinar uma abordagem terapéutica mais obje-
tiva em relacdo a capacidade de deambulagao, tipo de dispositivo auxiliar de marcha, tipo de drtese
e prevencao de deformidades.

Nivel V

Sem atividade muscular nos MMII; auséncia de elevagdo pélvica; deambulagao nao-funcio-
nal; mobilidade restrita a cadeira de rodas. Quando a lesdo é toracica, independente de qual for o
nivel o resultado serd de uma paraplegia. Podera haver uma inervacao sensitiva da musculatura do
abdomen e do tronco e uma funcionalidade da musculatura paravertebral, ja que estas sao funda-
mentais para a conquista do equilibrio, da posicdo sentada e de pé, podendo auxiliar também na
marcha com fins terapéuticos. Desta forma, lesdes em nivel de T1 a T8, determinarao que a crianca
seja dependente de cadeira de rodas. Lesdes em T6: permitem que a crianca domine a musculatura
tordcica e de membros superiores, tendo um bom equilibrio de tronco, porém ainda, dependente
de cadeira de rodas. Lesdes compreendidas entre T9 a T12, poderao permitir conquista da marcha
terapéutica com o auxilio de aparelhos ortopédicos longos, estabilizando os membros inferiores
associado ao uso de muletas.

Nivel IV

Fraqueza em flexores de quadril, associado a boa elevacdo pélvica, porém sem atividade em
extensores de joelho. Desta forma, a tnica possibilidade de movimento é de flexdo do quadril, de-
vido a inervagao parcial do iliopsoas (T12, L1, L2, L3). Em relagdo ao joelho, a atividade muscular
é nula, bem como no pé. Podem ocorrer deformidades somente se for por postura intrauterina ou
postura assumida no bergo tais como: contratura de quadril e joelhos em flexdo, e pé equino. A sen-
sibilidade esta ausente abaixo do ter¢o médio da coxa (dermatomo L1).

Como toda a atividade motora estd ausente, ndo havera um prognostico a favor da conquista
da marcha funcional nestes pacientes, sendo possivel uma marcha por curtos periodos e talvez so-
mente para fins terapéuticos, com o auxilio de aparelhos ortopédicos longos e muletas, necessitando
de um bom controle de tronco. Este controle de tronco sera conseguido principalmente a partir de
exercicios de fortalecimento dos musculos abdominais
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Fig. 1: Fortalecimento de abdominais
com auxilio da bola.

Lembrar que além dos exercicios voltados para o fortalecimento de abdominais, devem
ser realizados exercicios globais, visando também estabilizacao e equilibrio de tronco e apoio dos
MMSS.
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Fig 2a-e: Mobilizagio de MMII na postura semiajoelhada
e transigdo de semiajoelhado para em pé.

Nivel Il

Os movimentos do quadril de flexao e adugao estdo presentes devido a funcao do iliopsoas
e adutores da coxa, apresentando também deformidades em flexao e rotagdo externa devido a falta
de funcao do gliteo maximo (antagonista dos flexores). O joelho esta em extensao, pois seus anta-
gonistas (isquiotibiais) ainda nao tém funcao. No pé a musculatura ndo tem funcao. A sensibilidade
esta ausente abaixo do joelho. A marcha podera ser conquistada com o uso de 6rtese para corregao
e também prevencao de deformidades e dispositivos auxiliares de marcha, tornando estas criancas
em deambuladores domiciliares, e dependente de cadeira de rodas para mobilidade externa, para
longas distancias. Neste nivel torna-se importante realizar, além dos exercicios de fortalecimento
dos musculos abdominais, énfase para os exercicios de fortalecimento dos musculos extensores de
joelho e extensores de coluna lombar.

Fig. 3: Fortalecimento funcional de cadeia posterior de MMII com o rolo.
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Fig. 4: Transicio de sentado para em pé com facilitagio para retroversdo pélvica.

Nivel Il

Devido a paralisia do gliteo maximo, o quadril ainda apresenta deformidade em flexao.

Existe o movimento de aducdo e flexao de quadril, podendo haver deformidades devido a
falta de agao do gltteo médio (inervado por S1). Apesar da fraqueza em abdutores de quadril, existe
algum equilibrio entre aducdo e abdugdo, diminuindo a frequéncia de luxagdo de quadril nestas
criancas. No joelho a musculatura extensora tem sua fungdo completa enquanto os flexores fun-
cionam parcialmente (semimembranoso e semitendinoso tém suas fungdes preservadas e o biceps
femoral ainda estd paralisado). Desta forma, nota-se uma pequena diminuicao de forca dos flexores
de joelhos. Os pés realizam os movimentos de flexao dorsal e inversao, apresentando deformidades
em flexao dorsal devido a falta de funcdo dos flexores plantares (pé calcaneo). A sensibilidade esta
ausente somente na face dorsal externa e na planta do pé. A marcha sera funcional, tornando-se de-
ambuladores comunitarios com necessidade de AFO. Estas criangas apresentam maior tempo para
a aquisicdo da mesma. Considerando que este nivel corresponde a uma lesdo lombar baixa, apenas
alguns poucos pacientes necessitardo de cadeira de rodas para longas distancias externas.
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Fig. 5: Sequéncia de fortalecimento de abdominal inferior.

Nivel |

No quadril todos 0os movimentos estardo preservados, bem como no joelho. Nos pés, os
artelhos poderdo assumir a posicdo de garra ou deformidade em pé cavo, devido a fraqueza de
musculos intrinsecos. A sensibilidade é normal. A marcha é desenvolvida normalmente, podendo
haver um pequeno atraso em relacdo a crianca normal, tornando-se deambuladores comunitérios,
eventualmente com necessidade de palmilhas.

Por meio da intervengcdo fisioterapéutica, pretende-se alcangar o mais alto nivel possivel de
deambulacado. Contudo, a aplicagdo semelhante de principios de interven¢do motora e colocacao
de o6rteses em criancas com MMC com paresia similares, nem sempre conduzem a resultados
semelhantes em relagdo a deambulacdo. Desta forma, uma avaliacdo cuidadosa em relacéo a
diferentes fatores e nas diversas etapas do desenvolvimento deve ser realizada, para promover o
mais alto nivel de deambulacao a partir de metas objetivas!. A seguir pretende-se descrever os di-
ferentes estagios de desenvolvimento das criangas com MMC, sugerindo manuseios terapéuticos

mais adequados a cada etapa do desenvolvimento neuropsicomotor.

Estagio |: Fase pré-operatoria

Neste estagio a atuacao do fisioterapeuta é muito limitada devido ao estado da crianca que
requer muito cuidado (evitar a contaminagdo de uma bolsa aberta). O fisioterapeuta pode e deve
realizar uma avaliacdo e uma intervengdo precoce como: leve manipulacdo e posicionamento em
dectbito ventral ou lateral para prevenir ou diminuir contraturas em membros inferiores por meio
da mobilizacao dos tecidos moles. E de extrema importancia realizar avaliagio muscular e de de-
sempenho motor pré-operatoria para efeito de comparagdo no pés-operatorio imediato e progra-
magcdo da intervencao ap6s a cirurgia. Segundo Sival e Cols.*, bebés com MMC podem apresentar

movimentagdo espontanea caudal 4 lesao no periodo intratitero e no periodo neonatal imediato.
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Porém, esta movimentagdo é transitdria, pois, desaparece na maioria dos casos observados apds
7 dias do nascimento. Desta forma, a observacao destes movimentos espontaneos deve ser cuidadosa-
mente reavaliada, para evitar falsas expectativas em relagdo ao prognéstico do nivel da lesdo.

Estagio Il: Fase pds-operatoria imediata

A atuacdo do fisioterapeuta ainda é limitada devido ao estado neurolégico e motor do RN
com MMC. Neste estagio as condutas terapéuticas visam evitar contraturas e manter a amplitude
de movimento.

Umphred® menciona que para uma melhor ligagdo familia-bebé ocorre quando ensina-se
para a familia manuseios especificos para manutencdo da ADM, fornecendo substrato para um
bom desenvolvimento psicossocial normal.

Fonseca®* defende as posicoes de dectibito ventral e lateral, dizendo que na ventral evita-se
contraturas em flexao do quadril a ajuda no desenvolvimento da musculatura extensora (controle
de cabeca); ja no lateral, ajuda na incorporagao do RTCA (Reflexo Tonico Cervical Assimétrico), que
permite que as maos venham para linha média, facilitando a posicao simétrica.

Umphred™® enfatiza que é muito importante uma estimulacdo sensorial ja que estas criangas
passam muito tempo em hospitais, devem ter a disposi¢ao das mesmas, brinquedos, mébiles musi-
cais, brinquedos sonoros, a prépria face humana e voz humana, devem sempre estar presentes no
ambiente hospitalar.

Neste estagio a meta mais importante da fisioterapia é orientar a crianga através do desen-
volvimento, para que a mesma tenha um bom controle da musculatura concéntrica e excéntrica de
pescogo e tronco, para obter controle de cabeca e tronco, sempre preparando a mesma para a con-
quista da posicdo ereta. Todo este empenho para proporcionar um bom desenvolvimento do bebg,
pode ser limitado por frequentes revisdes da DVP, pois o bebé fica em dectbito dorsal por alguns
dias. Este estagio termina quando o bebé tem alta hospitalar.

Estagio llI: os primeiros 12 meses

Umphred™® observa que o principal objetivo deste estagio é a preparacao fisica e mental da
crianga para a conquista da marcha, ndo esquecendo que a estimulagao desta habilidade funcional
inclui treino de equilibrio de tronco, forca de MMSS, associado a prevencao de deformidades arti-
culares e amplitude de movimento livre. Inicialmente, é importante enfatizar que estas criancas com
MMC devem ser estimuladas por meio do desenvolvimento motor adequado, ou seja, a sequéncia
do desenvolvimento motor (cefalocaudal e préximo-distal) deve ser encorajada. Assim, o posicio-
namento em dectbito ventral para brincar, além de ser ttil para alongar a musculatura retraida, é
uma excelente postura para estimular ativagdo dos extensores cervicais. Algumas criancas podem
apresentar atraso nesta fase devido ao maior perimetro cefélico ocasionado pela hidrocefalia ou
pelo longo periodo de imobilizacdo em DD. Desta forma, é necessario estimular a postura de DV de
forma elevada associado a alongamentos da regido cervical e de cintura escapular. A postura em pé
com apoio anterior pode estimular o controle extensor cervical e de apoio na regido de antebraco.
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: e
Fig. 6: Treino de descarga de peso na postura em pé em bebés.

Pressupondo que a crianga tenha alcangado previamente um bom controle de cabega, o proxi-
mo passo seria o desenvolvimento das reagdes de equilibrio na postura sentada associado a ativagao

de abdominais e extensores de tronco, promovendo adequado controle de tronco.

- £ SN J
Fig. 7 a-c: Controle de tronco em diferentes planos associado a atividades liidicas.
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.I.

Fig. 8 a-b: Ativagio dos miisculos extensores de tronco e descarga de peso na postura em pé.

A medida que o equilibrio sentado melhora, devem ser introduzidas atividades de motricida-
de fina e coordenacao olho-mao.

Nesta fase, a crianca tem um desenvolvimento sensoriomotor significativo, ja que conquista
a estabilidade de cabega e tronco, liberando as maos para outras atividades, explorando melhor o
ambiente, melhorando a sua mobilidade. Nesta fase, quando a crianca deveria comegar a ficar de
Pé, caso a mesma ndo consiga, é indicado o uso de um dispositivo para o posicionamento de pé,
que oferece suporte para o tronco, quadris, joelho e deixa as maos livres para outras atividades. A
importancia de se colocar a crianga de pé o mais precoce possivel é para que a mesma ganhe forca
muscular, desenvolva uma boa resisténcia fisica, ajuste da pressdo sanguinea e pressao sobre a
superficie da pele®?*.

Fig. 9: Treino de ortostatismo na
postura em pé com auxilio de HKAFO.

Norrlin e Cols.* observaram que criangas com MMC apresentam menor desempenho em re-
lacdo ao controle postural durante oscilacao de tronco e apoio de MMSS em relacdo a criangas com
desenvolvimento motor tipico. Este fato nao possui relacdo com o nivel da lesdo. Assim, acredita-se
que o desempenho mais lento por parte das criancas com MMC em relacao as estratégias de controle
postural implique em limita¢des funcionais. Estratégias terapéuticas devem ser direcionadas ao apri-
moramento deste controle, para liberagdo dos MMSS que deverdo desenvolver outras habilidades.
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Fig. 10 a-c: Atividades de controle de tronco no rolo.

Estégio IV: Preparacgdo para a escola

Aproximadamente aos 3 anos de idade, a crianca com MMC, se possivel, deve estar sendo
preparada para ser incluida em programas pré-escolares’. Nesta etapa é importante, que depois de
adequada orientacdo da equipe multiprofissional, os pais escolham o local mais adequado para o
desenvolvimento cognitivo e inclusdo social da crianga com MMC. Tao logo o local seja escolhido,
a equipe devera visitar o estabelecimento para orientacdes terapéuticas nas diversas dreas. Neste
momento, algumas deficiéncias, cognitivas e de linguagem, podem tornar-se mais evidentes. Espe-
cificamente em relacdo a fisioterapia, torna-se relevante reavaliar a prescricdo ortética e a conduta
terapéutica voltada para deambulacao. Em alguns casos, pode ser necessdria a introdugado de cadei-
ra de rodas, devido a grandes distancias que a crianga devera percorrer. Porém, cabe ressaltar que
a crianga deva ser estimulada a realizar as mesmas atividades que as demais criancas da classe, ndo
devendo ficar restrita a cadeira de rodas. Se a crianca faz uso de 6rtese para deambulagao associada
a andador, é necessdrio estimular a entrada e saida da escola com os dispositivos.
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Estagio V: Fase escolar até a adolescéncia.

E de importancia priméria durante esse estagio o preparo da crianca para independéncia em
atividades da vida diaria (AVD), que podem ser divididas em atividades de cuidados pessoais,
atividades relacionadas com a locomogéo, e de interagao social

Neste momento comegam as preocupagdes com o futuro da marcha nestas criangas. Geral-
mente criangas com lesdo de nivel toracico raramente continuam deambulando ao final da adoles-
céncia. Criangas portadoras de lesdes lombares altas podem continuar deambulando por pequenos
percursos, com ajuda de érteses longas; quando adultos poderdo necessitar de uma cadeira de rodas
para longos percursos. Lesao lombar baixa, em sua maioria pacientes adultos, continuardo deambu-
lando normalmente, sendo em alguns casos necessario o uso de algum tipo de 6rtese. Pacientes com
lesao sacral, quando adultos, sdo capazes de deambular independentemente e sem auxilio. E vélido
ressaltar que ndo somente o nivel da lesdo determina o estado de marcha dos pacientes, mas sim
outros fatores, como: a poténcia muscular existente, grau de deformidade ortopédica, idade, altura,
peso do paciente e curso de motivagao.

Mazur e Kyle (2004), em artigo de revisao sobre a eficicia do uso de 6rteses na deambu-
lacao de criangas com MMC, relataram que a maioria dos artigos que tratava de pacientes com
lesdo torécica e lombar alta utilizaram Orteses para deambulagdo até o periodo da pré-adoles-
céncia e ap0s este periodo escolheram utilizar cadeira de rodas devido a maior eficiéncia em
relacdo a gasto energético.

Schoenmakers e Cols. (2005) investigaram quais fatores sdo determinantes para indepen-
déncia funcional e qualidade de vida em criangas com MMC. Descobriram que a capacidade
cognitiva, a auséncia de contraturas e a forca de muasculos de MMII sdo os principais fatores re-
lacionados a independéncia funcional. E em relagdo a qualidade de vida, ser independente para
mobilidade, contribui mais e positivamente para a qualidade de vida do que ser independente
para habilidades de autocuidado ou ser dependente de cadeira de rodas. Considerando que a
independéncia em relacdo & mobilidade é um dos fatores primordiais relacionadas & qualidade
de vida destes pacientes, estes autores reforcam a idéia de uma avaliacdo minuciosa sobre forga
muscular de MMII, pois a presenca de padrdes especificos de ativacao muscular, ao invés do nivel

da lesdo, é capaz de determinar independéncia para mobilidade.

Orteses

O nivel da lesdo dita a presenca de certas deficiéncias e limitagdes funcionais relacionadas
a funcdo de deambulacdo. Desta forma, a prescricao de uma ortese correta para um determinado
nivel de lesdao promove facilitacdo dos grupos musculares remanescentes, promovendo maior in-
dependéncia para a crianga portadora de Mielomeningocele comparando-se com aquela que nao

utiliza uma 6rtese. Este assunto primordial serd enfatizado no préximo capitulo.
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7 Orteses em Mielomeningocele

Prof. José André Carvalho

Mielomeningocele pertence ao espectro de defeitos de fechamento do tubo neural, que resul-
ta frequentemente em uma malformacao cistica posterior, ocorrendo herniacao da medula, menin-
ges e raizes nervosas

Spina bifida, derivada do Latin, com significado de “espinha aberta ou dividida”, pode ser
definida como malformacdo congénita da porgao posterior do corpo vertebral com exposicdo das
estruturas nervosas ou nao.

Com uma incidéncia de 1 a 1,5:1000 nascidos vivos e com possibilidade de diagnodstico pré-
-natal, através da ultrassonografia, dosagem de alfafetoproteina e a eletroforese de acetilcolinestera-
se, a spina bifida ainda tem sua etiologia desconhecida. Como método de prevencao, recomenda-se
o consumo diario de 0,4 miligramas de &cido félico durante a gestacdo, principalmente durante o
primeiro trimestre.

A spina bifida pode ser classificada em spina bifida oculta ou manifesta. A spina bifida
oculta considerada como uma alteragdo leve, geralmente ndo apresenta sinais ou sintomas e ra-
ramente necessita de tratamento. A spina bifida manifesta pode ser subdividida em Meningocele
ou Mielomeningocele, com exposicdo das meninges ou meninges e raizes nervosas, respectiva-
mente. Nestes casos as sequelas neurolégicas estao presentes e o tratamento dependeré do tipo
de spina bifida e sua severidade.

Bebés com Mielomeningocele sdo submetidos a cirurgia reparadora nas primeiras 48 horas
de vida. Nos casos de hidrocefalia, ha necessidade da utilizacdo das valvulas de derivacdo ventricu-
loperitoneal. Criangas, com alteracdes ortopédicas importantes em pés, tornozelo, joelhos, quadril
e coluna podem ser submetidos a cirurgias ortopédicas reparadoras (Fig.1). As 6rteses também
podem ser utilizadas, desde os primeiros meses de vida, como tratamento conservador preventivo
e corretivo, em algumas situacoes (Fig. 2).

Fig. 1: Pé em supinado e aduzido Fig. 2: Ortese tipo AFO
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Definimos ortese como um dispositivo aplicado externamente ao segmento corpéreo com a
finalidade de proporcionar melhora funcional, aos pacientes que apresentam algum tipo de disfun-
¢do ou necessidade de suporte.

Ortese é uma palavra derivada do grego onde os termos orthos e titheme significam respecti-
vamente, correcdo e colocagdo. As Orteses, consideradas como uma importante “ferramenta de tra-
balho” da equipe multiprofissional, devem ser utilizadas como um recurso terapéutico complemen-
tar, visando auxiliar a reabilitacdo fisica e contribuir para uma recuperacao mais segura, rapida e
eficaz em pacientes com comprometimentos neuromusculoesqueléticos que apresentam alteragoes
e/ou limitagdes funcionais temporérias ou permanentes. Para que tais objetivos sejam alcangados,
deveremos sempre prescrever rteses apropriadas e em momentos oportunos. Os membros de uma
equipe multiprofissional, através de anédlises especificas dentro de suas areas de atuagdo, avaliam
as necessidades funcionais préprias de cada paciente e definem em conjunto a melhor indicacao,
respeitando a individualidade de cada caso.

Ortesistas, membros desta equipe, sao os profissionais responsaveis pela selecao apropriada
dos componentes e materiais, pela tomada de medida, fabricagao, confeccdo, alinhamento, provas
e ajustes das Orteses.

OBJETIVOS

Com o objetivo de repousar, imobilizar, proteger, alinhar, facilitar a deambulagao e corrigir
segmentos corpéreos que apresentam sequelas decorrentes da patologia, as érteses tiveram im-
portancia histérica no desenvolvimento da reabilitacio ortopédica e neurolégica. Fatos histéricos
demonstram a intima ligacao entre a evolucao da medicina e do surgimento e aplicacao das orteses,
e entremeiam a histéria das profissdes relacionadas com a reabilitagao.

Dados na literatura citam utilizacao de 6rteses como método de tratamento desde a época
medieval.

Na primeira metade do século 20 as 6rteses eram confeccionadas principalmente em metais,
couro e tecidos. Nas tltimas décadas, o avanco da tecnologia permitiu a utilizagdo de componentes
mais leves e resistentes. O uso de materiais termoplasticos e as fibras de carbono permitiram o au-
mento da durabilidade e melhora estética das 6rteses (Fig. 3 e 4).

Fig. 3: Ortese
metdlica

Fig. 4: Ortese em
fibra de carbono
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Informacdes relacionadas a idade do usuario, peso e durabilidade dos materiais, custo e ob-
jetivos da indicagdo, influenciardo na escolha dos materiais. A equipe multiprofissional ser4 a res-
ponséavel pela escolha dos materiais e dos componentes apropriados, dependendo da necessidade
individual em cada situacéo clinica.

Preconiza-se a utilizagao de materiais mais leves nas Orteses infantis, tais como termopléstico
de menor espessura, hastes e articulagdes em aluminio, reduzindo desta forma o peso e o gasto
energético durante sua utilizacdo. (Figura 5 a,b)

Fig. 5a: Hastes e articulagoes Fig. 5b: Componentes para
infantil e adulto Ortese infantil

Biomecanica

Alguns principios bésicos sobre biomecénica sdo pré-requisitos para a prescrigao e confecgdo
das orteses, independente das condi¢des que o paciente pode apresentar no momento da avaliagao.

Portanto, o entendimento e a aplicagdo destes principios de biomecéanica durante a pratica
clinica é condicao essencial.

Uma das proposicoes das 6rteses € melhorar a fun¢ao do segmento que esta sendo envolvido.

De forma geral, as orteses atingem tal objetivo controlando e adequando as forgas que inci-
dem sobre uma articulacdo ou segmento corpéreo que esteja em movimento ou em posicao estatica.

As orteses podem alterar ou mesmo restringir forcas inapropriadas que possuam potencial
para desencadear alteragdes articulares degenerativas ou mesmo deformidades.

Através do contato, toda ortese gera vetores de forca que sao aplicados em uma determinada
regiao corpérea. A quantidade de forca aplicada e a area para distribuicao desta forca tém influéncia
direta no conforto e eficdcia da 6rtese. Um sistema muito utilizado é o sistema de for¢as com 3 pon-
tos de aplicagdo, onde temos dois vetores em uma mesma direcdo e outro localizado entre as duas
primeiras, porém com sentido oposto. O sistema em equilibrio deve ter a soma das forcas aplicadas
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iguais a zero. A pressao é o resultado da aplicagao da forca sobre uma unidade de area, portanto
cuidados devem ser tomados quanto ao excesso de pressdo. Atengdo deve ser redobrada principal-
mente em pacientes que apresentam alteracoes de sensibilidade.

Para as 6rteses utilizadas para ortostatismo e deambulagdo é importante considerar o vetor de
reagdo do solo, a localizacdo do centro de massa corpéreo e a posicao das articulacdes mecanicas,os
quais irdo estabilizar ou permitir movimentos articulares. Um principio aplicado exclusivamente
para os membros inferiores envolve essencialmente o controle da linha de acao das forcas de rea-
¢a0 ao solo nos planos sagital, frontal e transversal. Aplicando-se uma 6rtese adequada, a forca de
reacao ao solo, poderd mudar consideravelmente os momentos sobre as articulagdes do membro
inferior, seja estatica ou dinamicamente. Fig. 6

Fig. 6: Vetor de reagio do solo e momentos de forca

Terminologia

A terminologia aplicada para os diferentes tipos de drteses continua gerando confusdes aos
profissionais da 4rea da satide. Antigamente as Orteses quase na sua totalidade, eram denominadas
pelo nome de seus inventores e pesquisadores, pelos nomes das cidades ou dos centros de reabi-
litagdo onde foram desenvolvidas sem a preocupacdo com correlagdes anatdmicas ou correlacdes
funcionais. Buscando-se uma denominacao mais clara e légica, a AAOS (American Association of
Orthopedics Surgeons) no ano de 1973 padronizou a terminologia que passou a ser aceita e aplica-
da em todo o mundo. Convencionou-se utilizar as iniciais em inglés das articulagdes ou segmentos
corporais envolvidos pelas 6rteses no sentido cranio-caudal e a letra “O” (Orthose) no final, colabo-
rando para uma comunicagao mais clara e eficaz, como nos exemplos abaixo:

* SMO (Supra Maleollar Orthose)

* AFO (Ankle Foot Orthose),

* KAFO - (Knee Ankle Foot Orthose)

* TLSO (Thoracic Lumbar Sacral Orthose)
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Para as 6rteses de reciprocagdo, com envolvimento toracio, pélvico e de todo o membro infe-
rior, convencionou-se utilizar o termo RGO (Reciprocating Gait Orthosis).

Desta forma padronizou-se a terminologia quanto a regido anatdmica envolvida pelas
Orteses. Para adequar-se ainda mais as condi¢des de terminologia tornando-a mais clara, po-
demos acrescentar termos proprios, fungdes especificas, caracteristicas da oértese e/ou tipo de
componente utilizado, tais como, AFO de reagdo ao solo, KAFO com trava em anel, TLSO Bi-
valvado, entre outros.

Esta terminologia padronizada ndo deve ser traduzida para a lingua portuguesa, o que cer-
tamente acarretaria novas confusdes a respeito dos termos utilizados em um mundo globalizado.

Veja o que aconteceria caso traduzissemos a terminologia KAFO em outras linguas:

Inglés: KAFO (Knee Ankle Foot Orthose)

Portugués: OPT]J (6rtese de pé, tornozelo e joelho)
Espanhol: OPTR (ortesis de pie, tobillo Y rodilla)
Francés: CPCG (calage du pied, la cheville et du genou)

Italiano: RPCG (rinforzi di piede, caviglia e ginocchio)

No Brasil, as Secretarias de Satide tem utilizado terminologias préprias, fazendo uma cor-
relacdo com segmento anatomico envolvido. Seguindo este critério, encontraremos descri¢des de
orteses inguinopodalicas (HKAFOs), cruropodélica (KAFOs) e suropodalica (AFOs).

Prescricao

Para que se possa formular a prescricado de uma 6rtese, deve-se definir os segmentos anatdmicos
envolvidos, descrever os controles biomecénicos desejados e especificar o tipo de material a ser utiliza-
do. Para isso, deveremos considerar durante a avaliagdo do paciente o déficit funcional, a integridade
neuromuscular, a forca muscular, a presenca de contratura articular e o prognéstico da doenga.

A terminologia devera ser aplicada sempre que possivel, porém sua utilizagdo ndo é funda-
mental em uma prescricao.

Orteses para sequelas da Mielomeningocele

Membros inferiores

As orteses de membros inferiores utilizadas para posicionamento, alinhamento, ortostatismo
e marcha de pacientes portadores de Mielomeningocele descritas a seguir, estdo subdivididas em
Orteses curtas e Orteses longas.

Orteses curtas
As orteses curtas irdo contemplar as érteses sub e supramaleolares (SMOs) e as Orteses de pé
e tornozelo (AFOs).
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As 6rteses podem ser indicadas para posicionamento do pé/tornozelo para evitar deformida-
des e ou facilitar a marcha, caso o paciente apresente controle sobre a articulagao do joelho. Caso isso
ndo seja possivel deveremos avaliar a necessidade de uma 6rtese longa (KAFO ou RGO).

Para a confecgdo das orteses é necessério realizar um molde em gesso com o membro bem
posicionado, ou seja, com a subtalar em posigdo neutra e a articulacéo do tornozelo a 90°. Obs. E
muito importante verificar o tipo de calgado que o paciente utilizara para ndo alterar o alinhamento
proposto. Para calgados com salto, a drtese deverd ser confeccionada com alguns graus de flexdo
plantar para se evitar o flexo de joelho na posigdo bipede. O material mais utilizado para confecgao

dos SMOs e AFOs é o polipropileno, termoplastico de alta temperatura.
Ortese sub/supramaleolar (SMO)

Sub Maleolar

A ortese Sub Maleolar, também conhecida com SubMO (Sub Malleolar Orthose) é indicada
para pacientes que apresentam tornozelos pronados e pés planovalgus, porém com controle dos
movimentos de flexdo plantar e dorsal. (Fig 6 a,b) O SubMO proporciona alinhamento da articu-
lacdo subtalar e mediotarsica, impedindo pronagao do retro-pé e abdugdo do médio pé, enquanto
permite os movimento das articulagdo tibiotérsica. Esta ortese deve ser confeccionada sob medida
através de uma modelagem em gesso. Utiliza-se geralmente como matéria prima o polipropileno
de 2 mm ou 3 mm com fechamento dorsal em velcro. O recorte das bordas superiores da 6rtese
encontra-se abaixo das bordas do maléolo medial e do maléolo lateral e em sua base deve-se manter
um salto equalizador proporcionando maior estabilidade na postura ortostatica. Esta ortese deve

ser utilizada dentro de um calcado normal. (Fig 7 a,b,c,d,e,f)

Fig. 7a: Médio - Pé desabado e abduzido Fig. 7b: Retro — Pé pronado
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Fig. 7c: SubMO - Vista lateral Fig. 7d: SubMO - Vista anterior

Fig. 7e: SubMO - Vista posterior Fig. 7f: SubMO

Supra Maleolar

Esta 6rtese, também conhecida com SMO (Supra Malleolar Orthose), também ¢é indicada para
pacientes que apresentam instabilidade e desvios importantes em inversao ou eversao do retro-pé.

E importante durante sua modelagem em gesso neutralizar a articulacéo subtalar. O recorte das
bordas da drtese é superior aos maléolos medial e lateral, aumentando a estabilidade no complexo
pé/tornozelo. E justamente este recorte mais proximal que diferencia o SubSMO do SMO (Fig 8 a,b)

Havendo necessidade de controle para os movimentos de dorsoflexdo ou flexao plantar, de-
veremos prescrever um AFO, com envolvimento e controle da articulagdo tibiotarsica.

b |
.
b ‘
Fig. 8a: SMO - Vista medial Fig. 8b: SMO - Vista posterior

\ I
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Fig. 8c: SubMO - Vista medial Fig. 8d: SubMO - Vista posterior

Orteses de pé e tornozelo (AFOs)

Os AFOs (Ankle Foot Orthose), definidas como orteses de pé e tornozelo, sdo utilizadas para
manutencdo das articulagdes tibiotérsica, subtalar e mediotarsal em posi¢do neutra. Sabemos que
alteracdes destas articulagdes geram compensagdes em outras articulagdes proximais (Fig 9 a,b)

Fig. 9a: Flexio do joelho Fig. 9b: Acio da drtese para impedir
durante fase de apoio flexdo precoce do joelho

Os AFOs termoplasticos devem apresentar as seguintes caracteristicas:

* A borda superior deve estar de 2 a 3 centimetros abaixo da cabeca da fibula.

* A regido do antepé de ser flexivel, possibilitando desta forma uma marcha mais harmo-
nica principalmente na fase do pré-balanco. Esta flexibilidade é conseguida através do re-
corte da parede lateral da base da ortese ao nivel das articulagdes metatarsofalangianas.
Excegdo para os AFOs de reagao ao solo onde temos como objetivo auxiliar a extensao do
joelho na fase de apoio.

120 MIELOMENINGOCELE



ASPECTOS TERAPEUTICOS: AS DIFERENTES ESPECIALIDADES E SUAS VISOES

¢ Alivio em areas de saliéncias 6sseas, como maléolos lateral e medial, inser¢do do tendédo do
calcaneo, navicular, 1° e 5° metatarsos.

Velcro de fixacao em regido proximal da perna

Velcro na regido anterior do tornozelo

Salto equalizador para manter a base posterior do AFO em contato total com o solo (Fig
10 a,b,c).

Fig. 10b: Comparagio entre as bases dos AFOs

Fig. 10a: Salto equalizador em AFO

Fig. 10c: AFO com base arredondada

Os AFOs termoplasticos podem ser classificados conforme suas caracteristicas funcionais
em:, Dindmicos, Semi-rigidos, Articulados e de Reacao ao Solo.

[
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AFO Termoplastico semi-rigido

Os AFOs Semi-rigidos evitam a plantiflexdo durante a fase de balanco, porém permitem uma
dorsoflexao passiva durante o rolamento na fase do apoio. O recorte desta 6rtese passa ao nivel dos
maléolos, deixando a regido do tornozelo mais rigida em relacdo ao AFO dinamico (Fig 11).

Fig. 11: AFO semi-rigido

AFO Termoplastico rigido

Estas 6rteses, como o proprio nome diz, ndo permitem flexao plantar e dorsal e consequen-
temente proporcionam maior estabilidade em extensao da articulacao do joelho, pois impedem a
anterioriza¢ao da tibia em relacdo ao tornozelo. A flexibilidade na regido do antepé da 6rtese deve
ser preservada, para facilitar a fase de impulsao deixando a marcha mais natural. Os recortes das
paredes laterais desta 6rtese passam a frente dos maléolos (Fig 12).

Fig. 12: AFO rigido

| |
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AFO Termoplastico articulado

Os AFOs articulados sao compostos por eixos ao nivel do tornozelo. Sdo indicados para pa-
cientes deambuladores que apresentam passivamente movimentos na articulagao tibiotarsica.

As articulagdes devem sempre estar alinhadas com a articulagao anatdmica. Dentre os dife-
rentes tipos de articulagdes podemos citar as articulagdes com controle sobre amplitude de movi-
mento da flexdo dorsal e plantar. A articulagdo Camber Axis, da Becker Orthopedics, é composta
por “batentes” cambidveis em aluminio que permitem controlar em diferentes amplitudes os movi-
mentos de flexdo dorsal e plantar durante a realizagdo da marcha (Fig 13 a,b,c)

Fig. 13a: AFO articulado com batentes em aluminio

Fig. 13b: AFO articulado com
amplitude limitada

Fig. 13c: AFO com articulagio livre

I
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AFQ de Reagdo ao solo

O AFO de reagdo ao solo foi citado pela primeira vez em 1969 por um ortesista Israelense
chamado J. Saltiel. Indicados para pacientes com fraqueza dos musculos soleo e gastrocenemio,
como por exemplo, pacientes que apresentam marcha com flexdo de joelho, tornozelos em fle-
xao dorsal, calcaneos valgos e pés planos associados, estas Orteses podem ser confeccionadas
com abertura anterior ou posterior. Elas apresentam como caracteristica prépria a rigidez na
regido do antepé, tornozelo em posicdo neutra ou com pequena flexdo plantar e apoio na regido
anterior do joelho. O design com abertura anterior nos 2/3 distais da tibia e com apoio anterior
em tenddo patelar é mais aceitavel, pois, além de causar menor risco de ferimentos na regiao
tibial, conseguimos posteriormente envolver a articulagdo subtalar, melhorando o posiciona-
mento do retro-pé (Fig 14 a,b,c).

Fig. 14a: AFO de reagio ao solo Fig. 14b: AFO de reagio ao solo Fig. 14c: AFO de reagio ao solo
com limitador para dorsoflexdo - visdo lateral em fibra de carbono - visdo anterior

Biomecanicamente encontra-se neste tipo de AFO, o vetor de rea¢ao ao solo agindo de forma
a proporcionar extensdo do joelho durante a fase de apoio e a manutencdo do tornozelo a 90° impe-
dindo a anteriorizagao da tibia em relagdo ao pé.

Pacientes acostumados a realizar a marcha agachada (Croushing gait) geralmente apresen-
tam encurtamento importante dos flexores de quadril e joelhos, dificultando inicialmente o ortosta-
tismo e o equilibrio do paciente com estas orteses.

Orteses longas
As orteses longas irdo contemplar os KAFOs, HKAFOs e RGOs
Estas 6rteses poderdo ser indicadas para posicionamento do pé/tornozelo e controle em ex-
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tensao da articulacao do joelho (KAFO) associadas ao componente pélvico utilizado para bloqueio
ou direcionamento da pelves durante realizacdo da marcha.

ArticulagGes de joelho

A localizagao da articulagdo mecanica do joelho deve estar localizada de 10 a 20 mm acima da
interlinha articular e em relacdo ao didmetro A-P, 2/3 anterior e 1/3 posterior. Existem diferentes
sistemas de travas para as articulagdes mecanicas de joelho as quais podem ser classificadas em:
trava em anel, trava suica e trava em gatilho. Vale a pena ressaltar que as travas serdo utilizadas
somente para permitir ao usuario manter-se sentado com as Orteses.

Trava em anel

A trava em anel é um sistema simples onde uma argola envolve as extremidades das hastes
metalicas acima do eixo de movimento. Para desbloqueio da articulacdo, o paciente tem que ma-
nualmente elevar o anel. Para se levantar, o paciente devera travar a articulagdo ainda na posigao
sentada com joelhos em extensao. A Becker Orthopedics, dispde de uma articulacdo em anel com
mola, que trava automaticamente a articulacdo do joelho quando posicionada em extensao.

