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Hespital Pequens Principe

O Hospital Pequeno Principe
promove salde infantojuvenil
com garantia de direitos, aliando
a exceléncia técnico-cientffica

ao cuidado humanizado. Por
essa razao, tornou-se referéncia
nacional em pediatria.

Nossa historia, de quase cem
anos, é marcada pela mobilizacdo
social em torno da causa da sadde
das criancas e adolescentes.
"Temos orgulho de poder contar
com o reconhecimento e 0 apoio
da sociedade para cumprir a
nossa MIssao.

Esse manual busca trazer
informacdes e esclarecer dlvidas
sobre a mielomeningocele.

A mielomeningocele € uma
malformagdo congénita. O
portador necessita de cuidados
especiais em seu dia a dia, mas
com uma estrutura de apoio e
amor, os familiares podem dar
suporte para que as criangas
crescam com mais independéncia,
diminuindo as dificuldades
decorrentes dessa doenca.

O presente manual, que faz
parte do Projeto Saber +
Participar Melhor, soma-se

a Colecao Pequeno Principe.

E direcionado para os pais,

maes, familiares, cuidadores e
professores, ou seja, aos adultos
que cuidam, convivem e educam

criangas que necessitam de
cuidado constante.

Esta publicacdo traz informacdes
basicas que buscam orientar,
confortar e auxiliar nos cuidados
de rotina e habitos de vida
adequados aos limites e
possibilidades da condicao

de salde.

Saber + Participar Melhor
significa construir uma jornada do
paciente rumo ao protagonismo
no tratamento, a construcao da
Sua autonomia e a sua qualidade
de vida.

Assim, juntos vamos fazer
essa caminhada!



O que é?

Algumas doencas sao decorrentes de
malformacdes congénitas, e a crianca
Ja nasce com um problema de salde.
No caso da mielomeningocele, ha uma
malformacado na coluna do bebé ainda
dentro do Utero da mae. Alguns casos
podem ser diagnosticados durante a
gestacdo, por isso 0 acompanhamento
pré-natal € muito importante.

Como a crianca portadora de mielo
precisara de atencao e cuidados de salde
durante a vida toda, é considerada uma
doenga cronica. Essa condicdo exige

acompanhamento continuo. E preciso que WW ¢ @ crianga j nasce com do.
@ cade

ient famili d damwf&memngﬂce&
O padiente € seus familiares aprendam a ot mm
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lidar com as necessidades especiais que a doenca
podera trazer, seja em casa, com parentes e
amigos, no hospital, no trabalho ou na escola.

A confirmagao de um diagndstico, durante a
gestacdo ou nas primeiras horas de vida de um
bebé, pode provocar um impacto inicial aos

pais, muitas vezes bastante dificil. Surgem muitos
pensamentos e sentimentos misturados: ddvidas,
susto, medo, raiva, culpa, desanimo, ansiedade e
outros. Esses sentimentos sao comuns. E normal
senti-los. Conforme as informagdes médicas e

tratamentos vao sendo repassados, a familia vai,
aos poucos, compreendendo e lidando melhor
com a situacao.

A partir do diagndstico e orientacdes da equipe
de salde, sera preciso tracar, com coragem e
tranquilidade, um novo caminho, entendendo as
limitagdes e as possibilidades de cada um. Essa
trajetdria sera de todos os envolvidos: paciente,
familiares, equipe de salde e cuidadores. Todos
trabalhardo unidos, buscando oferecer qualidade
de vida e estimulando autonomia a crianca.

A coluna vertebral, também conhecida como
espinha dorsal, comeca a ser formada logo nas
primeiras semanas da gravidez e vai crescendo
junto com o feto. A partir de seis ou sete semanas

comeca a ossificacao das vértebras da coluna.

Dentro da coluna vertebral ha um pequeno
espaco, um canal. Por ali, bem protegidos pelos
0ss0s, passam a medula (que é uma espécie de
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fabrica de sangue do nosso organismo)
e 0s nervos espinhais, que se ligam

ao cérebro e ajudam a comandar os
movimentos do corpo.

