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RESUMO

A Mielomeningocele € uma doenga decorrente da malformagéo do tubo neural nas
primeiras semanas de gestacdo. Nao possui cura, porém s&o proporcionados
tratamentos ao longo do desenvolvimento para evitar complicagbes irreversiveis.
Objetivo: Mostrar a atual qualidade de vida dos portadores de mielomeningocele e os
obstaculos ao longo do seu desenvolvimento. Método: Trata-se de uma pesquisa
descritiva exploratéria de natureza qualitativa, com cinco individuos com sequelas da
Mielomeningocele maiores de 18 anos, que foram entrevistados. Resultado: A analise
dos dados coletados foi realizada com o apoio da literatura pré-existente, os
resultados permitiram compreender o impacto diario desta malformacdo no
desenvolvimento e as dificuldades enfrentadas ao longo dos anos. Conclusao: A
partir dos relatos coletados foi possivel compreender as limitacbes desenvolvidas
diante das sequelas secundarias, assim como a superacdo e adaptagcdo dos
individuos com mielomeningocele ao longo do seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Mielomeningocele. Qualidade de vida. Perfil de impacto.

ABSTRACT

Myelomeningocele is an intrauterine disease resulting from malformation of the neural
tube in the first weeks of pregnancy. There is no cure, but treatments are provided
throughout development to avoid irreversible complications. Objective: To show the
current quality of life of patients with myelomeningocele and the obstacles along their
development. Method: This is a descriptive exploratory research of qualitative nature,
with five patients with myelomeningocele over 18 years, through questions open to
discussion. Results: The analysis of the collected data was performed with the support
of pre-existing literature. The results allowed us to understand the daily impact of this
malformation on development and the difficulties overcome over the years.
Conclusion: From the collected reports it was possible to understand the limitations
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developed in the face of secondary diseases, as well as the overcoming and adaptation
of myelomeningocele patients throughout their development.

Keywords: Myelomeningocele. Quality of life. Impact profile.

INTRODUGAO

A Mielomeningocele (MMC) é uma malformagao congénita no sistema nervoso
central, com incidéncia entre as quatro primeiras semanas de gestacdo. Pode advir
durante o fechamento do tubo neural ocasionando em doencas como Anencefalia e
Encefalocele ou na regido lombo-sacra gerando a Mielomeningocele, também
conhecida como espinha bifida aberta, ndo oferecendo barreira de protecéo contra o
meio externo e expondo a medula espinal.’

De acordo com Baldisserotto e colaboradores (2010) “estima-se que no Brasil
a incidéncia seja de aproximadamente 1,1: 1000 nascidos vivos”. Sendo a causa de
carater indefinido e podendo estar relacionado a fatores tais como ambientais ou
genéticos, supressdo de vitaminas A, D e Acido Fdlico, atualmente considerado o
maior fator de riscos para desencadeamento desta doenga.?3

Segundo Affonso e colaboradores (2014) “acido folico ajuda a formar as células
brancas e vermelhas do sangue, além disso, ajuda na formacgao do material genético
de cada célula”. A falta desta vitamina durante a gestacdo podendo acarretar
deformidades do tubo neural, ocasionadas na fase inicial do desenvolvimento fetal.
Sendo recomendada uma suplementagdo antes e durante a gestagdo.*®

Além disso, visando a disponibilidade limitada de informacdes sobre o
desenvolvimento e qualidade de vida de individuos com mielomeningocele na vida
adulta, esta pesquisa teve como intuito obter diferentes visbes acerca do
desenvolvimento, complicagdes secundarias e o bem-estar dos portadores desta
deficiéncia atualmente.

Tendo em vista as sequelas ocasionadas por esta deficiéncia, buscamos a
individualidade de percepcdo de cada voluntario, baseado em experiéncias
particulares vividas ao longo dos anos. Posteriormente os dados coletados foram
interpretados, analisados junto a literatura ja existente e categorizados para melhor
compreensao.