Trava suica ou com aro posterior

O sistema de trava suica é composto por um aro posterior que une as articulagdes medial e
lateral do joelho. Esta unido permite que com um simples toque o sistema seja desbloqueado simul-
taneamente, facilitando a transferéncia de pé para sentado. Este desbloqueio pode ser realizado ma-
nualmente pelo paciente ou automaticamente através do contato do sistema com um assento, por
exemplo. Para alguns pacientes é mais seguro a transferéncia com os joelhos estendidos e depois o
desbloqueio na posicao sentada. Cuidado deve ser tomado com a indicagdo das travas suicas em
criangas, devido a facilidade de desbloqueio do sistema.

Trava em gatilho

Trata-se de um sistema de acionamento manual através de um cabo em nylon que realiza a
comunicacao direta entre a articulagdo e um dispositivo utilizado para desbloqueio do joelho. O ga-
tilho destrava o sistema sem que o paciente precise levar a mao a articulagdo do joelho. Geralmente
este sistema ¢é indicado quando a utilizacdo do KAFO é feito em um tinico membro inferior, permi-
tindo o desbloqueio ainda na posi¢ao em pé.

Ortese mecanica convencional sem cinto pélvico

KAFO (Knee Ankle Foot Orthoses)

As orteses mecanicas convencionais sem cinto pélvico (KAFOs), também conhecidas como,
tutores longos ou oOrteses cruropodalicas, sdo indicadas para pacientes que apresentam controle
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pélvico, porém, auséncia total ou parcial do controle sobre as articulagdes do joelho, pé e tornozelo,
dificultando ou impossibilitando o ortostatismo e a marcha (fig. 15 a,b).

Estas orteses geralmente sdo confeccionadas com a base e o coxal em termoplésticos unidas
por hastes e articulagdes metalicas. A fixagdo do joelho a értese podera ser realizado através de uma
joelheira em couro com fivelas ou através de um tirante infrapatelar.

Fig. 15a: KAFO com trava em anel Fig. 15b: KAFO com articulagio infantil

Orteses longas sem articulagdes de joelho apresentam peso e custo reduzido quando compa-
rada com Orteses articuladas, porém, como desvantagem cita-se a impossibilidade de permanecer
na posicao sentada com os joelhos fletidos (Fig 16a,b). Confeccdo de érteses longas sem envolvi-
mento do pé e tornozelo, conhecidas também como talas extensoras, nao sao recomendadas, pois
aumentam a instabilidade ao nivel do quadril e podem ocasionar lesdes teciduais por excesso de
pressdo das bordas superior e inferior da 6rtese.

|
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Fig. 16a: KAFO sem articulagdo - vista anterior Fig. 16b: KAFO sem articulagdo - vista lateral

Orteses mecanicas convencionais com cinto pélvico — HKAFO

As orteses mecénicas convencionais com cinto pélvico (HKAFO), conhecidas também como
tutores longos com cinto pélvico, sdo compostas por uma banda pélvica e articulagdes do quadril,
as quais se encontram unidas aos prolongamentos das hastes laterais das 6rteses. A banda pélvica
deve ter um recorte permitindo um apoio posterior ao nivel do sacro com o objetivo de manter a
pelves em posicao neutra. Cintos retos, sem apoio sacral, permitem uma flexdo do quadril dentro
da értese e consequentemente uma hiperlordose compensatoéria (Fig. 17a).

As orteses longas com cinto pélvico sem trava sao indicadas para pacientes que apresentam
controle pélvico parcial, ou seja, conseguem realizar uma marcha, porém apresentam durante a de-
ambulacio desvios laterais e/ ou rotacionais dos membros inferiores dificultando o direcionamento
das passadas e consequentemente, aumentando a inseguranca e o gasto energético. A indicagao
deste sistema tem como objetivo direcionar os passos impedindo movimentos rotacionais, em
adugdo ou abdugao dos membros inferiores durante a deambulagdo sem limitar a amplitude de
movimento desta articulagdo. Como desvantagens do sistema com cinto pélvico, podemos citar
além da piora estética e aumento do peso da 6rtese, a grande dificuldade em realizar transferéncias
na posicao sentada (Fig 17 b,c)
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Fig. 17a: HKAFO com cinto pélvico sem e com banda sacral Fig. 17b: HKAFO com articulagio com trava  Fig.
17c: HKFO com articulagdo livre

Para os pacientes que ndo apresentam controle pélvico e que nao obtiveram sucesso com
6rteses com cinto pélvico livre, pode ser indicada a articulagdo do quadril com trava. A articulagao
mecanica pélvica é mantida bloqueada durante o ortostatismo e a deambulagdo e é desbloqueada
para a transferéncia de pé para sentado. Esta articulagdo bloqueada limita a amplitude de movimen-
to do quadril permitindo somente a locomocao em bloco. Com este sistema os pacientes apresentam
uma baixa velocidade de marcha e com grande gasto energético. Neste caso sugerimos a utilizagdo
de 6rteses de reciprocagao.

Orteses de reciprocacao
Orteses de reciprocagio, conhecidas por RGOs, séo indicadas para pacientes portadores de
sequelas neuroldgicas que ndo apresentam controle sobre os membros inferiores, pelves e tronco.
Estas orteses foram desenvolvidas para permitir uma marcha de quatro pontos com menor
gasto energético e tém sido prescritas para substituir principalmente as érteses mecéanicas conven-
cionais com cinto pélvico. Dentre as inimeras encontradas no mercado, citaremos as orteses Walka-

bout, Parawalker, ARGO, LSU e IRGO, RGO Bi-axial.

Walkabout

A ortese Walkabout, desenvolvida na Australia no ano de 1990, pelo médico Chris Kirtley, é
indicada para pacientes com paraplegia baixa que apresentam controle parcial ou total em tronco.
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Esta ortese, composta por dois KAFOs unidos medialmente por uma unidade de reci-
procagdo, pode ser utilizada para substituir as orteses longas com cinto pélvico (HKAFOs). As
vantagens ndo se resumem somente na reducao do gasto energético durante a deambulagao, con-
seguida através da unidade de reciprocacao. Este sistema além de possibilitar um direcionamento
dos passos durante a marcha evitando movimentos indesejaveis, como as rotagdes e os desvios
laterais permitem que o préprio paciente, quando na posi¢do sentada, remova de forma bastan-
te simples a unidade de reciprocagdo, permitindo desta forma, total dissociagdo dos membros
inferiores, o que facilita consideravelmente as transferéncias na posicdo sentada, a colocagdo e a

remocdo de calgados. (Fig 18 a,b,c).

Fig. 18a: Walkabout desconectado

Fig. 18b: Walkabout - visio anterior

Fig. 18c: Walkabout - visio posterior
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A unidade de reciprocagao medial do Walkabout nao podera ser aplicada diretamente em qual-
quer tipo de drtese mecanica convencional pré-existente, porém adaptagdes e ajustes poderdo even-
tualmente ser realizados a fim de possibilitar o seu uso, reduzindo, portanto, o custo final da értese.

Deambulagao

Para a realizacdo da marcha, os pacientes deverao utilizar bengalas canadenses ou andadores e
realizar uma inclinagao lateral para um dos lados, permitindo o desprendimento e avan¢o do membro
inferior contralateral. Cuidado deve ser tomado com os pacientes que tem experiéncia anterior com
Orteses mecanicas convencionais, pois vicios de marcha como elevagao pélvica e movimentos de ro-
tacdo s6 irdo dificultar a marcha e aumentar o gasto energético durante a deambulacao (Fig. 19 a, b).

Fig. 19a: Walkabout - visio lateral Fig. 19b: Walkabout - Marcha com auxilio de andador

Parawalker

A ortese de reciprocagdo Parawalker foi desenvolvida na ORLAU (Orthotic Rearch Locomo-
tor Assessiment Unit), sediada na cidade de Oswestry - Inglaterra, no ano de 1969. Inicialmente de-
senvolvida exclusivamente para portadores de Mielomeningocele, esta 6rtese era conhecida como
HGO (Hip Guidance Orthose),

O Parawalker foi desenvolvido com o objetivo de proporcionar independéncia funcional
aos pacientes, ou seja, facilidades para colocagdo e remocdo, transferéncias para as posi¢des em pé
e sentada, possibilidade de manter-se em pé sem necessitar do apoio dos membros superiores e a
realizacdo de marcha reciproca com baixo gasto energético.
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A estrutura metdlica utilizada em sua confecgao sera a responsavel pela rigidez lateral da 6r-
tese e pelo funcionamento harmoénico durante a deambulagdo. Ao contrario das Orteses mecanicas
£ M

convencionais, o paciente com o sistema de reciprocagdo sera “carregado” pela ortese ao invés de
“carrega-la” (Fig20 a, b, c).

Fig. 20a: Parawalker infantil Fig. 20b: Parawalker infantil (em uso)

Fig. 20c: Parawalker com solado para Fig. 20d: Parawalker - visdo lateral
dismetria de membro

|
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Quando na posicao ortostatica o usudrio tera uma grande estabilidade, sendo possivel man-
ter-se em pé sem a necessidade do apoio dos membros superiores. Esta estabilizagdo ocorre devido
ao centro de massa corpodreo estar localizado atras do eixo de rotagdo do quadril, a frente do eixo
de rotagao do joelho e centralizado no meio da base de apoio. Exce¢ao para os casos com onde esta
presente encurtamento do iliopsoas.

Com este sistema de reciprocagdo o paciente ndo precisard fazer forga para tentar mudar os
passos. Somente com a realizagdo dos movimentos de inclinacao lateral e remada, realizados com
auxilio de bengalas canadenses, a értese através de sua agdo biomecanica sera a responsavel pela
deambulacao do paciente resultando em uma marcha com baixo gasto energético. O Parawalker
permite a utilizacdo de AFOs ou TLSO, quando necessario (Fig 21 a, b)

TR

Fig. 21a: Parawalker em usudria com AFO Fig. 21b: Parawalker em usudria com TLSO

Argo

O ARGO (Advanced Reciprocating Gait Orthosis), desenvolvida em Londres/ Inglaterra por

Hugh Steeper em 1990, é uma ortese de reciprocagdo composta por KAFOs, componente
pélvico com articulagdes de quadril unidas por um tnico cabo de reciprocagdo, unidade pneuma-
tica interligando as articulagdes de quadril e joelho e componente tordcico. O ARGO Junior é uma
versdo infantil do ARGO.

Esta Ortese apresenta em sua extremidade inferior AFOs termoplasticos com reforgos em car-
bono e uma aba medial longa com apoio no condilo femoral medial. Nos AFOs sdo fixados somente
hastes laterais as quais irdo se unir as articulacdes do quadril e tronco.
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O cabo posterior permite movimentos alternados de flexdo e extensdo do quadril com am-
plitude limitada, proporcionando uma marcha de quatro pontos. Quando a articulacao do quadril
encontra-se desbloqueada é possivel uma flexao simultanea do quadril, permitindo que o paciente
realize a transferéncia da posicdo em pé para a sentada (Fig 22 a, b).

Fig. 22a: ARGO
Visdo anterior

Fig. 22b: ARGO
Visdo posterior

Nota-se durante a deambulacao destes pacientes, que na fase de apoio unilateral, a estrutura
lateral da 6rtese ndo suporta todo o peso do paciente e inverga, diminuindo a distdncia entre qua-
dril/ solo e fazendo com que o membro contralateral tenha dificuldade em iniciar a fase de balanco.

Um recurso utilizado pelos pacientes para aliviar o peso deste membro e realizar um
“push up” através da extensao dos cotovelos, permitindo desta forma, o desprendimento do
membro contralateral.

Esta manobra aumenta a excursao vertical do centro de massa corpdreo, aumentando o gasto
energético durante a deambulacao.

Pelo fato desta 6rtese ndo apresentar uma grande estabilidade lateral, os andadores sdo mais
utilizados para deambulagdo com este tipo de 6rtese.

LSU — Louisiana State University

A ortese de marcha reciproca LSU, foi desenvolvida no Ontario Crippled Children’s Centre,

Toronto, Canadd no inicio da década de 70 para auxiliar a deambulacao de criangas com espinha
bifida. A értese tem como objetivo proporcionar marcha independente com menor gasto energético.

A ortese é composta por dois KAFOs confeccionados em termopléstico unidos por uma banda
pélvica metalica e suportes tordcicos, enquanto dois cabos de reciprocagdo conectam as articulagdes
pélvicas. Estes cabos permitem movimentos alternados de flexdo e extensdo do quadril proporcio-
nando uma marcha de quatro pontos. Quando a articulagdo do quadril encontra-se desbloqueada é
possivel uma flexdo simultdnea do quadril para que o paciente possa se sentar (Fig 23 a, b, c).
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Fig. 23a: LSU - Visdo anterior Fig. 23b: LSU - Visdo posterior ~ Fig. 23c: LSU - Visdo lateral

Esta ortese também por ndo apresentar uma grande rigidez em sua estrutura permite durante
o0 apoio unilateral, a inclinagdo das hastes com diminuigao da altura entre a articulagdo do quadril
e o solo. Esta perda de altura impossibilita que o outro membro se desprenda do solo e entre em
balango. Este recurso utilizado para permitir a troca dos passos, assim como no ARGO aumento o
gasto energético e esforco durante a deambulagdo.

IRGO — Isocentric Reciprocating Gait Orthosis

Desenvolvida na década de 90 em Campbell, Califérnia /EUA, esta ortese de reciprocagao
apresenta um cinto pélvico composto por uma articulagdo isocéntrica centralizada na regido pos-
terior do cinto pélvico, responséavel pelos movimentos alternados de flexdo e extensao do quadril.
Este cinto é fixado em uma unidade que envolve a regido toracolombar, geralmente confeccionada
em fibra de carbono, o que impossibilita ajustes durante o crescimento. Um sistema de trava com
bloqueio e desbloqueio, encontrada nas articulagdes do quadril, permite que as duas articulacdes
flexionem simultaneamente durante a transferéncia para a posicao sentada. (Fig 24 a, b, ¢ e Fig 25)

Fig. 24a: IRGO - Eixo
posterior em banda pélvica
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Fig. 24b: IRGO - Visiio posterior Fig. 24c: IRGO - Visdo lateral

Fig. 25: Falta de resisténcia
lateral em IRGO. O mesmo acontece
com ARGO e LSU.
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RGO bi-axial

A ortese de reciprocacao bi-axial apresenta como caracteristica um cabo posterior que propor-
ciona movimentos alternados na flexao e extensao do quadril e uma articulagao que permite rotagdo
pélvica de até 15°, resultando em uma marcha com melhor direcionamento dos passos na fase do
pré-balanco. Sua estrutura € modular com hastes laterais e base em AFO reforcado com carbono,
muito parecido com o sistema ARGO (Fig. 26). Indicada para casos de Spina bifida pode ser utiliza-
da por pacientes com peso maximo de 65 kg.

Fig. 26a: RGO BI-AXIAL Otto Bock Fig. 26b: RGO BI-AXIAL com rotagdo pélvica

Ortese de locomoc@o vertical — Swivel-Walker

O Swivel-Walker é uma ¢rtese indicada para pacientes que ndo conseguem manter-se na po-
sicdo em pé de forma independente. Desenvolvida na Inglaterra, este értese foi projeta para que por-
tadores de Spina Bifida pudessem ficar em pé e se locomover de forma independente nos primeiros
anos de vida até adquirirem mais tarde, condicdes de utilizar RGOs com andadores ou bengalas cana-
denses. O Swivel-Walker além de permitir um ortostatismo seguro possibilita uma locomogcao vertical
com baixo gasto energético proporcionando maior independéncia aos pacientes. Esta caracteristica
tnica diferencia o Swivel Walker das conhecidas mesas de ortostatismo e parapodium.

A ortese é composta por uma estrutura rigida lateral, apoio posterior em termoplastico, uma
plataforma de apoio e pratos giratdrios unidos por barra telescopica (Fig 27 a, b, ). Indicada para ser
utilizada apenas em terrenos planos e regulares cita-se como desvantagens a baixa velocidade du-
rante a locomocao e a impossibilidade de sentar com a 6rtese devido a sua estrutura ndo articulada.
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Fig. 27b: Usudrio de
Swivel Walker

Leito de posicionamento

O leito de posicionamento é indicado para pacientes que ndo apresentam controle motor das ar-
ticulagdes do quadril e dos membros inferiores, como em alguns casos de sequelas por mielodisplasia.

A ortese tem como objetivo manter as articulagdes do quadril, joelho, tornozelo e pés em
posicao funcional durante o desenvolvimento, a fim de se evitar complicacdes, tais como, luxacdes
da articulacdo coxo-femoral e deformidades em flexdo de quadril e joelhos, rotagdo externa, e pés
calcaneos ou equinos o que consequentemente dificultaria futuramente a utilizagao de 6rteses para
ortostatismo e deambulagdo, levando os pacientes para intervengdes cirtirgicas. Confeccionados
em polipropileno sob molde em gesso, o leito de posicionamento, devera ser reajustado conforme o
crescimento do paciente ou necessidades terapéuticas, como por exemplo, permitir maior liberdade
na regido pélvica. (Fig. 28 a).
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Fig. 28a: Leito de posicionamento
durante ortostatismo

Orteses para desvios posturais
Historicamente, a literatura nos mostra que 6rteses sao empregadas no tratamento de desvios
posturais desde os primeiros séculos. Nos casos de Mielomeningocele, as 6rteses toracolombosacras
(TLSOs) buscam impedir a evolugdo das deformidades e melhorar o alinhamento postura.
As cifoses e escolioses, geralmente estao associadas a patologias neuromusculares.

Cifose

A cifose toracica é uma curvatura fisioldgica priméria encontrada nos seres humanos. O aumento
desta curvatura é chamado de hipercifose ou dorso curvo. Pacientes com hipercifose geralmente apre-
sentam protrusao da cabega, ombros e uma hiperlordose compensatéria. Quando os pacientes com esta
deformidade torécica apresentarem angulagao superior a 45° segundo a técnica de Cobb e acunhamento
anterior dos corpos vertebrais, haverd indicacdo do uso de 6rteses como método complementar de trata-
mento. Nos pacientes com Mielomeningocele, segundo Ferrareto e colaboradores, podemos encontrar a
cifose congénita, estendendo-se até o sacro, em aproximadamente 10% dos casos.

As orteses bivalvadas, compostas por duas pecas unidas lateralmente por velcros, sdo indi-
cadas em alguns casos de cifoses toracicas. Estas érteses podem apresentar orificios para alivio de
pressao em regides com grandes protusoes. (Fig 29 a, b)
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Fig. 29a: TLSO - Visdo anterior Fig. 29b: TLSO com orificio posterior

Escoliose

A escoliose pode ser definida como uma deformidade morfolégica tridimensional da coluna
vertebral onde se observa inclinagdo lateral das vértebras no plano frontal e rotacao no plano axial.

E importante salientar que a escoliose é uma patologia de adaptacéo e sua instalacéo e fixacao
estd ligada a uma retragdo assimétrica dos muisculos espinhais. Os desvios pélvicos, acarretados por
uma simples bascula, luxagao ou subluxacdo do quadril, podem favorecer a instalagdo e progressao
de uma escoliose.

As orteses, utilizadas no tratamento da escoliose, tém como objetivo previnir a evolucao das
curvaturas e consequentemente reduzir a necessidade de correcdes cirtirgicas.

Para que se possa indicar um determinado tipo de értese é importante que se observe durante
a avaliacdo alguns itens, como, etiologia, alteracdes posturais, maturidade esquelética, nivel da cur-
vatura, comprimento dos membros, angulacao e rotacao vertebral.

A indicagao das orteses dependera principalmente do grau de curvatura, rotagdo do corpo
vertebral e da maturidade esquelética encontrada. Curvaturas com valores entre 20°/25° e 40°/45°,
segundo a medicao de COBB, devem ser tratadas com uso de érteses associado ao tratamento con-
servador, entretanto curvaturas em evolucao com valores menores que 20° ja podem ser tratados
com Orteses também.

Para os pacientes que apresentam curvaturas superiores a 45° ja ha indicacdo cirtrgica, prin-
cipalmente se houver comprometimento cardiorrespiratério, processos dolorosos importantes ou
grande assimetria.
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Quanto a maturidade 6ssea, indica-se Orteses para pacientes que ainda nao apresentam a
linha de crescimento fechada, ou seja, encontram-se entre Risser zero e IV.

As orteses toracolombosacras (TLSOs) com abertura anterior, posterior ou lateral, podem ser
indicadas para escolioses baixas, ou seja, as curvaturas toracolombares e lombares. Estas 6rteses sao
confeccionadas sob medida através de um molde em gesso, portanto tornando-se necessario um
bom posicionamento do paciente durante a modelagem. Pressdes localizadas em regido abdominal
e sacral, mantém a pelves em posicdo neutra no plano sagital. No plano frontal, pressdes devem ser
aplicadas no vértice da curva no lado da convexidade e na borda superior préximo a axila, na con-
cavidade da curva. Havendo rotacao vertebral, deveremos também aplicar uma pressao no sentido

posteroanterior (Fig 30 a, b).

J

SFOPF NG

Fig. 30a: Escoliose em Mielomeningocele Fig. 30b: TLSO com abertura lateral

Utilizamos TLSOs confeccionados sob medida com material termoplastico flexivel e abertura
anterior como os seguintes objetivos:

* Proporcionar um alinhamento da coluna vertebral,

Evitar deformidades como as cifoescolioses,
* Prevenir complica¢des cardiorrespiratorias,

Melhorar equilibrio de tronco.
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Obs: Um TLSO poderé ser utilizado em conjunto com um Parawalker ou Walkabout, melho-

rando a postura em pé do usudrio.

Para pacientes cadeirantes, ha também a possibilidade de utilizar assentos moldados sob me-

dida, conhecidos como Seating. O Seating é um sistema confeccionado sob medida que apresenta

trés caracteristicas fundamentais: ser confortavel, aliviar pressao e oferecer suporte corporal visan-

do melhor posicionamento do paciente quando na posicao sentada.
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8 A fisioterapia uroginecologica

Prof. Dr. Carlos Alberto Fornasari
Ft. Mariana Silva Piacentini

0 assoalho peélvico

A funcdo primaria do assoalho pélvico é obter continéncia urinaria e fecal, mas ele precisa
também ser capaz de relaxar para permitir a expulsao da urina e das fezes.! O assoalho pélvico é for-
mado por tecidos que atravessam a abertura da pelve 6ssea e proporcionam sustentacao as visceras
pélvicas e abdominais, € composto por trés camadas principais de suporte.!

A primeira camada do assoalho pélvico é a fascia endopélvica, um tecido conectivo fibromus-
cular formado por colageno, elastina, musculo liso, ligamentos e fascias viscerais. Origina-se nas
paredes pélvicas e se insere nos 6rgaos pélvicos. Sustenta o colo da bexiga e uretra, e impede que o
reto faga prolapso anterior.

A segunda camada, o diafragma pélvico sustenta os ligamentos endopélvicos que sao orien-
tados no sentido vertical e suspensos pelos 6rgaos pélvicos, é formada pelo musculo elevador do
anus, m. coccigeo e sua cobertura de fascia. Suas fibras musculares se inserem ao redor da vagina e
reto, formando um esfincter funcional em cada um. Os musculos pubococcigeo, puboretal, iliococ-
cigeo e coccigeo sao partes do musculo elevador do anus.

A terceira camada, diafragma urogenital localiza-se externamente ao diafragma pélvico, se
estende da tuberosidade isquiatica a sinfise ptbica e é formada pelo musculo transverso profundo
do perineo (ou m. compressor da uretra) e pelas fibras que seguem em diregdo frontal. O masculo
constrictor da uretra e o esfincter anal externo formam a suspensdo muscular. As fascias interna e
externa de cobertura sao também parte do diafragma urogenital.

O centro tendineo do perineo consiste do tecido fibroso de aproximadamente dois centime-
tros entre a vagina e o anus.

Os misculos do assoalho pélvico sdo os tinicos que sustentam transversalmente o peso do
corpo, sua atividade tonica lhes permite um suporte antigravitacional ideal>*

Os dois diafragmas e os musculos dos esfincteres externos sao inervados pelo nervo puden-
do, que tem sua origem na medula espinhal, no nivel de S2-54 sob controle somatico, e os musculos
dos esfincteres internos ficam sob controle autondmico.

Tanto os diafragmas (urogenital caudal e pélvico interno) e os musculos esfincteres externos
da uretra e do reto trabalham como uma unidade funcional.

Sob condig¢des de sobrecarga, como ao tossir ou realizar algum esforco, o musculo esfincter
externo da uretra (que é estriado) fica muito ativo, enquanto que, em condi¢des normais, o esfincter
vesical interno (que é musculo liso) também mantém a continéncia.

Os musculos intrinsecos e extrinsecos juntos sdo responsaveis pela continéncia da urina, ga-
ses, fezes e asseguram a habilidade de armazenar e esvaziar os contetidos da bexiga e reto.
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Continéncia

Continéncia é a capacidade normal da pessoa de acumular urina e fezes mantendo controle
consciente sobre o tempo e lugar para urinar ou defecar. Os bebés nao possuem este controle, até a
maturacdo neurolégica que se d4 por volta dos trés ou quatro anos de idade.

No adulto a continéncia depende tanto do estado e integridade dos 6rgaos especificos e dos
tecidos vizinhos como da satde fisica e mental da pessoa.””

Tanto bexiga quanto uretra necessitam estar sadias, com suprimento nervoso intacto, bem po-
sicionadas, com tamanho considerado normal, e sem altera¢des patoldgicas nas estruturas vizinhas,
para que a continéncia ocorra normalmente.

Aciimulo de urina

A urina que esta sendo produzida chega a bexiga através de peristaltismo, vinda dos rins pe-
los ureteres. Na bexiga normal ocorre o aumento de seu volume para conter e armazenar o liquido
que chega. Mecanismos de controle impedem que a urina retorne para os ureteres. Se a bexiga con-
tinuar a encher, até atingir o limite de distensibilidade da parede (capacidade média da bexiga é de
350 a 550ml) a pressao comega subir. Mas a continéncia ainda é mantida enquanto a pressao dentro
da bexiga for menor que a pressao de fechamento da uretra.’

Esvaziamento da urina

O esvaziamento acontece a partir de um relaxamento voluntario do esfincter externo e dos
musculos elevadores do anus, seguido, alguns segundos depois, de uma contracdo do detrusor
que é o musculo da parede da bexiga, este musculo é capaz, devido as suas fibras entremeadas, de
reduzir todas as dimensdes da bexiga, ele abre o colo da bexiga e assim a urina é encaminhada a
uretra. Quando a micgdo termina o assoalho pélvico e os musculos do esfincter externo contraem e
o detrusor relaxa.””

Incontinéncia

Terminada a primeira infancia a incontinéncia é definida como a saida involuntaria da urina
ou das fezes em horas e locais inadequados e anti-sociais.’

A incontinéncia urindria é muito mais comum do que a incontinéncia fecal; também é mais co-
mum nas mulheres que nos homens, com uma média de 3:1, sendo que essa porcentagem aumenta
com aidade. As mulheres apresentam a uretra relativamente curta (3 a 4 cm), gestagdo, menopausa.

Para os homens o0s casos sdo excepcionais, e estdo essencialmente ligados a problemas da
prostata, adenoma e cancer.?

As causas mais comuns da incontinéncia envolvem distarbios neurolégicos, traumatismos
raquimedulares, disfun¢des musculares, patologias que acometem os 6rgaos e o assoalho pélvico.”

As disfuncdes de ordem neurolégica estao classificadas em trés grupos de acordo com a area
da lesdo:
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Lesdo em dreas corticais superiores e suprapontina tais como:

Esclerose multipla (EM), acidente vascular cerebral (AVC), doenga de Parkinson, trauma-
tismo cranio encefalico (TCE), tumores, alcoolismo, doenca de Alzheimer, doenga de Huntington,
podendo se apresentar como retencdo, incapacidade de controlar o reflexo de micgdo, resultando
em hiperreflexia do detrusor.

Lesdo no neuronio motor superior (inedula espinhal), tais como:

Lesdo da medula espinhal, esclerose multipla, tumores, lesdes dorso lombares e prolapso
de disco, estenose do canal vertebral, mielite transversa, sifilis, tabes dorsallis, diabetes mellitus,
sindrome da cauda equina, herpes zoster, podendo se apresentar como dissinergia do esfincter e do
detrusor com perigo de refluxo uretrovesical.

Lesdo do neuromotor inferior, sistema nervoso periférico e sistema nervoso auténomo
tais como:

Lesao na medula espinal, radiculites, tabes dorsalis, radiacdo, cirurgias abdominais/ perine-
ais radicais, diabetes mellitus, neuropatia autobnoma, sindrome de Guillain de Barre podendo se
apresentar como arreflexia do musculo detrusor, percepcao diminuida, incontinéncia urinaria por
esforco.

Desta forma a percepcao voluntaria é condicao necesséria para a continéncia que é controlada
neurologicamente em trés niveis: espinhal, pontino e cerebral. Estes trés niveis interagem de modo
harmonioso através de vias autonomas e somaticas.

Mielomeningocele e bexiga neurogénica
A bexiga neurogénica é a perda da funcdo normal da bexiga provocada pela lesao de uma
parte do sistema nervoso, que pode ser decorrente de uma lesdo ou de um defeito congénito que
afeta o cérebro, a medula espinhal ou os nervos que se dirigem a bexiga, seus esfincteres ou a ambos.
Ela pode ser hipoativa, isto é, o 6rgao ndo consegue se contrair sendo incapaz de esvaziar
adequadamente, ou pode ser hiperativa (espastica), esvaziando por reflexos incontrolaveis.*”

Bexiga neurogénica na infancia

Na pediatria, as lesdes medulares congénitas sdo as principais causas da bexiga neurogénica,
e entre elas a mais comum é a Mielomeningocele, que ocorre durante a 4° semana de gestacao, de
etiologia idiopatica, que por meio da falha de fechamento do canal medular, causada por uma fusao
dos arcos vertebrais leva a protusao segmentar das raizes nervosas. O contetido da hérnia pode ser
meninge, medula ou raizes nervosas, em comunicacao com o espaco subaracnéideo ocorrendo mais
frequentemente na regido lombossacral. A bexiga neurogénica é devido a essa alteragao anatomica
que interfere na comunicagao entre os centros de micgao sacro e pontino.*”

Criangas com bexiga neurogénica costumam apresentar perdas constantes de urina e muitas
vezes ndo conseguem esvaziar todo o contetido da bexiga. Este acimulo de urina facilita o apareci-
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mento e a multiplicagdo de bactérias. Os principais sintomas de infecgdo urindria sdo: alteragdes no
aspecto da urina, febre, alteracdo do apetite e as vezes dor lombar. Algumas criancas apresentam
refluxo de urina da bexiga para os rins, e, infeccdes repetidas associadas a refluxo podem, levar a
sérios problemas renais.

Outro problema que pode ocorrer € o dissinergismo vesicoesfincteriano, situagdo que con-
tribui para a ocorréncia de complicagdes, se a bexiga e o esfincter se contrairem ao mesmo tempo,
o esfor¢co da musculatura da bexiga para conseguir vencer a resisténcia do masculo da uretra sera
muito maior e este esforco leva, com o tempo, a um enfraquecimento da parede da bexiga e a forma-
¢ao de diverticulos que acumulam urina residual, diminuindo a resisténcia a infecgdes, favorecendo
a formagcdo de calculos e o refluxo da urina da bexiga para os rins colocando em risco a fungdo renal.

Pode acontecer, também, do esfincter uretral ser incompetente para conter a urina acumulada
na bexiga e entdo a crianga apresenta gotejamento constante de urina com piora aos esforgos.

Para que se possa realizar o tratamento adequado da bexiga neurogénica é necessario um
preciso diagnostico clinico do tipo de comportamento da bexiga e da uretra.

Exames de imagem e o estudo urodindmico auxiliam o diagnéstico. Exames de medicina
nuclear (cintilografia renal ou cistografia isot6pica) sdo utilizados em situagdes especiais quando
se quer estudar melhor a funcdo renal ou quando a crianca tem alergia ao contraste utilizado para
alguns exames radiolégicos. Estes exames sdo realizados periodicamente de acordo com a necessi-
dade e auxiliam o estabelecimento de critérios de tratamento de acompanhamento.*>

Avaliacao fisioterapéutica
A Anamnese deve constar de:

* Observagado das condigdes gerais da crianga;

* Escuta das informacdes dadas pelos pais:

¢ Condicao familiar;

* Histdrico da crianga desde a gestagdo até o parto;
* Historico cirtrgico;

¢ Condicdes da crianca ao nascimento;

* Qutros tratamentos ja realizados, etc.

* Se a crianca apresentar condicoes, ouvi-la;

¢ Queixas;

¢ Sinais e sintomas e suas caracteristicas;

* Fatores que melhoram e que pioram os sintomas;
¢ Habitos miccionais e intestinais;

* Sondagens;

¢ Medicacses.
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O exame fisico deve constar de:

Inspecido abdominal:

* Estado da pele;

* Cicatrizes/ Aderéncias;
e Estrias;

¢ Zonas Dolorosas;

¢ Hérnias;

¢ CondigGes das visceras.

Inspecio do assoalho pélvico:

* Mucosa;

¢ Presenca de irritacdo local;

* Presenca de corrimentos;

* Presenca de escoriacoes;

* Presenca de micoses;

¢ Presenca de cicatrizes;

* Avaliagdo da vulva para meninas e avaliagdo do pénis e testiculos para os meninos;
* inspecao anal e perianal.

Palpacgdio:

* Toénus da musculatura perineal;

* Capacidade de realizar contracdo voluntaria;

* Tonus da musculatura glatea, abdominal e adutora;
¢ Testes de sensibilidade;

Testes especiais:

* Verificagdo da capacidade de compreensao da crianga;
* Forca Muscular (Abdominal e Assoalho Pélvico)

¢ Diéastase dos retos abdominais;

¢ Ncleo Fibroso Central do Perineo;

* Reflexos Sacrais (bulbocavernoso e cutaneo anal).

Tratamento fisioterapéutico

Atualmente o tratamento fisioterapéutico se tornou a primeira opgao da maioria dos pacien-
tes e profissionais da drea, tendo em vista que raramente apresenta efeitos colaterais, e tendo por
principal objetivo restabelecer as fun¢des naturais do assoalho pélvico através de técnicas e orienta-
¢Oes dadas aos pacientes e seus cuidadores.
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O tratamento fisioterapéutico das disfungdes do trato urindrio vai depender do que foi visto
na avaliagdo, da condigdo geral do paciente e da sua capacidade de auxiliar ou ndo no tratamento.

O fisioterapeuta sempre visa a micgdo sem sonda, mas € claro que uma decisao definitiva s6
serd tomada depois de se avaliar prés e contra-indicagdes dos métodos de tratamento e ouvidas as
necessidades do paciente ap6s avaliagdo em equipe.

O tratamento conservador através da terapia comportamental visa ensinar ao paciente um
comportamento que foi perdido, ou seja, consiste na miccao em tempos determinados ou treinados
da bexiga; para as disfung¢des fecais um treino comportamental possivel pode ser rotina de alimen-
tacdo no qual o paciente é estimulado a se alimentar, realizar exercicios leves por 10 minutos como
caminhar e ir ao banheiro. Para os pacientes com constipacdo associa-se a esta rotina a massagem
abdominal, posicionamento no vaso sanitédrio e execucao de exercicios simples de contracdo e rela-
xamento da musculatura perineal.

Outras técnicas que podem ser realizadas em casa sao:

Retreinamento vesical para micgao sem cateter

Retreinamento vesical é o método usado para desenvolver micgdo sem cateter. Para isto sao
necessdrios baixos volumes de urina residual, pressdes de micgdo normais e esquemas regulares de
ingesta de liquidos. E indicado para pacientes que tenham motivagao, destreza manual e capacida-
de cognitiva. E contra indicado para pacientes com refluxo vesicoureteral, hidronefrose, pielonefrite
ou insuficiéncia renal avancada. Contra indicacdes relativas dependentes de resolugao antes que o
retreinamento possa prosseguir: infec¢des do trato urindrio e célculos vesicais ou renais.

O esquema de micgdes é estruturado de acordo com a ingesta liquida, ou seja, micgdes com
intervalos regulares quando a bexiga estiver idealmente cheia, geralmente as mic¢des ocorrem de
2 a3 horas.® Além disto é ensinado ao paciente e a seu cuidador trés manobras que o auxiliardo em
casa, na hora de urinar.

Percussdo Suprapubica Leve

Usada em pacientes com disfuncdo vesical do neurdénio motor superior, o paciente percute
levemente, com as pontas dos dedos, sobre a area supraptbica da parede abdominal. A meta desta
manobra é causar contragio efetiva do musculo vesical, sem contracio simultinea do esfincter ure-
tral externo.?

Esforgo ou manobra de valsalva

O paciente comega esta manobra colocando o antebrago sobre o abdémen para apoia-lo e
entdo se inclina para frente com o cotovelo descansando sobre a coxa. Antes de iniciar a manobra o
paciente executa trés respiragdes rapidas a fim de ser capaz de segurar a respiragdo durante a mano-
bra. Depois inspira profundamente, segura a respiragdo e se apdia para baixo firmemente, enquanto
empurra o abdémen para fora contra a sustentagdo do membro superior. Esta manobra proporcio-
na uma forca externa (pressdo intra-abdominal) para comprimir a bexiga e abrir o colo vesical.®
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Manobra de crede

O punho fechado da mao dominante do paciente é colocado aproximadamente um palmo
abaixo do umbigo, sem segurar a respiracdo ele empurra o punho para o abdémen, em direcao
ao sacro, entdo se inclina para frente lentamente e dirige o impulso para baixo e para bexiga, a
manobra s6 é interrompida no momento em que a micgdo cessa completamente. Como no esforgo
a manobra de Crede proporciona uma forga externa (pressao intra-abdominal) para comprimir a
bexiga e abrir o colo vesical ®

O fisioterapeuta deve sempre incentivar o paciente a manter:

* Um Diario Miccional e de Perda que é um diario no qual o paciente com o auxilio de seu
cuidador realiza durante trés dias consecutivos, os quais ndo podem envolver o final de
semana, a mensuracao do volume urinério de cada micgdo, utilizando para isso um copo
dosador.