Durante a gestacdo, essa estrutura de
0ss0s ndo se fecha completamente.
Quando isso acontece, partes da
medula e do sistema nervoso, que
deveriam estar dentro do canal,
protegidos pelos ossos da espinha,
ficam expostas. Essa malformagao
recebeu o nome de mielomeningocele
(MMC) ou espinha bifida aberta.

Como a crianca ja nasce nesta
condigdo, a mielomeningocele
nao é uma doencga transmissivel
ou contagiosa. Ainda nao existe
uma cura total, mas com alguns
tratamentos especfficos é possivel

.
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diminuir os sintomas e oferecer melhor
qualidade de vida para essas criangas, apoiando
seu desenvolvimento. Para isso, a crianca
portadora de mielomeningocele precisara ser
acompanhada por uma equipe multidisciplinar,
de acordo com suas necessidades.

Podem variar em cada caso, pois depende

do grau da doenca e do local em que a
malformacdo da coluna aconteceu. E importante
lembrar que cada crianca € Unica, com seus
proprios limites e potencialidades. Cabe aos
pais, cuidadores e equipe médica apoia-la para
que seu desenvolvimento seja pleno.

Os principais sintomas sao:

* Alteracdo motora (paralisia parcial ou total nos
membros inferiores).

* Hidrocefalia (acimulo de liquido dentro da
cabeca).

* A parte do corpo abaixo da drea afetada pode
ficar menos sensivel.

* Alteracdes do aparelho urinario, podendo
causar danos aos rins ou incontinéncia urinaria
total (falta de controle do xixi).

* No aparelho digestivo, pode causar a
constipacdo intestinal (o cocd ndo sai) e a
incontinéncia fecal (falta de controle do cocd).

Criangas e adolescentes com mielomeningocele
podem apresentar dificuldades motoras ou

para ficar em pé e caminhar porque perdem os
movimentos dos musculos que ficam abaixo da
lesdo. Para o tratamento, algumas vezes, sao
utilizadas orteses para auxiliar a reabilitagao.
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A maioria dos bebés com mielomeningocele
também pode desenvolver hidrocefalia,

popularmente conhecida como “a4gua no cérebro”.

O linid,

Na hidhocefullc o lauide do itenion do cpinic fica
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Todas as pessoas tém um pouco de liquido no
interior do cranio. Em condi¢des normais, esse
liquido sai pela medula espinhal e € diluido no
sangue. Na hidrocefalia, ele ndo sai, e este acimulo
pode prejudicar o cérebro.

Nos bebés, que ainda nao tém os ossos bem
formados, a cabeca pode aumentar de tamanho.
Nestes casos, para retirar o liquido acumulado e
corrigir a hidrocefalia, € necessario cirurgia.

E uma consequéncia comum em criangas e
adolescentes com mielomeningocele. Os sintomas
variam conforme as condi¢des de cada paciente.
Ha casos em que a crianca ndo consegue controlar
o xixi e corre o risco de ficar molhada tanto
durante o dia quanto a noite. Em outras situacoes,
nao consegue fazer xixi ou nao consegue fazer a



quantidade suficiente, resultando no acimulo da
urina e podendo causar infec¢oes.

Para amenizar essa situacdo, o médico repassara
orientacdes conforme cada caso. Os tratamentos
mais comuns sao o uso de uma sonda ligada a bolsa
coletora de urina, cateterismo a cada trés horas

via uretra ou via estoma, que € um procedimento
cirtigico conhecido como Mitrofanoff (detalhes na
pagina 15).

Os pacientes com mielomeningocele também
tém dificuldades de controlar os movimentos da
regido anal, retendo ou soltando demais as fezes.
Para ambos os casos, o procedimento indicado
para esvaziar o cdlon é o cateterismo intestinal,
conhecido como Malone (detalhes na pagina 16).

