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RESUMO SUMMARY

A mielomeningocele (MM) constitui uma malformacao do tubo
neural que ocorre entre a terceira e a quinta semana de vida
intra-uterina caracterizada por falha na fuséo dos elementos
posteriores da coluna vertebral, com consequente protrusédo
da medula espinhal e meninges. Além de alterag6es motoras,
sensitivas e de coordenagédo, as criancas com MM podem
apresentar diversos problemas de salde associados a
doenca. Neste sentido, o conceito de cuidado imprime um
modelo de atencao voltado para integralidade e propiciando
acrianca, ao cuidador e a sua familia um modelo de assisténcia
mais continuo e efetivo. Desta forma, o objetivo desse trabalho
€ apresentar a experiéncia de construcao de um plano
terapéutico multidisciplinar para criangas com MM. A partir
da hospitalizacéo foi realizada uma anamnese multidisciplinar
a qual subsidiou uma roda de discuss@o que resultou na
construcao de um plano terapéutico multidisciplinar voltado
a crianca, ao cuidador e a familia. A acdo multidisciplinar,
apesar dos desafios, apresenta-se como uma forma
promissora e irreversivel de atendimento na area da saude,
e com esta proposta espera-se prestar uma atengéo baseada
na integralidade e no empoderamento dos cuidadores e
familiares das criancas com MM para minimizar as dificuldades
de assisténcia e cuidado.
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Myelomeningocele (MM) is a neural tube defect that occurs
between the third and fifth weeks of intrauterine life
characterized by failure of fusion of posterior elements of
the spine, with subsequent protrusion of the spinal cord and
meninges. In addition to motor, sensory and coordination
abnormalities, children with MM may have several health
problems associated with the disease. In this sense, the
concept of care prints a model of care focused on integrality
and provides child, caregiver and family with a more solid
and effective care model. Thus, the aim of this paper is to
present the experience of setting a multidisciplinary treatment
plan for children with MM. After hospitalization, a
multidisciplinary anamnesis was performed, which subsidized
a free discussion that resulted in the construction of a
multidisciplinary treatment plan targeted at the child, caregiver
and family. The multidisciplinary action, despite the challenges,
is presented as a promising and irreversible way of support
in health care, and this proposal is expected to provide care
based on integrality and empowerment of families and
caregivers of children with MM in order to minimize the
difficulties concerning to assistance and care.
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defeitos do fechamento do tubo neural (DFTN)
OSQ malformacBes congénitas frequentes que
acontecem devido a uma falha no fechamento
adequado do tubo neural embrionario, que ocorre entre
a terceira e quinta semana durante a embriogénese
(AGUIAR et al., 2003). A espinhabifidaéum defeito de
fechamento Osseo posterior da coluna vertebral, o
defeito pode ser recoberto por pele essencialmente
normal (espinhabifidaoculta), ou associar-se com uma
protrusdo cistica, podendo conter meningesanormaise
liquido cefal orraquidiano —meningocel €; ou elementos
da medula espinhal e/ou nervos — mielomeningocele
(MM). Embora varie consideravelmente nas diversas
regifes geogréficas, a incidéncia dos DFTN, de uma
maneirageral, sesituaem torno de 1:1.000 nascimentos
vivos, no Brasil a prevaléncia € de 1,8 a 4,2:1000
nascidos vivos e o risco de recorréncia em futuras
gravidezes de um casal queteveum filhocom DFTN é
cercade 25 a 50 vezes maior que o risco da populacéo
emgeral, sesituando entre 4% e 5% (SANTOS, 2009).

Embora os DFTN apresentem etiologia
heterogénea e sgjam descritos diversos mecanismosem
sua génese, amaioria dos casos é atribuida ainteragdo
entre fatores genéticos e ambientais, o que é
denominado de heranca multifatorial. Propde-se que
vérios genes estejam envol vidos no fechamento do tubo
neural e os mais estudados sdo aquel es associados com
0 metabolismo do &cido félico, como o metileno-tetra-
hidrofolato-redutase (AGUIAR et al., 2003). Além de
genes, diversos fatores ambientais parecem também
estar envolvidos naetiologiados DFTN, o acido félico
éofator derisco maisimportanteidentificado até hoje.
Sabe-se que a suplementacédo periconcepcional e
durante o primeiro trimestre de gravidez tem reduzido
tanto o risco de ocorréncia como risco de recorréncia
paraos DFTN em cercade 50 a70% (SANTOS, 2009).
Aindasegundo este autor, outros agentes teratogénicos
possivelmente envolvidos como fatores de risco sdo
diabetes mellitus materno, uso de acido valproico para
tratamento de epilepsia durante a gestagdo, obesidade
materna, deficiénciade zinco e hipertermia.