* No diério sera marcado tanto a micgdo como a eventual perda, se foi realizada com ou sem
sonda, o dia e a hora, se foi normal ou ndo, o volume urinado. Para a perda vemos duas si-
tuagdes, uma na qual a perda nao esta relacionada ao momento da micgdo e esta devera ser
anotada com a sensacao e o volume urinado; a outra quando existir apenas perda urinaria
a qual devera ser anotado dia e hora e sua sensacao.

Diario Miccional e de Perda

Paciente: Anotar se foi por sondagem ou sem sondagem.

Data | Hora Micgdo normal Volume urinado Perda de urina Sensagao no momento da perda
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
S n S n
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Um Diario Fecal que é um diario no qual o paciente com o auxilio de seu cuidador realiza por
tempo determinado pelo fisioterapeuta a anotacao da frequéncia, volume e tipo fecal. Neste diario
serdo anotados a data e hora da defecagdo, se as fezes sdo normais ou nao, se o volume foi pequeno,
médio ou grande e qual o tipo das fezes.

Diario Miccional e de Perda

Paciente:
Data | Hora | Fezes normal Volume Tipo das fezes
S n Pequeno Médio Grande oS J O S
S n Pequeno Médio Grande 0 S J & 8 o
S n Pequeno Médio Grande SHINC N BN S =
S n Pequeno Médio Grande oS J O
S n Pequeno Médio Grande |3 & & & &
s n Pequeno Médio Grande S A = S
S n Pequeno Médio Grande e J e
s n Pequeno Médio Grande e J & B i
S n Pequeno Médio Grande S J O B i
S n Pequeno Médio Grande S J S B i
S n Pequeno Médio Grande e J O B i
S n Pequeno Médio Grande S J BB 3
s n Pequeno Médio Grande e Jd O B i
S n Pequeno Médio Grande S IS 3
s n Pequeno Médio Grande S IO B i
S n Pequeno Médio Grande S I O T iz
s n Pequeno Médio Grande S & J & B o
S n Pequeno Médio Grande /WS IO iz
s n Pequeno Médio Grande S IO B
S n Pequeno Médio Grande H & J & 3
S n Pequeno Médio Grande WS J O B i3
S n Pequeno Médio Grande ™S IS B
S n Pequeno Médio Grande H & J & 3
s n Pequeno Médio Grande /WS J O T iz
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Recomendamos também o uso do Diario de Noites Secas, que consiste de uma colagem em
um grafico dos dias da semana de um sol se a crianga nao fez xixi na cama ou de uma nuvem chuvo-
sa se a crianga fez xixi na cama durante a noite. Ele pode ser baixado do site www.pipistop.com.br

A sessdo fisioterapéutica tem duracdo média de 60 minutos podendo conter terapia manual,
cinesioterapia, eletroestimulagdo e uso de biofeedback, associados ou ndo.

Terapia manual

A terapia manual utiliza procedimentos como massagem de tecidos moles, facilitacdo neuro-
muscular proprioceptiva para melhora da forga, coordenagao, flexibilidade, estabilizacdo segmen-
tar, dentre outras. No tratamento de reabilitagdo do assoalho pélvico em criancas portadoras de
Mielomeningoceles, utilizamos algumas técnicas dentre as quais estdo:

- Rolinho: Consiste na elevacao do tecido subcutaneo, com o polegar e o dedo médio moven-
do todo o tecido contra a fascia.'

- Trago: Com a polpa dos dedos, move-se a pele sobre as estruturas subjacentes, criando uma
tracdo com manobras curtas e firmes no tecido conjuntivo e nas inser¢des musculares.'

- Massagem ao redor do anus: consiste no ato de massagear toda volta do anus de baixo para
cima com o dedo indicador.

- Tracao mais contracao do perineo: o dedo médio do fisioterapeuta repousa sobre o anus e
com comando verbal este solicita o afastamento (tracao) do seu dedo pelo paciente e solicita contra-
¢do do perineo.

- Escovagao: com escova pequena e macia de uso individual escovar em volta do anus e soli-
citar contracao do perineo.

- Massagem cicatricial: massagear com o dedo indicador de baixo para cima e de fora para
dentro, um lado e depois o outro.

Cinesioterapia: exercicios para reeducacao do assoalho pélvico

Introduzidos por Kegel na década de 40, consistem em contragdes controladas e sistemati-
zadas dos musculos do assoalho pélvico (sem contragdo de outras musculaturas) que permitem o
aumento da capacidade de contragao reflexa voluntaria dos grupos musculares, melhorando a fun-
¢ao esfincteriana.® As contragdes devem ser fortes e repetitivas, sendo mantidas pelo tempo deter-
minado pelo protocolo utilizado pelo fisioterapeuta, enquanto este avalia a execucao do exercicio.

O paciente precisa sempre de estimulo regular para que seja possivel aumentar progressiva-
mente a intensidade e o ntimero de contragdes repetidas.

A seguir serao listados alguns exercicios para reeducagdo do assoalho pélvico para criangas
com Mielomeningoceles. Para tanto é necessario um pequeno glossério para compreensao do posi-
cionamento e execugdo dos exercicios:

DV: deitado de barriga para baixo

DD: deitado de barriga para cima

DL: deitado de lado
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Segura o cocd: contragdo do elevador do anus

Cal¢a apertada: contracao do adbome

Com excegao dos exercicios 9, 10, 22 a posicao do paciente serd DD com coxofemoral e joelhos

fletidos, pés apoiados no colchdo e entre os joelhos uma bolinha de ténis.

1.

S

10.

11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.

Ergue a cabega, olha para o joelho e calca apertada, 10 repeti¢cdes apenas;

1.1 Ergue a cabega, olha para o joelho e cal¢a apertada, 10 repeticdes mantidas por 6
segundos;

1.2 Ergue a cabega, olha para o joelho e calca apertada e segura o coco, 10 repeticdes
mantidas por 6 segundos;

Calca apertada, 10 repeticdes apenas;

Calca apertada, 10 repeticdes mantidas por 6 segundos;

Segura o coco, 10 repeticdes apenas;

Segura o coco, 10 repeticdes mantidas por 6 segundos;

Calca apertada - segura o cocd - solta o cocod (relaxa) - relaxa a calga apertada, 10 repeti-
¢oes apenas;

Ergue a cabeca, olha para o joelho e calca apertada - segura o coco - solta o coco - e abaixa
a cabega e relaxa a calca apertada, 10 repeticdes apenas;

Elevar as pernas, voltar apoiando os pés na maca, 10 repeti¢cdes apenas;

8.1 Elevar as pernas, voltar apoiando os pés na maca, 10 repeticdes mantidas por 6 se-
gundos;

8.2 Elevar a perna, segurar cocd manter por 6 segundos e voltar apoiando os pés na
maca;

DD, quadril e joelhos fletidos a 90°. Entre os joelhos bolinha de ténis. Fazer movimento
laterolateral. Roda para um lado, volta ao centro, e roda para o outro lado, volta ao centro
e relaxa, 10 repeticOes apenas;

Posi¢ao idem ao anterior porém quando rodar para o lado, segurar o coc6. Roda para um
lado - segura cocd, volta ao centro e relaxa, roda pra o outro lado - segura coco - volta ao
centro e relaxa, 10 repeti¢des apenas;

10.1 Roda para a direita, fica - segura cocd, mantém por 6 segundos, volta ao centro e relaxa,
roda pra esquerda, fica - segura cocd, mantém por 6 segundos - volta ao centro e relaxa;

5 calca apertada seguidos;

5 segura o cocd seguidos;

Anteversao pélvica, 10 repeticdes apenas;

Retroversao pélvica, 10 repeticdes apenas;

Anteversao, segura o coco - relaxa - retroversdo - segura o cocd - relaxa, 10 repetigdes
apenas;

Ponte com retroversao, 10 repeti¢es apenas;

Ponte com retroversao - segura o coco, 10 repeti¢des apenas;
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18. Exercicios na esteira, ou em caminhada:
181 1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 passos, calca apertada, mantém por 5 segundos caminhando e
relaxa. Fazer por cinco minutos.
18.2 1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 passos, segura cocd, mantém por 5 segundos caminhando e
relaxa.
Fazer por 5 minutos.

19. Treino de respiracao diafragmatica.

20. Treino evacuatdrio e miccional, podendo ser realizado no vaso sanitario ou no penico.

21. DD, com coxofemoral e joelhos fletidos, pés apoiados no colchdo o terapéuta estabiliza os
pés da crianga, segura a crianga pelas maos e faz solicitagao de flexdo e extensao do tronco.
(chamamos este exercicio de “balanca caixao”).

Para a elaboracdo da sequéncia, ntiimero de séries, nimero de repeti¢des e tempo de manu-
tencdo da contragao dos exercicios a serem utilizados o fisioterapeuta deve levar em consideragao
a idade da crianga, sua capacidade cognitiva e de cooperacao, tempo disponivel para execugao dos
exercicios em uma frequéncia minima de duas sessdes semanais.

Segue abaixo uma proposta para utilizacao dos exercicios descritos acima:

Com o paciente em fase inicial de treinamento poderiamos realizar os exercicios: 1, 2, 4, 8, 9,
11,12 e 20. Uma série de 10 repeticdes e o treino evacuatério e miccional em principio realizado ao
final da sessao, porém pode ser realizado a qualquer momento, dependendo da evolucao e caracte-
risticas de cada crianca.

Assim que o fisioterapeuta notar que a crianga esta realizando os exercicios com facilidade ele
poderd ampliar o niimero de repeticdes para 15 e acrescentar novos exercicios, como por exemplo:
1,11,12,2,3,5,81,82,9,10.1,11,12 e 20.

Com a evolugdo do tratamento é importante que o fisioterapeuta se preocupe com a manu-
tencdo da contragdo e sua constancia e ndo com a execucao de forca, podendo ampliar de 6 para 10
segundos a duracao da contragdo, nesta etapa o namero de exercicios precisa ser revisto pois o tem-
po de execugdo de cada um sera maior e podendo também aumentar de 1 série de 15 para 2 séries
de 10 repetigGes, este é 0 momento de se iniciar o treino da respiracdo diafragmatica, e intensificar o
treino evacuatério e miccional, tanto na sessdo quanto no domicilio.

Cabe ressaltar que este é apenas um exemplo de possibilidade da utilizagdo dos exercicios,
porém faz-se necessério que o fisioterapeuta reavalie e reprograme sua conduta de tratamento a
cada sessao ndo se esquecendo das anotagdes no quadro de evolugao diaria.

Eletroestimulacao

Técnica empregada a partir de 1952, que visa promover o reforco da musculatura pélvica, o
aumento do tonus da uretra e a vascularizagao da regido; além da inibicao reflexa das contracoes
vesicais eletricamente induzidas por meio de eletrodos extracavitdrios perivaginal ou perianal, a
partir do momento que a crianga aceite e entenda o processo que envolve a eletroestimulagdo.'
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Nossa experiéncia mostra que o melhor eletrodo a ser utilizado é o autoadesivo de 32mm. E im-
portante ressaltar que para os resultados serem obtidos é fundamental que existam fibras nervo-
sas integras ou parcialmente vidveis.

Parametros elétricos para eletroestimulagdo:

* Frequéncia: varia de acordo com os sintomas; de 50 a 100 Hz para aumentar o ténus do
assoalho pélvico, enquanto que os reflexos inibitérios do detrusor sao obtidos com frequ-
éncias entre 4 e 20 Hz.

* Intensidade da corrente varia de acordo com a sensibilidade do paciente.

* Largura de pulso: 0,15 a 0,5 ms.

¢ Tempo: 20 a 30 minutos.

Nao verificamos estudos conclusivos sobre a eletroestimulacdo em criangas com Mielome-
ningoceles.

Biofeedbhack

E uma técnica em que se aprende o controle voluntario de fungdes fisiolégicas das quais as
pessoas normalmente ndo tem consciéncia, com a finalidade de recuperar, manter ou melhorar
sua saude e/ou seus desempenhos. Isto é feito através do uso de determinados aparelhos que
medem com precisdo e instantaneamente como se encontra a fungao fisiolégica em estudo, infor-
mando ao sujeito, de modo visual ou sonoro, quais os valores medidos. Com esta informacao e
orientado pelo fisioterapeuta, o paciente tem possibilidade de alterar tais valores, para mais ou
menos, segundo a sua vontade e conforme o que for mais desejavel. Com um treinamento repeti-
do, supervisionado pelo fisioterapeuta, a pessoa consegue condicionar aquele processo fisiol6gi-
co a funcionar de modo estavel e desejado.

Seu campo de aplicagdo é muito amplo e a cada dia surgem aplicacdes em novas dreas. Na
atualidade tem sido aplicado com sucesso na reabilitagdo do assoalho pélvico e de suas diversas
complicacoes.

As modalidades classicas do biofeedback sao a eletrodérmica, a térmica, a eletromiogréfica, a
eletroencefalografica, neurofeedback e biofeedback de pressao.

O uso de biofeedback como técnica terapéutica ndao apresenta nenhuma contra indicagio bem
como efeitos colaterais, além de ndo ser invasiva e indolor. Aqui o paciente tem controle da evolucao
da terapia, sua participacdo consciente e voluntaria desempenha um papel decisivo no sucesso desta.

Protocolo Perineo — Biofeedback

Paciente recostado em uma cunha com flexao de coxofemoral e joelhos, mantendo pés apoia-
dos na maca durante todo protocolo. Eletrodos do canal 1 sdo colocados na regido perineal e eletro
dos do canal 2 sdo colocados no obliquo interno e eletrodo terra sobre trocanter maior. O processo
se da em dois momentos, um de avaliacdo e um de treinamento.
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Awvaliagdo

22. Retroversao pélvica - 1 série de 5 repetigdes.

23. Contracdo do elevador do anus - 1 série de 5 repeticdes mantidas por 6 segundos.

24. Retroversao - contracio do elevador do dnus - relaxa o elevador do 4nus - relaxa a retro-
versao - 1 série de 5 repeticdes mantidas por 6 segundos.

25. Contragdo abdominal - 1 série de 5 repeticoes.

26. Contracdo abdominal - contracao do elevador do 4nus - relaxa o elevador do 4nus - rela-
xa 0 abdominal - 1 série de 5 repeti¢des mantidas por 6 segundos.

27. Ponte com elevagdo de 1 cm - 1 série de 5 repetices.

28. Ponte - contragdo do elevador do anus - relaxa o elevador do anus - desce a ponte - 1
série de 5 repeticdes mantidas por 6 segundos.

Ap6s avaliagao verificam-se as necessidades para o treinamento. Este treinamento se divide

inicialmente em dois tempos de cincos minutos os quais vao progredindo até dois tempos de dez

minutos. Este processo é repetido em todas as sessoes.
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9 Aimportancia da nutricao durante a
gestacao do behé e da crianca

Bruna Lopes Cassano
Maria Aparecida de Mello Gurgel

Nutricdo na gestagao

Na fase gestacional ocorrem vérios ajustes metabolicos para proporcionar o desenvolvimento
fetal normal.! As causas dos DTN (defeitos do tubo neural) nao sao completamente conhecidas mas
evidéncias indicam que esse defeito ocorre como consequéncia da associagdo de fatores genéticos e
ambientais como nutricdo deficiente, causas genéticas, uso de medicamentos e de drogas, além da
diabetes mellitus materna, obesidade materna e hipertermia.>*** Estudos reconhecem que a inges-
tao adequada de macro e micro nutrientes durante a gestagdo é condigdo fundamental para que ndo
ocorram as desordens congénitas.®

Os defeitos do tubo neural sdo malformagcdes congénitas que ocorrem devido a uma falha
no fechamento do tubo neural embrionario que ocorrem na fase inicial do desenvolvimento fetal,
entre a terceira e a quinta semana de gestagdo, afetando a estrutura que dard origem ao cérebro e
a medula espinhal.’”

Dentre os DTN os mais frequentes sdo a anencefalia e espinha bifida respondendo por 90%
dos casos, os 10% restantes consistem principalmente em encefalocele. Na anencefalia a malforma-
¢ao ocorre na extremidade superior do tubo neural, resultando na auséncia cerebral. Ja nos casos de
espinha bifida a malformagdo ocorre na extremidade inferior do tubo neural, resultando em niveis
diversos de paralisia dos membros inferiores, intestino e bexiga.>**!°

A falta do &cido folico é o fator de risco mais importante identificado até hoje para os defeitos
do tubo neural™ A suplementacdo durante o primeiro trimestre de gravidez tem reduzido o risco
de ocorréncia dos DTN em cerca de 50 a 70%.>"> O folato interfere no aumento dos glébulos verme-
lhos, alargamento uterino, crescimento placentario e fetal além de participar de numerosas reagdes
metabdlicas para a sintese normal de DNA®*

O folato sanguineo, o ferro e a vitamina B12 desempenham papel fundamental na fase gesta-
cional participando de reacdes indispensaveis a formagdo de novos tecidos, uma vez que a eritro-
poiese materna estd aumentada e os tecidos do feto estdo se formando rapidamente.”

A deficiéncia de folato provavelmente estd relacionada ao aumento da necessidade desse
nutriente para o crescimento fetal e tecidos maternos, associado a uma dieta inadequada, diluicdo
sanguinea gestacional e influéncias hormonais.”

As recomendacdes nutricionais feitas em 2000 pelo Institute of Medicine, dos Estados Unidos,
elevaram as recomendagdes nutricionais que antes indicavam um consumo de 0,18mg/ dia para
mulheres adultas e 0,4mg/ dia para gestantes feitas em 1989 (RDA)16 para um consumo de 04mg/
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dia para mulheres adultas e 0,6mg/ dia para gestantes'” No Brasil, através da Agencia Nacional de
Vigilancia Sanitéria (Anvisa)' foi estabelecido em regulamento técnico no ano de 2005 que, no caso
do acido félico a recomendacao seria equivalente ao proposto pelo Institute of Medicine em 2000.

Mesmo tendo uma alimentagdo equilibrada considera-se dificil alcancar os requerimentos de
folato, pois uma dieta normal fornece cerca de 0,25mg/ dia considerando um valor energético total
de aproximadamente 2.200kcal.”

As visceras, o feijao, os vegetais de folhas verdes como o brécolis, o abacate, ab6bora, batata,
carnes vermelhas, cenoura, couve, laranja, leite, maca, milho, ovos e queijo sao as melhores fontes
de acido folico encontrados na nossa alimentago.'

O maior estudo realizado no Brasil no ano de 2004 envolvendo 1.180 gestantes adolescentes
no Municipio do Rio de Janeiro demonstrou que o consumo de acido félico esteve abaixo da reco-
mendacdo em 75% das adolescentes adotando a referencia do Institute of Medicine.?!

No Brasil, assim como em diversos paises foi sugerida a fortificacdo de farinhas com acido f6-
lico. Assim a Anvisa determinou que a partir de junho de 2004 as farinhas de trigo e milho no Brasil
teriam de conter acido félico em sua composigdo. Regulamentou-se que cada 100g dessas farinhas
contenham 0,15mg de acido folico.”

Balley® apéia a fortificacdo de alguns alimentos com acido félico como os cereais matinais, po-
rém como outros autores* questiona o risco de mascaramento da anemia perniciosa por baixo nivel
de vitamina B12 preexistente que pode levar a uma deterioracdo do sistema nervoso.

Em funcdo destas discussoes acreditamos que o aumento do consumo de folato para as ges-
tantes por meio do consumo alimentar é importante, visto que a demanda nessa fase é maior.

Porém a suplementagdo medicamentosa deve ser realizada com cautela e monitorada por
exames laboratoriais, visto que uma suplementacao pode mascarar a anemia por deficiéncia de vita-
mina B12, tendo de ser questionada a validade da determinacao da vitamina B12 e de folato séricos
antes que se institua um plano de suplementagcao.

Nutricao do bebé e da crianca

Aleitamento materno e sua importancia

A alimentacdo é um dos fatores mais importantes para a satide da crianca principalmente
nos primeiros meses de vida, devendo oferecer os nutrientes necessarios para o perfeito desenvol-
vimento do bebé.”

O leite materno é inquestionavelmente o alimento mais seguro de nutri¢do para o humano no
inicio de sua vida. Além de nutrir atendendo as necessidades fisioldgicas do lactante, tem carater
funcional que assegura protecdo imunolégica e funcdo moduladora.?* Devido as sua propriedades
fisicoquimicas em relacdo as necessidades nutricionais da crianga, o leite materno é o tnico alimento
que garante quantidade ideal de nutrientes para o lactante.” Considerando que o inicio da vida é
um periodo de crescimento rapido é evidente que uma nutrigdo adequada é essencial para o desen-
volvimento normal da crianca.”
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A Organizagao Mundial de Satide (OMS) recomenda a amamentagdo como alimentagdo ex-
clusiva por seis meses e manutengdo do aleitamento materno complementado até os dois anos de
idade ou mais.*

Muitos estudos ja demonstraram que a amamentagdo como tnico alimento até os seis meses
de idade reduz a mortalidade infantil por enfermidades como diarreia e pneumonia.”*?

Apesar das recomendagdes sobre o aleitamento como alimento exclusivo até os seis meses de
idade, pesquisas realizadas em varias regides do pais mostraram que essa pratica nao é frequente e
sua duracao ¢ inferior a desejada.’®*! Notou-se um retorno a pratica da amamentacao inicialmente
nas elites urbanas de paises desenvolvidos ap6s a divulgacao de seus beneficios.* No Brasil esta ten-
déncia tem sido observada principalmente nas grandes dreas urbanas.®?** Outro aspecto observado
nos paises subdesenvolvidos, principalmente nas regides mais pobres é que as mdes amamentam
mais.®?

A composicao do leite humano é muito variada e pode ser influenciada por fatores como a
nutrigdo materna e periodo de lactagao. Para uma mesma mulher sdo observados variagdes no de-
correr da lactagdo ao longo do dia e até mesmo na mesma mamada, com alteragdes na concentracao
dos macro e micro nutrientes.”

Composicao do leite materno

O leite materno é um alimento rico em gorduras, vitaminas, minerais, enzimas e imunoglo-
bulinas, sendo formado por 87% de agua e os 13% restantes por uma combinacdo de elementos
fundamentais para o crescimento e desenvolvimento do bebé.

Por ser um alimento rico em gorduras, ¢ uma 6tima fonte de energia além de proporcionar o
colesterol necesséario e gorduras essenciais para a nutricao nessa fase da vida.

As proteinas do leite humano sdo estruturais e qualitativamente diferentes das do leite de
vaca, sendo 80% do contetido protéico formado por lactoalbumina, enquanto que no leite de vaca
essa proporcdo € de caseina. Essa concentracdo mais baixa de caseina no leite humano resulta na
formagcdo de coalho gastrico mais leve, com floculos de mais facil digestdao e com reduzido tempo
de esvaziamento géstrico.

Diferentemente do leite de vaca, o leite humano tem maiores concentracées de aminoacidos
essenciais de alto valor biol6gico que sdo fundamentais para o desenvolvimento do sistema nervoso
central.

Mais de 30 agucares ja foram identificados no leite humano, como a galactose, frutose e outros
oligossacarideos, sendo o principal deles a lactose. A concentracao de lactose é de 4% no colostro
e de até 7% no leite maduro. A lactose facilita a absorcao de calcio e ferro e promove a colonizagao
intestinal com Lactobacillus bifidus.

Nos primeiros dias apds o parto a crianga recebe o colostro. O colostro diferentemente do
leite maduro é mais grosso e mais amarelado, sendo excretado apenas em pequenas quantidades.
Esse leite contem mais anticorpos e mais células brancas que o leite maduro favorecendo a primeira
imunizacao para proteger o bebé contra a maior parte das bactérias e virus.
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Colostro e sua importancia

Propriedades  Importancia

Rico em anticorpos | Protege contra infecgdes e alergias

Rico em leucdcitos | Protege contra infecgoes

Laxante Expulsa o mecdnio (primeiras fezes do bebé), ajuda a previr a ictericia

Fatores de . ) ) ] o
i Acelera a maturagdo intestinal, previne a intolerancia a lactose
crescimento

) o Reduz a gravidade de algumas infecges, previne doengas oculares causadas por deficiéncia
Rico em vitamina A

dessa vitamina

Fonte: OMS/CDR/93.6

Em uma ou duas semanas, o leite aumenta em quantidade e muda seu aspecto e composi-
¢ao. O leite materno maduro parece mais ralo que o leite de vaca, o que faz com que muitas maes
pensem que seu leite é fraco. E importante esclarecer que essa aparéncia mais aguada é normal para
oferecer agua e os nutrientes suficientes que a crianga necessita.”

Alimentagdo Complementar

Segundo definicdo da Organizacdo Mundial da Satide (OMS), o periodo de alimentacao com-
plementar é aquele no qual outros alimentos ou liquidos sao oferecidos a crianga junto com o leite
materno, devendo ocorrer a partir dos seis meses de vida. Esse alimentos ou liquidos sdo chamados
de alimentos complementares “. A partir do sexto més é fundamental introduzir alimentos novos
no cardapio do lactante uma vez que o leite materno ja ndo consegue sozinho fornecer todos os
nutrientes necessarios para o desenvolvimento adequado.*#* Os cereais (arroz, macarrdo, batata,
mandioca, mandioquinha), leguminosas (feijao, lentilha, ervilha, grao de bico), carnes (boi, frango,
peixe), verduras e legumes em geral, além do 6leo (soja, milho ou girassol) constituem uma impor-
tante fonte de energia e ocupam lugar de destaque nessa fase alimentar, podendo ser introduzidos
na forma de papas. As frutas amassadas, raspadas ou em forma de sucos também devem fazer
parte da dieta nesta fase.” Nesta transi¢do alimentar a crianga passa a descobrir novos sabores e
texturas, comecam os movimentos da mastigacao e o desenvolvimento do paladar.*!

A partir do primeiro ano de vida, a crianca apresenta maior desenvolvimento psicomotor e
esta preparada para se alimentar sozinha, porém com a supervisao da mae ou responsavel.*

A velocidade do crescimento infantil € muito acelerada em trés momentos da vida, o primeiro
ocorre ainda no ttero materno, o segundo durante o primeiro ano de vida e o terceiro se d4 na pu-
berdade quando acontece a definicao das caracteristicas sexuais secundarias.

Em todo momento de desenvolvimento o ganho de peso deve estar em sintonia com a estatu-
ra, portanto a avaliagdo frequente dessa relacao é fundamental.
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Analisar a curva de crescimento é uma forma facil e pratica de monitorar possiveis alteragdes
nutricionais do lactante, da crianca ou do adolescente.*

Constipacao intestinal

O objetivo do tratamento dietético da constipacdo intestinal é modificar a consisténcia do bolo
fecal e estimular o peristaltismo intestinal. A constipagdo intestinal ou intestino preso é um sintoma
que pode ser originada de vérios distarbios intestinais.* O principal sintoma da constipagdo intestinal
€ a menor frequéncia evacuatdria, porém outros sintomas também sao evidenciados como a maior
consisténcia do bolo fecal, dificuldade na sua eliminagio, dores abdominais, fezes endurecidas.* A
consisténcia, volume e tamanho das fezes sdo condigdes que estao diretamente ligadas a qualidade da
dieta.*” Uma dieta pobre em fibras alimentares segundo BURKITT et al é uma das causas da constipa-
¢ao. O intestino humano é um ambiente onde vivem varias bactérias. Todas as bactérias sdo organis-
mos vivos com necessidades especificas de crescimento e nutricao, os lactobacilos ajudam a manter o
equilibrio da flora intestinal e consequentemente seu bom funcionamento do mesmo.

Os Probiéticos sdo células vivas que compreendem varias espécies de lactobacilos, e sdo
apresentados na forma liofilizada (em pd). Possuem propriedades que favorecem o restabele-
cimento da flora intestinal e vaginal, combate os patdgenos, favorecem a absor¢do de minerais
e a producdo de vitaminas, alem de ajudar no sistema imunolégico, reducdo do colesterol e ter
atividade anticarcinogénica.

Os lactobacilos sao muito sensiveis e tém necessidades nutricionais complexas e crescem em
ambiente acido. Quanto ao intestino torna-se predominantemente alcalino, os lactobacilos ficam
inativos, e passa a abrigar milhares de bactérias patogénicas causadoras de doengas. O alimento
essencial para a nutri¢do dos lactobacilos sao os carboidratos que no organismo sao fermentados
dando origem a secre¢des acidas.

Além de proteger o corpo humano contra bactérias prejudiciais, os lactobacilos também
produzem nutrientes no processo de metabolismo como a vitamina K, vitaminas do complexo B
como a B12 e o acido folico que serdo utilizados pelo organismo. Para que seja restabelecida a pre-
dominancia de lactobacilos no intestino deve-se em primeiro lugar eliminar as toxinas e matéria
fecal acumulada no célon, em segundo lugar restabelecer um ambiente intestinal levemente &cido,
colonizar o intestino com lactobacilos e manter uma alimentacao adequada.

E importante, portanto, conhecer os habitos alimentares da crianca com constipagio intesti-
nal®. Aquantidade de fibras presente na alimentagao, além do volume de liquidos ingeridos que
precisam se avaliados.”

Como saber se uma crianga esta constipada?

Observar a frequéncia, consisténcia e o volume das fezes pode dar um parametro superficial
da constipagao intestinal, porém o diagndstico deve ser feito pelo médico. Algumas criangas cons-
tipadas apresentam escape de fezes liquidas definido como encoprese. A eliminagdo de fezes em
cibalos, pequenas bolinhas endurecidas, também é muito comum. Outra situagdo é a formagao de
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grande volume do bolo fecal que fica retido no intestino. Neste caso o tratamento devera ser clinico
com condutas apropriadas.

A prevengdo e o tratamento da constipacdo intestinal devem ser feitos através de conduta
dietética apropriada que deve ser empregada assim que houver a manifestacdo de sinais e sintomas.
A ingestdo de alimentos fontes de fibras, a adequacao dos horarios das refei¢des, a consisténcia dos
alimentos de acordo com o desenvolvimento da crianga, além do volume de dgua ingerido sao fun-
damentais na melhora dos sintomas.

Além dessas medidas a crianga deve ser estimulada a ir ao banheiro ap6s as refei¢des. A ativi-
dade fisica regular também é um excelente aliado na prevencao e tratamento da constipacao, além

de todo trabalho fisioterapéutico.

Ingestao diaria de fibras

O consumo adequado de fibras alimentares é recomendado por praticamente todos os auto-
res, e seu consumo insuficiente estd associado ao maior risco de constipacao intestinal em criancas.™

A crianca que apresenta constipagdo intestinal necessita ingerir alimentos ricos em fibras para
aumentar o volume das fezes e estimular os movimentos intestinais.>

Os alimentos ricos em fibras devem ser incluidos diariamente na dieta da crianca e precisam
ser de facil aceitacao, tais como milho, pao integral, pipoca, canjica, aveia, feijao, ameixa prata.”

Os legumes, verduras e frutas, além de ricos em vitaminas, sdo ricos em fibras. As frutas pre-
cisam ser ingeridas de forma natural, sucos coados nao sdo fontes de fibras uma vez que essas sao
encontradas na casca desses alimentos. O aumento da quantidade de fibras da dieta pode levar a
formacao de gases causando desconforto, por isso, essa modificagao deve acontecer gradativamente.™

Um modo simples de calcular a quantidade minima de fibras necessaria, de acordo com a
idade da crianca segue a seguinte formula.

MiMADEFBRA = IDADEDA . :
NECESSARIA CRIANCA GRAMAS

Exemplo: Crianga de 3 anos
Quantidade de fibras = 3 + 5 = 8 gramas de fibras diaria.

As fibras sdo encontradas somente em alimentos de origem vegetal. Uma boa opcao sdo as fru-
tas que apresentam boa quantidade de fibras e sdo bem aceitas entre as criangas. Os legumes e vegetais
folhosos também sdo fontes de fibras. Uma forma de aumentar essa ingestdo pela crianga é misturar
esses alimentos ao arroz, tortas e bolinhos. A aveia, o farelo de aveia e o de arroz, além da pipoca tam-
bém podem ser introduzidos na alimentagao da crianga para aumentar a ingestao didria de fibras.*

162 MIELOMENINGOCELE



ASPECTOS TERAPEUTICOS: AS DIFERENTES ESPECIALIDADES E SUAS VISOES

Quadro de quantidade de fibras nos alimentos usados na dieta infantil

Alimento Porcgao Fibras

Paes, cereais e graos

Pao Francés 1 unidade 159
Cereal matinal 1 xicara (chd) 05¢g
Aveia 1 colher (sopa) 29
Feijao ¥ concha 35¢
Lentilha ¥ concha 4q
Arroz Integral 3 colheres (sopa) 1,50
Pipoca 4 xicaras (cha) 5¢
Vegetais e tubérculos

Batata cozida 1 unidade 250
Mandioca cozida 1 pedago pequeno 2,50
Cenoura 1 unidade pequena 19
Pepino 1 unidade 1g
Alface 4 folhas 14¢
Brdcolis 1 pires de cha 29
Palmito 1 unidade grande 15¢
Beterraba 1 unidade média 29
Espinafre 3 colheres de sopa 29
Frutas

Maga com casca 1 unidade grande 3¢
Péra com casca 1 unidade grande 39
Banana 1 unidade grande 29
Abacaxi 2 fatias pequenas 15¢
Mamao papaia % unidade média 39

Adaptado: Ctenas & Vitolo - 1999
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Ingestdo de Agua

A agua proporciona hidratagdo para a crianca e pode ser consumida a vontade.Cerca de 90 %
do corpo do bebé é constituido por agua.®

As necessidades de ingerir 4gua podem ser variaveis, porém recomenda-se no minimo qua-
tro copos por dia e que seja oferecida mesmo que a crianga nao pega.®

Normalmente a crianga prefere sucos a refeigao sélida, por este motivo as bebidas devem ser
controladas e oferecidas depois que parte da refeigdo ja foi feita.

A presenca de fezes mais hidratadas no intestino grosso facilita sua saida e evita que a crianga
sinta dor na hora de defecar.*

Obesidade infantil

De acordo com a Organizacao Mundial da Satide, a prevaléncia de obesidade infantil tem
crescido nos tltimos 10 anos®. Este aumento esta estritamente relacionado com mudancas no estilo
de vida e nos habitos alimentares.®

O ganho excessivo de peso depende do balanco energético e ocorre quando o consumo
de energia é maior que o gasto.” A chamada transicao nutricional que vem acontecendo nos
altimos anos é caracterizada por um consumo exagerado de alimentos ricos em gordura, agticar
e com alto valor calérico, além de reduzida ingestao de fibras, associados ao sedentarismo com
redugado de atividade fisica e habitos que ndo geram gasto calérico com o assistir televisdo e uso
de computadores.>

O exercicio fisico é considerado uma categoria de atividade fisica planejada, estruturada e
repetitiva, ao contrario da aptiddo fisica, que por sua vez é uma caracteristica pessoal que engloba
forca, poténcia aerdbica e flexibilidade. Diante disto uma crianca que apresenta uma ma-formagao
congénita relacionada a membros inferiores como a espinha bifida, fica mais propensa ao menor
gasto calérico pela dificuldade de realizacao de atividade fisica.”

A mudanca de atividade, mesmo que ela ainda seja sedentaria, associada a mudanga de
comportamento de ndo ficar inerte, ocasiona aumento do gasto energético favorecendo o balango
energético e o controle do peso a longo prazo.”

Outros aspectos relacionados aos hébitos alimentares sdo indutores do ganho de peso como
nao tomar café da manha, consumir alimentos muito cal6ricos no jantar, ingerir uma variedade
limitada de alimentos e consumir em excesso alimentos gordurosos e ricos em agucares.™

Vérios fatores influenciam o comportamento alimentar da criangas, entre eles fatores ex-
ternos como habito familiar, atitude dos pais, valores sociais e culturais e midia. Outros fatores
sd0 os internos como as caracteristicas psicoldgicas de cada individuo, valores pessoais, imagem
corporal e preferéncias pessoais. Recomenda-se assim que os pais por exercerem forte influéncia,
principalmente na primeira infancia, fornecam as criancas refei¢des saudaveis e balanceadas para
formagcdo de habitos alimentares adequados™.
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A formacao dos habitos alimentares

A crianca precisa ter hordrios regulares para realizar suas refeicdes. Comer fora de hora de-
sorganiza o funcionamento intestinal .

E importante que ocorra um intervalo entre as refeicoes de duas a trés horas para que quando
consumida a proxima refei¢ao esta seja completa, além de favorecer os estimulos intestinais corretos.*

Nao s6 as principais refei¢des como café da manha, almoco e jantar devem ter horarios fixos,
mas também os lanches, uma vez que se ndo forem feitos em horarios pré-estabelecidos irdo interfe-
rir nas grandes refeicdes e consequentemente diminuira a ingestdo e apetite da crianca.