Criangas e adolescentes que apresentam
mielomeningocele tém mais predisposicao para
alergia ao latex. Isso acontece porque estao em
contato desde bebés com sondas, luvas e outros
materiais que contém latex na composicao.
Estima-se que 70% dos portadores de mielo
apresentem algum grau desse tipo de alergia contra
| % da populagdo em geral.

A orientagdo aos cuidadores é evitar a0 maximo
que a crianga tenha contato com bexigas, luvas,
seringas, bandagem, entre outros. Ao procurar
uma unidade de salde, também € imprescindivel
informar a equipe de assisténcia que a crian¢a tem
essa alergia.



3.1 Thatamentss

O tratamento comega logo ao
nascimento. Um médico neurocirurgiao
faz a retirada do liquido do cérebro

e o fechamento da lesao na coluna.
Depois, o atendimento passa a ser
multidisciplinar, ou seja, uma equipe
formada por diferentes profissionais.
Sdo cirurgides, pediatras, ortopedistas,
enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais, fisioterapeutas, fonoaudiélogos,
entre outros, que atuardo conforme
cada caso.

A lesao na coluna pode causar
diferentes niveis de paralisa. Para cada
caso, um tipo de tratamento é indicado
pela equipe médica.
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Nivel toracico: quando o
paciente nao apresenta sensibilidade
nem musculatura ativa nos quadris
e abaixo deles. A paralisia é total.
Pacientes com esse tipo de lesao
podem sustentar-se em pé com o
auxilio de drtese de reciprocacao e
sao dependentes de cadeira

de rodas.

Nivel lombar alto: apresenta
alguma sensibilidade abaixo

dos quadris e alguma forca nos
musculos dos quadris e das

pernas, com controle de tronco
normal. Para esse tipo de lesao sao
indicadas ortese de reciprocacao
ou drtese inguino-pédica com
cinto pélvico.

Nivel lombar baixo: tem
musculatura e alguma forca
muscular nas pernas, pés e quadris.
Necessita de rtese inguino-pédica
ou ortese abaixo dos joelhos
(suro-podalica).

Nivel sacral: apresenta forca
nas pernas, pés, dedos dos pés e
quadris, com maior possibilidade
de andar fazendo uso apenas de
Ortese para tornozelo e pé.




E importante que um fisioterapeuta
acompanhe a crianca desde o inicio para
estimular o desenvolvimento motor,
contribuindo para a qualidade de vida

e reducdo das sequelas. A fisioterapia
deve comecar apds a cirurgia, assim que
a equipe médica der permissao para
fazer os exercicios.

O grau de dificuldade motor

ou neuroldgico da crianga com
mielomeningocele varia e esta
relacionado com a localizacdo da falha na
coluna vertebral. Cada paciente é Unico,
e o tratamento depende de como esta

a crianga no momento da avaliacao. A
equipe de salde definird um programa

para ajudar no desenvolvimento & impertante que um fisisterapeata anbe a chianca
neuromuscular de cada paciente. desdle o inicis para estimubar o desenvslisiments moton.

—
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A fisioterapia é importante para:

¢ Estimular o desenvolvimento motor normal no
tempo certo.

* Prevenir ou tratar encurtamentos musculares.

* Incentivar a independéncia e autonomia nas
atividades didrias da crianga, proporcionando
mais qualidade de vida.

* Promover o equilibrio e a coordenacdo motora.

Se uma crianca nao tem controle do xixi e do
cocd, é preciso usar uma sonda (espécie de tubo
pequeno) para esvaziar a bexiga e o intestino.

Esse procedimento permite maior controle desses
orgaos, possibilitando melhor qualidade de vida e
autonomia para criancas e adolescentes.

Manter as unhas curtas.

Retirar anéis, pulseiras e reldgios.

As toalhas utilizadas para a limpeza intima das
criancas devem ser trocadas a cada cateterismo,
depois lavadas e passadas a ferro.