Dessa maneira, o objetivo desse trabalho foi identificar a qualidade de vida de
adultos com mielomeningocele, ja que a maioria dos artigos publicados retratam
apenas criangas com sequelas dessa patologia.
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METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva exploratéria de natureza qualitativa, com
intuito de observar diferentes parametros de desenvolvimento e aspectos distintos de
uma situagao, a partir de relatos de caso de adultos com mielomeningocele.

O estudo foi realizado na cidade de Curitiba-PR, com cinco individuos com
mielomeningocele, com idade superior a dezoito anos. A escolha de voluntarios nesta
faixa etaria se justifica pelo fato de que a medida que ocorre a transigdo da
adolescéncia a maturidade, ja que o individuo passa a estar menos exposto a
procedimentos invasivos. Por exemplo, entre os 18 a 21 anos ja atingiram a
maturidade esquelética, ndo precisando de novas corregdes em joelho/pé por conta
do crescimento.®

As entrevistas foram realizadas individualmente, conforme a disponibilidade de
cada participante e assinatura prévia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
realizando as devidas orientagdes e esclarecimentos a respeito da pesquisa.

Os dados foram posteriormente transcritos, tendo como base de analise a
literatura ja existente, sendo categorizada em seis topicos para melhor compreensao.
Nao houve respostas assertivas ou incorretas, apenas a opinido pessoal de cada
voluntario. Como garantia de anonimato dos voluntarios entrevistados, foram
identificados como voluntario (a), seguido de algarismo em ordem crescente
(voluntario 1, voluntaria 2...).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
do Hospital Paranaense de Otorrinolaringologia LTDA — IPO, sob- parecer n°.
3.583.139.

RESULTADOS E DISCUSSAO

ApOs as entrevistas foi realizada a categorizagao das respostas para melhor
compressao dos dados obtidos, dessa maneira as categorias foram classificadas em
numeros de 1 a 6. Sendo a 1°: Descricdo socioeconbmica, a 2° Intervengoes
cirurgicas, 3° Apoio familiar no desenvolvimento, 4° Principais obstaculos, 5°
Desenvolvimento profissional e o 6° Relacionamentos afetivos.

Categoria 1. Descricao social e de saude dos voluntarios

As entrevistas foram realizadas com 5 voluntarios adultos com
mielomeningocele, com prevaléncia do sexo masculino. A idade dos voluntarios variou
entre 20 a 35 anos. A Tabela 1 resume as caracteristicas das amostras coletadas.
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Tabela 1 — Descrigéo social.

CATEGORIA VARIAVEL NUMERO® %
SEXO FEMININO 1 80%
MASCULINO 4 20%
TOTAL: 5 100%
IDADE 20 A 25 2 40%
26 A 30 1 20%
31A35 2 40%
TOTAL: 5 100%
ESCOLARIDADE ENSINO MEDIO COMPLETO 5 100%
ENSINO SUPERIOR 4 80%
TOTAL: 5 100%

Fonte: Autor 2020

A Tabela 2 representa as condi¢des clinicas e as sequelas associadas a
mielomeningocele.

Tabela 2 - Condigbes clinicas e as sequelas associadas a mielomeningocele

CATEGORIA VARIAVEL NUMERO® %
HIDROCEFALIA SIM 5 100%
NAO 0 0%
TOTAL: 5 100%
CORRECAO COM SIM 5 100%
s :
TOTAL: 5 100%

Fonte: Dados subdivididos em categorias, a partir dos relatos coletados nas entrevistas, 2020.

Todos apresentaram sequela da mielomeningocele associada a incidéncia da
hidrocefalia na infancia. Castro e colaboradores (2010) relatam que em cerca de 90%
dos casos de mielomeningocele podem ocorrer a hidrocefalia.”

A hidrocefalia ocorre quando o corpo produz excesso de liquido
cefalorraquidiano (LCR) conhecido também como Liquor, fazendo com que este
liquido n&o seja reabsorvido, ocasionando em uma pressao intracraniana.