Quando a crianga recusar a refeicao principal ndo se deve oferecer outro alimento no lugar e
ndo se deve forca-la a comer, o melhor neste caso é aguardar mais meia hora e oferecer novamente
o mesmo alimento ou esperar até que ela mostre sinal de fome, e neste intervalo de tempo nenhum
outro alimento deve ser oferecido.

Para a formacao de habitos alimentares saudaveis na crianca muitas vezes os limites tem de ser
estabelecidos, porém sem rigidez. Os alimentos ndo devem ser utilizados para recompensar nem para
castigar, pois esta atitude estabelece uma relacao negativa da crianca com determinados alimentos.
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10 Reacoes psicologicas dos pais
diante do filho “especial”

Dra. Gisleine VVaz S. de Freitas

Todo nascimento de um filho é sempre uma surpresa. O primeiro contato dos pais com o
bebé é o encontro com um “estranho velho conhecido”!

Estranho porque é a primeira vez que o corpo real do bebé entra em choque com a fantasia
idealizada por seus pais. Mas por que isso acontece?

Porque a realidade é diferente do planejado e do imaginado. A imagem do bebé idealizado
acompanha os pais antes mesmo de ele ter sido concebido. Para Freud' por volta dos 5 anos de
idade as criangas imaginam e brincam com seus futuros filhos. Mas é na adolescéncia que essas fan-
tasias sao reeditadas, recheadas de romantismo e alimentadas pelo referencial cultural. Um conto
de fadas sem inforttnios é imaginado, apesar de mesmo nesses enredos o inesperado estar sempre
presente. Inforttinios sao situagdes, dramas inesperados, aos quais nao se tem controle algum. Ape-
sar das pessoas saberem que eles podem acontecer, para viver, necessariamente, esses pensamentos
que remetem aos inforttnios sao negados e recalcados. Os mesmos sdo enviados para as profunde-
zas do pensamento e retirados da linguagem falada, para que se tenha magicamente a sensagdo de
algum controle sobre eles. Através desse processo, imagens idealizadas sobre os bebés podem ser
criadas e também tudo o que possa aliviar e ajude a planejar a dura tarefa do viver humano.

Durante a gestacdo, apesar de a mulher ter um contato mais direto com o seu bebé, toda a
familia constrdi imagens idealizadas acerca do “novo integrante” que vai chegar. Toda a familia
imagina falas com o bebg, planeja acdes com ele, interage com ele mentalmente, o que o torna, ao
nascer, “um velho conhecido”. Sendo assim o bebé recebera de todo o seu grupo familiar um pre-
sente, uma idéia do que devera ser e cumprir, ou seja, os desejos de todos os seus.

Ao nascer, o bebé ndo so receberd presentes, mas também promovera uma profunda mudan-
¢a na vida de todos. (Maldonado et al, 2002)>. Ele promovera a lembranca de histdrias conhecidas
e outras tantas ocultas em seus familiares, assim como também trard a tona formas familiares de
reagir e pensar diante da felicidade e dos infortanios que promoverao o “caldo”, o bergo, o ambiente
simbdlico ao qual serd acolhido e criado. Certamente, esse bebé também frustrara, em algum aspec-
to, a idealizacdo dos pais e de seu grupo familiar, obrigando-os a reelaborarem suas expectativas,
visto que é um ser tnico, totalmente diferente de todos, apesar das semelhangas.

Ao se dar conta de que a realidade é diferente da imaginacdo, que ocorre no primeiro encon-
tro dos pais com seus filhos, instaura-se uma crise psicolégica em todos os familiares mais préximos
ao bebé. Apesar de essa crise ser esperada e normal, nesse momento todos deverdo se adaptar com
arealidade. Frente 8 mudanga imposta sobre as rotinas dos envolvidos (pais, avos, familiares e ami-
gos), 0 novo integrante do grupo exigird a articulagao de a¢des coordenadas, nem sempre faceis de
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ocorrer de forma harmoniosa. Muitos familiares do bebé estardo mudando de lugar na hierarquia
familiar, de mae para avo, de filho para pai, de irmdo para tio, etc. Essa mudanca seja de lugar, de
papel social, e também de adequagao a realidade ndo é tdo simples de se fazer, visto que essa é uma
mudanca simbdlica, de signos, de caracteres que traz em si, a perda dos referenciais.

Nesse processo de mudanga e adaptagdo, também ocorre um luto de tudo aquilo que foi ide-
alizado e que nao se confirmou pela realidade. E preciso enterrar as antigas formas de funcionar, os
antigos papéis, as antigas relacdes. Toda essa mudanga traz sofrimento, uma vez que é necessario
aprender novos processos mentais, novas formas de agir e de comunicar. Ainda assim, a sociedade
exerce uma pressao requerendo rapidez nesse processo de adaptacdo, para que logo os pais possam
voltar ao trabalho. Outra pressao social, bastante camuflada, é a necessidade dos pais se apresenta-
rem competentes e perfeitos com seus filhos, igualmente perfeitos e bonitos (padrao Rede Globo),
como se fosse facil esse momento.

A vinda de um filho requer um esforco de adaptacdo tdo intenso que muitos pais chegam a
apresentar sintomas classicos de estresse e desintegracao mental que podem durar até os 6 meses de
idade de seus filhos, chegando muitos casais a se separarem. Esse estado aparente de anormalidade
mental, foi encontrado em 19% das maes e 11% dos pais, em um estudo realizado na Noruega com
274 pais, cujos filhos ndo apresentaram problemas ao nascer. Ao longo de 6 meses, apds o nascimen-
to do filho, por 3 vezes os pais passaram por uma avaliacdo, e o estado mental precério apresentou
associacao a circunstancias sociais precarias e eventos traumaticos prévios (Skari, et al, 2002).3

Alguns paises, como a Inglaterra e os paises nérdicos, sabendo da importancia desse momen-
to de adaptacao para a construgdo de um vinculo profundo entre os pais e seus bebés, e da moro-
sidade desse processo, permitem um tempo maior de licenca a maternidade e paternidade, assim
como a disponibilidade de recursos (grupos de gestantes, atendimento psicolégico) para que os pais
possam receber o apoio necessario nesse momento.

Quando a mudanca é além do imaginado

Eventos inesperados, como um parto prematuro, tendo como resultado o nascimento de um
bebé pequeno e fragil, altera o ritmo dos eventos naturais que envolvem o nascimento de uma crian-
¢a, podendo provocar alteragdes no funcionamento familiar e nos relacionamentos pessoais mais
intensos do que os ja esperados. Para intimeras familias que possuem filhos com malformagdo ou
sindrome congénita, o contato com o filho real torna-se muito mais dificil e complexo. Quando os
pais se defrontam com o fato de ter gerado uma crianga com necessidades especiais, o filho sonhado
passa a ndo existir mais e fortes sentimentos de culpa se instalam no casal. O fato de ter gerado uma
crianga que vai exigir atengdo e cuidados para além do esperado ¢ algo temido, o que exigira dos
pais grande esforgo emocional para abandonar as fantasias de idealizagao e também a vivéncia do
luto do filho ideal. Esse processo lento, causa grande sofrimento aos pais que passam por situacdes
de negacdo, culpa, confusdo, raiva e desespero (Buscaglia, 1993).

Esses sentimentos podem ser confirmados através do estudo realizado junto aos pais de
criancas portadoras de deficiéncia e/ou anomalias genéticas no HC da USP, em Ribeirdo Preto
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(Petean & Pina Neto, 2003). Os autores estudaram o impacto causado pela noticia, as reacdes e
sentimentos encontrados nos relatos desses pais. Independente do quadro clinico, o impacto emo-
cional é grande, desencadeando reagdes diversas, entre elas choque e agressividade. O processo de
sofrimento é agudo, passando os pais por um periodo de enlutamento pela perda do filho esperado,
vivenciando sentimentos de culpa, negacao e raiva, pois a noticia é dada quase sempre de maneira
inadequada, dificultando a compreensao do diagnéstico.

Outro estudo (Carvalho & Tavano, 2000) realizado com pais de criangas portadoras de fissura
labial e/ou palatal, indicou que 93% demonstraram reacao de choque emocional, diante do nasci-
mento do filho portador; e demoraram a se reorganizar mentalmente. Abordando o tratamento,
somente 30% compreenderam totalmente as orientagdes da equipe de profissionais e 47% afirmam
haver participado na tomada de decisdes a respeito do tratamento. Os pais vivenciam o impacto do
nascimento apresentando desinformagdo e certa passividade diante do tratamento, sendo necessa-
ria atuacdo psicologica sistematica e transmissao de informacdes de forma adequada e efetiva.

0 processo de crise psicoldgica e a necessidade de apoio social

Para que os profissionais e os demais familiares possam ajudar nesse momento, nomeado
por Moffatt (1987) como um processo de crise, é necessario entender como os processos de reagao
psicolégica se instalam e quais sao os possiveis desdobramentos.

Até entdo uma pessoa equilibrada teve sua vida desestruturada a partir da instalacdo abrupta
de um processo inesperado. Durante o momento de crise a pessoa percebe-se invadida por uma ex-
periéncia de paralisagao da continuidade do processo da vida. Nessa situacao, sentimentos de confu-
sdo, de soliddo, de desesperanga, devido ao fato do futuro parecer vazio e o presente congelado, sao
comuns. Caso a intensidade da perturbagao aumente, o individuo comeca a se perceber como outra
pessoa e tem a experiéncia de despersonalizagdo. Isso promove uma descontinuidade na percepgao
da vida como uma histdria coerente e organizada. Para ser crise, o inesperado da situagao sera sentido
como irreal, pois s6 é real o que se espera. O nascimento de um filho com necessidades especiais e a
autorizacdo para uma cirurgia imediatamente ap6s o parto, ndo é algo esperado pelos pais.

A expressao organica da desorganizacao é a angustia vivida corporalmente, acompanhada
de perturbagdes cardiorrespiratérias, opressao e sensacao de nés no estbomago e garganta e hiper-
contracdo muscular (dores no corpo, nas costas). Trata-se de um estado de estresse ou sensacao de
esgotamento corporal, sintetizado em desespero (ja ndo se espera nada, pois o futuro é vazio pela
frente). A pessoa nessa situagdo sente-se doente, visto que nesse processo de crise o que adoece é o
processo de viver, pois sua histéria fica descontinua, se fragmenta. O individuo fica sem saber como
atuar, e as estratégias com as quais contava ja ndo se adaptam as novas circunstancias.

Nos animais as estratégias de sobrevivéncia estao codificadas geneticamente (sofrem menos),
mas 0 homem acumulou memdrias, percebeu uma seriagdo, conseguiu antecipar, imaginar o futu-
1o 0 que permite pensar em projetos e prever situacdes nas quais podera passar como a morte. Por
isso sofre por antecipagdo. O parto é tido como uma etapa prevista sendo classificada como uma
crise evolutiva. Ja o nascimento de um filho com necessidades especiais, ou um acidente inesperado
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é nomeado como uma crise traumatica. Pode-se dizer que o nascimento de um filho portador de
necessidades especiais concentra dois tipos de crises psicolégicas (evolutiva e traumpetica), sendo
normal, portanto, o aparecimento do estado de estresse, a fase de choque.

Conforme Glat & Pletch, (2005) as familias passam por diversas fases ciclicas, incluindo o
choque inicial da descoberta, a negacdo do diagnéstico e busca por “curas milagrosas”, o luto e a
depressao, até que possam entrar no estgio de aceitagdo e adaptacdo. Neste percurso, todos preci-
sardo enfrentar a cada dia seus medos, suas frustragdes e suas limitagdes, efeitos diretos do estigma
social a que toda a familia esta exposta.

O estresse € inevitavel ao receber a noticia do nascimento de um filho portador de necessi-
dades especiais. Entretanto, apesar do momento critico, esse periodo é bastante plastico, podendo
ser um momento especial para iniciar intervengdes, prevencdo e processos educativos, em especial
a crise de comeco, quando ainda s6 existe confusao e soliddo. E importante nesse momento reco-
nhecer as reacdes dos pais como naturais e esperadas, e acima de tudo promover uma escuta e um
acolhimento de seus sentimentos e duvidas.

Obviamente muitos sdo os fatores que contribuem para intensificar ou minorar o estresse nes-
te momento, tais como: a personalidade dos pais; a forma como esse evento é percebido e avaliado
pelo grupo familiar (crengas, expectativas, sentimentos); o desenvolvimento e a evolucao dos sin-
tomas e da conduta problematica; a magnitude, intensidade, frequéncia, duracdo e previsibilidade
desse evento; a experiéncia anterior do individuo com situagdes semelhantes; os fatores sociocultu-
rais (imagem da doenca, rede apoio social); e a motivagdo para a mudanca de atitude.

As pessoas podem ser divididas em duas grandes categorias em relagdo a maneira como en-
frentam as doengas, conforme o modelo cognitivo do comportamento: orientadas para o problema
ou orientadas para a emocao.

No primeiro grupo elas tenderao a buscar informagdes, procurardo trocar idéias com médi-
cos, amigos, grupos de auto-ajuda a fim de alterarem suas concepgdes, habitos e caracteristicas do
ambiente em que vivem, e reassumirem o controle de suas vidas, tornando as consequéncias mais
toleraveis. No segundo grupo, as pessoas estarao mais preocupadas em lidar com suas emogdes,
reduzindo-lhes o impacto. Apresentardo mais dificuldades para focalizar em alternativas cogniti-
vas, responderdo mais emocionalmente, sentirdo mais desesperanca e desamparo e os sentimentos
de depressao podem se cronificar, necessitando de estratégias de apoio psicolégico por parte da
familia, dos amigos e da equipe assistencial (Botega, 2006).

Alguns contextos influenciam a complexidade da forma de enfrentamento do problema em
ambos os grupos, como o caso de anomalias pouco conhecidas.

Segundo o Datasus, em 2005' nasceram em torno de trés milhdes de criancas no Brasil, 465
apresentaram espinha bifida. Sendo assim, é raro criangas nascerem com esse tipo de anomalia.
Como também é rara a vivéncia e a referéncia desse tipo de situagdo na histéria familiar, por isso o
impacto da noticia pode ser maior. Como o ser humano tem dificuldade de lidar com o desconheci-
do, com aquilo que ndo entende, com o inesperado que no caso de um filho portador de necessida-
des especiais requer o cumprimento de tarefas de grande responsabilidade, essa situa¢ao torna-se
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um potente agente estressor. Muitas coisas nesse momento também precisam ser aprendidas e
entendidas nas primeiras horas do nascimento de uma crianga com “Mielomeningocele”, comecan-
do pelo nome da sindrome, e logo em seguida decidir por “uma tal hidrocefalia”, cirurgia de que
muitos familiares nunca ouviram falar.

A cultura atual também nio esta familiarizada com a inclusdo de criangas com necessidades
especiais, promovendo assim um distanciamento da sociedade com este contexto. Esse distancia-
mento cria um repertdrio imaginario recheado de histérias draméticas além do pensado e do real,
como se ndo houvesse também a alegria, o afeto e grandes conquistas nos relacionamentos e na vida
dos familiares e portadores de necessidades especiais. O medo do desconhecido, do sofrimento, do
distanciamento das pessoas, da exclusdo real, da falta de oportunidades no futuro, da dependéncia
dos filhos, apavora muitos pais, que ndo enxergam nos primeiros momentos possibilidades de
enfrentamento diante do problema. O sentimento de ambivaléncia, a confusao de sentimentos po-
sitivos e negativos, € uma constante no inicio.

Um estudo realizado por lervolino (2005)" encontrou que familias com concepg¢des negativas
em relacdo ao portador de necessidades especiais (sindrome de Down), mantinham o luto inicial
porque nao elaboraram a “morte” do filho “perfeito”, sentimentos agravados pela maneira desastrosa
com que receberam o diagnéstico, confirmando que grande parte dos profissionais de satide estavam
despreparados naquele momento para o enfrentamento desta problematica. Tudo isto indica a abso-
luta necessidade da educagao continuada dos profissionais para darem o diagnéstico e informacoes
adequadas aos pais, iniciando precocemente os cuidados especificos dos quais seus filhos necessitam.

Outro estudo realizado em Salvador (Sa & Rabinovich, 2006)*? procurou identificar de que
forma oito familias de baixa renda se reestruturam apds o nascimento de uma crianga com deficién-
cia fisica determinada por Encefalopatia Cronica da Infancia. Vérias foram as dificuldades enfrenta-
das pela familia, dentre elas a perda do objeto do desejo, a reducao da renda e dos contatos sociais e
o desequilibrio emocional, sendo esses os fatores internos e externos que colaboram para aumentar
o estresse familiar. Mesmo assim as familias reagiram a adversidade, estabelecendo estratégias para
adaptacao e construindo solugdes. Concluiu-se que novas formas de reestruturacdo ocorreram para
manter o equilibrio. Mas, torna-se necessaria uma maior mobilizacao da familia e da sociedade na
criagdo e/ou manutencao de politicas ptblicas que validem o deficiente fisico como sujeito e cida-
dao para que esse processo de adaptacao seja mais ameno para todos.

Em resumo, numa sociedade com falhas no suporte de apoio social, seja simbdlico, seja pela
falta de agdes coordenadas e efetivas nos momentos de inforttinio, pouco repertdrio de enfrentamento
é desenvolvido nas pessoas. Os familiares ndo sabem como lidar diante dessas situacdes, e também a
sociedade apresenta um olhar de estranheza frente ao diferente, ao “anormal”. A familia devera lidar
com a prépria dor e também com o estigma social, além da falta de recursos e informagoes.

Nesse momento, a familia procura através dos profissionais de satde uma explicagdo para as
causas do problema, bem como sua nomeacao. H4 a busca de uma resposta positiva em relagdo ao
desenvolvimento do filho, que amenize o sofrimento e facilite o processo de aceitagdo. No entanto,
muitas vezes o momento do diagnéstico deixa os pais confusos e sem orientacdo adequada, interferin-
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do desse modo na vinculagao com o bebé portador de necessidades especiais e, sobretudo, no que diz
respeito as falsas expectativas, influenciando o processo de aceitacao ou rejeicao do filho real.

E importante destacar que a noticia a ser dada inevitavelmente frustrara os pais e trara a
tona mecanismos de reacao psicoldgica inicial, tais como o choque e a negacao, que podem passar
pelo sentimento de raiva em relagdo ao portador de mas noticias, independentemente de como o
profissional informa. No entanto, é possivel perceber que ha formas mais adequada dos pais serem
informados evitando a intensificacdo do sofrimento.

Depois do nascimento a vida precisa ser repensada em cada fase

Durante o desenvolvimento da crianca outras situagdes deverdo ser pensadas. Muitas sao as
adaptacOes e acomodagdes que a familia devera realizar diante da presenga de um membro com
necessidades especiais que vao desde as transformacdes internas de carater afetivo, temporal e/ou
econdmico, até as requisitadas pela sociedade mais ampla, em especial as atitudes preconceituosas
e os rétulos ao qual o individuo e demais membros do grupo familiar esta sujeito nas suas relagdes
sociais extras familiares. Por isso conforme Amaral (1995), a relagao com esse filho poderé ter como
eixo principal a ambivaléncia de sentimentos, oscilando entre as condigdes reais do mesmo e os
estere6tipos a ele impugnados, a crenga nas suas possibilidades de desenvolvimento e a resignagao
e sustentagdo de sua condicdo de dependente.

Tal situagdo acaba provocando o isolamento de muitas familias, o que, por sua vez, reforca
os padrdes de superprotecao, fazendo com que a condigdo especial do individuo seja hiperdimen-
sionada, em detrimento de suas capacidades e aptiddes e o que é pior: “esta atitude parental gera
caréncias, objetivas e subjetivas, nos demais integrantes da familia, principalmente os irmdos, que
véem suas proprias necessidades pessoais desvalorizadas”. Ou seja, a familia se estrutura de tal for-
ma em torno desse filho dito especial, que todas as necessidades e dificuldades dos outros membros
sdo minimizados ou até mesmo secundarizados.” Glat e Duque (2003, p. 21).!

Os pais agem, inconscientemente, dessa forma na tentativa de se preservarem e, a0 mesmo
tempo preservarem seus filhos de possiveis “derrotas” diante de dificuldades. Apesar das reais
necessidades e dificuldades impostas pela deficiéncia é importante estimular e incentivar a auto-
nomia e o crescimento, para que as criancas possam lidar melhor com as dificuldades, podendo
viver uma vida o mais semelhante possivel aos demais familiares. “O nivel de inclusao que uma
pessoa portadora de necessidades especiais pode vir a desenvolver depende, em grande medida, da
disponibilidade da sua familia em lhe permitir participar de diferentes ambientes e relagdes sociais,
apesar de todas as barreiras fisicas e sociais existentes”. Glat & Pletch (2005)

O papel dos profissionais é fundamental seja na escuta e acolhimento dos sentimentos dos
familiares, seja nas orientagdes e esclarecimentos sobre as capacidades do filho especial. Conforme
Glat e Duque (2003) os profissionais, mesmo ndo sendo da area “psi”, devem abrir espaco para que
os pais olhem sobre si mesmos, para que possam trazer suas davidas, frustracdes e ansiedades,
a fim de que esses sentimentos sejam trabalhados e ndo os imobilizem. Ao fornecer informagdes
precisas e atualizadas sobre a condicao de seu filho, buscando com eles alternativas de atendimento
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e orientando-os nas situagdes-problema do cotidiano, os profissionais ajudarao as familias a encon-

trar o equilibrio entre a aceitagdo das limitagdes de seu filho e por outro lado, a crenga em suas pos-

sibilidades de amadurecimento, aprendizagem e inclusao social, abrindo o caminho para que en-

contrem o prazer e a realizacdo na relacdo com seu filho especial, como todo e qualquer ser humano.
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11 Aspectos relevantes da atuacao
fonoaudiologica na Mielomeningocele

Eliane de Assis Souza Penachim

Introducao

No presente capitulo pretende-se abordar os aspectos relevantes ligados a intervencao Fono-
audiolégica na reabilitacdo da crianca com Mielomeningocele (MMC), sem aprofundar no tema,
discutir etiologia, conceitos ou métodos.

Sabe-se que, como em qualquer patologia neurolégica, que o tratamento interdisciplinar de-
monstra ser o mais eficaz, e que, entre estes profissionais o fonoaudiélogo deve estar inserido. Pen-
sando nisso convém inicialmente apresentar o profissional Fonoaudiélogo e suas areas de atuacao,
que sao tdo diversas quanto a diversidade da Mielomeningocele.

Por conceito basico tem-se que fonoaudidlogo é o profissional que trata dos disttrbios da fala,
audicdo, voz e linguagem. E que, na MMC atua enfaticamente no sistema sensério motor oral e suas
fungdes: succdo, mastigacao, degluticdo, respiracao e fonagao.

No desenvolvimento global da crianca com MMC é de suma importancia a participagao e
a atuacado do fonoaudiélogo, no que se refere a alimentagdo e a comunicagdo. Sendo assim, uma
das primeiras necessidades de uma orientacdo e intervencao do fonoaudiélogo esté relacionada
as dificuldades que a crianga com Mielomeningocele possa vir a ter em relagdo a alimentacao.
QOutra dificuldade diz respeito aos aspectos da linguagem oral e escrita que podem ou nao estar
relacionadas a hidrocefalia.

A crianca com MMC pode passar por uma intervencao cirtrgica para fechamento do tubo
neural e/ ou colocagdo da valvula de derivagdo nas primeiras horas de vida, necessitando de cuida-
dos de UTI e alimentagao por sonda nasogdstrica, modificando assim uma das primeiras fungdes
bésicas de sobrevivéncia do bebé: a de sugar, ou o aleitamento materno.

Sabe-se que o alimento é fonte de hidratacao e nutricao do nosso corpo; ele se apresenta como
parte de um processo extremamente importante que inclui o aperfeicoamento das condigdes refle-
xas de sobrevivéncia e que exige a integridade das estruturas e fun¢des neurolégicas’.

A alimentacio interfere de modo direto no crescimento e no desenvolvimento das estruturas
orofaciais e no sistema estomatognético (sucgao, mastigacao, degluticdo e respiracdo).

O desenvolvimento dos Orgaos Fono Articulatérios - Horas (lbios, lingua e bochechas)
também dependem e se modificam de acordo com a interferéncia da consisténcia, sabor e quali-
dade dos alimentos que sdo oferecidos ao longo do desenvolvimento da crianca. Neste capitulo
serdo mostradas as relagdes entre todas essas fungdes e citadas algumas situagdes em que o fono-
audiologo pode ajudar em cada caso.
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Serao citadas a seguir, separada e sucintamente, algumas caracteristicas das fun¢des estoma-
tognaticas, que facilitardo posteriormente a compreensdo entre os fatores que relacionam a alimen-
tacdo a fala.

Sucgéo

O reflexo de succao pode ser observado por volta de 28 a 33
semanas de gestagdo, estando desenvolvido proximo da 327 se-
mana gestacional. E um ato reflexo até o 4° més de vida; envolve
e colabora no desenvolvimento de vérios grupos musculares e da
parte 6ssea favorecendo o equilibrio das estruturas orais*

A amamentacdo no seio materno é importante, pois pro-
move o esfor¢o necessario durante o ato de sugar que auxiliarad no
desenvolvimento muscular para que, atividades como, falar e de-

glutir acontecam adequadamente. Sem contar na vantagem imu-

Fig. 1: Crianca mamando sem
esforgo

noldgica, vinculo afetivo e estimulacao sensorial, tatil e olfativa’.
O fonoaudidlogo auxiliara mae e bebé neste processo de

adaptagao simultanea entre eles; quanto ao posicionamento, pega

do bico do seio materno, ritmo e facilita¢io das manobras orais.

r

Tendo o exposto acima como referéncia, é importante lem-
brar que o bebé com MMC pode ter passado por cirurgia, apre-
sentar flacidez dos musculos da face e com isso ndo conseguir
sugar; mesmo com auxilio do profissional especializado. Entao,
se faz necessério que o fonoaudiélogo oriente, juntamente com

o médico, a introdugdo da mamadeira de forma complementar, =
Fig. 2: Transicio ja sugando pelo

também os tipos de bicos, a forma de estimular o surgimento y
canudo

dessa forca e as transi¢des alimentares®.
Ainda sobre o aspecto de sucgdo, pode-se afirmar que os
habitos de chupeta e succao de digital sdo considerados normais, porém se prolongados podem
interferir no crescimento e desenvolvimento dos musculos da face, na denti¢do e até mesmo na fala.
Nas criangas com MMC este profissional orientara sobre mudancas nas etapas de desenvol-
vimento e as maneiras de lidar com a necessidade de sugar, evitando situacdes que nao favorecam
0 bom desenvolvimento dessa fase.

Degluticao

Inicia-se na fase intrauterina por volta de 34* semana de gestagao e se mantém ao longo da
vida®. E uma sequéncia reflexa de contragdes musculares ordenadas, que leva o bolo alimentar da
cavidade oral até o estdbmago; durante a degluticdo a respiracao é interrompida.”

Sabe-se que o amadurecimento dessa fase acontece com a mudanga da consisténcia alimentar
que é oferecida a crianga. (liquido, pastoso e s6lido).
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Nessa funcdo de degluticao, o fonoaudiélogo tem um
trabalho importantissimo de atuacado, pois para boa execugao
deste ato os musculos dos Orgaos Fono Articulatérios necessi-
tam ter sincronismo adequado. Quando se tem uma dificuldade
na deglutigdo alguns exercicios sao realizados para melhorar e
efetivar esta funcao.

No processo da alimentagdo esta etapa é considerada fun-
damental. Os engasgos e as possiveis aspiragdes alimentares sao

Fas "

evitados através de um bom desempenho da degluticao.
Fig. 3: Sorvendo liquido

Respiragao

Sabemos que a respiragdo exerce funcao vital desde o nas-
cimento; o recém-nascido é um respirador nasal, pois a lingua
ocupa todo espaco da cavidade oral2-5.

Essa funcao pode ter influéncia no desenvolvimento dos
maxilares, na mandibula e na posicao da lingua.

Alguns fatores como desvio de septo e alergias podem
mudar o padrao respiratério da crianca; com isso fung¢des im-
portantes como aquecimento do ar e umidificagdo podem ficar
prejudicadas.

Considerando a alteracdo de tronco e estrutura da caixa to-

racica da crianca com MMC, faz-se necessario o desenvolvimento
da boa capacidade pulmonar e respiratéria destas criangas.

O fonoaudiélogo proporcionaré exercicios orais e nasais
com o intuito de preservar e aumentar tal capacidade, bem
como orientar a familia a estimular em casa atividades que
favorecam o desenvolvimento desta funcdo de forma mais
ladica e informal.

Mastigagao L
Esta ¢ a funcdo mais importante do sistema estomatogna- ~ Fig:5: Soprando apito
tico. E a capacidade de morder, triturar e mastigar o alimento preparando-o para ser deglutido e
digerido de forma adequada.>®

Por volta do 7° més inicia-se os movimentos da mastigacdo, tornando-se mais efetiva por vol-
ta de 1 ano a 1 ano e meio, devido também as erupg¢des dentérias, dando condi¢des de introdugao
de novos alimentos mais consistentes.*®

Através da mastigagao ocorre a estimulagdo da musculatura e das estruturas 6sseas da face e
esta fun¢do necessariamente deve ser de forma bilateral promovendo assim uma simetria no cres-

cimento e estética facial.
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As criangas com Mielomeningocele podem apresentar alte-
racao nessa funcdo em decorréncia da flacidez muscular, associa-
¢ao de fenda labio palatal e alteracdes dentarias que modificardo
0 ato mastigatorio.

O auxilio do profissional habilitado se faz ndo somente no
atendimento direto a crianga, mas também na orientagdo adequa-
da quanto as passagens das consisténcias alimentares gradativa-
mente; na escolha dos utensilios mais apropriados para cada eta-
pa em que a crianga se encontra e uso, manuseio, posicionamento
durante a oferta da comida.

Algumas criancas com MMC apresentam mais dificulda-
des em sugar, deglutir e se posicionar durante a alimentagao®.

Em relagdo a alimentagdo também se sabe que vérios fato-
res podem colaborar com o atraso no crescimento; dentre eles o
nivel de lesdo, presenca de escoliose e contraturas’.

Tais fatos podem modificar a questdo alimentar se consi-
derar que a postura corporal, o posicionamento pode dar mais
ou menos conforto a crianca no momento de se alimentar, fa-
zendo com que ela sinta-se melhor ou ndo e alimentando-se de
uma quantidade maior ou menor.

Acredita-se que no desenvolvimento infantil é importante
a crianca poder explorar, vivenciar e aprender novas formas de
lidar com o meio, cada vez mais elaborados e especificos®.

Fala

Essa afirmacdo cabe exatamente ao desafio do desenvol-
vimento de todas as etapas descritas anteriormente na crianga
com MMC, pois a alimentacdo desenvolve-se a medida que essa
crianga é exposta a estimulos que a fizerem vivenciar e conhecer
cada vez mais suas potencialidades motoras orais que ela pode
ter como a hipersensibilidade e recusa alimentar. Essa atitude é
até mesmo realizada pela familia com a tentativa de que a crianga
coma e se nutra para se desenvolver bem e acabam por reforcar
ou manter o ciclo da alimentacéo facilitada.

Entdo, trabalhar junto a familia, dando orientacdo e esclare-

Fig. 6: Crianca preparando o prdprio
lanche

Fig. 7: Crianca mordendo

Fig. 8: Crian¢a mastigando

cendo questdes relacionadas a alimentacao e a interferéncia desta no crescimento da cavidade oral

e futuramente na producdo de fala, torna-se preventivo e importantissimo no desenvolvimento da

crianga. Visto que, as criangas com MMC podem apresentar pouco desenvolvimento dessas fun-

¢oes, dependendo dos estimulos que sdo expostas durante seu crescimento.
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A questdo da hipersensibilidade dos OFAs tem importancia extremamente relevante, pois a
crianca com MMC pode se mostrar incomodada ou ter atitude aversiva quando recebe o alimento.
Isso pode prejudicar todo o momento da alimentacao.

Através dos relatos dos familiares nota-se que a crianca alimenta-se sempre do mesmo tipo
de comida, geralmente ndo gosta de experimentar ou comer outro tipo de alimento que ndo aquele
a que estd acostumada. Cabe entdo ao fonoaudiélogo identificar esta alteracdo e auxiliar a crianca e
seus familiares a transformar o momento da refeicdo numa situagdo prazerosa.

Estudos recentes! constataram uma maior ocorréncia de hipersensibilidade na lingua e no pala-
to, fato que pode justificar a dificuldade de aceitagdo e manipulacdo do alimento na cavidade oral. Por-
tanto, concluem que a recusa alimentar est4 relacionada a presenca de hipersensibilidade intraoral.

As autoras consideram ainda que as alteragdes em textura, consisténcia e modulacdo do input
sensorial podem comprometer o crescimento e desenvolvimento das estruturas orofaciais, causando
distarbios nas fungdes estomatognaticas da crianca com MMC.

E importante que se busque no desenvolvimento da crianca o melhor aproveitamento das es-
truturas, tentar minimizar as alteracdes existentes e oferecer melhor qualidade nutricional a ela.

Pelas colocagdes acima, € importante destacar que o fonoaudidlogo é o profissional habilitado
para lidar com essas questdes, através de orientagdo e de técnicas especificas aplicadas durante o
acompanhamento da crianca e sua familia.

A crianga precisa descobrir que comer pode ser uma boa brincadeira, além de muito nutritiva
e proporcionar momentos sociais prazerosos.

Relacao Alimentacao e Fala

A relagdo existente entre o desenvolvimento da alimentagdo e a fala é estreita, visto que as
estruturas envolvidas na alimentagdo sao as mesmas envolvidas na produgao de fala.

A fala é a linguagem articulada pelos Orgzos Fono Articulatérios - OFAs. A producéo dos
fonemas, (sons da fala), resulta do contato dos OFAs. Os fonemas sdo combinados entre si para for-
mar as palavras, que, por sua vez, se combinam em frases/enunciados. Assim, pode-se dizer que é
da combinagdo sucessiva de movimentos dos 6rgaos fonoarticulatérios e de voz que se processa a
comunicacao oral, obviamente realizada segundo as regras da linguagem?’.

Um exemplo dessa relagdo é quando o bebé faz uso dos 1dbios para sugar o seio materno ou a
mamadeira e o desenvolve através deste exercicio muscular repetitivo e constante de alimentagao.

Seus labios tornam-se mais méveis e fortes, com isso ao usé-los com intencdo de som, como
vibracdo dos ldbios imitando um caminhdozinho ou mesmo na tentativa de falar papai, ele conse-
guird realizar tal atividade. Sem a forca ou a percepgao deste 6rgao através de seu uso essa situagao
talvez se torne mais tardia ou ineficiente.

Convém ressaltar que nao se deve confundir linguagem, fala e voz - sdo aspectos relaciona-
dos, porém distintos: voz é a sonoridade produzida pelas cordas vocais; linguagem é a capacidade
humana de interagir com o meio, produzir sentidos e conceitos (capacidade de significar-represen-
tar) e fala é a expressao da linguagem por meio da voz articulada.

MIELOMENINGOCELE 181



ASPECTOS TERAPEUTICOS: AS DIFERENTES ESPECIALIDADES E SUAS VISOES

Feitos esses esclarecimentos tao necessarios, pretende-se que fiquem claras a relagdo e a inte-
gracdo entre alimentacao e fala.

A amamentagdo € o primeiro contato do bebé com o mundo da alimentacao e esta deve acon-
tecer da melhor maneira possivel. Através dela toda musculatura orofacial necesséria para uma boa
fala esta sendo preparada.

Nessa fase, o bebé realiza as atividades como a succdo, de-
glutigdo e respiracdo de modo coordenado®®

Por meio dessas atividades a musculatura da face é estimu-
lada e mostra-se relacionada a produgdo da fala de maneira mais
intima e necessdria para que futuramente a crianga desenvolva
uma fala oral bem articulada.

O momento da alimentacado incentiva o dialogo, inicial-
mente entre a mae e o bebé, posteriormente se estende aos fami-
liares e estimula a troca com o meio, desenvolvendo a comuni-

cacdo. A medida que a crianca cresce sua alimentacao também Fi. 9: Crianga com expressiio nio
se modifica, ela experimenta situagdes prazerosas, aprimora sua  yyito prazerosa para o estimulo do
degustacdo e potencializa sua capacidade de movimentagdo das  chocolate.

estruturas orais, condicdo esta fundamental para a oralidade.

Sabe-se que, aproximadamente até os 6 anos de idade, a
crianga ja adquiriu todos os fonemas da fala em posicdo inicial e
final, inclusive grupos consonantais'.

Além dos cuidados com a alimentacdo, que favorecem o
desenvolvimento dos OFAs e fungdes estomatognaticas, é impor-
tante que os familiares falem o mais correto possivel junto a crianca
com MMC, isso estimula o reconhecimento auditivo da palavra

corretamente. O fonoaudidlogo orientard qual maneira mais apro-

priada ao falar com a crianca sem deixar de transmitir carinho e

Fig. 10: Crianga em momento social

atencao.

Muitas vezes falar com a crianca de maneira muito infantilizada ou usar diminutivos prejudi-
ca o entendimento e o uso correto da palavra futuramente pela crianca.

Falar ¢ a tarefa mais complicada que o ser humano realiza, pois é necessario o desenvolvi-
mento de varias estruturas, a coordenacao entre eles e uma programacao conjunta entre organiza-
¢do do pensamento e controle motor oral.