Antes de iniciar o procedimento, deve-se reunir
todos os materiais que serao utilizados para
que figuem ao alcance da pessoa que ira fazer o

cateterismo. Observe:
agua e sabao.
toalha para limpeza

intima.

gaze.

sonda de cateterismo

de ndmero indicado pela
equipe de salde.

lubrificante em gel
ou sonda lubrificada
de cateterismo com o
ndmero indicado pela
equipe de salde.

seringa de 20 ml.




O Cateterismo Intermitente Limpo
pode ser feito de duas maneiras, a cada
trés horas:

a) Cateter via uretra (abertura por
onde sai a urina).

b) Cateter via estoma (um canal
implantado por uma cirurgia que liga a
bexiga a um pequeno orificio aberto na
altura da barriga).

Cateterisme via wietra

Passo a passo

* [avar as maos com sabao em agua
corrente.

Cateterisme via wrebra.
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Lavar com &4gua e sabdo o orificio de entrada da
uretra.

Nos meninos, puxar cuidadosamente a pele da
ponta do pénis para tras a cada cateterismo. Nas
meninas, abrir os pequenos labios e identificar o
canal da uretra para introduzir a sonda.

Lubrificar 5 cm da ponta da sonda utilizando gel
e gaze.

Introduzir a sonda lentamente na uretra até
comecar a sair urina.

Apds parar de sair urina, conectar a seringa de
20 ml na ponta externa do cateter e aspirar o residuo.

Manter sempre préximo um recipiente descartavel
que ird receber a urina e entdo jogar fora.

Apds o procedimento, lavar as maos com agua
corrente e sabdo.

Cateterisme via estema (Mitrefansff)

Passo a passo

Lavar as maos com sabao em agua corrente.

Lavar com é4gua e sabdo o orificio de entrada
(Mitrofanoff).

Lubrificar 5 cm da ponta da sonda utilizando gel
e gaze.

Introduzir a sonda lentamente no estoma até
comecar a sair urina.

Apds parar de sair urina, conectar a seringa de
20 ml na ponta externa da sonda e aspirar o residuo.

Manter sempre proximo um recipiente descartavel
que ird receber a urina e entao jogar fora.

Ap&s o procedimento, lavar as maos com
dgua corrente e sabao.
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Cateterisme via estsma (Mibrsfansff).
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Técnica de lavagem/clister
intestinal via Malone

E semelhante ao cateterismo via
estoma (Mitrofanoff), sé que em vez
de o tubo ligar a pele do abdémen

a bexiga, vai ligar ao intestino,
permitindo que se faca a lavagem
intestinal. O objetivo dessa técnica é
esvaziar o célon, que é uma parte do
intestino grosso, administrando fluidos
com uma sonda através do estoma
(entrada na altura da barriga, feita por
meio de cirurgia).

O cdlon deve permanecer vazio até
a proxima lavagem. A quantidade e o
intervalo entre as lavagens precisam ser



Teenica de luuagerclite
“ntostinal vie Molune.

ajustados conforme indicacao médica.
O tempo para realizar a irrigagao é de
em média 30 minutos, podendo variar
dependendo de quem a faz — pode ser
um cuidador ou um familiar sozinho, ou
com a ajuda da crianca e até mesmo a
crianca sozinha. Lembrando que um dos
objetivos da cirurgia é a independéncia
do paciente, portanto € recomendavel
que a crianga aprenda a fazer sozinha
sempre que possivel.

* Antes de iniciar o procedimento,
separar o material necessario:

l. dgua e sabdo. 3. gel lubrificante.
2. sondade 4. equipo.
Gatetensmo de 5 o

, L . soro e glicerina.
ndmero indicado pela
equipe de salide. 6. gaze.

Mie&»nmbwe/e



Passo a passo
* lavar as maos com sabdao em agua corrente.

* Preparar a solugao conforme orientagao
médica.

* Lavar novamente as maos com sabao em agua
corrente.

* Posicionar o paciente:
- bebé pode ficar deitado ou no colo. E
importante que esteja usando fraldas.
- crianga que consegue utilizar o vaso
sanitario, pode sentar-se no vaso para iniciar o
procedimento.