Além de alteragbes motoras, sensitivas e de
coordenacdo as criancas com MM podem apresentar
diversos problemas de salide associados a doenga. A
presenca de outras alterages neurol6gicas como
malformacOes cerebrais e hidrocefalia sdo comuns e
podem ocasionar deficiénciaintelectual, dificuldade nas
funcdes executivas, alteragfes visual-espaciais e
oculomotoras. A doenga incapacitante pode causar
ainda prejuizos no autocuidado, mobilidade, isolamento
social ebaixaauto-estima. Dessamaneirase observaos
danos nédo sb nas criangas com MM, mas aos seus
cuidadoresefamiliares.

A condicéo cronicatambém pode fazer com que
acriangacom MM reduza ou perca sua capacidade de
autonomia e de autocuidado, tornando-se dependente
do familiar paraser cuidado. O ato de cuidar dacrianca
exige dafamiliando somente areadaptacéo no cotidiano
familiar, mastambém o aprendizado de cuidados como:
cateterismo vesical, administragdo de medicamentos de
uso continuo, prevencéo de lesdes de pele, uso de
Orteses, dentre outros. Essasfamiliastambém convivem
com dificuldades de convivio social, sobrecargafisica
e emocional com o cuidado cotidiano, além das
complicacBes que resultam em necessidade de acom-
panhamento permanente por servicos ambulatoriais e
de reabilitagdo. Assim, o processo de cuidar, sgja por
parte dafamiliaou pelos profissionais de salide, imp&e
0 estabelecimento de umarelagdo solidaria com quem
se cuida, compreendendo suas necessidades
singulares, respeitando suas limitacdes e estimulando
suas potencialidades e autonomia (GAIVA, NEVES,
SIQUEIRA, 2009)

Frente atodo esse contexto delimitagdesfisicas
e repercussdes psicossociais a MM pode afetar a
sensacdo subjetiva de felicidade e satisfac@o pessoal,
ou sgja, a qualidade de vida. Dessa maneira se sugere
aos profissionais de salide, um model o de atengdo mais
continuo e efetivo, em que fica evidente uma trans-
formagdo do modelo hegemdnico das préticas de
atencdo a salde centrada na doencga e na execugdo de
procedimentos, paraum modelo entendido a partir das
diretrizes do acolhimento, integralidade e responsa-
bilizagcdo que passa pela formacdo de uma nova
consciéncia no fazer e no saber profissional.

Nesse contexto, eis que se destaca o plano
terapéutico multidisciplinar que se constitui em um
escopo de atuacdo que subsidiaumainterlocugdo muito
ténue entre a equipe e a demanda que se apresenta.
Assim, constituindo um processo que atende umalinha
de continuidade que rompe em definitivo com o modelo
hospitalocéntrico e a assisténcia passa a assumir uma
funcdo de integralidade, acesso e mediagdo para a
crianca, seu cuidador e suafamilia. O plano terapéutico
tem como objetivo gjudar na compreensdo, no empo-
deramento e no sucesso do tratamento, no sentido de
reforcar e aprimorar as opgfes na abordagem da
sequéncia saude/doenca/reabilitagdo, proporcionando
umalinhade cuidado integral paraessasfamilias.

Este trabalho objetiva descrever a experiéncia
de construcéo de um plano terapéutico multidisciplinar
realizado por residentes multiprofissionais de salide e
servidores técnicos para criancas com MM atendidas
no Hospital Universitéario AnaBezerra(HUAB - Santa
Cruz/RN), vinculado a Universidade Federal do Rio
Grandedo Norte (UFRN).
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RELATO DO CASO

Orelato envolve umacriangacom MM, nascida
de parto cesarea que teve o fechamento da bolsa em
menos de 24 horas, com 03 anos, atendidano HUAB a
partir dahospitalizagdo por motivo diverso associado a
patol ogia de base. Chegou ao servigo acompanhadade
sua genitora, sendo esta a principal cuidadora.

Geralmente esta patol ogiavem associadacom o
guadro de hidrocefalia. O que foi observado no caso
relatado é que 0 mesmo foi submetido a colocagdo de
vévulade derivacado ventricul o peritoneal. Com relagéo
a0 nivel neuroldgico de lesdo medular observou-se o
comprometimento lombossacral. Apresentava
alteracOes ortopédicas em extremidades inferiores do
tipo “pé torto congénito”. Outros comprometimentos
aindaencontrados rel acionaram-se com apossi bilidade
de levantar, deambular e controlar voluntariamente o
sistemavesical eintestinal.