A prop6sito, segundo Fedosse (2000), falar é manipular o sistema de significagdo verbal e por
em funcionamento um aparato organico-funcional composto por estruturas do sistema auditivo
(responsaveis pela sensagdo e percepgdo actstica dos sons de fala) e por estruturas do sistema fono-
articulatério (responsaveis pela producao vocal e pela articulagao fonémica). Produzir fala, segundo
a autora, é, a0 mesmo tempo, modalizar as estruturas orais, analisar seus efeitos em termos organi-
cos (acustico-articulatério e tétil-cinético) e de sentido.
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Pelas colocagdes acima, pode-se dizer que o processo de comunicagdo acontece a medida que
a interacdo crian¢a-meio aprofunda-se e, assim, a linguagem é adquirida e desenvolvida.Podendo
ser modificada também por fatores ambientais, emocionais e culturais.

Pensando no desenvolvimento deste processo, nota-se que ele é similar em toda e qualquer
crianga, entretanto na crianca com Mielomeningocele ele pode surgir e se desenvolver de forma
alterada por conta de fatores como hospitalizagdes, superprotecao e até mesmo pela presenca da
hidrocefalia.

Lembrando um aspecto importante e tendo em mente que a crianga interage por meio de fun-
¢Oes exploratorias sensério-motoras,e que muitas vezes esta interagdo estd prejudicada nas criancas
com MMC, deve-se valorizar toda participagdo com o meio, visto que esta impossibilidade nao
significa alteracdo cognitiva.

E fundamental conhecer o desenvolvimento da crianca, suas percepcoes e habilidades. E lem-
brar que brincar e aprender faz parte do mesmo processo segundo Lorenzini (2002)".

Convém ressaltar que nem toda crianca com Mielomeningocele tem hidrocefalia. Porém,
quando associada, existe a probabilidade de surgir em algumas dificuldades durante o processo de
aquisicao e desenvolvimento da linguagem.

A propésito da escolaridade de criangas com Mielomeningocele, dados divulgados no site
da Associacdo de Hidrocefalia e MMC da Ribeirao Preto”, revelam que elas apresentam uma con-
dicdo linguistica melhor que a motora e, por isso, a época da alfabetizacao, elas podem apresentar
um atraso no desenvolvimento da habilidade motora fina; demorar mais para escrever em rela-
¢do a outras criangas. Também é relatado que tal caracteristica acompanha o ensino fundamental,
por conta da lentiddo motora, periodo em que ha uma exigéncia maior em relagdo a iniciativa e a
realizagdo das atividades escolares de forma mais independente. Com isso, fazem-se necessérias
discussdes e orientagdes a escola e a familia buscando estratégias alternativas que auxiliem na
superacao dessas dificuldades®.

Por fim, convém ressaltar que a crianca com hidrocefalia associada a MMC aprende como
qualquer outra. Ela necessita apenas de um tempo maior e de que, as apresentacdes escolares, a qual
serd exposta, sejam bem estruturadas com objetivo de favorecer seu aprendizado.

Pensando na intervencdo fonoaudioldgica, neste contexto relacionado as dificuldades de
fala da crianca, devem-se observar as condi¢des em que se encontram os 6rgaos fonoarticulato-
rios, o tipo de alimentacdo que ela recebe, a interagdo familiar e assim, apds isso muito bem ava-
liado planejar uma orientagdo ou intervencao terapéutica fonoaudiolégica adequada para cada
crianca.

Avaliacao Fonoaudioldgica

A crianga com Mielomeningocele necessita de uma avaliacao criteriosa para verificar a neces-
sidade de acompanhamento fonoaudiolégico e/ou da orientacdo familiar referente a alimentacao,
fala e linguagem. Porém, ndo serdo discutidos neste capitulo detalhes desta avaliagdo, mas sim um
breve relato dos itens a serem relevantes e observados.
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A anamnese é 0 primeiro passo deste processo, portanto a entrevista inicial com os familiares
e/ou responsaveis por esta crianga deve ser realizada de forma bem especifica, profunda e colhen-
do o maior namero de informagdes que o auxiliardo no planejamento terapéutico.

Busca-se obter informagdes sobre o histérico dessa crianca desde a gestacdo, parto, intercor-
réncias, medicamentos, cirurgias, alergias, acompanhamentos especificos até a fase em que ela se
encontra na época da avaliagdo.

Sao investigados também aspectos especificos da alimentacao como preferéncias, recusas ali-
mentares, alteracdes digestivas associadas ou nao, refluxo gastroesofégico e se necessério sao solicitadas
avaliacdes complementares com outros profissionais especializados, por exemplo, o médico otorrinola-
ringologista. E avaliada também a interferéncia desses sistemas nos aspectos de fala e articulagao.

A avaliagdo clinica propriamente dirigida a crianga deve respeitar o momento em que ela
se encontra, seja hospitalizada, em casa ou no consultério. Sao avaliadas as condigdes respiraté-
rias, anatomicas, os 6rgdos fonoarticulatérios e as fungdes estomatognaticas como mastigacao,
sucgdo e degluticao.

A observagdo da crianga alimentando-se de diversos tipos de alimentos de forma direta ou
na dramatizacdo (brincando de alimentar uma boneca ou um piquenique, por exemplo), é impor-
tante para o diagnoéstico fonoaudiolégico. Tais estratégias fornecem dados de como ela faz uso dos
aparatos articulatérios que auxiliam no momento de refeicdo, quais dificuldades ela pode estar
apresentando e de que maneira ela representa e tem representado o ato de alimentacdo. Ou seja,
por meio destas atividades pode-se conhecer como a crianga comporta-se frente a alimentacao - o
que falta e o que sobra - obtendo-se assim dados do impacto do alimento no seu desenvolvimento
e conhecimentos que serao usados posteriormente no processo terapéutico.

A avaliagdo da comunicagdo e da linguagem das criancas com Mielomeningocele segue crité-
rios da etapa do desenvolvimento infantil e em que momento ela se encontra tanto cronologicamen-
te quanto ao uso que faz linguisticamente. Se a crianca frequenta escola também sao colhidos dados
da instituicao em relagdo ao seu desempenho escolar e de linguagem.

Sdo observados aspectos como atraso na oralidade, trocas fonémicas, desenvolvimento da
leitura e escrita e desempenho linguistico.

Dentro deste contexto da avaliacdo da crianga leva-se em conta também as interferéncias ali-
mentares no desenvolvimento do aparato fonoarticulatério, bem como a estimulagdo recebida por
familiares no que se refere a fala e linguagem.

Com base na anamnese, na observacao e avaliagdo acima descritas deve-se tragar um plano
de tratamento visando desenvolver as habilidades necessarias para superar as evidéncias encontra-
das nestes aspectos.

Lembrando que cada caso é tnico, as estratégias devem ser dirigidas especificamente para
aquela crianca e sua familia e o contexto ao qual ela esta inserida.

Através do acompanhamento terapéutico especifico na alimentacdo pode-se chegar a uma
alimentagao mais eficiente e prazerosa, assim como também ocorre quando ha alteragdo no desen-
volvimento da linguagem.
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Consideracdes finais

Neste capitulo procurou-se enfatizar que o enfoque fonoaudiolégico na Mielomeningocele
deve privilegiar particularidades de cada paciente, ressaltando-se os aspectos referentes a alimen-
tacdo, ao crescimento e a motricidade oral, e, por fim, fez-se consideragdes a respeito da linguagem.

Cabe ressaltar, também, que ndo houve a pretensao de abordar todos os aspectos de forma
profunda, mas sim destacar os pontos fundamentais da intervencao fonoaudiolégica frente as de-
mandas mais comuns desta patologia.

Nessa patologia tao complexa quanto em qualquer outra do sistema nervoso, os graus de
dificuldades e de potencialidade nao sdo iguais e, dessa forma, o plano de intervencao deve ser de-
senvolvido especificamente para cada crianga e seus familiares. Considera-se importante enfatizar
que a familia tendo conhecimento das dificuldades da crianga, recebendo as orientacdes adequadas,
pode evitar que as limitagdes existentes sejam maiores que as limitagdes reais da crianca com Mie-
lomeningocele®.

Na equipe interdisciplinar, que segue o desenvolvimento desta crianga, o fonoaudiélogo atua
com uma grande responsabilidade humana ligada a sobrevivéncia basica: a da alimentacao. Porém
ele deve ter em mente que esta é apenas uma faceta de um grande contexto chamado ser humano.

A reabilitacdo de uma crianca com Mielomeningocele deve ser incansavel e realizada com
muito amor, sem limites ou tempo. Os desafios que sdo superados a cada dia enriquecem a vida e a
alma nao somente dela, mas de todas as pessoas envolvidas neste processo.

O fonoaudidlogo deve acreditar, incentivar, investir, e acima de tudo, conseguir através dos
resultados mostrar a todos que as dificuldades podem ser superadas e, por fim, pensar que valeu e
vale a pena tanta dedicacdo.
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12 Terapia ocupacional em
Mielomeningocele

Silvana Vieira R. da S. Martins
Terapéuta Ocupacional

Introducao

Antes de iniciarmos esse capitulo sobre reabilitacdo da crianca com Mielomeningocele, pen-
samos ser importante definir o que é Terapia Ocupacional e seus objetivos gerais. Para tanto, foram
selecionadas duas defini¢des que se completam.

“Terapia Ocupacional é a arte e a ciéncia de dirigir a participacdo do homem em tarefas se-
lecionadas para restaurar, fortalecer e melhorar o desempenho, facilitar o aprendizado daquelas
destrezas e fung¢des essenciais para a adaptacdo e produtividade, diminuir ou corrigir patologias,
promover e manter a satide. Interessa fundamentalmente a capacidade, ao longo da vida, para de-
sempenhar com satisfa¢gdo para si mesmo e para outras pessoas aquelas tarefas e papéis essenciais
para a vida produtiva e o dominio de si mesmo e do ambiente”".

“Terapia Ocupacional é a utilizagdo terapéutica das atividades de autocuidado, trabalho e
ltadicas para incrementar a fungao independente, melhorar o desenvolvimento e prevenir a incapa-
cidade.

Pode incluir a adaptacdo das tarefas ou do meio ambiente para alcancar a maxima indepen-

7

déncia e melhorar a qualidade de vida”.

Métodos utilizados

De acordo com experiéncia clinica de 26 anos, o tratamento de Terapia Ocupacional em por-
tadores de Mielomeningocele, que se mostrou mais eficaz, é o baseado na integracao e conjungao
dos métodos: Neuroevolutivo Conceito Bobath; Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva, Kabat
e na Integracao Sensorial.

O Conceito Neuroevolutivo Bobath é uma abordagem que visa solucdes de problemas,
examinando e tratando as deficiéncias e limitagdes funcionais de individuos com patologias que
causam atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor (DNPM). Esses individuos apresentam dis-
funcao da postura e do movimento que causa limitagdo nas atividades funcionais.

A Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva, Método Kabat, ¢ um conjunto de técnicas que
promovem e aceleram as respostas dos mecanismos neuromusculares através da estimulagdo dos
proprioceptores ou todos os receptores possiveis.

A Integracao Sensorial é o processo pelo qual o cérebro recebe, filtra e organiza as sensagdes
recebidas do meio e do corpo, de forma a poder gerar respostas adaptativas adequadas.?
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Anamnese

E da méxima importancia a avaliacio e o acompanhamento médico do paciente com mielo-
meningocele, para orientar os pais quanto aos passos a serem seguidos desde o diagnéstico.

Portanto, ao chegar a clinica de Terapia Ocupacional, o paciente devera portar o encaminha-
mento do médico responsavel bem como todos os exames realizados até entdo.

Na anamnese feita com os pais procuramos saber o histérico da gestacao, do parto, de ocor-
réncia familiar e quais cirurgias e exames foram feitos até aquela data.

Na avaliagdo pediatrica o médico relata-nos se ha malformagdes associadas, como as cardia-
cas, genitais, urolégicas, abdominais, fenda palatina e &nus imperfurado. Também avalia e mede o
perimetro cefélico, a tensdo das fontanelas e o grau de disjuncao de suturas, e com isso detecta se ha
ou nao hidrocefalia associada.*

O exame da coluna vertebral mostra-nos a localizacdo da malformacao, e esta revela o nivel de
comprometimento motor do paciente. Esse exame também mostra se ha ou nao perda do Liquido

Céfalo Raquidiano (LCR) e a presenca de outras dreas de espina bifida e/ou escoliose.

Finalmente, o exame da motricidade e sensibilidade devera ser cuidadoso, para analisar a
atividade motora voluntaria sem o aparecimento da atividade reflexa ou compensatoria.

A Terapia Ocupacional, dentro dessa abordagem, avalia o
paciente baseada no conhecimento do desenvolvimento e movi-
mento motor normal, identificando suas limita¢Ges funcionais,
para que se possa utilizar recursos apropriados durante o trata-
mento. Tem como objetivo principal possibilitar a funcionalidade
do paciente através de tarefas selecionadas com significado, para
que ela possa ser vivenciada em ambientes diversificados.®

Avaliacao e tratamento
Inicialmente, observa-se a movimentacdo global do pa-

ciente e o que ele é capaz de realizar sozinho. A partir dai é

Fig. 1a: Atividade no standarte que
favorece equilibrio e rotagdo de tronco

sistematizado um plano de tratamento baseado nas dificuldades
apresentadas e nos objetivos a serem alcancados.

O tratamento e as estimulacdes deverdo seguir ou ser base-
ados no desenvolvimento motor normal, que é céfalocaudal e de
axial para apendicular, ou seja, do tronco para os membros.

Nas criangas com Mielomeningocele, normalmente, encon-
tram-se alteracdes de equilibrio do tronco, que dificultam o desem-
penho dos Membros Superiores. Para estimulagao desse equilibrio
utilizam-se as bases moéveis do Standarte, banco de mobilidade

pélvica e balanca de integracdo sensorial® (Fig. 1a, b, c).
O Standarte é um equipamento multifuncional, usado tanto Fig. 1b: Atencio visual no plano
na avaliagdo como no tratamento, e que possui varios acessorios  horizontal
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que se compdem e podem variar de acordo com a necessidade do
paciente e a fungdo a ser desenvolvida pelo terapéuta.®

Para o fortalecimento dos musculos posteriores do tronco,
uma das posturas importantes para realizar atividades é em de-
cabito ventral (brugos), trabalhando todos os musculos das costas,
coluna vertebral e escdpulas. Com esses musculos em equilibrio
e desempenhando suas fungdes, a crianga conseguira sentar ade-
quadamente mantendo a coluna ereta, ajudando assim a evitar
possiveis escolioses (Fig. 2). Colocar o paciente em bases méveis
(balanga, banco de mobilidade pélvica) também fortalece os mus-
culos intercostais.

O desenvolvimento da fun¢do manual estd ligado ao do
sensorial, do perceptivo e do cognitivo, assim como depende do
controle motor da cintura escapular e dos Membros Superiores.

A funcdo da cintura escapular é dar ao ombro maior ampli-
tude de movimento possivel e estabilizar o movimento do brago.
O ombro é um conjunto funcional que permite unir o membro
superior ao térax. Esse conjunto tem dupla fun¢do: mobilizacao
com grande amplitude do braco, a qual se acrescentam também
a do cotovelo e do punho, permitindo a movimentagao da mao;
e estabilidade do membro superior que necessitara de forca para
puxar, apoiar-se sobre as maos, dirigir a cadeira de rodas, usar
muletas, andadores e outros’ (Fig. 3).

O cotovelo é uma articulagdo importante para alcangar ob-
jetos e o préprio corpo, levar o antebrago e a mao para frente para
realizar atividades da vida diaria e ltdicas. E necessario que essa
articulacdo permaneca livre e alongada.

As maos tém fungdes imprescindiveis para a independén-
cia do paciente. O desenvolvimento da preensdo segue padrdes
definidos. No inicio quando a crianga quer pegar um objeto, o
braco, as maos e os dedos estendem-se ao maximo antes de toca-
-lo. Inicia com a preensao reflexa, que vai sendo inibida grada-
tivamente por volta do quinto més, quando a crianga consegue
largar o objeto de maneira consciente. Depois a preensao radio-
palmar vai se desenvolvendo e a crianca adquire condicdes de
usar ambas as maos simultaneamente.*

Na fase seguinte do desenvolvimento psicomotor, apés o
sexto més, a coordenacdo motora digital aprimora-se e a crianga
torna-se capaz de realizar a preensao de pequenos objetos usan-

i
1d

Fig. 1c: Atengio visual no plano
vertical e coordenagdo motora fria

o

Fig. 3: Treino de marcha
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do todos os dedos, sem que seja necessario comprimir o objeto contra a palma da mao. A partir dai
ela comeca a usar o movimento de pinga, formada pelo polegar e indicador, possibilitando que ela
apanhe pequenos objetos como bolinhas, dentre outros.*

Em torno do oitavo més, a crianca ainda s6 solta um determinado objeto quando este estiver
em contato direto com a superficie ou quando passa de uma mao para outra. Por volta de um ano,
ela ja possui condicdes de solta-lo no ar, estando agora com a capacidade de liberacao sob controle.*

O uso da tesoura, uma das atividades mais complexas exigindo habilidade motora desenvolvida,
boa coordenagao 6culo manual e forga muscular dos dedos, comeca a partir dos dois anos de idade.*

A coordenagao visomotora é importante para a escrita, atividades manuais e desenhos e,
uma das formas de melhor estimulé-la, é utilizando o quadro branco na vertical e horizontal. Essa
coordenacao persiste por toda vida.

Deve-se solicitar a avaliagdo de um oftalmologista para verificar a acuidade visual do pacien-
te, bem como possiveis estrabismos, nistagmo ou até mesmo visao subnormal.

O desenvolvimento de todas as areas de percepgdo como visao, consciéncia do esquema
corporal, tato e sentido cinestésico ocorre de forma paralela ao desenvolvimento da area motora, e
constitui o pré-requisito bésico para a crianca entender e perceber o objeto que ela esta segurando.*

As criangas, muitas vezes, ndo conseguem alcancar o objeto que lhe causa estimulo devido,
principalmente, a incoordenagdo existente entre o olho e a mao, verificada nos primeiros meses
de vida. Desta forma, frequentemente, erra o alvo ou segura com demasiada forca um objeto, mas
logo, por sua experiéncia e pela prépria evolugao do sistema nervoso, ela aprende a adaptar seus
movimentos e sua forca.*

A estimulagdo proprioceptiva possui uma grande influéncia nos movimentos, bem como as
estimulagdes cutaneas e esteroceptivas.

A propriocepgao e a sensibilidade deverao ser estimuladas e desenvolvidas durante as ativida-
des. A medida que o sistema nervoso central se desenvolve, a sensibilidade na ponta dos dedos au-
menta, e a capacidade motora da mao se aperfeicoa, permitindo que a crianga sinta os objetos. A partir
do décimo oitavo més a crianga indicard o local em que sofreu estimulagdo algica segurando-se, mas
somente por volta dos trés anos é que ela apontara e relatard o lugar da dor. O processo de percepcao
algica devera estar concluido por volta do quinto ano, quando a crianga tera condi¢des de regular a
temperatura da 4gua do banho. Na criangca com Mielomeningocele a sensibilidade, sensacdes de pres-
sdo, fricgao, dor, calor, frio, também pode estar prejudicada. Por isso é importante ter cuidado com a
temperatura da d4gua durante o banho, e também nao utilizar calgados e roupas apertados. A auséncia
de sensibilidade pode ocasionar lesdes na pele denominadas tlceras de pressdo, escaras, que podem
ser prevenidas com constantes mudancas de posicao corporal e manutencao da higiene da pele.

Nas criangas com Mielomeningocele sem lesdo associada, e que apresentam o sistema mdus-
culo- esquelético para fungdo manual preservado, as dificuldades sdo quanto a motricidade fina e,
por vezes, necessitam de alguma adaptagdo no lapis ou tesoura.

Ja as criancas que tém lesdo associada, podem apresentar dificuldades na area motora, tais
como na coordenacao motora fina, coordenagao 6culo-manual e, portanto, podem necessitar de
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mais adaptagdes nos utensilios domésticos, nos objetos das atividades da vida diaria e/ ou nos ma-
teriais utilizados em sala de aula.

Como pode haver graus diferentes de comprometimento do sistema motor, sensitivo, renal e
da hidrocefalia, o prognéstico de reabilitacao é particular para cada crianca com Mielomeningocele.

O terapéuta ocupacional tragard seu plano de tratamento e objetivos a serem alcancados de
acordo com a avaliacdo de cada paciente individualmente, visto que sdo diferentes, apesar do mes-
mo diagnéstico.

Os tratamentos clinicos e de reabilitacdo, mais a atencdo e orientacdes aos familiares feitos
precocemente, determinam um grau de autonomia e independéncia do paciente e sua inclusao
social.

Atividades da vida diaria

As Atividades da Vida Diaria (AVDs) sao consideradas um dos aspectos exclusivos e de
responsabilidade do Terapéuta Ocupacional, tendo por objetivo proporcionar a pessoa que possua
alguma deficiéncia uma vida menos dependente. Para tanto, deve-se estimula-la a alcangar o nivel
maximo de independéncia nas atividades relacionadas aos auto-cuidados.

A independéncia nas atividades da vida didria é de maxima importancia e deve-se estimular
o paciente de acordo com seu desenvolvimento e idade. Quanto aos seguintes itens:

¢ Locomoc¢do e Mudancgas Posturais: estimular a
ficar em dectibito ventral, rolar, arrastar, sentar.
Esse tipo de atividade estimula a cintura escapular
e os Membros Superiores, que deverdo ser fortale-
cidos para que a crianca com Mielomeningocele
consiga realizar transferéncia de postura, da ca-
deira de rodas para a cama, para outro assento ou
para o vaso sanitdrio, uso de andadores e muletas;

* Vestuario: a crianga com um ano de idade coopera
no vestir/despir, tira sapatos e aos dois anos veste __
roupas simples e abre ziper; Fig. 4: Iza com 1 ano de idade se

* Alimentagdo: aos oito meses segura a colher sozi-  alimentando sozinha
nha; por volta de um ano e meio a crianca ja possui
condi¢des de alimentar-se sozinha e aos dois anos ela se utiliza de modo adequado dos
talheres (Fig. 4);

* Higiene: com um ano reconhece que estd molhada, pede para ir ao banheiro e aos dois
anos controla a urina. A maior parte das criancas com Mielomeningocele nao tem controle
esfincteriano (controle urindrio e intestinal). Elas podem beneficiar-se de um programa de
cateterismo (introducdo de um cateter para esvaziamento da bexiga), ndo sem passar por
supervisdo médica para prevenir complicagdes urolégicas. Quanto ao funcionamento in-
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testinal, este pode ser obtido através do uso de métodos de programas intestinais tradicio-
nais: adequar a utilizagdo de medicamentos e planejamento de um horério para evacuacao
e orientacao alimentar e nutricional.

Adaptacdes e orteses
Geralmente, a crianga com Mielomeningocele apresenta dificuldades na motricidade fina,
mesmo estando com o sistema musculo esquelético preservado e, portanto, podera necessitar de
alguma adaptagdo no lapis e/ou tesoura e nos utensilios da vida didria, como também nas ca-
deiras comum e/ou de rodas. Uma visita domiciliar a casa do paciente permite, que sejam feitas
adaptagdes no seu ambiente familiar, facilitando assim sua movimentagdo e independéncia. O
ambiente escolar também deve ser visitado e adaptado para receber esse aluno especial.

O Terapéuta Ocupacional também confecciona
Orteses para os membros superiores quando necessa-
rio. Orteses sao aparelhos ou dispositivos ortopédicos
de uso externo, destinados a alinhar, prevenir ou cor-
rigir deformidades ou melhorar a fun¢do das partes
moveis do corpo.

Orientacdes escolares

Outra funcdo importante do Terapéuta Ocupa-
cional é a orientacao aos professores e auxiliares que
acompanham o paciente na escola. Devem observar pri-
meiro, em que fase ele se encontra, quais suas dificulda-
des, como fazer sua inclusao na escola adequadamente,
qual a melhor forma de ensina-lo e avalia-lo e quais as
adaptacOes necessérias para seu melhor desempenho e
aprendizado escolar.

Orientagdes também quanto ao posicionamento do
aluno com Mielomeningocele na sala de aula, cadeira mais
adequada quanto a altura, largura, suporte para os pés ou
a cadeira de rodas mais funcional; postura correta na ca-
deira; altura da mesa; distincia da lousa e uso de materiais
adaptados quando necessério. Enfim, deixar o ambiente
escolar o mais funcional possivel para maior aproveita-
mento das potencialidades desse aluno especial.

A integracdo entre os professores, familia e tera-
péuta é que ajudara efetivamente essa crianca a desen-

volver todo o seu potencial de aprendizagem escolar
(Fig. 5a, b). Fig. 5b: Feira de ciéncia com 5 anos
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Orientagdes a familia

Muito importante também para o desenvolvimento das
potencialidades da crianca com Mielomeningocele sao as orien-
tagdes dadas pelos terapeutas, que deverdo ser seguidas pelos
familiares no seu dia a dia, quanto a posturas adequadas para se
alimentar, ver televisao, fazer os deveres de casa e se movimentar
(Fig. 6a, b).

As atividades trabalhadas em terapia também deverao ser
orientadas a familia para que possam, assim, contribuir para um
melhor desenvolvimento das fung¢des do seu filho.

Durante os afazeres didrios, deve-se incentivar a crianga
ao méximo para que realize as tarefas sozinha, de acordo com
o desenvolvimento em que se encontra, como: comer sozinha,
vestir-se e despir-se, escovar os dentes, pentear-se, lavar o rosto,
os cabelos, banhar-se, transferir-se da cadeira para o vaso sanita-
rio. Enfim, explorar suas potencialidades para também aumentar
sua auto-estima, ao se sentir independente e com capacidade de
se auto-cuidar (Fig. 7a, b, c).

Portanto, a contribui¢do da familia durante o tratamento
é imprescindivel para se alcancar os objetivos propostos para
aquele paciente.

Conclusao

O quanto antes a crianga iniciar o tratamento, melhor sera o
prognostico e seu desenvolvimento neuropsicomotor.

Numa clinica interdisciplinar de reabilitagdo esse trabalho
é facilitado, uma vez que o paciente passa por todos os profissio-

oo

Fig. 7b: Iza com 7 anos

Fig. 7a: Altura adequada da pia para
sua independeéncia

Fig. 6a: Adaptacdo da cadeira com a
mesa, altura ideal.

Fig. 7c: Uso das 2 mdos com postura
adequada na cadeira
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nais especializados, com a mesma formacao e conduta de tratamento. Nesse caso, sdo importantes
o fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo e psicélogo.

Nao devemos nos esquecer nunca que o paciente com Mielomeningocele ndo é parte isolada
de membros e 6rgaos, mas sim uma pessoa inteira que sente, pensa, raciocina, tem medos, desejos
e anseios proprios e, portanto, devera ser respeitada como ser integrante de uma familia e de uma
sociedade.

Ao se sentir respeitado, esse paciente, com certeza, tera um desenvolvimento satisfatério den-
tro de suas potencialidades e sera muito mais feliz em seu meio.

O trabalho de reabilitacdo do paciente com Mielomeningocele é muito gratificante e, muitas
vezes, cheio de desafios e dificuldades a serem vencidas. Porém, ver a alegria nos olhos do pacien-
te, quando realiza algo que antes era quase impossivel para ele, e senti-lo totalmente adaptado e
integrado na sua familia, na escola e na sociedade, é o que nos incentiva a buscar sempre o melhor
caminho e tratamento mais adequado para cada um deles.

O que aprendemos com cada paciente e sua familia nos enriquecem cada vez mais.
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APRESENTAGAOQ

Os depoimentos de pais e mdes tém por objetivo trazer aos leitores uma visao do dia a dia,
as dificuldades, as satisfagdes, os sentimentos e pensamentos que ocorreram quando vem a noticia
através de um ultrassom ou de um obstetra que existe um problema com o qual maes e pais podem
nunca ter ouvido falar, trata-se de um momento em que eles tomam contato com a realidade da
existéncia de algo que ninguém consegue dizer exatamente o que vai acontecer, ou seja, o contato
com o desconhecido. Este novo pode se tornar algo possivel de ser assimilado ou ndo, de ser aceito
ou ndo, porém com uma tnica certeza sera necessario viver, conviver, aprender e reaprender com
uma situacdo que podera trazer o sentido de vida, dedicacdo, amor e, principalmente, a certeza de
ter que derrubar uma barreira dia a dia, hora a hora, minuto a minuto e, por fim, segundo a segun-
do. E um momento da vida, este da noticia de que um filho ou uma filha vai nascer ou nasceu com
algo um tanto desconhecido mas possivel de ser visualizado, que nao é permitido perguntar “por
que eu?”, mas sim, “o que devo e preciso fazer agora?”.

Assim, conhecer o cotidiano e a visdo do futuro pelas 6pticas de mulheres e homens que con-
vivem e compartilha do DIA A DIA destes seres maravilhosos é um privilégio, ao mesmo tempo em
que é uma responsabilidade, um aprendizado diario e até uma releitura do que é a vida.

Por se tratar de uma patologia que obriga as pessoas, quase sempre leigas, tomarem contato
com varios termos, com uma linguagem que nem sempre conhecem, é que se pensou em ouvir
algumas maes e alguns pais sobre como lidam com o DIA A DIA, pois isto pode ajudar, através da
experiéncia, a outras familias a enxergarem as vivéncias didrias, e retirar destas experiéncias apren-
dizados complementares e verificar que cada um vai criando uma maneira de vencer os desafios
impostos por cada caso.

O roteiro para entrevista foi elaborado por Gisleine Vaz S. de Freitas e por Daniela Garbellini.
As entrevistas foram realizadas nos anos de 2008 e 2009, por Valéria Rueda Elias Spers e transcritas
por Eliane de Assis Souza Penachim. Os casos foram escolhidos por conveniéncia, ja que se procu-
rou encontrar maes e pais com filhos ou filhas mielo de idades diferentes, e que pudessem trazer
experiéncia e sentimentos diversos.

Valéria Rueda Elias Spers
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Relato 1 - Liicia
Mae da Fernanda

Eu fui fazer o ultrassom pra saber como é que estava o bebé, de que sexo era. O exame cons-
tatou que era uma menina e eu fiquei feliz. S6 que, como demoraram a liberar o ultrassom, fui
busca-lo no dia seguinte. A médica que fez o ultrassom quis conversar com minha ginecologista
para explicar o que estava acontecendo. Ela me chamou no consultério e me disse que deu uma
pequena ma-formagdo e que a crianga iria nascer com hidrocefalia e com os pés tortos.

Fiquei horrorizada e perguntei o que era hidrocefalia, porque eu nunca tinha ouvido falar.
A médica explicou tudo; que ndo seria uma crianca normal, que teria muitas dificuldades e me
transferiu para terminar o pré-natal na Unicamp.

No CAISM (Centro de Atencdo Integrada a Satde da Mulher) foram feitas outras séries de
ultrassom e foi constatado Mielomeningocele, que também nunca tinha ouvido falar. Fiquei ain-
da mais nervosa porque nao sabia nem pronunciar Mielomeningocele, um palavrao. Os médicos
foram explicando, explicando e falaram que ficaria sequela: no andar, no fazer xixi, na parte do
intestino, bexiga. que ndo seria normal.

A crianga nasceu e foi quando a gente passou a conviver com outras maes, vendo como era
0 problema e que também nao era uma coisa de outro mundo porque parecia que o mundo havia
desabado nas costas da gente, quando soubemos da noticia. Primeiro filho, planejado, tudo certinho
né? A gente ndo fez nada errado e aconteceu que foi uma ma-formacao. Eu sei que depois que a gen-
te foi fazendo as cirurgias, corrigindo - nasceu e foi direto pra cirurgia; foi feita a corregdo da Mielo;
com 8 dias de vida fez a da hidrocefalia - a derivacdo - e depois com 6 meses foram corrigidos os
Ppés, que eram bem tortos. Nos pés, seria de menos, porque ela s6 nao tem sensibilidade nos pés.

Mas foi corrigindo: com 3 anos foram feitas corre¢des dos pés, da tibia e quadril. Com 4
anos e meio, foi feita a correcdo de uma luxagdo no lado direito.

Ela comegou a fisioterapia desde que nasceu. Ja fazia no bercério, na Unicamp, e nunca
parou; até hoje faz, acompanha e foi tendo uma evolucdo. Gragas a Deus ela comegou a enga-
tinhar, depois comecou a andar com o andador e depois com as muletinhas. Demorou. Depois
que ela comegou a andar com as muletas, fez a cirurgia do quadril. Comecou da estaca zero, tudo
de novo. Comegou a perder o medo das muletas. Mais para frente teve uma fratura no fémur;
atrapalhou um pouco, mas, gracas a Deus se recuperou e hoje estd bem. E a gente viu que ndo era
um bicho de sete cabegas como parecia ser. A gente ndo tinha tanta informagao sobre o problema.

Ja mordvamos em Saltinho e faziamos o pré-natal em Piracicaba. E ai ficou dificil ir para a
Unicamp, que ja ndo tinha transporte e era preciso ir com condugao prépria. Até que o Municipio
comecou a fornecer ambulancia. E também a gente ndo tinha tanta informacao na época. A familia
nunca tinha ouvido falar, mas deu muito apoio e mais estrutura pra gente prosseguir. Teve até
orientacao de profissionais sugerindo o aborto. Mas, eu falei: “nao, se é pra mim, Deus mandou,
eu vou seguir em frente. Seja o que Deus quiser”. Minha familia sempre me apoiou; eu nunca tive
essa intengdo e nunca quis fazer esse tipo de coisa.
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Foi um final de gestacao muito triste e doloroso, porque eu nao sabia o que ia vir, ndo tinha
nocao do que era uma hidrocefalia e imaginava que era uma coisa do fim do mundo, feia. Achava
que ndo ia dar conta de cuidar, mas gragas a Deus a gente teve ajuda dos profissionais: cada um
encaminhando e pegando para sua drea de atuacado profissional para ajudar a gente a cuidar. E s6
apareceram pessoas muito boas na minha vida que me ajudaram muito. Tanto médicos quanto
fisioterapeutas que, gracas a Deus, sdo profissionais excelentes; foram meus anjos da guarda e
continuam até hoje.

Meu dia a dia é de uma mae normal porque eu ndo considero minha filha deficiente. Eu
sempre falo pra ela - e até brinco com ela nessa parte - que ela é especial, de boa. Eu considero
minha filha uma béncao de Deus. As limita¢Ges que ela tem ndo mudam nada pra ela. Ela vai ter
uma vida normal. Eu a oriento pra ter uma vida normal, uma cabeca boa pra enfrentar a socie-
dade, porque o problema nao esta nela; esta na sociedade, que ainda tem muito preconceito. Mas
ela tem uma vida normal. Eu continuo acompanhando-a em todos os setores; da parte da satde,
tem todo acompanhamento certinho, sem perder nada e ela vai pra escola normal. Nunca a levei
pra escola especial, de jeito nenhum. Ela ndo precisa disso. Ela é super inteligente, esperta é uma
menina normal, como todas as meninas.

Quando comegou a parte da sondagem fui ao nefrologista - comecei a sondar s6 a partir
dos 3 anos, ela comegou a ter muitas infecgdes. Foi quando o Dr. Freitas fez o encaminhamento
para fazer a sondagem. O problema da Mielo sdo as infec¢des e, no caso da Fernanda, as infec¢oes
judiam - a parte motora esta indo excelente; ela estd se recuperando bem. Quando comegou a
sondagem, tive treinamento com uma profissional, chefe de enfermagem. Peguei na maior facili-
dade; virou rotina que nem beber um copo d’agua todo dia; ficou uma coisa normal. Faco 3 vezes
ao dia: ela continua usando fraldas, fazendo o tratamento com o Carlos e comecando a fazer xixi
no vaso sanitario. Aos poucos, estd dando algum resultado. E nessa parte, gracas a Deus, ja esta
evoluindo. Achei que esta superbom.

Vou falar do comego, de quando tive a Fernanda. Eu achava que ela ia ser uma crianga que ia
vegetar, que nem muitas maes. No comeco até comprei uma cama, uma caminha de solteiro porque
eu pensava: ela vai ficar s6 na cama. Coitada ela vai vegetar por causa desse problema. E no fim, gracas
a Deus, ndo foi nada disso; foi totalmente diferente.Eu penso que ela vai ter uma vida normal, fazer
uma faculdade, se Deus quiser, porque ela é super inteligente Ela gosta de tudo, é muito amiga de
todo mundo, simpética com todo mundo. E acho que vai ter uma vida normal, vai superar algumas
limitag®es, como temos as nossas. Acho que vai enfrentar de cabega os obstaculos e vencer todos.

Quando ela comecou na escola eu tinha medo porque ela ainda ndo engatinhava; pratica-
mente se arrastava. Quando comegou, meu marido me alertou que na escola pisariam em cima
dela, quebrariam suas pernas - inocentemente porque criangas sdo agitadas e ndo tém nocao
do que fazem. S6 que aconteceu o contrario: as criancas estimularam para que ela fizesse mais
rapido. Ela comecou a fazer, a querer ficar em pé, a querer escrever na lousa que nem os ou-
tros escreviam. As proprias criangas ajudavam a cuidar dela na classe. E eu pensava que iriam
machuca-la. E nisso ela foi s6 evoluindo, ficando em pé, de muleta e é até bonito, porque as
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criangas quando viram ela andar pela primeira vez sem muleta, vinham falar pra mim: “nossa,
Ldcia, sabia que a Fernanda deu

10 passos na classe hoje sem muleta?” Pra mim foi uma béngéo, gracas a Deus.