Segundo Salomao e colaboradores (1995) “A maioria absoluta dos individuos
com mielomeningocele tém hidrocefalia associada e, em mais de 70% dos casos, ha
necessidade de instalagdo de derivagdes ventriculares”.8
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Tendo isso em vista, todos os voluntarios realizaram correcdo com a
implantagéo cirurgica de uma Derivagdo Ventriculo Peritoneal, mais conhecida com
DVP, utilizado para aliviar a pressao intracraniana ocasionada pela Hidrocefalia
atraves da drenagem deste liquido cefalorraquidiano para outra cavidade corporal.®

Quatro voluntarios apresentaram sensibilidade a Latex, relatado ainda na
infancia. Segundo Yeh e colaboradores (2012) “criangas com mielomeningocele sao
as que mais se sensibilizam ao latex pelo contato muito frequente e precoce com
cateteres, luvas, dentre outros”.'®

Atualmente todos os voluntarios seguem em acompanhamento meédico, porém
com intervalo maior entre as avaliacdes, levando em conta as consultas continuas de
quando crianga.

Categoria 2. Intervengoes cirurgicas

Os individuos com de mielomenigocele sdo submetidos a diversas intervengdes
cirurgicas durante o seu desenvolvimento, sejam elas intrauterinas ou até mesmo nas
primeiras horas apds o seu nascimento, assim que avaliado e estabelecido as
condi¢des clinicas gerais do recém-nato. Tendo como principal objetivo o reparo da
espinha bifida para preservacdo do tecido local e a reconstituicdo anatomica,
minimizando assim riscos de infecg&o.’

Posteriormente sdo realizadas outras intervencbes, se necessario, como a
cirurgia para implantagdo da valvula de DVP, corregdo de bexiga e intestino
neurogénico e ao longo do seu crescimento cirurgias para corregédo de deformidade
musculos esqueléticos, tendo como finalidade a diminui¢ao das sequelas decorrentes
da mielomeningocele.®

A seqguir os relatos dos voluntarios:

“30 cirurgias. A maioria para corre¢ao na perna, ma formacéo. 2 corre¢do da
mielo na coluna, uma quando nasci e outra com 12 anos. Duas DVP,
ampliagéo vesical” (Voluntario 1).

“Operagéao escoliose e lordose, nervos dos pés, valvula de derivagéo, e da
Mielomeningocele” (Voluntario 2).

“Cerca de 25 entre correcdes ortopédicas nos pés, tornozelos, joelhos e
quadris, cirurgias reparadoras e estéticas a além das cirurgias para
contencéo urinaria” (Voluntario 3).

“Ao todo foram 18 cirurgia, DVP, ampliagao de bexiga por conta de pedras no
rim, correcdo dos pés e joelhos” (Voluntario 4).

“Quatro procedimentos, correcdo da mielo, DVP, pés tortos e quadril’
(Voluntaria 5).

Tendo em vista que algumas foram mais eficientes que outras, vimos como
unanimidade a melhora da qualidade de vida apds essas intervencdes. Entretanto, a
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mobilidade dos membros inferiores foi a area mais afetada, tendo como maioria os
procedimentos realizados ao longo do desenvolvimento para corre¢ao da marcha ou
melhora minima da mobilidade fisica."

Além disso, os cinco voluntarios realizaram corregdo cirurgica das

deformidades musculo esquelética, sendo possivel observar na Tabela 3 a atual
mobilidade motora dos voluntarios.

Tabela 3 — Mobilidade Fisica motora.

CATEGORIA VARIAVEL NUMERO® %
Mobilidade dos Deambula 1 20%
membros inferiores Deambula com auxilio (muletas, 2 40%
bengala)
N&o deambula 2 40%
TOTAL: 5 100%

Fonte: Dados subdivididos em categorias, a partir dos relatos coletados nas entrevistas, 2020.

Segundo Brandao (2009) “as deformidades variam conforme o segmento neurologico
afetado; a retracdo no quadril e joelho e as deformidades nos pés ocorrem universalmente”.
Pois, quanto maior o nivel ou o local onde est4 localizada a lesdo, maior o comprometimento
funcional e diminuicdo da forca muscular dos membros inferiores. '!3

Categoria 3. Apoio familiar no desenvolvimento

A presenga e apoio familiar sdo considerados de suma importancia no
desenvolvimento infantil, ja que esta fase é caracterizada pelo aprimoramento e
desenvolvimento de habilidades, desenvolvimento da base do carater e
principalmente da autoconfianga.'