* Fazer higiene com dgua e sabao no estoma
(Malone).

* Lubrificar 5 cm da ponta da sonda utilizando
gel e gaze.

* Introduzir a sonda lentamente no estoma, sem
usar forca. Se sentir resisténcia, pode torcer
um pouco a sonda.

* Derramar ou injetar a solucao na sonda.
Geralmente 20 minutos sao suficientes para o
esvaziamento completo do intestino, porém
cada crianca é diferente, e os ajustes devem
ser feitos de forma individual.

* Apds o procedimento, lavar as maos com agua
corrente e sabao.

3.2 Orientaces ssbre
e ordaen

Alimentar-se bem é importante para todas
as pessoas. Quem tem mielomeningocele
também precisa manter a alimentacdo saudavel e
equilibrada para crescer e desenvolver-se.

A mielomeningocele pode prejudicar o
crescimento da crianga ou causar sobrepeso
(deixando-a mais gordinha). Por isso, a familia
precisa dar atencdo especial a alimentacio
oferecida. Veja como sao compostos os
alimentos na ilustragao a seguir:

HOSPITAL .
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Vitaminas e sais minerais Carbeidhatss

Frutas, verduras e legumes

Arroz, batata e macarrao

’
Agua Proteinas
Leite e derivados,

oVvos e carne

Gorduras

Leite e derivados,
carne e doces

Frutas, verduras, graos,
nozes e améndoas

Quem tem mielsmeningacele tambeém precisa manter a alimentacas sauddvel
e equl brada para crescern e desenvelier-se.



* Acrianca e o adolescente precisam fazer as cinco
principais refeicoes didrias: café da manha, lanche,
almoco, lanche da tarde e jantar. E importante
evitar comer entre elas.

* Comecar as refeicdes pelas saladas e demais
vegetais, diversificando as cores do seu prato para
obter diferentes tipos de vitaminas e minerais.

* Preparar um prato colorido para garantir que a
alimentacao seja saudavel.

* Consumir alimentos com bastante fibra, como os
integrais, cereais em geral, vegetais e frutas. Eles
deixam a crianca com menos fome e ajudam no
funcionamento do intestino.

* Mastigar bastante e devagar. Fazer as refeicoes
com calma e em um lugar tranquilo.

HOSPITAL .
20 pPequeno PRINCIPE | PROJETO SABER + PARTICIPAR MELHOR

Colocar pouca comida no prato. Se achar
necessario, servir-se novamente apos |5 minutos,
numa quantidade reduzida.

Consumir verduras e legumes diariamente,
preferivelmente temperados com limao, vinagre,
pouco sal e pouco azeite.

Usar dgua para matar a sede, e nao consumir
bebidas caldricas como refrigerantes ou sucos.

Preferir a fruta inteira ou em pedacos em vez de
suco, porque tem mais quantidade de fibra.

Cortar da alimentagdo o refrigerante comum, os
biscoitos (recheados, doces, achocolatados ou
amanteigados), as balas doces e os chocolates.

Reduzir a ingestdo de gorduras, frituras de
imersao (pastel, batata frita, bolinhos). Comé-las
NO MAxiMo Uma vez na semana.



* Restringir o uso de margarina, manteiga, cames * Usar adocante no lugar do aclicar em todas as
gordurosas, creme de leite e molhos cremosos. situacdes em que isso for possivel.

* Ultilizar leite desnatado ou semidesnatado. * Evitar utilizar molhos cremosos (molho branco
ou molho de queijo) ao comer massas e
carnes. Escolher molhos de tomate, com pouca
gordura.

Dicas para quem prepara s alimentss

* Nas receitas caseiras, procure trocar metade da
farinha de trigo refinada por farinha integral.

* Limitar o consumo de fast food (pizza, sanduiches
prontos) a uma vez na semana.

* Utilize aveia e centeio nas preparagoes.

* Ofereca a crianga um cardapio balanceado e
diversificado, com cereais, massas, verduras,
frutas, carnes e leite.

