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Cuidados paliativos em criangas tem como objetivo melhorar a qualidade de vida datrutura familiar quer seja emocional, espiritual
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terapéutica, facilitando a aceitagdo desta crianca com defiei@lentro do contexto familiar e social

Palavras-chavesReabilitacéo, cuidados paliativos, mielomeningocele.

Inimeras sdo as condicdes que podem necessitar de cuidados paliativosstastae MM, defeito de formacéo do tubo neural associada a m
alteragdes: misculoesqueléticas, neurolégicas e outros sistemmagecessitam desde o nascimento até idade adulta um suporte envolve
relagdo de intermultidisciplinaridade.

Antes de 1975, portadores de MM apresentavam baixa sobréeganan RM, McLone DG, Grant JA, et al; Mukherjee S)

Atualmente pelo menos 75-85% dos nascidos com MM alcan¢am idade aDaltes B, Daley CM, Shurtleff DB, et al; Mukherjee S)

Favorecer maior autonomia e qualidade de vida dentrenitagéio imposta pela doenga através de:

»>identificagdo das necessidades mais urgentes a setmin@idas propiciando estimulo as suas potencialidades (intéaagéiar, autonomia,
discusséo de projetos de vida), estimulacéo/reabilitacéotivegmreparo para insercdo/reinsergéo escolar, estabiizég humor e,
consequentemente, preparar para melhora da qualidade de vida;

»aprimoramento na capacidade cinético-funcional com técdieastimulagdo psicomotora associada a cinesioterapia ctmnealn através de
atividades Itdicas, priorizando melhor eficiéncia;

>estimuli do desempenho ocupacional com énfase nas atividades dé&via (alimentacéo, higiene pessoal, vestuario) e abrinc

Foram analisados 48 prontuérios de pacientes com MM encaminhados ao Cespitaldr de Reabilitagdo Ana Carolina Moura Xavier, no periodo ¢
fevereiro/2009 a dezembro/2011. Destes 48 constatou-se que 16 pafaestesubmetidos a tratamento multidisciplinar, com 2 atendiosesemanais
de Fisioterapia, 1 de Terapia Ocupacional e 1 de Psicologia. O tempergi@néncia para atingir os objetivos propostos variou de 6 meses a 2 anos|

meses.

Tabela I: Numero x nivel neurologicoX x idadeX classificacauffer

Hoffer
nivel id.media deamb comun deamb dom+néo funcional
toracico 8ae6m 0 6%
lombar alto 9ae8m 0
lombarbaixo 4ae6ém

sacral 4 anos

Quanto ao achados relacionados aos niveis neurolégicos, dos 16 indivicaropaabados multidisciplinarmente pela fisioterapia, te
ocupacional e psicologia, 3 eram de nivel toracico(T), 6 eram de nivddadoaito(LA), 6 eram de nivel lombar baixo(LB) e um era de
sacral(S). Com relacéo a idade, os niveis (S) e (LB) tiveram umal@msia de 4 e 4,6 anos respectivamente; enquanto que os niveis (L}
tiveram uma prevaléncia de 9,8 e 8,6 anos respectivamente. A perrizadénedividuos de maior faixa etaria nos grupos (LA) e (T) demons
a maior dependéncia funcional destes grupos, buscando por mais tempo a equépbilitacdo, no intuito de adquirir maior independén:
potencialidade. J
Em relacdo a avaliagdo cinético-funcional observou-se que dosnpesieleambuladores comunitarios,15 % eram (S) e (LB)
deambuladores domiciliares e ndo funcionais 18 % eram (LA) e (T).d34ea pacientes, o desejo dos pais/cuidadores era que eles fosses

dentro de suas potencialidades.

Observou-se na presente pesquisa que a reabilitagdo é o instrumebtsca de qualidade de vida dos pacientes com MM,
devendo os terapeutas apresentar capacitagédo técnica, mas sobretuslbilidaee para diagnosticar as reais necessidades e
anseios familiares, colaborando para a verdadeira insercdo desta faaisociedade e aceitagdo de seu filho com MM,
vislumbrando sobretudo suas eficiéncias.
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