Sendo assim, no desenvolvimento de uma crianga com deficiéncia ndo seria
diferente. Além disso, a decorréncia destas condigdes cronica dos individuos com
mielomeningocele abrangem diversas proporgdes, sejam elas emocionais, sociais e
financeiras. Gerando impactos nas atividades rotineiras, tanto dele préprio como dos
familiares envolvidos no seu cotidiano."

Visando que tratamento e reabilitacdo desses individuos envolvem
acompanhamento e cuidados continuos devido as multiplas intervengdes que os
mesmos sao submetidos, o auxilio da familia se torna fundamental no
desenvolvimento do autocuidado e futuramente autonomia.

Diante disso, vemos a importancia do acompanhamento multidisciplinar, néo
s6 ao individuo com mielomeningocele, mas dos familiares envolvidos no seu cuidado,
que em alguns casos por conta deste agravo acabam tornando-se super protetores,

134
Saude Meio Ambient. v. 10, p. 129-140, 2021
ISSNe 2316-347X



Beatriz Essenfelder Borges, Mayara da Silva Kovalhuk

estimulando a dependéncia do (a) filho (a) deficiente aos familiares, podendo
prejudicar o desenvolvimento do autocuidado, independéncia e integragéo social. 16

A seguir o relato dos voluntarios acerca do apoio familiar:

“‘De forma totalmente normal, me apoiam e estdo comigo em todas as
decisbes. Acabei mudando um pouco a familia por ser a Unica pessoa com
deficiéncia” (Voluntario 3).

“No comeco eles ficaram bastante abalados, mas hoje em dia ndo. Viram que
tinha tratamento pra amenizar os problemas e lidaram da melhor forma
possivel” (Voluntario 4).

“Eles sempre me ajudaram muito, me apoiam demais. Quando vim pro Brasil,
eles ficaram meio receosos, falei que precisava buscar minha independéncia,
eles aceitaram” (Voluntaria 5).

Categoria 4. Principais obstaculos

Os principais obstaculos encontrados além do fator fisico e as doencas
secundarias sao as psicologicas. Tendo em vista o preconceito referente a pessoas
com deficiéncia, relacionado a mudangas nos padrdes pré-estabelecidos pela nossa
sociedade.™

Abaixo podemos identificar nitidamente os impactos que cada um sofre
diariamente devido a sua deficiéncia:

“Na adolescéncia comecei a ter alguns problemas, com relacdo a
preconceito. E normal, mas ndo deveria ser. Consegui lidar bem com isso”
(Voluntario 1).

“Hoje em dia ainda existe muito pré-conceito com relagédo a inclusédo de nés
portadores de deficiéncia (PCD’) acho que para mim melhorou muito em
relacdo a isso mesmo existindo algum tipo de receio de outras pessoas a
portar-se a n6s” (Voluntario 2).

“Me considero apto a sociedade, passei e passo alguns preconceitos, mas
fazem parte do dia a dia e precisam ser superados” (Voluntario 3).

De modo geral, quando retratamos o cotidiano dos individuos com alguma
deficiéncia, é importante visualizar as limitagcdes que os acompanham diariamente
como consequéncia da mesma, acarretando na insergao social do mesmo para com
a sociedade, fazendo com que deixem de realizar atividades pela falta de
acessibilidade.

Entretanto, a evolugdo tecnoldgica ao longo dos anos resultou em avangos
significativos das tecnologias assistivas, assim melhorando a qualidade de vida e
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insercdo dos mesmos na sociedade, possibilitando adaptagdes para realizagdo de
atividades cotidianas e proporcionando acima de tudo independéncia.'”

“Na vida adulta, estou me adaptando, quando ia fazer alguma coisa e via que
tinha dificuldades, buscava me adaptar com a minha condicao fisica, entao
nunca me limitou” (Voluntario 1).

“Sim e nao, busquei sempre nao ver como limitador ter a mielo e sim como
algo a mais para superar. Consegui realizar muitas das etapas sociais
comuns da vida e as que nao consegui foram por incapacidade de outras
atribuigbes” (Voluntario 3).