Falar que ndo teve preconceito, teve. Teve preconceito, porque havia maes que falavam. Uma
senhora até falou pra mim: “ainda bem que hoje aceitam filhos aleijados na escola”. Isso foi a coisa
mais horrivel que eu escutei. Meu olho se encheu de lagrima, mas eu falei comigo: “Deus é maior”.

E como a Fernanda estava evoluindo, pensei: “deixa pra 14”. Nem respondi, nem nada;
deixei pra l4. E algumas criangas perguntam pra Fernanda: “mas, vocé usa fralda! Vocé é nenezi-
nha, usa fralda ainda?” Mas a Fernanda leva tudo numa boa; ela ndo ta nem ai. Eu a oriento pra
ter uma cabeca boa e enfrentar a sociedade, porque ninguém é perfeito. Acho que as limitagdes
existem pra todo mundo e ela vai vencer as delas.

Relato 2 - Silvana
Mae da Vitoria

Quando recebi a noticia foi complicado porque a gente ficou sem chao. Nao tinha ideia do
que seria. Primeiro filho a gente sempre imagina muita coisa: como vai ser, quarto, rostinho, como
vai chamar, tudo. Foi muito complicado. Quando o médico falou que ela ia ter um problema - e ndo
foi nem o médico; foi o rapaz do ultrassom quem disse que ela teria um problema e que a maioria
das criangas com tal problema ndo andam. Comecou a falar mil coisas e disse que depois 0 médico
resolveria isso. Como quem tivesse jogado uma bomba e depois eu é que me viraria com o médico.

Foi muito dificil e complicado, porque eu me lembro de estar em Piracicaba e, nesse dia eu
havia combinado de ir a casa do meu irmao, que mora na cidade. Sai do consultério desnorteada;
ndo sabia o que fazer, pra onde ir. S6 chorava, chorava, chorava. Muito sem chao.

O que dificultou foi ter que passar mais quatro meses sem saber o que era na realidade. A gen-
te tinha uma vaga nocdo porque o médico tinha falado que era uma deficiéncia, uma ma-formagao
do tubo neural, sem ter uma nogdo exata do que ia acontecer, de como ia ser, como ia ser a vida da-
quela crianga depois. Tanto é que a primeira coisa que ele me perguntou era se eu ia abortar: “vocé
vai abortar?” Eu respondi: “ndo, por qué?” Porque muitos pais abortam. Mas sempre foi muito
desejada a gestacao; foi muito querida, apesar de termos ficado com muito medo.

Foram 4 meses de interrogagdo e também de se esconder um pouco, porque o médico fa-
lou que ndo era pra comentar com ninguém, porque muitas pessoas nao tém nogao do que era e
falariam coisas que ndo tém nada a ver com a situagao; e isso iria piorar meu estado. Poderia até
acontecer um parto prematuro. Entdo, o médico queria segurar a gestacdo até o final, para fazer a
cirurgia assim que ela nascesse. O que facilitou foi isso também: tive tempo de procurar um profis-
sional bom, pra fazer essa cirurgia de emergéncia. Praticamente pds-parto, 24 horas depois. A gente
teve tempo de conhecer o médico, de saber como seria a cirurgia. Foi muito bom para preparar essa
situagao de pés-parto.
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Eu ndo tinha nenhuma informacado. Nem eu sabia, nem ninguém,; tanto os médicos falavam
que poderia levar a tais coisas, mas teria que esperar nascer. Entao era uma interrogacao infinita.

Até o dia do parto ndo se sabia. Tanto é que eu tinha muita davida, se realmente a crianga tinha
essa dificuldade, porque eles também nao falavam nada com nada. Na minha cabega nao teria todos
os problemas que o ultrassom mostrava. Para mim ndo tinha. Eu levava com um pé na frente outro
atrés, porque na realidade eu ndo tinha certeza, informacgdes do que era ou do que ndo era. Justamente
por isso, porque o obstetra pediu pra ndo comentar com ninguém. Entdo a gente ficou naquela coisa
de ndo saber. Por inexperiéncia mesmo, a gente nao sabia o que procurar e o que ndo procurar.

Entdo a gente deixou passar o tempo e s6 depois foi realmente descobrir o que era. E mesmo
assim foi sabendo aos poucos a que poderia levar a situagao e que existem “n” graus do que poderia
atingir. Valeria perguntou para Vitdria sobre o dia a dia dela e ela respondeu: eles (0os amigos da
escola) sdo legais. O mais dificil é descer a rampa da escola. A gente s6 brinca (na educagdo fisica).

Silvana: eu acho que a Vi é uma das criangas mais conhecidas aqui na cidade e eu ndo me
prendo em casa porque ela tem alguma dificuldade. Tudo que tem que ser feito ela faz. Tanto é
que meu dia tinha que ter 48 horas; porque falta tempo pra fazer tudo que tem que ser feito. E uma
rotina cansativa por ser muito corrido e ter muitos horarios a cumprir: fisioterapia, natagao, hipica,
etc. E cansativo pela sobrecarga de horas, mas acho que qualquer crianga tem isso hoje. Eu fago son-
dagem 4 vezes por dia. Tem dias que excede uma sondagem por algum motivo, mas sdo 4 vezes ao
dia. Eu ndo encanei muito porque quando me ensinaram era uma coisa maluca; porque tinha que
lavar as pontas dos dedos. Mas isso nao estd na nossa rotina. O tempo ja é corrido e se eu tiver que
perder meia hora s6 pra lavar a mao eu estou perdida.

Entdo, eu fui adaptando as coisas. Passei a utilizar lencinho umedecido ao invés de sabonete
liquido mais dgua, que fazia a maior “molhadeira”. No dia a dia eu passei a usar lencinho pra ser
mais rdpido. Teve um periodo que eu cheguei a dormir, porque tirava as 11 da noite pra passar
pro dia seguinte, porque ela ainda era bebé. Ai eu estava tirando - a sonda era fina - e eu ndo tinha
experiéncia. E comentei com a médica: “essa noite eu até dormi, nao tem um negécio mais rapido?”

Aiela disse que eu poderia usar uma sonda mais grossa, como se vocé tivesse indo ao banheiro. A
gente nao fica meia hora no banheiro pra fazer um xixi. Entao foi por isso que eu comecei a pensar dessa
forma, para ser mais répido. E isso af vai no clube, no carro, em casa, na casa de alguém, por exemplo. Se
eu vou ha casa de alguém, ndo vou ficar meia hora trancada no quarto. Tem que ser rdpido, pra ninguém
perceber a nossa falta. Hoje uso a sonda 10. Eu usei ha 6 pouco tempo; passei pra 8; da 8, hoje eu uso a 10.

Ela é totalmente alérgica ao latex. Entdo eu uso luva de plastico, que é estéril, conhecida como
luva de toque. Nao é dificil de encontrar. Mas luva cirtirgica eu ndo uso por ela ser alérgica. A sonda
é de silicone; entao nao tem problema.

Eu tenho dificuldade até hoje na parte ortopédica, que peca pra caramba. Um urologista vocé
acha - &s vezes existem vérios na mesma clinica que cuidam da mesma parte; neurologista acompa-
nha desde bebé, mas é dificil de achar um ortopedista especializado nisso.

Ela faz acompanhamento na AACD, mas mesmo assim é complicado. Eu entendo a situagao
deles, é muita gente.
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Numa situagao em que ela precisa de uma corregao no pé direito, por exemplo: consultei trés
ou quatro médicos e cada um me deu uma posigao diferente. Entdo, é quase preciso tirar no palitinho
pra ver o que se vai fazer da vida. Se fizer uma coisa errada hoje, vai ser pior amanha. E isso a gente
quase fez ha 2 anos quando iria passar por uma cirurgia de altissimo risco de amputacdo. E a gente
s6 descobriu isso consultando mais dois ou trés. Quer dizer, a gente tem que ter uma seguranga de
procedimento, daquilo que vai fazer. T4 ali pra descobrir as coisas que precisam ser feitas e se vocé faz
um procedimento errado acarreta pro resto da vida. Eu acho que o pior é a parte ortopédica.

Sobre a sociedade. A Vitdria estuda na mesma escola desde os 3 anos. Eles aceitaram, falaram
que iriam fazer muitas coisas, adaptagdo disso, adaptagao daquilo. Bobagem: ndo fizeram nada. Eles
vivem a mesma rotina deles; ndo fazem nada de adaptacao, nem treinamento para professores, que
seria o basico. E isso em qualquer escola. Ela esta numa escola que tem nivel pra se locomover com
as muletas em qualquer parte. Mas é a tnica na cidade. Porque as outras tém escadaria gigante. Se
vocé fala, talvez mudem a sala para baixo. Na semana passada fui ver um curso de inglés pra ela. Ti-
nha uns 4 lances de escada. Fui falar com o responsavel e ele disse que veria o que conseguiria fazer.
Entdo, ndo vai fazer nada. A sociedade aceita, desde que nao precisem fazer mudanga nenhuma.

Aceitam a situacdo, mas se nao mexerem com eles.

Vocé tem que viver seu dia a dia sem esperar muito de alguém, a menos que vocé viva em
funcao de fazer as mudancas para aquela pessoa. E meio dificil. Ou vocé vira um politico pra fazer
alguma coisa em funcado das pessoas que precisam, ou vocé vive seu dia a dia brigando muito com
a sociedade, com as coisas. Mesmo uma vaga de deficiente, as pessoas ndo respeitam. Eu acho que
as pessoas que conhecem a Vitoria, respeitam, mas, passou disso, ndo ta mexendo comigo, pra qué?

Valeria fala do futuro e Vitdria fala que vai ser advogada.

Silvana: eu espero isso também; que ela tenha uma boa formacao, que tenha consciéncia das
coisas que ela vai fazer. Que ela tenha sabedoria suficiente para saber lidar com as pessoas e com as
dificuldades que vao surgir no dia a dia dela. Acho que é a preocupacao de qualquer pai, qualquer
mae. A tinica coisa que espero é que a ciéncia encontre um caminho para essas criangas pra melhoria
delas, pras pessoas portadoras de qualquer tipo de deficiéncia. Que encontre um caminho pra gente
poder ter uma perspectiva de futuro mesmo, pra que a gente possa ter esperanca. Aconteceu, foi um
acaso, um erro genético, ou sei la o qué, mas que a ciéncia encontre um caminho pra gente melhorar
aquilo la. Que a gente encontre mais qualidade de vida pra eles e pra gente também.

Tem um fato que eu acho, desde o momento em que se fica sabendo, independente se foi no
parto ou na gestacao, a vida da gente se transforma; da um giro de 180 graus, vira de ponta-cabeca,
mas a gente também aprende a olhar para as pequenas coisas, aprende a parar o tempo, apesar
de eu ter falado que é corrido, mas a gente também vive desacelerado. A gente também vive num
mundo, num tempo diferente. Pra entrar no carro € um tempo mais lento, pra chegar num local
também é mais lento. A gente acaba aproveitando as pequenas coisas da vida. E teve um momento
que acho foi um marco da situacao, a coroacdo de todo esse periodo que a gente viveu: a formatura
dela na pré-escola. Quando eles estavam 14 em cima recebendo o diplominha, passou como se fosse
um filme na minha cabega: o dia da noticia, o dia em que ela nasceu, do tempo que se passou até ali.
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Era a coroagdo da Vitéria, das conquistas que ela teve pra chegar la. De todo um trajeto, um
caminho tortuoso, dificultoso. Mas, ela chegou 14, junto com as outras criancas. Ela ndo atrasou
nenhum ano da escola. Ela foi assim, ela est4 junto com a mesma classe desde que entrou. Estao
todos os amiguinhos juntos. Entao, aquele foi um momento muito marcante pra mim, porque era a
coroacdo de um ciclo: fechou um pra comecar um novo ciclo.

E corrido, é cansativo? Ninguém vai falar que nao é. E penoso? Muito! Porque eu acho que
qualquer pai, qualquer mée queria ndo estacionar numa vaga especial, mas estacionar 14 na daltima
vaga e ver seu filho correndo e falar: pare, olha a rua! Mas ao mesmo tempo isso é glorificante, por-
que a gente tem isso em nossa cidade, o carinho que a gente tem, que a gente recebe é muito grande,
ndo tem o que pague. Entdo a tnica coisa que a gente pode dar é amor. E quando damos amor a
essas criangas (nossos filhos) ele retribuem com muito, muito amor.

Relato 3 - Tarciso
Pai da Vitéria

Meu nome é Tarciso. Eu e Silvana somos pais da Vitéria. Quando a gente recebeu a noticia é
como se o mundo caisse na nossa cabeca; é uma coisa nova, nosso primeiro filho. E uma expectativa de
ter o primeiro nené, que era linda. E ai veio a noticia da Mielo, que a gente ndo sabia o que era; nunca
tinha ouvido falar nisso. E foi um baque. Mas, acho que nesse baque a gente conseguiu achar gente boa
pra conseguir dar uma luz pra gente, pra esse problema dela. Eu nem me lembro dos pensamentos
porque foi uma coisa tdo tumultuada. A hora que a gente descobriu pelo médico da Silvana ele encami-
nhou a gente pro neuro. Ai o médico “jogou um balde” em cima da gente. Eu ndo sabia se pensava no
que ia acontecer ou se eu ajudava a Silvana a superar aquilo. Porque ela saiu do consultério do médico
com vontade de morrer, de tdo forte que foi a noticia. Entdo, eu sinceramente nao lembro nem o que
eu pensei em relagdo a Vitéria. Eu queria mais era poder ajudar a Silvana. Ela ficou muito nervosa,
transtornada; ndo sabia nem o que fazer nem o que falar. Entao, na hora acho que nao teve muito pen-
samento pra Vitdria naquele momento. O que dificultou bastante foi a falta de informagao. A gente ndo
sabia nada, ndo tinha nem como saber o que era aquilo; nunca tinha ouvido falar. Entdo, o que dificul-
tou bastante foi ndo ter alguém para explicar que ndo era o bicho de sete cabecas que todo mundo fala.

As criangas tém problemas e limitagdes, mas se tornam criangas lindas, perfeitas, no nosso
entender. Porque, para mim a Vitdria é perfeita; ndo tem nada de errado. O que facilitou foi a gente
ter encontrado profissionais. Ja na saida do consultério do diagnéstico nés fomos para outro, do Dr.
A .M. que sem duavida ele foi. [choro].

A gente costuma falar que o Dr. A. foi um santo que trouxe a vida, porque ele falou tudo,
ao contrario do que o outro falou. Pra gente ter calma, paciéncia, levar tudo como uma gravidez
normal; ai depois que ela nascesse a gente faria o que tinha que ser feito. Mas naquele momento,
que a gente nao se desesperasse, que tivéssemos calma, paciéncia. E foi o que ajudou a gente; a
luz do fim do ttnel.
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Comecamos a superar e levar a gravidez da Silvana até o finalzinho. A dificuldade é pouco do
preconceito que todo mundo sente, por ela andar de muletinha. As pessoas olham com um pouco
de do; a gente se sente mal, porque a gente ndo quer que olhe com dé. Quero que olhe pra ela como
uma crianga normal, como uma crianga que supera os obstaculos.

Porque a Vitéria - o nome dela é vitdria, mas acho que todas sdo assim: elas tém dificuldade
e o prazer delas é superar o que elas ndo conseguem fazer. E a Vitoria consegue superar. Supera
tantas coisas que a gente fica até bobo de ver. Quando ela comecou a andar de muletinha ou com o
andador eu tinha uma sensagdo esquisita: ndo era vergonha dela, mas ficava um pouquinho retrai-
do. Porque é com a gente, né? Mas hoje nao. Hoje a gente vai no jardim tomar sorvete, anda pra todo
lado. Ela esta fazendo hipica agora, e estd adorando andar a cavalo. Entao, é tudo normal.

Facilidade? Eu acho que hoje nao tem coisa que dificulte a gente mais. A gente ja superou
tanta coisa da Vitdria, que hoje a gente ndo consegue achar dificuldade mais em alguma coisa pra
ela. Gracas a Deus consigo dar uma assisténcia boa pra ela. Os profissionais que cuidam dela sao
muito bons; a familia, em casa. a Silvana é uma mae que, se for falar dela, é preciso escrever um
livro sobre ela, de tanto que ela se dedica.

Eu acho que hoje em dia a Vitdria ta. [parou de falar- emocionado] O futuro - eu estava até
pensando com a Silvana essa semana em comegar a guardar um dinheirinho pra ela fazer a facul-
dade. Eu acho que independente do que ela tem, ela vai fazer uma faculdade, vai se formar, vai ter
uma vida normal, tranquila. Entdo, o futuro da Vitéria, espero que seja bem normal mesmo, bem
tranquilo. Eu tenho fé, eu acredito que vao fazer alguma coisa; as coisas vao melhorar. Talvez a Vi-
toéria nem consiga usufruir disso tudo, mas eu acho que eles vao conseguir fazer alguma coisa com
as criangas que nascem com esse tipo de problema.

A Vitéria, sei 1a. Eu tenho uma fé muito grande que a gente tava pensando aqui em casa de
colocar um elevador aqui em casa pra facilitar a vida dela, mas eu acho que isso ndo vai facilitar. Vai
facilitar aqui em casa, porque fora ela vai encontrar escada, alguma rampa que nao tenha como subir.
E ela vai superar isso como? Com a forca que eles tem, eles vao conseguir superar isso. Entdo, o futuro
da Vitéria quanto a isso € uma questao de tempo. E tem outra coisa: uma pessoa falou pra nés outro
dia que o melhor remédio é o tempo. Sem davida: quem passar por isso pode dar tempo ao tempo
porque essas criangas surpreendem e a gente fica de boca aberta. E superando o tempo delas porque
0 que ndo conseguem fazer hoje, amanha elas conseguem. Entao, eu acho que o melhor remédio é o
tempo mesmo. Certo dia uma amiga nossa falou o seguinte: “ Ame-a e mostre-a ao mundo”.

Relato 4 - Cassia
Mae do Rafael

Meu nome é Rita de Céssia Carvalho Siqueira. Meu filho é o Rafael, que acabou de fazer
4 anos. Eu soube da Mielo quando estava no sétimo més de gravidez, naquele exame 3D. Ai, na
hora, 16gico, foi triste. Eu chorei bastante. Fiquei triste mas eu ndo sabia direito o que era. Ai a
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gente foi no médico, ele explicou e depois foi incrivelmente tranquilo pra mim o resto da minha
gravidez. Foi mais dificil pra minha familia, eu acho, do que pra mim mesma. Pra mim nao foi tdo
ruim, ndo sei por qué. Eu tinha uma seguranca comigo, uma coisa boa. Ndo foi ruim. Acho que
o que mais facilitou foi o apoio de meu marido, que ficou 100% comigo, o da minha familia que
ficou do meu lado e ajudou. Acho que isso é o mais importante, o principal.

E o que dificultou foram as davidas e o que pesar do futuro. A mudanga que nossa vida
ia ter; a gente tinha acabado de se mudar para uma casa com escada. Entdo, tudo isso acho que
foi o mais dificil. No meu dia a dia ndo tenho dificuldade nenhuma com o Rafael, sinceramente
falando.

As vezes a gente fala isso pras pessoas e elas acham impossivel. Eu nao tenho dificuldade
mesmo. O Rafael é uma crianca muito querida, muito boazinha, ndo da trabalho em nada.

Eu ndo preciso sondar o Rafael. Eu tenho esse ponto favoravel, e ele ndo tem a vélvula, ele
ndo tem hidrocefalia. Isso é uma facilidade muito grande. No dia a dia eu ndo tenho dificuldade
nenhuma com ele. Ele é cadeirante e anda com a cadeirinha dele para todos os lados. Gragas
a Deus eu tenho condigdo de ter uma casa, legal: ndo tem degrau, estamos reformando e esta
ficando acessivel para ele completamente. Ele tem acesso livre em todos os lugares e todos os
cdmodos, é tranquilo.

O que facilita meu dia a dia é a minha condigdo financeira, que facilita minha vida. Tenho
carro, a gente mora numa cidade onde tudo é perto, os fisioterapeutas sdo nossos amigos. Logo
que o Rafael nasceu, uma ideia que tive, sobre a qual me pediram pra falar, é sobre a fralda. Ele
tinha que usar a fralda ao contrario. Alids, n6s trocdvamos o Rafael de brugos porque a cicatriza-
¢do das costinhas dele foi complicada; demorou 4 meses - ficamos com ele dormindo de brugos,
trocando de bruco, tudo de brugo. A lesdo dele é L1, bem grande. Como demorou muito pra
cicatrizar, tive a ideia de cortar a fralda em V na parte da frente. Como a gente tinha que fechar
ao contrario, eu fazia um corte em V bem grande na parte da frente e tinha que colocar um espara-
drapo do lado de dentro de toda a fralda para que o algodao nao saisse. Eu passava minhas horas
de folga cortando fraldas. Tinha gente que me ajudava, mas valeu a pena porque se nao fosse isso
teria demorado mais ainda para cicatrizar. Isso foi uma coisinha que eu fiz logo no comego.

A gente tem o parapodium?, que é o Stand Table, que todo mundo fala que precisa muito.
Gostamos muito de ir nessas feiras da Reatch, que ¢é a feira de Reabilitagdo que tem todo ano
em Sdo Paulo. Ja fomos nas feiras do Rio de Janeiro também; e 14 a gente encontra tudo desde
brinquedinho - compramos um carrinho que toca com as rodas no chao; Rafael adora o carrinho:
entra e sai sozinho dele porque é um carrinho bem baixinho. Ele tem duas 6timas cadeirinhas que
ele toca sozinho, que a gente também achou na feira. E ele tem um jipe que ele ganhou no Natal,
que fizemos as adaptagOes para ele usar s6 as mdos. Esses sao os brinquedos que ele tem. Um
monte de gente me pergunta sobre o futuro. E a curiosidade das pessoas e essa é a nossa maior
preocupacao. Minha maior expectativa com o Rafael é que ele seja feliz, né? E que tenha satide.

Acho que essa é a minha tinica expectativa com ele pro futuro. Eu nao fico pensando muito
se ele pode andar, se ele vai poder fazer isso ou aquilo; eu tento viver um dia ap6s o outro. E eu
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rezo muito e peco pra ele se feliz. Que ele seja feliz do jeito que ele veio.

Eu s6 espero que isso ajude as pessoas e essa é a minha maior intengdo. E eu vou continuar
cada vez mais trabalhando com relacdo a isso. Ajudar as outras pessoas. “Rafa, nés te amamos
muito.Vocé é um presente para nossa familia.” Mamae e Papai.

1 Parapodium: construido em madeira, férmica ou em estrutura metalica tubular, com
indicacdo principalmente para criangas, (.) [a fim de] melhorar postura, equilibrio, proporcionar
atividades na mesa acoplada para tarefas manuais, alimentacao, locomogao. (http:/ /www.prore-
abilitacao. com.br/?p=pc_demetrio_art06)

Relato 5 - Moacir
Pai da Isabella

A coisa foi assim, bem diferente, porque quando foi dada a noticia eu estava viajando. Quando
cheguei em casa a Eliane tinha feito um ultrassom e, com isso, 0 médico havia dado a noticia para ela
de que a crianca estava com Mielomeningocele. E ela falou pra mim. Nesse primeiro momento, como
diria, ndo fez diferenca para mim porque eu ndo sabia se era bom ou ruim; o que era, o que deixava de
ser. Apenas pelo semblante ndo parecia ser uma coisa muito boa. E a tinica coisa que eu disse pra ela
naquele momento era para que nao nos desesperassemos: “vamos ver o que tem pra fazer e o que ti-
ver que ser vai ser. Se for bom a gente vai fazer junto, e se for ruim a gente vai assumir do mesmo jeito.

E a partir daquele momento comegou a nossa cruzada, vamos dizer assim. Primeiro buscan-
do informacdes pra saber o que era, quais as consequéncias, as implica¢des; como seria, como nao
seria, pra depois a gente comecar a pensar como seria a gestagao, como seria a vida mais pra frente.
Entdo, fomos atrés de informacdes na internet pra comecar a entender. Dai é que fomos procurar
médicos, neurologistas. O ginecologista dela na época indicou um neuro; nés fomos nesse neuro.

Como eu sou mais pratico e a Eliane um pouco mais sentimental, no primeiro momento,
nesse contato com o médico, ele falou tudo que podia ser, desde o comecinho do melhor até o pior
caso. E aquele momento para ela, gravida de 5 meses e meio foi um choque muito grande. E do
mesmo jeito que ela nunca mais queria ver o médico eu gostei dele porque acho que ele foi franco o
suficiente pra dizer tudo o que poderia acontecer.

E ai a gente comecou. Fomos em vérios outros médicos pra saber varias outras opinides e o
que cada um achava. No final da estéria voltamos no primeiro médico, porque a gente sabia que
podia ser uma coisa muito ruim, mas também podia ser uma coisa ndo tao ruim. De qualquer ma-
neira era uma patologia que a gente podia ter uma vida boa com ela independente da gravidade
da situacdo. E tudo que pudesse ocorrer iria depender do que acontecesse apds o nascimento, que a
gente ndo podia fazer nada. Entdo tudo o que poderia ter sido feito no primeiro momento, a gente
fez. Tiramos informagdes, colhemos dados, escolhemos médicos, conversamos com muita gente e
tentamos nos amparar de vdrias coisas para tentar depois do nascimento. A partir dai sim, ja olhan-
do, veriamos como a gente iria se comportar dali pra frente.
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Mas desde o primeiro momento sempre, o mais importante pra gente era que a Isabella seria
bem recebida da melhor maneira possivel, da maneira como ela viesse. E nés nos dariamos a ela
da melhor maneira que pudéssemos, fariamos o maximo de esforco. Tentariamos fazer com que
ela fosse a pessoa mais bem recebida do mundo e que nao tivesse a diferenca que tinha. Entdo, se
ela ndo fosse andar, pra nés poderia ser assim: “puxa! Ela ndo vai andar!”, mas, por outro lado se a
gente tratasse essa questdo de maneira mais correta e olhasse de um outro ponto de vista, ela ndo
teria o sentimento de perda porque ela nunca andou. Muito diferente de uma pessoa que anda e
uma pessoa que nao anda.

Entdo a pessoa que anda e perde os movimentos, tem o sentimento da perda e a pessoa
que nunca andou nao tem. Se vocé olha pro lado dela e fizer com que ela encare a vida de uma
maneira diferente e vocé tem o preconceito e passa o preconceito pra ela, ela vai ser um adulto
nao realizado.

A grande dificuldade que a gente tem hoje é a vida corrida no dia a dia, porque é corrido,
mais para a mae do que pra mim. Porque ela estuda de manha, temos que acordar mais cedo que as
pessoas comuns, porque ela tem todo cuidado para ser feito. A gente leva ela na escola, volta, depois
terapia, fisio, TO, médicos e tém que ser encaixados na rotina, no nosso dia a dia. Entdo, é corrido.

Mas eu acho que a gente tem recompensas - sao muito grandes no dia a dia. A Isabella traz
muitas recompensas, traz enriquecimentos para nossas vidas pessoais, porque as vezes quando a
gente t4 reclamando demais, a gente olha e ela fala assim: “nao mais, ndo precisa”. Ela traz palavras
e eu falo assim: “eu t6 reclamando por qué?” Com toda deficiéncia que ela possa ter, ela € uma pes-
soa plenamente realizada. Ela é feliz, alegre, altiva, brinca e se d4 bem com todo mundo. Entao nés
ndo temos do que reclamar. Nem poderiamos, eu penso.

Sobre o futuro? Acho que hoje eu sou menos ansioso do que antes. Num primeiro mo-
mento a gente pensava muito como ia ser o futuro, mas hoje eu nao sei. A gente trabalha hoje
para que ela tenha um futuro melhor. Esta sendo mais dificil tentar fazer o dia a dia bem feito
pra ela, pra que ela possa ter um futuro melhor. Se ela vai ser médica, advogada, dentista, eu
nao sei. Mas vai ser uma consequéncia do presente. Entdo, todas as dificuldades que ela tem na
escola, a gente tenta enquadrar assim: “por que ela estd tendo dificuldade? Toda dificuldade
dela é da patologia? E porque ela nao esta estudando como deveria? Ou, a gente nao esta fazen-
do como nés deveriamos fazer?”

Entdo, se a gente cuidar bem de todos os aspectos, acho que ela vai ter um futuro plenamente
feliz. Ela vai ter condicoes de ter a profissao dela, ter a vida dela independente. Mas, desde que a
gente consiga passar todas as condicdes, os conceitos que a gente pensa da vida.

Eu penso que a pessoa ndo precisa se desesperar. Acho que tem que ter fé; acreditar que as
criangas sdo plenamente capazes de superar todas as dificuldades e adversidades que elas vao ter.

Que nos precisamos confiar nelas e fazer com que elas sejam pessoas grandes, para que elas
possam ter um futuro grande. Se nés ndo fizermos a nossa parte de passar a elas que sdo capazes,
dificilmente vao achar que no futuro serao capazes mesmo de realizar seus sonhos.
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Relato 6 - Eliane
Mae da Isabella

Isabella tem 12 anos e é portadora de Mielomeningocele. E uma “mielinho” alta, posso dizer
assim. Normalmente ela é sacral, lombar. A da Isa é quase toracica, ¢ uma mielo alta e ela nasceu
com algumas alteracdes juntas. Ela nasceu com Arnold Chiari II, usa valvula, tem 10 costelas de um
lado, 12 de outro; ela tem fusao de vértebras e todas as alteracdes sdo da Mielomeningocele.

Eu soube que a Isabella nasceria com mielo quando eu estava gravida de 16 semanas. Foi no
primeiro ultrassom; na hora que o médico passou eu observei no monitor e percebi que no final da
coluna tinha alguma coisa que subia e descia. E ai perguntei pra ele o que era aquilo, e ai ele falou:
“ah, Eliane é exatamente ai que temos um probleminha chamado Mielomeningocele”.

Na hora foi muito dificil ouvir isso, até porque eu tentava lembrar o que era, pela minha forma-
¢ao académica, e ndo conseguia lembrar. Eu sabia que era uma coisa ruim, mas ndo conseguia vir nada
na memoria. Mas ele foi um médico muito especial, porque ele soube naquele momento me passar
todas as informagdes do que era Mielomeningocele, e ele falou: “Eliane eu t6 do teu lado; eu vou te
ajudar com a busca dos profissionais que vocé vai precisar e junto a gente vai conseguir vencer”.

Fiquei com muito medo, porque meu marido tava viajando e ai o medo maior foi: serd que
ele vai aceitar essa crianca? Serd que ele vai continuar me amando? Serd que a gente vai ficar junto?

Porque sempre tem aquela coisa: quando tem um filho com problema, sempre a culpa é da
mae e o pai nunca quer participar. Mas ai eu esperei o Moacir chegar; contei pra ele e ele foi muito
carinhoso; me apoiou: “Li, a gente t4 junto, e vamos procurar o que for melhor pra vocé e pra bebe-
zinha”. Esse foi o sentimento que eu tive no momento da noticia.

O que foi mais dificil foi a busca. Encontrar os profissionais que falassem coisas para a gente
que realmente iriam acontecer; coisas positivas.Porque nesse momento todo mundo que vocé procura
fala: ndo vai andar, nao vai fazer nada, s6 vai usar cadeira de rodas. Aconteceu até de um médico, que
a gente procurou na época da gestacao, dizer: “talvez ela nem sobreviva”. Acho que o mais dificil foi a
gente encontrar uma equipe médica, um hospital que tivesse uma neonatologia boa com UTI, como a
gente ja sabia que ela ia ter. E o mais facil foi a unido; foi o mais surpreendente - a unido que aconteceu
entre eu e 0 meu marido. A gente se uniu, se fortaleceu mais pra conseguir buscar tudo isso. Na época
a gente ficou com dtivida se falava ou ndo pra familia; ai eu falei que eu ndo iria aguentar isso sozinha.
Entao a gente optou por contar pras duas familias. Ai a gente sentiu que os avos, principalmente, fica-
ram muito abalados, e tivemos que dar apoio a eles. Entdo, o mais facil foi a unido entre eu e o Moacir.
E o mais dificil foi contar tudo para as familias e ainda buscar ajuda médica.

No dia a dia, quando sdo bebés tudo parece dificil; mas é como um bebé normal: faz xixi,
mama, vomita, usa fraldas. As dificuldades véem com a cirurgia que é feita, curativo, mas af vai
crescendo e vai mudando. A Isabella nasceu com varias alteragdes. No comego foi bem dificil, mas
depois a gente foi se adaptando. Acho que o mais importante é a gente, como mée, néo ter medo. E
assim: se tem que fazer sondagem, vamos fazer, se é curativo, porque machucou com o aparelhinho
ou com a Ortese da perninha, vamos fazer. E ndo ter medo. Ai eu acho que o dia a dia fica mais leve.
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Hoje a Isabella, com 12 anos, tem um dia a dia bem apertado. Tem sondagem 4 vezes ao dia,
escola, terapias. Mas com o tempo vai ficando leve e a gente vai conseguindo entrar no ritmo. E ela
hoje me ajuda muito.

Como Isabella é cadeirante, eu adaptei o banheiro pra ela: abaixei a pia, o espelho. A gente
acaba de almocar, tem horério para ir a terapia; ai eu falo pra Isabella que esta na hora de escovar
os dentes. Claro que eu repasso. “Isa, ta na hora de fazer licdo” - adaptei a mesa do quarto dela pra
ela poder estudar também. Entdo, hoje eu tento que fazé-la participar junto, com responsabilidade,
porque eu tenho que prepara-la pra o futuro, quando ela estiver longe de mim.

Aprendi com o tempo que quando vocé tem um filho ndo adianta querer poupar e proteger
demais. Porque essa protegao acaba impedindo as experiéncias que ele tem que passar; e o primeiro
passo é cuidar da nossa frustracdo de mae, sabendo que é uma crianca que precisa de mais cuida-
dos, que vai fazer no tempo dela, mais lentamente e ai com o tempo fazer com ela também. Isabella
vai fazendo e a gente vai deixando-a o mais independente possivel. O nosso dia a dia é prepara-la
para a independéncia.

O futuro sempre da um né na garganta. Mas, eu pretendo prepara-la para que ela tenha um
futuro feliz, o mais independente possivel e que busque os direitos dela. Que dentro da condi¢ao
dela que ela tenha os direitos como qualquer outra pessoa, de trabalhar, ir ao cinema, (se possivel)
namorar. Os direitos como qualquer cidada de poder ir a um banco, prefeitura. Eu sempre digo pra
ela: “Isabella, dentro dos seus direitos, lute por eles; faca sempre o bem, mas tenha sempre forca!”

Eu a incentivo muito porque uma vez eu li um artigo de uma fisioterapeuta que ficou muito
na minha meméria: nunca deixe a crianga com Mielomeningocele se acomodar na deficiéncia. E
como a Isabella ainda era bebé eu pensei: sera que isso € possivel? Sera que isso pode acontecer?

E com o tempo eu fui vendo que era possivel. Eu me preocupei porque eu ndo quero que ela
se acomode na deficiéncia dela. E dificil a locomogcao, dificil as adaptagdes nos locais, mas eu digo
sempre pra ela para lutar pelos direitos dela. Acho que do ponto de vista profissional temos que ver
a aptidao dela e prepara-la para isso. Fazer um curso de inglés, computacdo. Como ela é cadeirante
algumas atividades sao mais dificeis, mas eu pretendo que ela tenha um futuro feliz.

A mensagem que eu queria deixar é que as maes tenham muita fé e, em primeiro lugar, que
aceitem seus filhos, seus bebés. E acreditem na reabilitacdo. Se a mae acreditar que a crianga vai ser
capaz, ela serd! Nao ponha limites na vida de seu filho. Ele ndo tem limites!

Relato 7 - Beatriz
Mae do Yago

Beatriz, 32 anos, é mae de Yago, 15, cuja Mielo é alta. Eu fui saber que ele tinha Mielomenin-
gocele depois que ele nasceu, no outro dia. Ele nasceu dia 15 novembro e fiquei sabendo no dia 16
que ele tinha um “probleminha” - eu ainda nao sabia da Mielo -, que ele tinha o pezinho torto e foi
operar. Depois de uma semana é que eu fiquei sabendo todos os problemas dele. Quem viu antes

210 MIELOMENINGOCELE



0 DIA A DIA DA PATOLOGIA: RELATO DE MAES E PAIS

foi o pai, que o viu como estava, como ele era. Quando eu vi é que foi o susto.

O fechamento foi no dia que nasceu, ele nasceu as 4 horas e pouco e ja mandaram pra Rubido
e la em Rubido ja estavam esperando tudo. Fizeram o fechamento da Mielo e ja colocaram a valvula,
porque ele precisava. Foi tudo no dia que ele nasceu.

Quando eu fiquei sabendo, soube s6 do pezinho torto. Na hora eu fiquei triste, chorei, mas
o choque mesmo foi quando ele veio em Tieté pra internar; aqui que eu vi mesmo o problema. Foi
aquele choque. Toda aquela coluna tortinha, porque ele era todo torto, o pé torto, as pernas tortas,
entao o susto foi nessa hora.

A dificuldade foi enfrentar 14 fora, porque eu nao entendia nada de Mielo. Eu fui descobrir
o problema mesmo quando ele nasceu e comecei a viajar pra Rubido - a dificuldade foi viajar com
ele pra la. Enfrentando o mundo sozinha com ele, na época eu tinha 17 anos. Entao, pra mim, foi
um baque, mas ai eu fui aprendendo, foi sendo tudo facilitado porque a gente vai pegando o ritmo.