* E importante que os pais deem o exemplo
de habitos saudaveis tanto em relacao a
alimentagdo como na prética regular de
atividade fisica.

da/”mpmdewwe 000000000000 000000000000000000000000000000000000000000000000ss

parte entre carbsidratss

L Lembre-se sempre ds madels do p nate: sewinds-se | r
e carnes.
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4. Socializagas

4.1 Na famdia

O processo de cuidar requer uma relagdo de
solidariedade entre quem cuida e o paciente.
A familia e os profissionais de salde precisam
compreender as necessidades do paciente,
respeitar suas limitacdes e estimular suas
potencialidades e sua autonomia.

Os aduttos vao dar colo quando a crianga sentir-se
triste, mas também vao precisar dizer “ndao” com
firmeza quando o filho ou a filha fizer manha, birra
ou quiser algo que Ihe faca mal. Da mesma maneira
que fariam com os outros filhos. Também devem
estimular que a crianca faca algumas coisas por ela
mesma e cumpra suas obriga¢cdes, como fazer

o dever de casa que vem da escola, respeitar os
outros, respeitar o horario de dormir e de comer e
também autocuidar-se.
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No entanto, em alguns casos, a doenca cronica
pode afetar a capacidade da crianca de cuidar-se

e de fazer as atividades sozinha, tornando-se
dependente do familiar ou do cuidador. O ato

de cuidar exige da familia mudancas no dia a dia.
Os familiares ou cuidadores também tém de
aprender tratamentos como cateterismo vesical,
administracao de medicamentos de uso continuo,
prevencao de lesdes de pele, uso de orteses,
entre outros.

Assim como as criancas portadoras da doenga,
as familias também podem enfrentar dificuldades
de convivio social com outros familiares, vizinhos
e colegas de trabalho, podendo, as vezes, sentir
cansaco fisico e emocional por causa do cuidado
didrio do paciente.



|. Viva um dia de cada vez, e viva-o
positivamente. Vocé nao tem controle
sobre o futuro, mas vocé tem controle
sobre o hoje.

2. Nunca subestime o potencial do seu
filho. Permita-o, incentive-o, espere
que ele desenvolva o melhor de suas
habilidades.

3. Descubra e permita que pessoas deem
exemplos positivos. Pais e profissionais
podem compartilhar com vocé as
experiéncias deles, conselhos e apoio.

4. Forneca e esteja envolvido com
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os ambientes proprios para a educacao e
aprendizagem do seu filho desde a infancia.

. Tenha em mente os sentimentos e as

necessidades do seu marido ou da sua mulher
e de seus outros filhos. Lembre-os de que esta
crianca nd@o tem mais do seu amor sé porque
ocupa mais do seu tempo.

. Responda apenas perante a sua consciéncia:

entdo vocé vai ser capaz de responder ao seu
filho. Vocé ndo precisa justificar suas acdes para
Seus amigos ou para a sociedade.

. Seja honesto com seus sentimentos. Vocé

nao pode ser uma supermae ou um superpai

24 horas por dia. Permita-se ter cilme, raiva,

piedade, frustracdo e depressao em pequenas
quantidades sempre que necessario.
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8. Seja gentil com vocé mesmo. Néo se
concentre o tempo todo no que precisa ser
feito. Lembre-se de olhar para o que vocé
conseguiu fazer.

9. Pare e cheire as rosas. Tire proveito do fato de
que vocé ganhou uma oportunidade especial
de apreciar os pequenos milagres da vida que
talvez outros nem percebam.

0. Mantenha e utilize o senso de humor.
Morrer de rir pode evitar que vocé morra de
estresse.

Dicas retiradas da cartilha irlandesa de orientacao
aos pais: Spina Bifida Hydrocephalus Ireland
(SBHI).



4.2 Na escoln

A mielomeningocele é caracterizada
como uma deficiéncia fisica, mas a
crianga também pode desenvolver,
desde o nascimento, inUmeras sequelas
e comprometimentos cognitivos
(intelectuais). Ou seja, pode apresentar
dificuldades para aprender.