“Limitou algumas vezes, por exemplo, quando queria fazer alguma coisa
sozinha e nao conseguia. Mas sempre procurei ser independente e ter minha
propria autonomia “(Voluntaria 5).

No entanto, poucos conhecem os direitos a acessibilidade e igualdade que esta
prevista em lei desde 2015. Na Lein® 13.146, de 06 de julho de 2015. Art.4 “Considera-
se discriminacdo em razao da deficiéncia toda forma de distincdo, restricdo ou
exclusao, por agao ou omissao [...] incluindo a recusa de adaptagdes razoaveis e de
fornecimento de tecnologias assistivas”. Assim como, os direitos a saude, educacgéo,
moradia, habilitacao e reabilitacdo dos portares de qualquer deficiéncia estao em vigor
e previstos em lei. 8

Categoria 5. Desenvolvimento Profissional

Segundo o Art. 27, da Lei n°13.146, de 06 de julho de 2015 “a educagao
constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurando um sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida”.'®

No entanto, literaturas revelam que durante o processo de escolarizagao
ocorrem diferentes entraves, que vao desde o processo de matricula, acessibilidade
a insercgédo social, mesmo com os direitos estando previstos em lei. °

A principal caracteristica encontrada nos relatos dos voluntarios abaixo foi que
durante todo o desenvolvimento escolar e principalmente na primeira infancia eles
sofreram algum tipo de preconceito, através do bullyns por parte dos colegas ou pelo
despreparo dos profissionais de educag¢ao quanto ao manejo de sua deficiéncia.

“Sofri preconceito, apenas quando eu era mais novo, o chamado bullyns no
colégio, pelo fato de andar diferente dos demais” (Voluntario 4).

“Quando eu era crianca tive uma barreira, de preconceito, porque queriam
me mandar para um colégio especial sem necessidade. Eles ndo entendiam
que meu problema era fisico, ndo mental” (Voluntaria 5).
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Entretanto, a partir dos relatos dos voluntarios abaixo vemos que a realidade
foi diferente no periodo académico, os mesmos relataram boa aceitagdo por parte dos
seus professores e colegas de classe, o facil acesso e acessibilidade nas
Universidades. Assim como, no mercado de trabalho apdés o término dos seus
estudos, conseguindo seguir carreira na profissao almejada, mesmo depois de
enfrentar os obstaculos impostos durante a educacao na primeira infancia.

“Ensino médio regular. Iniciei duas vezes a faculdade e tranquei. Agora estou
fazendo graduagdo a distdncia de Educacao Fisica. Sou paratleta desde
2012, campeéo nacional de para jiu-jitsu” (Voluntario 1).

“Trabalho e fiz faculdade de Ciéncias Contabeis, pretendo fazer mais alguma
graduagao” (Voluntario 2).

“Conclui meus estudos com louvor e passei a atuar antes mesmo da
conclusdo do curso de designer grafico. Atualmente trabalho por conta e
presto servigos voluntarios na associagado dos deficientes fisicos do parana,
virei paratleta de esgrima em cadeira de rodas e nos ultimas dez anos
conquistei dois campeonatos nacionais e cheguei a terceiro das Américas”
(Voluntario 3).

“No mestrado, eles procuram sempre ajudar, estdo reformado a sala para
minha inclusdo, sempre preocupados, por exemplo, de como vou andar pela
sala com a cadeira” (Voluntaria 5).

Categoria 6. Relacionamentos Afetivos

Ao discutir sobre os relacionamentos afetivos ndo falamos apenas de questdes
de sexualidade, namoro e casamento, mas as relagdes de amizade e familiares
também. Essas relacbes sao indispensaveis para o desenvolvimento da
autoconfianga e interagao social deste individuo com a sociedade.'