Os profissionais foram 100%. Quando eu fui pra Rubido é que aprendi mesmo como lidar
com o problema. Os médicos me ensinaram, foram bons, maravilhosos mesmo. Mas, o que foi bem
especial, o melhor, foi a AACD. A gente foi pra AACD, conheceu a AACD, que ele entrou 14, ai que
foi o processo. Ele comegou a andar e tudo foi um pé na roda. O melhor dele mesmo foi na AACD.

Em relacdo ao cotidiano, no momento nao tem dificuldade. No comeco que ele comegou a
ir pra escola tinha uma dificuldade, porque a gente ndo tinha um carro para levé-lo pra escola. E a
dificuldade das pessoas aceitarem a crianca deficiente, além da escola ndo ter tudo estruturado pra
crianca Mielo. Entao, a dificuldade foi ali no comeco. Mas agora, gracas a Deus, nao.

Yago: vou na festa, normal. Quando tem uma festa vou assim com meus amigos. S6 sinto
dificuldade quando vou num lugar que ndo tem como ir ao banheiro, subir escada, s6 isso. Estou
no 1° colegial e, pra falar a verdade, ndo gosto muito da escola; e tenho dificuldade na matematica.

Beatriz: desde o 1° ano parece que Matematica ndo encaixa na cabeca dele. Se tiver alguém ali
do lado explicando s6 pra ele, beleza. E complicado, mas se ele quisesse, se se esforcasse, conseguiria.

E que o Yago é um pouquinho preguicoso, gosta das coisas mais faceis. Ele é inteligente; s6
que tem preguica de se esforcas as vezes. Ele adora cantar. Se ele escutar uma musica agora, ele
decora; canta, tem voz pra cantar - uma voz grossa, bonita. E adora namorar.

Yago: o namoro comecou na escola. Primeiro eu ficava com uma amiga dela, depois fiquei
com ela. O pai dela é totalmente contra.

Beatriz: isso j& machucou muito o Yago. Eu ja cheguei até a denunciar o pai dela para o con-
selho porque ele batia na filha por causa disso. Mas ela e o Yago se gostam. Ela faz de tudo para se
encontrar com ele e ele é capaz de fazer de tudo por ela. Se precisar ir até a cidade ele vai; se tiver
que pegar uma carona, ele faz tudo sozinho, como uma crianca independente. Agora ele aprendeu
a se sondar; é livre. Ele se sonda 5 vezes.

Eu penso que ele vai fazer faculdade, em nome de Jesus; que Deus vai dar a graca, vai aben-
¢oa-lo pra isso, para que ele tenha um bom trabalho, para ganhar o préprio salario; ter a prépria
vida porque ele pode casar, ter filhos. Porque ele é normal, igual a todo mundo. Gragas a Deus, ele
tem toda sensibilidade, tem tudo que um homem precisa ter.
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Yago: ainda ndo sei que faculdade eu pretendo fazer.

Beatriz: o Yago fala que vai deixar a mae pensar. Nao pode. Ele tem que ter a opinido dele.

Foi complicado no comego do Yago, foi uma luta; sofri muito, chorei muito ao lado dele. Nas
15 cirurgias que ele ja fez. Foi um processo doloroso pro Yago - tanto pra ele, quanto pra mim, ao
lado dele. Tinha momentos que eu achava que eu ndo ia aguentar, que ndo ia conseguir. Eu falo que
primeiramente Deus na vida do Yago; depois os médicos. Porque o que os médicos puderam fazer,
fizeram. E teve uma época que os médicos ndo podiam mais fazer nada pelo Yago. Foi quando eu
disse que Jesus é importante também na vida dessas criangas. Se o Yago hoje estd aqui, gracas a
Deus. Porque teve uma época em que o Yago ficou muito ruim, ruim mesmo; e eu falo que foi a fé
que eu tenho em Deus e a busca da cura para ele é que fizeram que ele seja hoje esse menino bonito
e forte. Agradeco a Deus primeiramente e que as pessoas também procurem os médicos que é es-
sencial, 6timo, mas que procurem a Deus também, porque é Deus que ajuda e nos da forca. Porque
tem muitas maes por af que ndo tém essa forca que nds encontramos, porque € Deus quem da. E
que, além dos médicos, que todos também pensem e busquem um pouquinho a Deus. Porque hoje
eu agradeco a Ele pelo Yago estar hoje aqui.

Yago: quem tem esse problema, ndo precisa ter vergonha. E aceitar e viver normalmente
como as outras pessoas.

Relato 8 - Valéria
Ma3e da Sofia

Meu nome é Valéria, mae da Sofia, que é fruto de uma gravidez gemelar. Ela nasceu junta-
mente com o Vinicius. O que é mais interessante € que eu tive uma gravidez super tranquila; sempre
que ia ao ginecologista, ele falava: estd tudo normal, tudo tranquilo. Os dois foram a termo, ou seja,
eles quase nasceram de 39 semanas, foram 38 para 39 semanas.

Nos ultrassons, inclusive o 3D, em nenhum momento apareceu a Mielomeningocele e nem
a hidrocefalia; o que é interessante. Inclusive a Sofia estava sentada até o sexto més. Ela virou e
encaixou. Entdo todos os ultrassons indicavam que estava tudo bem, tudo normal. Quando deu 38
semanas o ginecologista marcou o parto, e eu fui fazé-lo num hospital que ndo tinha UTI neonatal,
até porque ndo tinha nenhum indicativo de problema. As criangas nasceram no dia 13 de dezem-
bro de 2005, a Sofia as 10h15 e o Vinicius, 10h18. Eu me lembro: estava tudo bem, o parto e minha
pressdo 12 por 8, sempre. A todo o momento conversava com os médicos e toda familia assistia a
transmissdo em uma sala do hospital.

A tica coisa estranha que senti é que quando a Sofia nasceu eu a vi chorando, mas o médico
ndo a entregou para que eu pegasse. Fiquei perguntando, lembrava e falava: onde esta minha filha?
Eu a escutei chorar, mas o senhor ndo me deu? Aj, ele disse: “nao, fica tranquila que estdo limpando-
-a um pouco”. Entdo s6 perguntei se estava tudo bem; ele disse que sim e fiquei supertranquila. E
demorou 3 minutos para que tirassem o Vinicius.
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As 13h30 desci pro quarto, e toda a familia estava 14. Foi muito legal, porque acabou de certa
maneira mostrando a importancia que essas criangas tinham tanto pra minha familia quanto pra fa-
milia do meu marido. E as 15h30 mais ou menos - 15h15 eu ainda estava sob efeito da anestesia que
impedia que eu levantasse a cabeca; ainda se tomava aquela anestesia - meu marido chegou pra mim
e disse que havia sido constatado um problema na Sofia. O que € legal é que, como eu achava que
estava tudo normal, antes do Eduardo falar, convidei os padrinhos pra batizar a Sofia e o Vinicius.

Porque antes a gente ja tinha decidido quem iria batizar a menina e quem iria batizar o meni-
no. Entdo, naquele dia, naquela hora a gente batizou. Ele convidou os padrinhos sem saber do pro-
blema; a familia tava junto, sem saber exatamente o que estava acontecendo, porque eu nao sabia.
A familia super normal, mesmo sabendo que tinha um problema, sem saber exatamente qual era.

Quando meu marido me disse que havia sido constatado um problema, eu me lembro exata-
mente o que disse: “mas, como um problema? Ela nasceu super normal!?” Porque a gente sempre
olha pro rostinho, olha pros ldbios; a maozinha, tudo normal. E esquece que tem outras coisas, 0s
dedinhos do pé - a tinica parte que eu nao tinha visto era a perninha. Entao, “mas, que problema!?”

E ele me disse que ndo sabia exatamente o que era e que teria que transferi-la para outro hos-
pital, porque naquele ndo tinha UTI neonatal: “vou ter que colocé-la em uma ambuléncia e levé-la”.
Foi assim. Fiquei meio esquisita; foi uma sensacdo de impoténcia. A sensacdo foi exatamente essa.
A tinica coisa que pedi € para vé-la, porque eu a tinha visto muito pouco. Eu tinha pego os dois nos
bragos, mas foi s6, eu queria vé-la. Ai trouxeram a Sofia dentro de uma estufinha; ela estava choran-
do muito. Eu lembro que coloquei a mao dentro e falei: filha, vai bem, que vai dar tudo certo.

Mas a sensagdo por dentro era uma sensacao muito esquisita, uma coisa meio vazia, como se
fosse alguma coisa fosse mesmo acontecer realmente.

Naquele momento meu marido pegou a Sofia, colocou dentro da ambuléncia e foram pro
hospital. Até entdo fiquei 14 no hospital porque o Vinicius estava la. E como tinha sido cesariana eu
iria precisar ficar até quinta-feira. E as noticias que eu tinha eram muito assim: sem saber muito o
que explicar, porque o médico tinha explicado mais ou menos pro meu marido, e meu marido havia
prometido que veria mais sobre a patologia na Internet depois, porque nao tinha muitas informagdes.

Eu me lembro muito bem que a tinica coisa que me marcou foi ter pedido ao meu sogro, Sr.
Alexandre, para pegar meu celular. “Mas, o que vocé vai fazer com esse celular?”, porque eu tinha
acabado de descer da UTI e naquele momento eu havia ligado para duas pessoas que podiam me
ajudar: para a fisioterapeuta da universidade - até hoje a Sofia faz fisioterapia na Unimep -, pedindo
pra que ela olhasse a Sofia na UTI do hospital da cana, para onde havia sido levada. E depois, para a
Luciana, sobrinha da minha manicure de muitos anos que, lembrei, era enfermeira da UTI neonatal.

Pedi para ela - que depois se tornaria a baba da minha filha por um tempo - também olhar a So-
tia. Foram as tinicas coisas que eu tive a sensacao de fazer; porque o tinico sentimento era: “nossa, mas
o que é isso?” Se estava tudo bem, o que podia ter acontecido? De uma hora pra outra esse negdcio?

Foi uma sensagao. A tinica coisa que eu podia fazer era justamente buscar pessoas que pudes-
sem me ajudar e olhar pela minha filha ja que eu ndo ia poder estar perto dela. E como ela ia para
uma UTI a gente ndo sabia o que podia acontecer.
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A coisa boa é que ela nasceu super grande, com 3 Kg e 49 cm. E os médicos haviam me
dito que isso facilitaria o fechamento. A tinica coisa esquisita que me aconteceu foi quando uma
enfermeira entrou no quarto e pedi que ela me explicasse o que era aquela patologia. Todo
mundo ja tinha ido embora descansar e eu estava somente com Paulina, uma amiga que sem-
pre me dava carona para a universidade no finalzinho da gravidez. Eu estava sentada, eram
17h30, e a enfermeira me disse: “olha, mae, vocé pode fazer o que quiser, sair correndo, gritar,
chorar, mas é uma patologia muito complicada. Sua filha vai ter muitos problemas, talvez ela
nem levante de uma cama”.

Af eu realmente entrei em parafuso; realmente a coisa ficou complicada. Foi um momento
muito dificil. Imagine uma enfermeira, profissional de satide chegar pra vocé e dizer que sua filha
ndo vai levantar de uma cama! Entdo fica muito complicado.

Uma coisa que era muito importante pra mim sempre foi o caminhar, o cuidar, porque eu
sempre fui esportista. Isso era muito importante. E naquele momento me deu um baque. Inclusive
foi até engracado porque a Paulina falou que ia bater na enfermeira pela forma como ela falou.

Bom, passado esse momento mais dificil, era mais ou menos umas 7, 8 horas da noite recebi
a noticia do meu marido que ela ja tinha sido operada e tinha sido um sucesso. Mas estava sendo
muito dificil porque as pessoas entravam no quarto olhando pra mim e meio chorando; e eu estava
longe, ndo sabia o que fazer. Num momento, até fui grosseira: “escuta, minha filha vai morrer? Se
ndo vai, para de chorar perto do meu quarto. Nao quero ninguém chorando aqui!” Fui grosseira
porque eu acreditava muito. Andar, eu ndo sei se ela iria; mas, eu tinha certeza que eu ndo iria deixa-
-la ficar numa cama, pelo menos eu e 0 meu marido a gente fez de tudo.

Passado aquele momento do primeiro dia fui acompanhando e na quinta-feira tive alta. Sai
do hospital e fui até o outro ver a Sofia. O que mais complicou foi que naquele momento o Vinicius
teve ictericia e precisou ficar na pediatria tomando banho de luz; e a Sofia internada no Hospital da
Cana, que é relativamente longe. Na hora de dar a mamada eu ia ao Hospital de Cana e voltava la
com o Vinicius pra ficar acompanhando porque ele queria tirar a venda dos olhos na hora do banho
de luz. E isso cansou muito, porque eu ficava a noite inteira olhando para ele, pro berco; e no outro
dia levantava de madrugada pra dar de mamar para a Sofia. Mas o mais gostoso é que na quinta-
-feira, quando fui a pediatra da UTI neonatal, ela me permitiu dar de mamar a Sofia, que ficou em
posicao totalmente reta; e foi ela que comegou a puxar o leite porque ela tinha uma suc¢ao muito for-
te e isso foi uma emocdo muito grande. Saber que minha filha estava bem, inclusive ela era enorme
dentro da UTI - as outras criangas que estavam la eram todas criancinhas de 600, 300, 400 gramas, e
ela, enorme, loira de olhos azuis. Entao foi uma coisa interessante.

O mais legal é que os anjos vao aparecendo. O médico que a operou aceitou me receber na
sexta-feira de manha para me explicar o que era - porque ele iria tirar férias e ja era quase Natal.

Foi quando tive tranquilidade porque o Eduardo ja tinha visto varias coisas na Internet e ele
vinha acompanhando; acompanhou na cirurgia a Sofia entubada; sofreu muito. Entdo, eu percebia
que ele sofria muito. Porque eu ndo estava vendo, mas ele sim. Minha sogra que acompanhou bas-
tante; também sofria muito. A gente percebia que as pessoas iam 14, tinham uma sensagdo de que
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a Sofia - mesmo estando entubada - queria sair daquilo. Uma enfermeira me contou que ela havia
chorado a noite toda, mas, depois ficamos sabendo que era fome.

Nesse momento eu comecei a ir 14, e esse médico me explicou que a lesdo realmente era com-
plicada; ndo dava pra chegar a uma conclusao, porque crianga recém-nascida tem uma formacao
que a gente ndo pode fechar um diagnéstico. A tnica coisa que posso te dizer agora é que é L2, L3,
L4 lombar 2,3,4 e que isso, segundo a teoria, é cadeirante, mas a gente ndo pode fechar diagnostico,
porque vai depender do estimulo que ela vai ter; vai depender da vontade que ela tiver de ndo ir
pra cadeira de rodas.

E ele falou uma coisa que foi bacana mesmo: “ela ndo conheceu outra vida, ela conheceu esta
vida”. Entdo, vocés vao ter que aprender a ver o que ela tem de bom pra dar. Ela tem tudo pra ser
superinteligente, ter uma vida livre, solta e ndo vai ser a cadeira que vai impedir. Aproveite o que
ela tem pra dar pra vocé de bom”.

A partir disso eu acho que foi a nossa caminhada, minha e do meu marido, ou seja:
tentar aproveitar o que ela tinha de bom e fazer com que ela se desenvolvesse. A Sofia ficou
s6 7 dias no hospital; isso pra gente foi muito legal porque normalmente a crianga tem outras
complicagdes. A hidrocefalia era muito pequena e talvez por isso ndo tenha sido possivel diag-
nosticar no ultrassom, porque como sao gémeos; ela estava sentada e era dificil ver a coluna. E
era muito dificil ver a hidrocefalia porque era muito pequena. Ai toda semana a gente passou
a ir ao neurologista para que ele acompanhasse a evolucdo do perimetro cefélico - ele media o
tamanho do cérebro. Quando deu um més e meio a gente colocou uma vélvula pra evitar que
a 4gua comprimisse o cérebro porque a gente percebia que essa parte neurolégica nao tinha
sido afetada, a parte mental estava normal. Isso foi bacana. Eu fui pro médico que prescreveu
a valvula para fazer cirurgia, depois fui a Unimed fazer todo tramite. Quando eu estava saindo
da Unimed, tinha sido aprovada a cirurgia ele me ligou e me disse: “acabei de receber a visita
de uma representante que vende uma valvula importada fantéstica [porque os hospitais colo-
cam uma valvula nacional], pequenininha e que serve pra sua filha. S6 que custa muito caro”.
Ai comegou outra corrida minha e do meu marido, mas que foi muito legal porque o plano de
satde que a gente tem estd vinculado a universidade que a gente trabalha. Quando eu fui la e
mostrei o orcamento, mostrei a valvula, e o orgamento que custava quase R$ 6 mil (cinco mil,
novecentos e alguma coisa), a universidade aprovou na hora o valor. Isso aconteceu na terca.
Na sexta-feira a vélvula ja estava no hospital e a Sofia operaria na terca seguinte.

As coisas deram tudo certo: ela foi operada, passou s6 uma noite no hospital, no outro dia ja
estavamos em casa novamente.

E ja uma semana com fisioterapia, desde que a Sofia teve alta no dia 20 - ela nasceu dia 13 -,
quando chegou em casa, estavam a Daniela e o Fornasari fazendo toda parte de diagnéstico. Mesmo
a clinica da Unimep estando em férias, o Carlos Fornasari veio a minha casa, 2, 3 vezes na semana pra
movimentar e estimular e aproveitava para estimular o Vinicius também. Quando ele tirou férias,
perto do Ano-Novo, veio o Fabricio, um menino que ele tinha como pupilo, ficou vindo. E eles nao co-
bravam absolutamente nada; sdo pessoas que realmente gostam da profissao e nos ajudaram bastante.
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Quando a Unimep voltou as aulas a Daniela arrumou para que a Sofia fizesse fisioterapia
todos os dias. A Sofia, com 20, 25 dias de vida, fazia fisioterapia de manha ou de tarde; quando
tinha horério, a gente estava 14 com a Sofia. E isso foi o que acabou gerando essa evolugao que hoje
a Sofia tem. Hoje ela estd com 3 anos, usa tutor longo - agora com o “walkabout” que é outro tutor
e ai que é legal.

Na verdade o que dificultou foi a gente ndo saber nada. A minha ideia e do meu marido, de
fazer esse livro, foi justamente para evitar que pessoas passem por aquilo que a gente passou, de
ndo saber nada e ver coisas horrorosas na Internet. A segunda coisa é a familia, que foi fundamental,
ndo so financeiramente porque a gente tem o pai e o tio do Eduardo que nos ajudaram muito e isso
acabou sendo muito legal.

A gente foi na USP em Sao Paulo, na USP em Ribeirao Preto; fomos em todos os médicos que
pessoas nos indicavam e acabamos optando pelo Dr. Djalma, ortopedista de Sdo Paulo, indicado pela
Eliane que também esta conosco neste livro, também mae de Mielo. Em relagdo a parte urinaria e uro-
légica aqui em Piracicaba mesmo, duas pessoas que também estao no livro, nos ajudaram bastante.

Mesmo porque, ndo tem porque fazer em outro lugar. A parte de fisioterapia, temos o pessoal
da Unimep e a Daniela, que ndo est4 mais na Unimep, e também nos ajuda e todo acompanhamento
da AACD, que também foi fundamental porque ela conhece muito; a gente foi pra la logo depois
de 3 meses que ela nasceu. Conseguimos um horario e fomos logo pra 14. Eles foram nos orientando
até agora e isso facilitou muito.

A gente estar dentro da universidade, conhecer pessoas, e receber apoio da familia, porque é
duro de qualquer forma: a crianca nasce e a gente ndo sabia qual seria a reacdo da familia; e ela foi
fundamental porque deu o apoio que a gente precisava. E foi nesse momento que gente mais preci-
sava do apoio da familia. Quanto aos amigos, a mesma coisa. As pessoas que estavam a nossa volta
s6 sabiam dar forga e procurar nos ajudar. A grande dificuldade foi ir nesses lugares e ver que vocé
ndo pode fazer muita coisa nem pela sua filha nem por toda essa gente que tem também. Porque
vocé pensa que é so seu filho, a sua filha; mas nao é: tem gente muito pior que sua filha.

Entao, depende da visao de cada um. O que importa é a gente ter um pouco de forga e aguen-
tar o tranco porque ndo é brincadeira. Essa parte foi o que aconteceu 14 atras. Obvio que rola aquela
coisa: 0 que serd que aconteceu? E genético, ndo é genético? O que eu fiz de errado? Esse sentimento
eu acho que a mae tem bastante. Puxa, mas eu tomei tudo certinho; ai vem gente e fala: mas vocé
tomou &cido f6lico? Tomei acido félico como manda, tomei a vitamina, que tem acido félico até o
final. Porque no meu caso especifico foi gravidez assistida. Eu j& vinha com 5 anos tentando ter filho
enesses 5 anos toda vez que tentava ter filho j& tomava o 4cido félico. Tudo bem, o acido félico pre-
vine mas ndo evita, pelo menos que se saiba, é a sensacdo que eu tenho; pode ajudar a nao ter. Entdo
eu acho que tem que tomar acido f6lico. Mas como aconteceu isso?

Entado, acho que nessa hora, é um sentimento que eu tenho: ndo adianta procurar o que
aconteceu. Ou vocé tem a forca da familia ou vocé nao tem. Nao tem que ficar procurando o que é
porque nao vai adiantar; a crianca ja esta ai e tem que melhorar; e correr atras das coisas.

Hoje em dia a gente faz o seguinte: a Sofia é sondada 5 vezes ao dia. S6 que ela comecou a ser
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sondada 3 vezes por dia e tudo isso pra evitar que tivesse o refluxo. A gente acompanha e a cada 6
meses faz a urocultura, e todo més, a urodinamica. A cada 6 meses a gente faz o ultrassom para ver
se a bexiga esta crescendo. Entao hoje a grande preocupacao nossa é a parte urindria.

Nos faziamos 3 sondagens; depois aumentou para 4 e ai comecamos na AACD e fomos orienta-
dos para 5. Acontecia que a Sofia com 4 sondagens vivia tendo bactéria; ela ndo desenvolvia os sinto-
mas de infecgdo, mas a bactéria passava 2 meses acabava aparecendo. Com as 5 sondagens, ja faz uns
6 meses que ela ndo tem bactéria e isso foi uma vitéria, porque ela nao tem refluxo. A bexiga té crescen-
do dentro da normalidade da idade dela, pelo menos por enquanto. O indicativo é que est4 tudo bem.

Quanto a tomografia, ela s6 fez uma na época que ela nasceu e o neurologista esta acompa-
nhando. Até famos fazer uma tomografia agora e depois da pergunta que ela fez para o neurologista
ele acabou achando que ndo precisava. Ela perguntou pra ele porque ela tinha valvula; pés a mao
na valvula, e ele olhou pra mim e perguntou se ela sempre fazia esse tipo de pergunta. Eu disse:
sempre! E ele falou: “entao pode ir embora. Inclusive nao vou pedir a tomografia. Mais tarde a gen-
te vé o que faz”. Por enquanto estamos nessa de acompanhar muito mais a parte urinaria porque
sabemos que ela tem um corpo estranho dentro dela, a vélvula, os tubos, tanto pra cima quanto pra
baixo prajogar o liquor. Assim, qualquer bactéria, qualquer infecgdo que ela tenha, a primeira coisa
que a bactéria ataca é o corpo estranho. Entdo, a gente tem muito essa preocupagao.

Por isso sou até um pouco neurdtica com essas coisas da sondagem. No comeco isso causou
muito problema na minha casa porque eu ficava muito tensa. Tinha aquele horario, tinha X horas
para sondar, se ndo tinha condi¢des de sondar eu ficava num estado de nervo total. A nossa vida
comegou a girar em torno disso. Eu evitava ficar sondando em lugares diferentes, esquisitos, porque
eu tinha medo que ficasse contaminado, porque é um procedimento que a gente faz com coisas es-
terilizadas, mas que ja precisa de um lugar totalmente limpo. Sondar em casa ou em qualquer lugar
eu tinha muita neurose, medo, tinha muitos problemas dentro de casa. Hoje, nao é que eu deixei de
ser neurdtica, a gente acaba acostumando com o procedimento, até as pessoas que convivem com
a gente passa a se acostumar. E o tipo de exigéncia com horario que passa a ser normal; as pessoas
convidam para um aniversério e eu vou chegar depois, porque primeiro eu vou fazer o procedi-
mento da Sofia e depois ir.

Acho que isso é uma coisa, hoje que ela tem 17 Kg, toma Retemic 8 mls 3 vezes ao dia e o pro-
filatico antibiético. Ja faz tempo que estd com Hantina. Ja tentamos tirar o antibiético mas acabou
voltando a bactéria que o médico acha ter sido coincidéncia. Em termos de procedimento € isso, e
muita fisioterapia, natacao, fisioterapia. Em termos intelectuais, gragas a Deus a Sofia é superesperta
e inteligente; manhosa que é préprio da idade, mas, superinteligente. Faz inglés, natagdo, vai pra
escola desde 1 ano e 3 meses, participa da escola; 6bvio que em relacdo a locomogao, ela vai ter que
se adaptar porque fica mais presa, mas ela acaba cativando as pessoas.

E o que eu falo: o que Deus mais deu a ela foi simpatia, inteligéncia e beleza; e isso acaba co-
laborando muito com ela. Entdo ela td comecando a caminhar com a muletinha canadense e com o
tutor walkabout, ou seja, com o tutor longo ainda, mas sem o cinto pélvico, que era uma coisa que
apertava muito a barriga dela e isso era muito complicado. E agora ela ta treinando com a muleti-
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nha. Ela t& com o andador, mas t4 numa fase de negar um pouco o tutor. E essa fase vai acontecer,
vai ser o trabalho de mostrar pra ela a importancia dela usar.

Com relacao ao futuro eu s6 espero que ela tenha condi¢ao de evoluir. Eu ndo espero que ela
seja a mulher mais inteligente do mundo, a mais bela do mundo, a mais eficiente do mundo, eu
quero que ela seja feliz. E acho que, para ser feliz ela precisa se socializar, indo a escola, fazendo as
coisas que ela quer fazer, tendo liberdade para subir num avido e poder viajar sozinha sem precisar
do pai, da mae ou de um acompanhante - e acho que isso vai ser perfeitamente possivel. Se tudo der
certo, com 6 anos ela comeca a se sondar sozinha, até acharem outra saida pra esse tipo de problema,
para que ela possa chegar até o banheiro no tempo dela.

O queja estd sendo feito é o treinamento ginecolégico: ela vai no horario determinado ao vaso
sanitario tentar fazer coco, xixi e os exercicios. Conforme ela vai ganhando consciéncia - porque ela
ainda tem 3 anos - acho que ela vai saber que aquela é a hora de fazer coco, xixi. E isso acaba, de
certa maneira, colaborando com a socializacéo dela.

Entdo, a tinica coisa que eu pego, primeiro é muita forca para mim, para o pai dela, pra familia
toda, porque a familia precisa ajudar, ndo tem outro jeito. Dar forca psicolégica, mental e inclusive
financeira porque ndo é uma patologia facil de cuidar, ndo é uma patologia barata. Talvez a gente
precise pensar em achar uma forma de ajudar outras pessoas porque é bem complicado. Eu ndo
tive problema com escola. Até o momento nenhuma escola teve problema com minha filha, porque
a escola quer que as outras criangas tenham o convivio com pessoas com necessidades especiais, e
isso pra mim é bem legal. S6 isso ja seria a missao da Sofia; se ela tem uma missao, ja comegou a
ser cumprida: que as pessoas percebam a existéncia de pessoas especiais, ndo s6 no fisico como no
mental; seja 14 no que for e que essas pessoas precisam se adequar.

Entdo, a tinica coisa que sempre falo pras maes: muita forca. Quando receber a noticia muita
forca. Quando vocé tiver desespero porque vocé fica presa naqueles horérios, muita forca. Cora-
gem, porque ndo tem muita coisa pra falar; porque desespero vai dar, choro vai dar. “Puxa, por
que eu?” Isso vai acontecer porque sao perguntas normais. SOomos pessoas normais e essa sensagao
de impoténcia vai dar. Entdo, a tinica coisa que a gente precisa é forca e coragem. E querer que as
criangas também tenham um futuro sadio, tranquilo, pelo menos até quando estiverem que ficar
com a gente. Acho que é isso.

Relato 9 - Eduardo
Pai da Sofia

Meu nome é Eduardo, pai da Sofia que tem 3 anos e 9 meses. Foi uma surpresa receber a
noticia da Mielo porque ndo tinha sido diagnosticada previamente e a gente nao sabia, ndo tinha
informacgdes do que era essa doenga, essa sindrome.

Foi um sentimento de muita tristeza. E ja tive uma sensagdo ao assistir o parto; ao vé-la no
bercério, nao tinha recebido a noticia, demorou um pouco para o médico contar pra gente e os

218 MIELOMENINGOCELE



0 DIA A DIA DA PATOLOGIA: RELATO DE MAES E PAIS

familiares ja tinham chegado; meu pai ja tinha chegado. Entdo tava aquele momento ali de ex-
pectativa e ao ver os dois eu tinha reparado que a Sofia tinha a perninha torta, mas eu ndo sabia
o porqué.

Ainda, depois de dez, quinze minutos - eu ndo lembro bem porque a emogao sempre é tdo
grande -, dois médicos me chamaram do lado, contaram e falaram que ela teria que ser removida
e estavam esperando um neurologista chegar. A Sofia seria transferida para ser operada.

O dificil foi encontrar um médico muito bom. A equipe fez a transferéncia rapidamente e
ela foi submetida a operacdo e isso facilitou bastante. A gente teve um bom acompanhamento. O
cirurgido nos informou bastante. E o que dificultou é entender o que era essa sindrome. Eu acessei
a Internet para ter algumas informacdes e aos poucos tentar entender o que era isso.

Quanto as dificuldades do dia a dia, parece que na verdade como ela ja nasceu com esses
desafios, eles foram incorporados ao cotidiano. E como ter um filho normal; vocé também tem
uma série de responsabilidades, de rotinas; e no caso da Sofia e do Vinicius, eles sdo gémeos. O
Vinicius ndo tem essa sindrome, eu acho que incorpora. Sdo os desafios; tanto que as vezes vocé
tem os desafios mais com o Vinicius do que com a Sofia e vice versa. E dificil a gente dizer; entao,
acho que se fosse algo acontecido a posteriori talvez fosse diferente; talvez fosse mais facil avaliar
quais seriam as mudangas que ocorreram.

Eu acho que os médicos tém uma visao fragmentada da medicina. Cada um tem sua espe-
cialidade e essa sindrome da Sofia tem a peculiaridade de ser multi, vamos dizer assim, abrange
varias areas. Tem que ter uma visdo holistica; ela ndo é muito exata, depende da lesao, existem
varios desafios, eu quero dizer. Acho que a medicina poderia avangar um pouco mais, nesse sen-
tido. Acho que a AACD cumpre papel excelente, em que o Brasil tem uma referéncia nessa rela-
¢do, embora as solugdes sejam bem simples, paliativas, mas de qualquer forma é uma referéncia
nesse sentido.

Em relacao a sociedade, acho que até por onde Sofia convive - no caso, das 2 escolas pelas
quais passou e esta passando -, ndo existe nenhuma outra crianca com a mesma patologia. Ela
acaba sendo um pouco referéncia e acaba mexendo muito com as pessoas que estdo em volta, tan-
to com as outras criangas quanto com as escolas. Mas pra nds essas experiéncias tém sido muito
boas, tanto na primeira escola que ela frequentou, quanto nesta segunda e na escola de inglés que
ela tem trabalhado.

Em relagdo a familia é positivo no sentido do carinho. Houve impacto até porque na familia
tanto do meu quanto do lado da minha esposa nao existe ninguém com deficiéncia. A Sofia veio
pra nos mostrar: a familia ta junto nesse tipo de convivio, de desafio de ter uma pessoa que exige
uma certa atencao.

Eu espero bastante coisa do futuro. A medicina est4 evoluindo bastante a parte mecanica
com equipamentos, que fazem com que ela possa ter mais acessibilidade. E acredito que as fer-
ramentas como internet e o mundo em que ela vive facilitaram muito, porque ela pode conhecer
o mundo inteiro sentada na frente de um computador. Pode ter acesso ao que ela desejar como
toda e qualquer pessoa normal.
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Relato 10 - Elizaheth
Mae do Flavio

Valeria pergunta como para o Flavio como ele se sente sendo filho da Elizabeth:

Eu sinto muito amor, muito carinho. E uma honra.

Como foi receber a noticia e que momento recebeu?

Elizabeth: eu fui ver; ndo me mostraram. Eu perguntava pra minha mae, que estava com
minha sogra; eu ndo sabia o que ele tinha, 0 médico ndo me falou nada. Ai, no dia seguinte é que
ele falou: “olha, nasceu com um probleminha, vamos fazer uma cirurgia”. Mas eu achava que nao
era nada grave. No dia em que fui visit4d-lo no hospital - na mesma semana que eu havia saido - é
que eu vi que o caso era totalmente diferente do que o médico tinha falado. S6 que 14 havia crian-
cas piores do que ele; ai eu fiquei desesperada. Fiquei s6 uma noite naquele dia. Eles me ajudaram
a sair do hospital porque eu ndo sabia nem por onde eu havia entrado e nem por onde tinha que
sair. Uma enfermeira me ajudou, chamou o taxi. Quando cheguei em casa fiquei mal, ndo pela
situagdo dele, mas por ver outras criangas piores do que ele.

Eu pedi a Deus que se fosse pra ser meu ia ter que ser meu. Se Deus fosse levar que levasse,
né? Demorei quase 3 anos pra ficar gravida; e ainda nasceu nessa situagdo, né? Ai foi um choque;
mas cuidei com muito amor e carinho. Cuido até hoje, como eu tenho as outras; mesma coisa.
Quando nés comegamos levava toda semana ao médico, direto ao neuro, ao ortopedista. Ai a pri-
meira vez que ele ficou internado - acho que ele tinha uns 3 meses - iria fazer cirurgia. Deu uns
probleminhas, ndo sei o que aconteceu. Cheguei 14 desesperada, liguei pro meu marido.

O médico me perguntou se eu iria ter mais filhos e eu disse que ndo. Pra nascer do jeito que
ele nasceu? E o médico me disse: “ndo é um problema seu, pode ser emocional, pode ser cigarro
- vocé fuma? Eu disse que ndo. “Pode ser rubéola, vocé passou?” Eu disse que ndo. “Pode ser
trauma de infancia, vocé pode ter outro normal.”

Depois fui ao pediatra, alids, pediatra ndo, porque eu levava no meu médico de confianga.
E ele falava: “Beth, arruma outro, arruma outro que vocé esquece dos problemas”. Aconteceu de-
pois, ele tinha 1 ano e pouco. Ai eu fiquei gravida da Ténia, que é casada. E aos 9 meses nascendo,
pedindo a Deus, né? Pedindo a Deus pra nascer normal porque se tivesse que nascer com esse
problema, um ja estava dificil, imagine dois. Mas gracas a Deus a primeira coisa na hora que fez o
parto, eu perguntei se era normal, se era perfeita. “E uma menina linda, Beth. Ndo tem problema
nenhum”. Af ele mostrou todo contente, porque na hora da cirurgia minha mae disse que queria
assistir. Ai eu falei que ndo porque eu tinha medo que nascesse com o mesmo problema.

Eu levava ele na fisio - ia em Rio Preto direto; depois de 4 aninhos para Sao Paulo. Ficava mais
1a até ele completar 7 anos. Fiquei mais em Sao Paulo do que em casa. E deixei a outra de lado, essa
do meio. Mas a minha mée e a minha sogra tomavam conta.

Na familia, ninguém nunca deixou o Flavio de lado. Inclusive minha mae pensava que eu nao
iria querer e pensou em crié-lo. Mas, eu falei: “imagina se eu ndo vou querer o meu filho!” Era isso
que minha mae tinha em mente, que eu ndo iria aceitar. E est4 ai hoje, gracas a Deus.
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Nao tive nenhum problema com os médicos. O médico me explicou o que era, mais ou me-
nos, mas, naquela época pra mim era novidade, eu nunca tinha visto como era.

Em relacdo a sociedade, todo mundo tratava o Flavio normalmente, porque onde eu ia - mé-
dico, passeio -, eu levava. Ele nunca ficou em casa. Até por causa da doenga, quando a gente saia
levava. Do futuro, eu espero que um dia ele vai cuidar da méae e do pai, porque eu tenho as outras
também. Mas ele é especial.

Flavio, como é o seu dia a dia: escola, vida, etc.?

Na escola foi meio estranho porque eu chegava e nunca fui deixado de lado. Todo mundo che-
gava perto de mim. Eu nunca fui - como eu posso falar. (Elizabeth: “discriminado”) E, discriminado;
nunca fui. Eu ndo tenho valvula e faco sonda na bexiga quatro vezes por dia. Em relacdo a sociedade,
tenho muitos, muitos amigos; colegas. Eu saio bastante, ndo estou nem ai para a discriminagao.

Eu fago faculdade: sistemas de informagao; converso com todo mundo. A faculdade é puxa-
da, como todas elas, mas é um curso que eu gosto. E assim, puxado pra caramba porque tem muito
célculo, mas é uma area que eu gosto. Dependendo do calculo, é dificil. Se for um célculo que eu
nunca vi na vida, pelo amor de Deus!