A crianga ou adolescente com
mielomeningocele tem de ir muito
ao hospital e aos tratamentos de
salde em geral. Isso altera a rotina
de estudos e pode trazer algumas
mudangas emocionais. Podem surgir
manifestacdes de tristeza, isolamento,
desanimo, raiva, impaciéncia, entre
outros sentimentos.
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Os profissionais de educacdo, tanto

da escola quanto do hospital, devem
apoiar para que o estudante ultrapasse
essas barreiras. Ha professores que
trabalham dentro do hospital ajudando
O paciente em suas necessidades
escolares no Programa de Escolarizacao
Hospitalar. Quando a crianca retorna
para casa, mas ainda ndao pode
frequentar a escola, deve ser solicitado
o Atendimento Pedagdgico Domiciliar.

4.3 Na comunidade

Existe um ditado que diz: “Para se
educar uma crianca é preciso toda uma
comunidade”. Isso é bem verdadeiro,
ainda mais para aquelas criangas que
necessitam de cuidados e de atengao
constantes.
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Uma rede de apoio € o conjunto de pessoas e
instituicoes que trabalham unidas para um mesmo
fim. Um ajuda o outro, um complementa o
trabalho do outro, e juntos conseguem oferecer

acolhimento, atencao, estimulo, apoio e protecao.

Quem pode fazer parte dessa rede?

Pode ser uma pessoa da familia: pai, mae, tio, avd,
cunhada. Pode ser uma vizinha, um vizinho, um
amigo, uma diretora da escola, uma professora,
um lider comunitario ou religioso, um grupo

de jovens, uma organizacao social, um projeto

do governo. Enfim, todos que estao presentes

e préoximos das criangas e podem dar sua
contribuigao para tornar a vida delas melhor.

Como e o que fazer para ajudar uma crianga com
doenca crénica’

E possivel fazer uma visita, ajudar no cuidado,
promover uma festa ou inclui-la nas festas
existentes. Organizar uma tarde de lazer ou

um campeonato, um encontro artistico ou de
habilidades na informatica ou jogos recreativos.
Ou apenas conversar, dar atencao, acolhimento
e reconhecimento. Principalmente, fazer com
que aquele pequeno cidadao ou cidada cresca
aprendendo que tem pessoas a seu lado e

que pode contar com elas. Pessoas que se
preocupam, ocupam-se e se importam com ele
ou ela.

O pertencimento a um grupo e a um lugar
completa o processo de socializagdo saudavel.

Por isso, é importante desde cedo ir tecendo
esses contatos e escrevendo essa histéria de ajuda
muUtua. Vamos 14 juntar gente para formar um
time de apoiadores!
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A Constituicdo Federal e o Estatuto da Crianca

e do Adolescente (ECA) preveem uma série de
direitos aos cidadaos, as criancas e adolescentes, e
também aos que tém doengas cronicas. A segulir,
alguns desses direitos.

5.1 Dineits ¢ Saide

Todas as pessoas que necessitam da rede de
atendimento do SUS devem cadastrar-se na UBS
(Unidade Basica de Salde) e assim garantir o

seu direito de receber um atendimento integral
de salde. Isso também vale para a pessoa com
mielomeningocele.

No caso das criangas e adolescentes, o atendimento
integral significa 0 acompanhamento médico
frequente de especialistas (urologistas, neurologistas,
ortopedistas, entre outros), a realizacdo de cirurgias,
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a reabilitacdo e o fornecimento de materiais de
apoio, como sondas uretrais para realizacao
de cateterismo, além do soro fisiolégico e
equipamento para lavagem intestinal para os
cuidados diarios domiciliares.

5.2 Direits & Educagas

No Brasil, a inclusdo de alunos com necessidades
educacionais especiais no ensino regular € um
direito assegurado na Constituicao a todas as
pessoas, independentemente de suas diferencas
e necessidades. Os alunos com sequelas

de mielomeningocele tém participado mais
frequentemente das escolas regulares com vistas
a um desenvolvimento educacional e social
saudavel.