A sociedade de forma geral baseia a imagem corporal a partir de padrdes ja
preestabelecidos, desencadeando frustragdes quando algo foge deste padrao. Esse
processo ocorre principalmente no periodo da adolescéncia, sendo portador de
alguma deficiéncia ou nao, pois é nesta fase que o desenvolvimento e entendimento
acerca da autoestima ficam mais evidentes. Na fase da adolescéncia os individuos
que portadores de necessidades especiais acabam encontrando ainda mais
obstaculos, em relacao a aceitagao da propria imagem corporal e aceitagcéo da propria
condigdo.™

Quando retratado sobre relacionamentos afetivos, muitos relatam o preconceito
que sofrem pelos seus parceiros por conta da sua deficiéncia, como retratado nos
relatos abaixo. Este fator fica ainda mais evidente com as mulheres onde vemos maior
influéncia de padrdes de beleza, enquanto com os homens ficam relacionados a sua
imagem corporal e desempenho.?°

“Sim, existe preconceito, principalmente na geragdo na qual eu me encaixo.
Preconceito em relacdo a aparéncia € bem nitido, evidente que existe
preconceito. Mas hoje eu ndo me importo tanto. Este € um assunto bem
delicado “ (Voluntario 1).
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“Sim, tenho 34 anos e nao tive um relacionamento afetivo e devo grande
parte desse fracasso a falta de confianga em meu corpo decorrente da mielo.
A inseguranga ja é algo natural em um homem e atrelada a fatores que
diminuem suas condigdes de efetiva acdo fisica ou sexual aumentam em
muito a chances de fracasso” (Voluntario 3).

“Sim, ja tive situacdes complicadas. O preconceito por parte dos homens, eles
desistem quando descobrem a sua deficiéncia. Meu ex-namorado era
deficiente também, mas nao aceitava, tivemos um problema em relagéo a
minha deficiéncia e ele terminou. Atualmente namoro, ele é deficiente
também e cadeirante, a gente se entende muito bem, sem problemas*
(Voluntéria 5).

A partir dos relatos, podemos evidenciar o nitido desconforto dos voluntarios
ao retratar o assunto. Pois, apesar de muitos se aceitarem e conseguirem lidar com
diversos obstaculos, notamos os preconceitos que os mesmos sofrem ou sofreram
por conta da sua deficiéncia e o quanto isso impactou na autoestima e confianca.

Além disso, ndo ha um suporte de assisténcia direto para lidar com esse fator
psicoldgico, seja por falta de procura, disponibilidade ou até mesmo pela
indisponibilidade de informagdes acerca do desenvolvimento adulto dos portadores
de mielomeningocele.

CONSIDERAGOES FINAIS

Através dos dados coletados durante as entrevistas e interpretados a partir da
literatura foi possivel compreender as principais dificuldades ultrapassadas por
adultos com mielomeningocele e como esta deficiéncia o impactou durante o seu
desenvolvimento, principalmente em virtude das multiplas intervengdes cirurgicas ou
terapéuticas.

Percebeu-se a necessidade de medidas de incluséo, a partir dos relatos de
preconceito enfrentado diariamente por conta da sua deficiéncia, principalmente
durante o periodo escolar na primeira infancia, tendo que lidar com os bullyng e com
despreparo profissional dos educadores, tornando-se necessaria uma maior
orientagdo aos mesmos.

Além disso, € importante ressaltar a insatisfagdo diante da procura por
publicacdes acerca de adultos portadores de mielomeningocele, sendo mais acessivel
a literatura sobre recém-natos e criangas com a doencga. Entretanto, ao longo dos anos
contamos com o0s avangos das tecnologias na assisténcia e a melhor desenvoltura
dos profissionais da saude acerca do tratamento, consequentemente o aumento da
expectativa e qualidade de vida dos portadores desta deficiéncia, que a partir dos
relatos coletados conseguimos constatar.

Tendo em vista as sequelas ocasionadas por essa malformagao, conseguimos
através dos relatos constatar uma melhora unanime apods intervengdes que o0s
mesmos foram submetidos ao longo do desenvolvimento, proporcionando melhora na
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qualidade de vida e possibilitando a integracédo social. Porém, sem sucesso ao
procurar literaturas recentes ou registros sobre esses avangos cirurgicos e
terapéuticos, que possibilitaram a melhor recuperagédo dos mesmos.
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