Eu trabalho na IBM, uma empresa 6tima pra trabalhar, pra ter uma carreira. Nunca tive pro-
blema 14. Sempre converso com todo mundo, chefe, gerente e ndo tem essa da pessoa me deixar de
lado. O pessoal é gente boa e me ajudam bastante.

Como o meu cargo é suporte analista, que é meio puxado, tenho muita pressao. Mas, como
toda empresa tem.

Eu ando normal com muletas. Vou pra qualquer lugar; se eu quero sair, pego e tchau, t6 indo!

Nao volto tdo cedo em casa. Pra sair, ir ao shopping, ao cinema - adoro filmes. Vergonha eu
ndo tenho. Quer tomar cerveja, se quiser que eu v4, eu vou.

Em casa, com as minhas irmas, tem umas briguinhas bésicas, mas em questdo de amor, so-
mos juntos.Bem unidos.

Eu perguntei muito pra minha mae porque nasci assim. Tem vezes que até bate aquela re-
volta, s6 que eu paro pra pensar: mas eu t0 revoltado porqué? J& tenho familia maravilhosa, bom
emprego, faculdade, amigos eu tenho muitos, muitos por ai. Entdo, eu ndo estou sozinho. E o0 mais
importante é ter fé, muita fé.

Sobre o futuro? Pretendo terminar a faculdade, fazer uma poés-graduacgao, mestrado. Subir
de cargo la na empresa. Quem que ndo quer né? Eu sonho um dia em me casar. Penso, penso. Vai
demorar um pouquinho porque tem que ter a mulher certa, sendo.

Eu quero falar o seguinte: mesmo tendo problemas mesmo, nunca abaixe a cabeca. Se tem
uma barreira, quebre a barreira. Se pensa em desistir, pense duas vezes. Nao desista!

Eu, me aposentar, nunca. S6 quando tiver uns 70 anos, quem sabe. Por enquanto ndo, eu que-
ro trabalhar, me formar, ser alguém. S¢ isso.

E vocé Elizabeth quer deixar uma mensagem?

Para as maes irem em frente. Nunca deixarem os filhos de lado. Correr atras mesmo. Olha
aqui como esta meu mocinho hoje! N6s nunca desistimos. Sempre a gente continuou.
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Flavio: é batalhar muito. Sempre em médico, todo ano; visita em médico em Sao Paulo. Mui-
tos exames. Fisioterapia, parei faz uns 9 anos. Fiz muito tempo, desde os 4 anos.

Elizabeth: Nao, vocé ndo tinha nem um ano.

Flavio: E que eu parei com 17 anos. Os médicos sempre falaram pra mim: “vocé ta 100%. Ci-
rurgia, ndo precisa mais nenhuma. Vocé é o cara!” Entdo, vamos tocar a vida pra frente. Acho que
€ iS50 mesmo.

Elizabeth: Isso é uma vitéria pra nés. E esse é o segundo emprego dele

Flavio: trabalhei pela primeira vez na Unisal. La é muito bom, mas nao foi tao bom.

Relato 11 - Jocimara
Mae do Pedro

Eu sou Jocimara, J6. Trabalho no Colégio Salesiano Dom Bosco Assuncao, sou orientadora
educacional. Casei sabendo que teria dificuldades para engravidar. Recorremos a fertilizacao in
vitro: Na terceira tentativa fiquei gravida de trigémeos. Foram implantados trés embrides e todos se
fixaram. No inicio foi um susto muito grande. Apesar de querer muito ser mae, fiquei desesperada,
porque pensava: “estou gravida de trigémeos” e agora.

Eu me sentia um pouco diferente de outras pessoas, pois na época nao era comum, depois
aceitei a gravidez, foi muito gostoso e comecei realmente a curtir. Até no 5° més de gestacao, ao fazer
ultrassom com um médico muito conceituado e profissional ele constatou que havia um problema.

Na hora que eu soube levei um choque porque acreditava que estava tudo bem e entdo ouvi que
uma das minhas criangas tinha hidrocefalia. Foi o que ele conseguiu detectar no exame. Naquele mo-
mento eu ndo sabia o que fazer e perguntei o que era aquilo. Ele disse: “liquido, liquido no cérebro”.

Fiquei muito assustada. Meu marido saiu chorando e s6 pensava que o médico tinha sido frio
demais, principalmente quando ele disse que deveria ter mais alguma coisa, além da hidrocefalia e
que talvez fosse necessario fazer mais exames.

Em seguida reuni forcas e perguntei o que teria que fazer e ele me respondeu: “ olha, vocé tem
mais dois ai que estdo bem. Entao tem que esperar. Ou o bebé vai nascer e morrer ou vai morrer ai
mesmo”. Disse isso e se foi.

A partir dai ligar para meus médicos e no dia seguinte estava em minha clinica que ficava em
Ribeirao Preto. Ap6s exames constataram: “espinha bifida”, depois veio o nome: “mielomeningoce-
1i”, que também nunca tinha escutado falar. E quando a gente comeca a ver as causas, nos sentimos
culpados, pensando sera que pode ter sido falta de acido folico? “Meu Deus eu fiz fertilizacdo in
vitro, isso foi programado e nunca ninguém me disse desse tal &cido félico!!” Tudo para mim era
motivo de revolta muito grande s6 me perguntava: “Por que eu? Por que eu?”.

Com cinco meses de gestacao fiquei de repouso absoluto e parei de trabalhar, continuei fa-
zendo ultrassom e a cada exame que fazia com um novo profissional sé se confirmava meu drama.

Hoje cumprimentei o ultrassonografista que me deu a noticia. Acho que consegui perdoé-lo;
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ele foi muito frio, mas foi o que ele podia falar para mim naquela hora. Ele nao tinha culpa nenhu-
ma, talvez a forma como falou, me assustou muito. Hoje dei um aceno para ele e aquela triste lem-
branga em meu coragao amenizou.

Entre a maratona de exames chorava muito e todos os dias rezava, pois € muito duro para
uma mae ler um ultrassom ver seus trés filhos amores de sua vida e ver os laudos.”cabe¢a em forma
de limdo.pé torto”, sdo coisas grosseiras para uma mae ler, né? E eu ficava pensando: “Mas o que
¢ iss0?”. Assim fomos conhecendo mais a doenga. Meu marido foi para Sao Paulo, para um espe-
cialista. Procuramos especialistas aqui em Piracicaba também, e o Hospital Santa Isabel estava com
toda a estrutura para me receber.

Chegou o dia do nascimento, rompeu a minha bolsa com 32 semanas,: Jodo Vitor foi o primei-
ro, Pedro o segundo e depois a Vitoria. Eu estava desesperada apesar de estar muito bem atendida
por todos. O médico veio mostra-los para mim. Quando mostrou o Pedro eu pedi para ver o pezi-
nho, a cabecinha. Cabeca em forma de limdo? E eu lembro ter passado a mao na cabecinha dele e
disse: gente, mas ele ndao tem nada! Como méae vé com os olhos do coracao, vi o pezinho dele e falei:
mas € tdo pouquinho, esse pezinho tortinho.

Os trés ficaram na UTI neonatal. Pensei: “Meu Deus, eu ndo vou dar conta de tudo isso!” Ver
aquelas criancas na incubadora, me assustou. Foram dias horriveis, porque no mesmo momento em
que eu vibrava com os resultados bons com o Jodo Vitor e Vitdria, o Pedro ia raspar a cabega para
colocar a vélvula para ser operado.

As emogdes eram muito confusa. Eu entrava feliz e de repente saia chorando; feliz com um
e triste com o outro. E assim foram 28 dias. Parecia que eu ndo ia aguentar mais, rezava muito na
capela da Santa Casa, pedia muitas vezes que se fosse para eu ndo dar conta, que Deus levasse o
Pedro, para ndo ser egoista e querer que ele sofresse ainda mais.

Na época meu marido falava que ndo entendia muito o que eu falava. Ele achava um absur-
do eu falar aquilo. Mas, realmente eu via tamanho sofrimento. Ele era tdo pequenino. Aquela luta
para tentar sobreviver, tomando muitos medicamentos e fazendo muitos exames, cada hora era
uma coisa, cada hora vinha um e falava o que estava acontecendo. Entrava um médico e dava uma
posicdo, entrava outro e falava diferente. Entdo, a gente ndo sabia mais nada. Fomos até tirados do
hospital por causa disso, pois na minha época nao podia ficar como hoje, como “mae canguru”. Eu
tinha hordrio certinho de visita, duas vezes por dia. Foi uma fase bastante dificil.

Quando o Jodo Vitor foi para o quarto, a Vitéria e o Pedro continuaram na UTI neonatal. Dai
o0 Jodo Vitor foi para minha casa, a Vitéria para o quarto e o Pedro continuou na UTI neo. Eram trés
situagOes distintas, a alegria de um estar em casa, a outra melhor e o Pedro ainda na UTI neo.

Com 28 dias, eles ligaram do hospital dizendo que a Vitoria poderia ir para casa. Ai nés fomos
busca-la. Mais ou menos uma hora e meia depois, outra ligacdo do hospital: o Dr. Ananias dizendo
que o Pedro havia falecido. Os rins paralisaram, ele teve infeccdo hospitalar. Eram tantas coisinhas,
ele tdo fragil e j& havia sido submetido a cirurgia, que acabou complicando e entao ele se foi.

Nao devemos desistir dos nossos sonhos. Eu faria tudo de novo, Mesmo tendo passado pela
dor e alegria de comemorar o aniversario de um ano dos meus filhos, Jodo Vitor e Vitoria, junto
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com a data de morte do Pedro. Tive que aprender a lidar com isso, sentir alegria e também dor pela
auséncia que o Pedro nosso anjinho sempre faz.

Os pais que tém criancas com Mielomeningocele ou outro problema, estao vendo os avancos da
medicina. Vocé mesmo Valéria querida, estd sendo uma guerreira. Esta indo atrds, mesmo vendo que
realmente ndo é facil. Persista, vd em busca do seu objetivo para um bem esta melhor para a Shofia.
Sempre lembrando que temos os outros filhos, que também pedem nosso cuidado, amor e atengdo.
Cuidar bem deles é nosso maior desafio, mas nao se esquega de se cuidar também, pois vocé é o pilar
de uma familia e portanto deve estar alicercada em seus familiares, amigos e principalmente em Deus.

Hoje tenho a certeza de que o Pedro foi o anjinho que trouxe seus irmaos Jodo Vitor e Vitéria
para alegria a nossa vida!
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APRESENTAGAOQ

O livro esta sendo visto como o inicio de uma luta que vai além de desvendar a Mielomenin-
gocele através da colaboragdo de especialistas, terapeutas e depoimentos de pais e mdes, ou seja,
visar objetivos maiores, buscar fortalecer politicas ptublicas e, através de uma unido cooperativa
entre pessoas da sociedade civil, perseguir uma qualidade de vida as pessoas que precisam de uma
atencdo especial.

Porém ¢é fundamental pensar em acessibilidade para todas as pessoas que utilizam espagos
publicos e privados, visando a promogao da igualdade de oportunidades as pessoas com deficién-
cia no que se refere ao acesso a educagdo, satide, trabalho e lazer, que pressupde um conjunto de
medidas de adaptacdo de forma a garantir o acesso com seguranga e autonomia, total ou assistida,
pelo ptblico em questao.

Ultimamente, nota-se uma preocupagdo progressiva com as questdes de acessibilidade de
pessoas idosas e com necessidades especiais aos espacos. Esta tendéncia de mudanga de atitude
deve-se, em parte a uma possivel alteracdo de mentalidade, j& que, a partir da década de 80, com
a conscientizagdo levantada pelo Ano Internacional das Pessoas Deficientes, criado pela ONU, a
pessoa com deficiéncia fisica passou a ser vista mais sob a 6tica da sua eficiéncia e ndo tanto da
deficiéncia.

Convivemos dia a dia com escadas, elevadores inadequados e portas estreitas, principal-
mente em construcdes antigas, além de apertadas vagas no estacionamento. Ainda é um cenario
considerado normal em uma cidade. Esse mesmo cenario exclui um em catorze ou mais de brasi-
leiros com alguns tipos de deficiéncia fisica. Para alterar essa situagdo é preciso vontade politica, as
providéncias que precisam ser tomadas nos edificios utilizados pelas diversas esferas do governo,
além de uma luta continua no sentido de alterar essas situagdes nos variados ambientes privados.
Uma possibilidade que pode viabilizar e agucar a vontade politica das mais diversas esferas é a
organizagao de pessoas interessadas em proporcionar um cenario favoravel a todos que utilizam os
espagos existentes em uma cidade, estado e pais.

Valéria Rueda Elias Spers
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13 0 Movimento de luta pela cidadania das
pessoas com deficiéncia — 0 Centro de
Vida Independente de Campinas

Vinicius Garcia

Esse artigo busca situar a criacdo do Centro de Vida Independente de Campinas (CVI/Cam-
pinas), uma ONG fundada e gerida pelas proprias pessoas com deficiéncia, no contexto histérico de
luta pela cidadania desse segmento da populagdo. Para tanto, o trabalho se divide em duas seges:

1) histoérico e filosofia do movimento internacional de vida independente; 2) criagao e formas
de atuacdo do CVI/Campinas. Nosso objetivo é compartilhar essa experiéncia e, de alguma manei-
ra, tentar estimular o desenvolvimento de agdes semelhantes que, seja por meio do CVI ou outra
forma de movimento social, resultem na melhora da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia.

Contexto histdrico e 0 movimento de vida independente

A década de 90 e o inicio do século XXI representam um avango no processo de mobilizagao
politica das pessoas portadoras de deficiéncia,' assim como ocorreu para o movimento negro. Du-
rante séculos, as pessoas que nasciam com algum tipo de limitacao fisica ou sensorial, ou deficiéncia
cognitiva 2 ndo sobreviviam, seja porque tinham sua vida abortada logo apds o nascimento ou pela
falta de recursos técnicos e cientificos para uma vida prolongada. O século XX marca o momento
a partir do qual um contingente maior de pessoas com deficiéncia consegue permanecer vivo,
ocupando um lugar na populacdo em geral, até pelo elevado nimero de mutilados de guerra, par-
ticularmente ap6s a Il Guerra mundial e a Guerra do Vietna. Somente nas décadas de 60 e 70 é que
as pessoas com deficiéncia passam a se organizar politicamente e lutar contra as barreiras fisicas e
comportamentais que impediam sua inclusdo social.

Atualmente, existe um movimento organizado de pessoas com deficiéncia que tem lutado
pela equiparagdo das oportunidades. E possivel afirmar que houve um amadurecimento desse
segmento ao abandonar uma perspectiva meramente assistencialista e situar o debate relacionado
as pessoas com deficiéncia no paradigma dos direitos humanos universais. A diversidade entre os
individuos é um dado biolégico, sobre o qual ndo ha contestacdo. Porém, as diferengas de opor-
tunidade e as desigualdades sociais decorrem das relagdes humanas e da concentragdo de poder,
exigindo intervengdes para que se evitem injusticas. Nesta perspectiva é que se deve trabalhar o
tema das pessoas com deficiéncia e das politicas ptblicas, sem considerar contexto de desigualdade
social que existe no Brasil.

Em relacdo a contextualizagdo histérica acerca do engajamento politico dos portadores de
deficiéncia. Na década de 70, depois da Guerra do Vietnd, pessoas com deficiéncias fisicas severas
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criaram o movimento de vida independente. Na sua maioria, eram mutilados da Guerra, com
elevado grau de limitagdo fisica e dependéncia de terceiros.> O movimento nasceu a partir da indig-
nacao frente ao tipo de tratamento que era oferecido pelas institui¢des norte-americanas que “aco-
lhiam” os veteranos da Guerra. Nessas instituicoes, prevalecia a tutela e o paternalismo, sendo que
as pessoas com deficiéncia quase nunca eram ouvidas durante seu processo de reabilitacao, sendo
submetidas a um “tratamento padrao”. Diante desse quadro, os portadores de deficiéncia iniciaram
um movimento politico cuja maior bandeira era a idéia de autonomia, isto é, a possibilidade de
“falar por eles mesmos”, sem a chancela da tutela institucional. Assim nasce o movimento de vida
independente, que se consolida com a criacdo do primeiro Centro de Vida Independente (CVI - in-
dependent living center) em Berkeley, na Califérnia, em 1972.*

Os fundadores desse movimento ndo desconheciam a responsabilidade do Estado, mas iden-
tificam na participagdo ativa das proprias pessoas com deficiéncia o caminho correto para execugao
de politicas em diferencas esferas, seja na reabilitacio ou na conquista dos direitos de cidadania.
A nogdo de fortalecimento pessoal era destacada como forma de recuperacao da autoestima, meio
pelo qual a pessoa com deficiéncia poderia assumir o controle sobre sua propria vida, deixando
para trds uma posicao passiva e subordinada.

E verdade que, de certa forma, essa filosofia nasce com a marca do individualismo que ca-
racteriza a sociedade norte-americana. Mas, no caso das pessoas com deficiéncia, parece prevalecer
o0 aspecto positivo desse individualismo, ndo como competicao entre as pessoas, mas sim como
auto-reconhecimento para afirmagdo pessoal e preparacao para agdes coletivas. Ademais, o am-
biente cultural, politico e social dos EUA nas décadas de 60 e 70, de certa forma, estimulava esses
movimentos, que também ganharam forca em outros grupos, como os negros e os homossexuais.

A filosofia de vida independente foi disseminada pelo mundo nas décadas seguintes. Atual-
mente, existem cerca de 500 CVIs nos EUA, Europa e América Latina. No Brasil, o CVI pioneiro foi
criado na cidade do Rio de Janeiro, em 1988. Atualmente, sao vinte centros em todo o pais, sendo
que em Campinas ele foi fundado em dezembro de 1997 (trataremos desse processo na secao

2). A caracteristica chave dos centros é que eles sao organizados e geridos pelas préprias pes-
soas com deficiéncia, difereciando-se assim das entidades tradicionais de assisténcia. Em relacdo a
esse aspecto, ndo se trata, obviamente, de um preconceito em relacdo aos “nao deficientes”, mas sim
do reconhecimento de que a discussao técnica, realizada exclusivamente pelos profissionais da érea,
pode ser prejudicial e inadequada, pois “ndo ouvem” as pessoas com deficiéncia. Essa percepcao -
que hoje em dia é compartilhada pelos técnicos progressistas - fez com que as atividades dos CVIs
tomassem um duplo caminho. De um lado, foram oferecidos e desenvolvidos servigos préprios dos

1 Existe uma discussao a respeito de quais os termos mais adequados quando hé referéncias as pessoas com deficiéncia. A legislagao geralmente se
utiliza de “pessoas portadoras de deficiéncias”, enquanto que, recentemente, tem se difundido o termo “pessoas com necessidades especiais”. Particu-
larmente, creio que “pessoas com deficiéncia” seja a melhor maneira para nos colocarmos, pois, de um lado, valoriza o aspecto humano (pessoas e nao
portadoras de alguma coisa) e, de outro, deixa claro que existe uma deficiéncia, que deve ser sempre respeitada e considerada no debate sobre direitos
e cidadania. Nesse artigo procurarei, portanto, utilizar o termo “pessoas com deficiéncia”, mas eventualmente, para evitar repeti¢des no texto, usarei
outras terminologias.

2 Recentemente vem sendo adotado o termo “deficiéncia cognitiva ou intelectual” ao invés de “deficiéncia mental” para se referir as pessoas com algum
tipo de déficit cognitivo. Essa tendéncia procura evitar o carater pejorativo em geral associado a “deficiéncia mental”, além de distinguir a deficiéncia da
doenca mental, isto ¢, uma pessoa com Sindrome de Down, por exemplo, de alguém com esquizofrenia ou outro problema psiquiatrico.

230 MIELOMENINGOCELE



ACESSIBILIDADE: TRABALHO E ABRANGENCIA

CVIs (cujo mais caracteristico é o suporte entre pares);> de outro, membros do movimento comeca-
ram a participar diretamente do debate politico que envolve as pessoas com deficiéncia enquanto ci-
dadaos, principalmente nos Conselhos Municipais de Direitos, previstos pela Constituicao de 1988.

Mas, na maioria das vezes, esses movimentos tinham uma visao puramente caridosa e assis-
tencialista das pessoas com deficiéncia, que era até mesmo necesséria pela extrema precariedade
dos portadores de deficiéncia, porém ndo valorizava a autonomia individual e a necessidade de
organizacdo politica.

Em sintese, a criacdo dos CVIs ndo é um processo “espontaneo” ou “automatico”, desvincu-
lado de uma realidade social vigente. Alids, essa é uma caracteristica dos movimentos sociais, que
se organizam a partir de situacdes que caracterizam injusticas a determinados grupos ou pessoas,
em fung¢do da concentracdo de poder econdmico e politico, ou mesmo de questdes culturais, ligadas
a discriminagdo e ao preconceito. Isso posto, na proxima secao vamos nos deter especificamente na
criacdo do CVI/Campinas.

Criacao do CVI/Campinas - 0 foco no individuo®

O principio das chamadas a¢des afirmativas é a discriminagao positiva, ou seja, o tratamento di-
ferenciado para grupos historicamente discriminados. De acordo com Almeida (2005):7 “A discrimi-
nacao negativa é calcada no desrespeito a igualdade, ao passo que a discriminagao positiva é fundada
em manter ou tornar vidvel a igualdade”. As acdes afirmativas, nesse sentido, em geral se relacionam
as normas juridicas que determinam, por exemplo, cotas para pessoas com deficiéncia no mercado de
trabalho (Lei 8.213/91). Nesse item gostariamos de propor uma ampliacdo desse conceito na direcao
de toda e qualquer a¢ao que privilegie a igualdade de oportunidades a partir de politicas focalizadas
ou segmentadas. Dessa forma, para além da legislacao, estamos considerando como agdes afirmativas
os programas que atendam de maneira particularizada a pessoa com deficiéncia.

Mas antes de passarmos a descricdo do processo de formacao do CVI, vale destacar que, na
definicao convencional de a¢Ges afirmativas, o tema das pessoas com deficiéncia tem sido incluido,
ocupando um espago de debates que até entao era quase que exclusivamente utilizado pelo movi-
mento negro. Esse movimento enriquece o debate sobre essas politicas, que deve ser feito, a nosso
ver, na seguinte perspectiva:

“Uma das fungoes dos direitos fundamentais ultimamente mais acentuada pela doutrina (sobretudo a
doutrina norte-americana) é a que se pode chamar de fungio de ndo-discriminagdo. A partir do principio da
igualdade e dos direitos de igualdade especificos consagrados na constituicio, a doutrina deriva esta fungio
primdria e bdsica dos direitos fundamentais: assequrar que o Estado trate seus cidaddos como cidaddos fun-
damentalmente iguais. (.) Alarga-se [tal funcio] de igual modo aos direitos a prestacoes (prestagoes de satide,
habitagdo). E com base nesta fungio que se discute o problema das quotas (ex.: parlamento paritdrio de homens

3 O filme “Nascido em 4 de Julho”, dirigido por Oliver Stone e protagonizado por Tom Cruise, retrata esse fato.

4 claro que antes do CVI existiam outros grupos e movimentos de pessoas com deficiéncia, como a FCD - Fraternidade Crista dos Deficientes.
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e mulheres) e o problema das affirmative actions tendentes a compensar a desiqualdade de oportunidades (ex.:
quotas de deficientes)”.

As diferencas em termos de raga, género, opgao sexual e deficiéncia ndo podem constituir-
-se em barreiras para insercao social dos individuos. Mais do que isso, como historicamente essas
diferencas provocaram distorcdes e prejuizos econdmicos, sociais e culturais aos grupos representa-
tivos, sdo sim objeto de politica publica.

Essas reflexdes, contudo, ndo estavam claramente colocadas quando pensamos na criagdo do
CVI/Campinas. A ONG nasceu no contexto de atendimento as demandas individuais ou particula-
res. A sua criagao efetivou-se a partir de um “chamamento” - uma carta aberta num jornal de grande
circulacdo - as pessoas com deficiéncia interessadas em participar, como podemos observar abaixo:

26/09/97
Editoria: OPINIAO Pagina: 1-3 9/12469 - Folha de Sao Paulo
Edicao: Nacional Sep 26, 1997
Secao: PAINEL DO LEITOR
Ajuda aos deficientes
“Tenho 21 anos e sou estudante de economia na Universidade Estadual de Campi-
nas. Em 1995 sofri grave acidente. Desde entao me encontro na condicao de tetraplé-
gico.Atualmente, estudo, trabalho, saio, viajo, namoro, enfim, exerco minha cidada-
nia por completo. Mas, infelizmente, meu caso é excecao, sou um ‘privilegiado’. A
maioria dos deficientes estd em casa, sem qualquer tipo de ocupagcio. E para lutarmos
e nos indignarmos contra essa situagdo que estamos trabalhando aqui em Campinas
na criacdo de um CVI (Centro de Vida Independente). Essa é uma organizacao nao-
-governamental, criada nos Estados Unidos na década de 70. No Brasil, o CVI atua
em cerca de dez cidades.No dia 4 de outubro vai se realizar uma palestra em Campi-
nas, o primeiro passo para criacdo do CVI Campinas. Os interessados por favor me
procurem pelo telefone (19) 241-8907".

Vinicius Garcia (Campinas, SP).

Desde a sua origem, a preocupacao com o individuo estd presente, em especial em relacdo as
pessoas com deficiéncia que estdo marginalizadas, fora do convivio social e, muitas vezes, restritas
ao ambiente familiar. O fundamento “tedrico” para criacdo do CVI, como vimos, vinha do contexto

5 Trata-se de uma conversa entre duas pessoas com deficiéncia: uma vai atuar como “ouvinte” ou “conselheira” no sentido de discutir os problemas
e compartilhar experiéncias com aquela pessoa que esta recebendo o suporte, em geral alguém que adquiriu recentemente uma deficiéncia. O suporte
entre pares visa justamente o fortalecimento da pessoa com deficiéncia, para que ela possa buscar sua autonomia.

6 As reflexdes da segao 2 foram apresentadas, em forma de comunicagao, no 16°. COLE - Congresso de Leitura da Unicamp - no Seminario Educacao,
Politicas Ptblicas e Pessoas com Deficiéncia, em julho de 2007.

7 ALMEIDA, Dayse Coelho de. A¢es afirmativas e politica de cotas sdo expressdes sindnimas?. Jus Navigandi, Teresina, ano 9, n. 573, 31 jan. 2005.
Disponivel em: http:/ /jus2.uol.com.br/doutrina/ texto.asp?id=6238.
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histérico do movimento internacional de vida independente (MVI). Mas, no momento de fundagao
do CVI, como expresso na carta acima, pesaram mais o individuo com deficiéncia e suas dificuldades.

Tanto assim que a primeira atividade da diretoria do CVI/Campinas foi a participagdo num
Seminario sobre Vida Independente, promovido pelo CVI/Rio de Janeiro, em Dezembro de 1997.

A grande licao desse Semindrio foi a importancia do servigo de aconselhamento ou suporte
entre pares, que é caracteristico da grande maioria CVls.

Baseado em principios utilizados por outros grupos de apoio, como os alco6latras andnimos,
0 suporte visa promover uma troca de experiéncias, informagdes e vivéncias entre duas pessoas
com deficiéncia semelhantes (pares), mas em momentos de vida distintos. Os membros do CVI pas-
saram entdo por um curso de capacitagdo para atuar como “conselheiros”, realizando desde 1999
esse servigo no municipio.?

Nos termos em que estamos considerando as agdes afirmativas, ndo s6 como politicas puablicas
de natureza juridica, mas como programas voltados especificamente para determinados grupos,
0 suporte entre pares constitui-se como uma iniciativa dessa natureza. Da mesma forma, mas com
publico-alvo diferente, atua o segundo projeto atual do CVI que pretendemos destacar nesse trabalho:
o curso de sensibilizacdo convivendo com a diferenca. Esse curso tem sido realizado regularmente
para comerciantes e pessoas que atendem pessoas com deficiéncia. O objetivo maior é apresentar as
pessoas com deficiéncia sem uma série de preconceitos e esteredtipos que sao associados a elas, tais
como: todo deficiente é “bonzinho” ou deve ser tratado como um “heréi ou coitadinho”.

Mais uma vez, estamos tratando de uma agdo particularizada, que visa atuar especificamente
sobre as barreiras comportamentais que ainda existem em relagdo as pessoas com deficiéncia. O
foco no individuo aqui se dirige as pessoas sem deficiéncia, no intuito de desmistificar questdes e
tratar o tema a partir das experiéncias proprias dos membros da ONG, que sdo, em geral, pessoas

com deficiéncia. Portanto, defendemos a validade de programas individualizados, que bus-
quem o fortalecimento pessoal das pessoas com deficiéncia (suporte) e a conscientizagdo daqueles
que se relacionam com elas (curso). Simultaneamente, porém, é preciso efetivar politicas pablicas de
qualidade, de cunho universal, que atendam as demandas das pessoas com deficiéncia no sentido
da equiparacao das oportunidades e do respeito a cidadania. Nesse sentido que trataremos a seguir
do Conselho Municipal dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CMPD).

Além da necessidade de fortalecimento individual e recuperagdo da auto-estima, ficou muito
claro nos primeiros anos de atuagdo da ONG que existiam problemas de natureza coletiva, como
a falta de transporte publico acessivel no municipio. Dessa forma, em conjunto com outros grupos
organizados, foi extremamente positivo quando se decidiu pela criagdo do Conselho Municipal.

Na verdade, as discussdes para criacdo do Conselho se deram no ambito da COMIND, um
comité para o debate publico de temas que envolviam a pessoa com deficiéncia. De certa forma, o
COMIND reproduzia a forma de atuagdo que era comum as institui¢des e entidades nas décadas de
70 e 80, ou seja, cabia um papel secunddrio as pessoas com deficiéncia. Tanto é assim que, na pro-
posta original de criagdo do Conselho, pretendia-se que ele tivesse apenas trés representantes das
pessoas com deficiéncia. Essa idéia foi derrubada pela mobilizagdo dos deficientes que participa-
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ram,’” sendo que prevaleceu a proposta de oito pessoas com deficiéncia nos quatorze representantes
da sociedade civil.

O CMPD tem ainda quatorze representantes do Poder Pablico municipal, sendo que algumas
Secretarias indicam pessoas com deficiéncia para representa-las. Isso também ocorre com algumas
entidades prestadoras de servigos (que sdo representadas via Sociedade Civil), fazendo com que
haja um ntmero significativo de pessoas com deficiéncia nos debates do CMPD e nas suas comis-
sOes de trabalho.

A funcao desse Conselho, definida em Lei, é formular, coordenar e avaliar toda a politica pa-
blica municipal que se relaciona as pessoas com deficiéncia e necessidades especiais. Essa definicao
é bastante abrangente e confere grande responsabilidade aos conselheiros. Ela também nos leva a
pensar que tipo de estratégia o Conselho deve ter para atuar, pois, num sentido estrito, deveriamos
apenas nos preocupar com politicas focalizadas para as pessoas com deficiéncia no municipio. Mas
nosso caminho nao deve ser este.

Explorando mais esse ponto, € preciso colocar que o Conselho - e também o CVI - busca uma
sociedade plenamente inclusiva, na qual politicas universais atinjam a todos de maneira satisfatoria.

A nossa luta é para que todas as escolas possam atender as diferentes deficiéncias, tendo re-
cursos materiais e humanos para isso. Da mesma forma, o correto seria um sistema de transportes
plenamente acessivel, além da inclusdo plena das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho,
independente da existéncia de leis de cotas.

Tudo isso é verdade mas, entre esse objetivo final e a realidade concreta atual, existe um in-
tervalo de tempo. Esse é um aspecto crucial. No nosso entendimento, devemos entdo adotar uma
estratégia que concilie, a0 mesmo tempo, a perspectiva de uma sociedade inclusiva com instrumentos
de luta politica que sdo apropriados para conjuntura brasileira, pelo menos nesse momento. A lei de
cotas para a inclusdo no mercado de trabalho, exemplo tipico de agdo afirmativa, talvez explicite mais
claramente essa visdo. Existem estudos que mostram que, mesmo sendo a Lei cumprida de maneira
integral, uma parte significativa das pessoas com deficiéncia ainda estaria fora do mercado de tra-
balho. Diante disso, alguns poderiam defender a ineficacia desse instrumento. Por outro lado, ha a
alternativa de usa-lo como forma de conscientizagdo para contratagdo de pessoas com deficiéncia. Isso
tem sido feito pela comissao de trabalho e emprego (CTE) do Conselho, que atua com outros parceiros
nesse projeto, como o Ministério Pablico do Trabalho, o INSS e a Delegacia Regional de Trabalho.

A grave situacao social do pais - que muitas vezes atinge duplamente a pessoa com deficién-
cia (pela limitagao em si e pela situacao de pobreza ou miséria) - ndo nos permite abrir mao desse
instrumento. Nos paises avancados, como EUA e Inglaterra, a Lei de cotas durou cerca de 50 anos,
sendo implementada depois da Il Guerra e, posteriormente, derrubada pelo movimento das pesso-
as com deficiéncia em meados dos anos 90. No Brasil, a Lei que trata de reserva de um percentual
para com deficiéncia nas empresas com mais de 100 funcionarios é de 1991,10 e s6 recentemente tem
sido fiscalizada de uma maneira mais efetiva.

8 Essa capacitacdo foi feita pelo consultor Romeu K. Sassaki.
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Em sintese, estamos tentando argumentar que nao deve ser feita uma escolha através da sim-
ples oposicdo entre politicas universais e aquelas de carater focalizado. Um outro exemplo disso é a
negociagao que foi feita pela comissao de acessibilidade e transporte (CAT) no Conselho entre os anos
de 2004 e 2006. Durante esse periodo, foi construido um projeto que tem como eixo mesclar politicas
universais e focalizadas para as pessoas com deficiéncia, buscando a sintonia que signifique ganhos
efetivos e progressivos para nosso segmento. Esse projeto, aprovado no orcamento participativo, pre-
vé a existéncia de vans e 6nibus adaptados, sendo que as primeiras realizariam um servico exclusivo,
alimentando os terminais para que, entre eles, circulassem os 6nibus acessiveis nas linhas regulares
selecionadas. Terfamos entdo um sistema misto, parte exclusivo e parte universal, de acordo com as
particularidades da pessoa com deficiéncia (muitas das quais ndo conseguiriam chegar até os termi-
nais) e a perspectiva de um ambiente inclusivo, ja que os 6nibus atenderao toda a populagao.

A participagdo ativa dos membros do CVI no CMPD demonstra, portanto, como incorpora-
mos as demandas coletivas a partir da escuta das necessidades individuais. Vale dizer que, além do
CMPD, temos procurado atuar também nos Conselhos Estadual e Nacional dos Direitos das

Pessoas com Deficiéncia, com particular atencdo para o debate atual sobre o Estatuto das
Pessoas com Deficiéncia, que pode representar um retrocesso nessa luta em fungao de encaminha-
mentos ndo discutidos com o nosso segmento.

Consideracdes finais

No Brasil, a problematica de politicas ptblicas envolve uma dimensdo que deve ser consi-
derada quando falamos de pessoas com deficiéncia. Nao ha davidas de que devemos lutar para
que prevaleca o carater universal das politicas, ou seja, que os servigos publicos (educacao, satde,
transporte e outros) possam atender satisfatoriamente todas as pessoas, independentemente das
condigdes particulares de cada um em qualquer esfera: social, racial, religiosa ou fisica/sensorial/
mental. Porém, as pessoas com deficiéncia tém graus variados de limitacdo que, se desconsiderados,
acarretam em injusticas dos mais variados niveis. Entre a sociedade plenamente inclusiva e a reali-
dade atual existe um intervalo de tempo. Nao podemos perder a perspectiva dessa sociedade justa,
mas ndo podemos abrir mao de instrumentos e politicas focalizados nesse momento.

A maioria das pessoas com deficiéncia estd submetida a uma dupla exclusdo: que é social (pela
pobreza, fome, e desemprego, etc.) e, a0 mesmo tempo, fruto da limitacao fisica, sensorial e mental.

Considerando essa situagdo é que defendemos politicas voltadas para as pessoas com deficién-
cia, que vivem, muitas vezes, situagdes criticas e emergenciais, que exigem intervencdes focalizadas.

A nosso ver, é possivel percorrermos uma fase de transicao até chegarmos a sociedade inclu-
siva. Antes que todas as pessoas com deficiéncia tenham um patamar minimo de qualidade de vida,
por meio de um acesso adequado aos servigos publicos, ndo podemos fragilizar nossa luta politica
sem instrumentos legais de que dispomos, como a cota para pessoas com deficiéncia no mercado de

9 E preciso ressaltar a participacio de outros movimentos nesse debate, como a FCD - Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes de Campinas, em
particular de seu coordenador na época, Fernando Montanari.
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trabalho. Foi criado um aparato institucional que deve ser utilizado nessa luta. Obviamente que esse

aparato precisa ser aperfeicoado, mas ele possui a virtude de ser democratico, pois envolve o Poder

Pablico (em diferentes instancias), as entidades e as pessoas com deficiéncia.
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a viabilizacdo deste projeto, por terem compreendido a importancia de
uma obra que compartilha conhecimento e esperanga para centenas de

familias e profissionais que lidam com o cotidiano da Mielomeningocele.
O caminho que vocés ajudaram a abrir com esta iniciativa generosa ira

proporcionar mais oportunidades de divulgacao e de conhecimento sobre
a patologia e de inclusdo das pessoas que tém espinha bifida.
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