Dentro dasituagéo dahospitalizaco foi realizada
a anamnese multidisciplinar com o intuito de com-
preender o contexto biopsicossocial em que a crianca
estava inserida, de modo a subsidiar uma roda de
discussdo entre residentes e servidores técnicos a fim
de tracar a linha de cuidado a ser adotada que
incorporasse beneficios para a crianga, o cuidador e a
suafamilia.

Dando continuidade a assisténcia, a equipe do
hospital estabeleceu uma parceria com a equipe de
Estratégia de Salde da Familia (ESF) que afamiliaem
questdo é adscrita, em que se pactuou alinhade atencéo
a ser adotada, bem como as informacfes necessarias
que sdo observadas e pertencentes a propria equipe,
estabel ecendo assim umalinhaténue entre a equipe do
hospital eaatencdo basica. Em sequénciaforam rediza-
das visitas domiciliares, sendo estas um instrumento
gue permite que os profissionais de salde adentrem
numa realidade mais vivencial, ao passo que também
oferece uma continuidade do trabalho instituido pela
prética assistencial hospitalar com a rede socioassis-
tencial disponivel. Destaforma, permite a obtencéo de
uma cadeia de informagdes pertinentes, que oferecem
subsidios para tracar uma linha de cuidado, que con-
tribua e garanta paraque ocorraumapraticaintegrativa
eresolutiva.

Diante dessa linha ja instalada de atencéo, a
equipe da ESF, dos residentes e servidores técnicos
elaboraram o plano terapéutico multidisciplinar, sendo
este caracterizado por um conjunto de propostas de
condutas terapéuticas articuladas, para um sujeito
individual e suafamiliano contexto socioecondmico e
cultural (BRASIL,2004). Este plano consiste do
resultado de uma discusséo coletiva de uma equipe

interdisciplinar, que deve necessariamente contemplar
acOes que visem a ampliagdo da autonomia e do
empoderamento do paciente e dasuafamilia, demodo a
incluir arede social sobre o processo de salide/doenca,
no sentido do autocuidado e da capacitacdo de cuida-
dores, com atransferénciade informagdes etécnicasde
cuidados.

A partir dessa concepgdo, a equipe tragou o
plano terapéutico que contemplou acrianca, o cuidador
e a familia, obedecendo as suas singularidades,
necessidades e principalmente a viabilidade de uma
linha de cuidado, que favorecesse o espectro de bem-
estar e qualidade de vida, visto todas as repercussdes
de salide e psicossociais anteriormente assinaladas.

Sendo assim foram tragadas estratégias para a
crianca voltadas para potencializar e favorecer a
autonomia, autoestima, insercéo na escola regular,
inclusdo social, autocuidado e oferta de uma dieta
adequada. Além disso, o encaminhamento para
seguimento ambul atorial e de reabilitacéo, articulando
com arede de salde e garantindo o0 acesso da crianga
a0s servicos necessarios paraum cuidado maisintegral
ecompleto.

Para o cuidador foram priorizadas a¢bes
enfatizando o cuidado com ahigiene, 0 empoderamento
da genitora/cuidador para aquisicdo dos seus direitos
como Beneficio de Prestagdo Continuadae o aprendizado
sobre cateterismo vesical de alivio e datécnicacorreta
de sondagem, informagdo sobre o modo de adminis-
trac8o, armazenamento e principais efeitos adversos dos
medicamentos de uso continuo, prevencdo de lesbes
de pele, uso de orteses, dentre outros. Além disso, se
buscou resgatar o feminino em suas fungdes de mulher
emae, bem como aaceitagdo dalimitagcdo dacrianca.

Paraafamiliaoptou-se por trabalhar no sentido
dareadaptacéo no cotidiano familiar incluindo narotina
momentos de |azer, de modo a propiciar aaceitacdo da
limitac8o da crianga culminando na estimulacdo do
processo deresiliéncia. Neste sentido, sefaz inteiramente
necessario priorizar o espago em queafamiliasejuntaa
equipe e esta tem como fungdo fornecer todas as
orientacOes, subsidiando e mediando os encaminha-
mentos advindos do plano terapéutico.

O plano terapéutico buscou culminar nas
prioridades e necessidades que v&o ao encontro desde
0 autocuidado até a autonomia, 0 que torna necessario
mencionar que sendo esta uma doenca incapacitante,
0s potenciais devem ser instigados desde a infancia,
no intuito de que perpasse para o viés da aceitacdo do
individuo de formaatranspor paraafamiliae o social.