Devido aos longos internamentos a que a



crianga com MMC pode ser submetida, ha
professores que trabalham dentro dos hospitais
desenvolvendo atividades educacionais junto
ao paciente a partir do contato com a escola de
origem. Trata-se do Programa de Escolarizacao
Hospitalar.

Quando a crianca retorna para casa, mas ainda
ndo pode frequentar a escola, deve solicitar o
Atendimento Pedagdgico Domiciliar. Familiares
devem conversar com os assistentes sociais para
saber como requisitar esses direitos.

5.3 Direits as Beneficie de Prestacas
Continuada (BPC)

E um beneficio que garante o pagamento de
um salario minimo mensal para pessoas com
deficiéncia que se enquadrem em alguns critérios.

Para solicitar o beneficio, sera preciso reunir a
seguinte documentacao e realizar o agendamento

por telefone (135) ou pessoalmente em uma
unidade do INSS:

Documentos do paciente: certidao de
nascimento, RG ou CPFE

Documentos dos familiares: RG e CPF, certidao
de nascimento ou casamento.

Comprovante de residéncia e de renda
atualizado.

No caso de guarda ou tutela, levar o
documento expedido pela Vara da Infancia da
regiao.

Laudo médico com Cid (emitido nos Ultimos
30 dias).
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Se na pericia realizada pelo INSS for reconhecido
o atendimento aos critérios legais e normativos,
sera concedido o BPC.

Exigéncias para receber o BPC, segundo o site da
Previdéncia Social (www.previdencia.gov.br):

* Possuir renda familiar de até um quarto do salario
minimo em vigor, por pessoa do grupo familiar
(incluindo o préprio requerente). Esta renda €
avaliada considerando o salario do beneficidrio,
do esposo (a) ou companheiro (a), dos pais, da
madrasta ou do padrasto, dos irmaos solteiros, dos
filhos e enteados solteiros e os menores tutelados,
desde que residam na mesma casa.

* N3o estar recebendo beneficios da Previdéncia
Social.
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* Pessoa com deficiéncia e contratada como aprendiz

podera acumular, por apenas dois anos, o BPC/
LOAS e a remuneracio do contrato de aprendiz.
Apds esse periodo terd seu beneficio suspenso.

* A pessoa com deficiéncia que retornar ao trabalho
tera seu beneficio suspenso.

O Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS)
trabalha com a defesa de direitos para assegurar
respostas as necessidades individuais e coletivas da
comunidade, auxiliando inclusive nas demandas
referentes a beneficios sociais.

Caso a pessoa com deficiéncia tenha dificuldades ou
dlvidas para a garantia de seus direitos, pode buscar
0 apoio do CRAS mais préximo da sua residéncia.
Confira no site http://mds.gov.br/assuntos/assistencia-
social/unidades-de-atendimentoy/cras.



6. RW de atendiments especialigads

CENTRO DE REABILITAGAO E CONVIVENCIA
DO HOSPITAL PEQUENO PRINCIPE

Além de consultas, o Complexo Pequeno Principe
mantém o Programa Appam — Apoio, Protecdo

e Assisténcia as Criancas e Adolescentes com
Mielomeningocele — Centro de Reabilitacdo e
Convivéncia do Hospital Pequeno Principe —, que
funciona na Rua José Fernandes Filho, 200, Guatupg,
S&o José dos Pinhais.

Nesse local é oferecido atendimento multidisciplinar
com o objetivo de garantir a melhoria da qualidade
de vida do paciente e de seus familiares. Alguns
servicos sao: fisioterapia, hidroterapia, assisténcia
social, psicologia e atividades educacionais e de lazer.

Além desses servicos, a unidade funciona como um
centro de convivéncia para pacientes e familiares
compartilharem experiéncias, conversas, alegrias e
tristezas.

SW

Atendimento: segunda a sexta-feira,
das 8h30 as 12h e das 13h30 as 17h30 ‘)
Contato: (41) 3382-5298
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