Como essaexperiénciaobteve um caréter deéxito
indubitavel, a partir de entdo foi instituido no HUAB
um protocolo a ser seguido para outras crian¢as com
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MM admitidas no hospital, de modo a estender o olhar
e a concepgdo da equipe, que se apresenta de forma
multidimensional e integral frente a pessoa em suas
singularidades e necessidades de cuidado e atencéo.
Umavez que adoencaincapacitante acompanha
oindividuo ao longo detodaasuatrajetériade vida, se
faz necessario que ocorram adaptagdes tanto fisicas
guanto psicossocials, com consequente superacdo das
limitagdesimpostas pelacondi¢do de salide. A mudanga
de metas, de expectativas e de desejos decorrentes da
revalorizacdo da vida pode transpor o olhar clinico,
muitas vezes t&o objetivo e limitado para refletir a
sensacdo subjetiva do bem-estar da pessoa com MM.

COMENTARIOS

Os profissionais de salide ndo devem pautar
suas preocupacdes e intervences somente nas criangas
com MM, mas também em sua familia, assim sefaz a
propostado plano terapéutico que abarcadessamaneira
um olhar e um cuidado integral. Sendo assim, a equipe
multiprofissional que cuidaeinterage com estasfamilias
necessita considera-la como componente de seu
cuidado, deformaque, nacompreensdo do modo de ser
dessa familia, possa vislumbrar maneiras diferentes e
individualizadas de prestar-lhe cuidado e assisti-la.

A cronicidade daMM implicaem umaadeséo a
um regime terapéutico e de reabilitacdo complexo e
continuo, que imp&e a necessidade de adaptacdes,
cuidados e enfrentamentos tanto por parte da crianga,
guanto de suafamilia e da propriasociedade naqual se
insere e da qual fazem parte também o sistema e os
servicos de salide que devem oferecer suporte para o
cuidado continuado e prolongado. As repercussoes

REFERENCIAS

=

AGUIAR MJB, CAMPOS AS, AGUIAR ALP, LANAAMA.
MAGALHAES RL, BABETO LT Defeitos de fechamento
do tubo neural e fatores associados em recém-nascidos
vivos e natimortos. J Pediatr, 79(2): 129-34, 2003.
BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria-Executiva.
Nucleo Técnico da Politica Nacional de Humanizacgéao.
HumanizaSUS: prontuario transdisciplinar e projeto
terapéutico / Ministério da Saude, Secretaria-Executiva,
Nucleo Técnico da Politica Nacional de Humanizacéo. —
Brasilia: Ministério da Saude, 2004.

GAIVA MAM, NEVES AQS, SIQUEIRA FMG. O cuidado
da crianga com espinha bifida pela familia no domicilio.
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, 13(4): 717-
25, 2009.

n

w

trazidas pela condi¢do cronica para a vida das pessoas
com MM e suasfamilias abrangem maltiplas dimensoes:
emocional, social efinanceirae, ainda, geram impacto
nas atividades rotineiras.

Considerando que a sobrevida e a qualidade de
vida destes pacientes estdo relacionados as compli-
cacoes neuroldgicas, urologicas, ortopédicas e gerais,
€importante tentar estimular tanto aprevengdo como o
diagndstico e tratamento precoce desta doenga inca-
pacitante, visando diminuir seu impacto na sociedade.
Para isso hospitais e maternidades, bem como profis-
sionais da sallde, deveriam estar preparados parafazer
a hipdtese e confirmar o diagnostico de mielomenin-
gocele, encaminhando precocemente este paciente para
um centro de reabilitacdo, independentemente de seu
nivel neurol égico.

A qualidade de sobrevida dessas criancas é
significativamente af etada por fatores socioecondmicos
e pela auséncia de centros multidisciplinares de
acompanhamento e tratamento. A agdo multidisciplinar
eintersetorial, apesar dos desafios, apresentam-se como
umaformapromissoraeirreversivel de atendimento na
area da salde, e com esta proposta espera-se prestar
uma atencéo baseada na integralidade e no empodera-
mento dos cuidadores efamiliares das criangascom MM
paraminimizar asdificuldades de assisténciae cuidado.

Diante das miltiplas repercussdes na vida da
pessoa com MM e sua familia, bem como das com-
plicacBes sistémicas decorrentes, é imperativo o
desenvolvimento de pesquisas que tenham por objetivo
aprofundar ndo apenas os conhecimentos cientificos
sobre essa patologia, mas também a abordagem das
multiplas dimensbes do viver com essa condicao
cronica, possibilitando a busca por solugdes conjuntas
gue respondam as suas necessidades de vida e salde.
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