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RESUMO

Objetivo: A mielomeningocele (MM) é a mais frequembalformacédo congénita do sistema nervoso central
compativel com a vida, caracterizando-se por urte faa fusdo dos elementos posteriores da colunebvel
associada a inUmeras complicacdes, tais como @idésnneuroldgicas, ortopédicas e esfincterianassddpo
deste trabalho foi verificar a regularidade do gganhamento multidisciplinar destes pacientes, afem
descrever as principais complicagfes associadaldl aMlétodologia: Estudo de série de casos realizagartir

da revisdo consecutiva de prontuarios de pacienbmetidos a corre¢cdo cirirgica de MM em um
hospital publico pediatrico de referéncia, nodeste do Brasil, operados entre setembro de 26@%enbro
2013. Resultados: No periodo proposto para a pesgdi0 pacientes submetidos a correcdo cirdrgica e
fechamento da MM retornaram regularmente para dansw ambulatério de neurocirurgia pediatrica e
preencheram os critérios de inclusdo para o estddove discreto predominio do sexo masculino (53%ge
pacientes procedentes do interior do estado daaB&bh%). Em 68% observou-se acompanhamento
ambulatorial multidisciplinar de forma regular. Eelacdo aos déficits e alteracdes neurolégicaspédicas

e esfincterianas, houve predominio da hidrocef@&20), seguida de pé torto (70%) e bexiga neuragéni
(65%). Conclusdo: O acompanhamento multidisciplinar emigrdaes operados de MM em um hospital
publico de referéncia no nordeste do Brasil, egi#&m do desejado. Apesar das elevadas taxas dutgléfi
neuroldgicos, ortopédicos e distdrbios esfinctergnexiste uma dificuldade na ades&o ao tratamento
acompanhamento multidisciplinar neste grupo avaliad

Palavras-chave Meningomielocele; Anormalidades congénitas; Aésisia ambulatorial.
MYELOMENINGOCELE: THE IMPORTANCE OF A MULTIDISCIPLI  NARY APPROACH

ABSTRACT

Purpose: The myelomeningocele (MM) is the most comroongenital malformation of the central nervous
system compatible with life, characterized by dufa of fusion of the posterior elements of thenapicord
associated with numerous complications, such asotogical, orthopedic and sphincter disorders. $bepe of
this article is to verify the regularity of the ntidisciplinary follow-up of these patients and déise the main
complications. Methods: A case series was carriedh fthe consecutive review of patients (medicasiil
undergoing surgical correction of MM in a publicdjegric referral hospital in northeastern Braziheoated
between September 2009 and September 2013. Rebulthe period proposed for the study, 40 patients
underwent surgical repair of the MM. There wasighsimale predominance (53%), and 65% of patieataec
from the countryside area. In 68% was observedatigipt treatment regularly (multidisciplinary folleup).
Regarding neurological, orthopedic and sphinctdicidg, there was a predominance of hydrocepha®4),
followed by clubfoot (70%) and neurogenic bladd&s%). Conclusions: Multidisciplinary follow-up iraients
undergoing MM repair in a public referral hospitahortheastern Brazil is lagging behind. Despighhrates of
neurological deficits, orthopedic and sphinctendiers, there is a great difficulty in treatmenhence and
multidisciplinary follow-up in this group evaluated

Keywords: Meningomyelocele; Congenital abnormalities; Andtaty care.
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INTRODUCAO

A mielomeningocele (MM) é a mais frequente malfogéma congénita do sistema
nervoso central (SNC) compativel com a vida, seradacterizada por uma falha na fusdo dos
elementos posteriores @aluna vertebral. Estima-se que no Brasil a inadéseja de
aproximadamente 11000 nascidos vivd$® As medidas de prevencéo, diagnéstico e
tratamento dependem de um bom acompanhamento f@e-rsdém de centros
especializados que possam realizazoaecao cirdrgica da malformacdo e oferecer um
acompanhamento multidisciplinar a essas crianca®. d&ecorréncia dos possiveis
comprometimentos associados ao SNC, ssstema musculoesquelético e a déficits
esfincterianos, torna-se imprescindivel acompanhamento multidisciplinar destes
paciented+"

O escopo deste trabalho foi descrever as caractassdo acompanhamento
multidisciplinar de pacientes portadores & em um hospital publico pediatrico de
referéncia na regiao nordeste do Brasil, considkrannecessidade de acompanhamento
com as equipes de neurocirurgia pediatrica, nediap&, urologia, ortopedia e
fisioterapia, assim como identificar as principaequelas e déficits neste grupo de

pacientes.
METODOLOGIA

Aspectos éticos: Esta pesquisa foi aprovada pefoit€ale Etica em Pesquisa, com o
parecer de numero 14990213.5.0000.5543.

Desenho e local do estudo: Descricdo de série descd estudo consistiem
revisdo consecutiva e retrospectiva de prontuameslicos de pacientes submetidos
previamente a correcao cirurgica de MM em um hatpifiblico pediatrico) de referéncia
na cidade do Salvador dgdahia, no periodo compreendido entre setembro @® 20
setembro de 2013 (04 anos). Conforme protocoloidegw referido Hospital, na ocasiao
da alta hospitalar todos os pacientes foram endados para consultas multidisciplinares,
envolvendo as equipes deurocirurgia pediatrica, neuropediatria, urologigppedia e
fisioterapia (sendo estes acompanhamentos condader@omo fundamentais). Todas

estas especialidades sao oferecidas no proprigtalosp
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Como critérios de inclusédo, consideramos para ssma@penas aqueles pacientes
gue retornaram, pelo menos duas vezes no primer@pos a correcao e fechamento da
MM, ao ambulatério de neurocirurgia pediatrica.dfmrexcluidas da pesquisa todas as
criancas submetidas a correcao cirurgica de MM dioraeriodo proposto.

O instrumento de pesquisa utilizado foi um questian especifico criado para
coletar os dados descritos em prontuario médicterelstes aos objetivos propostos,
ressaltando-se, portanto caracteristicas associadasVM e ao acompanhamento
multidisciplinar, tais como:

a) ldentificacdo (género, procedéncia e dados sopré-natal);

b) Regularidade e dados do acompanhamento multidisaipldescricao de
acompanhamento ambulatorial em uma Unica unidadpitatar ou em
diversas. Foi adotado como critério para definirgutaridade no
acompanhamento ambulatorial multidisciplinar quaexistia a descricdo em
prontuario de ao menos trés consultas anuais, demasido especialidades
diferentes (neurocirurgia [02 consultas/ano] e mais outra especialidade
médica). Para a fisioterapia, consideramos comanpanhamento regular
quando realizado, ao menos, 1 consulta mensalgiguttas por ano).;

c) Consideradas como multidisciplinaridade, consultpe envolvessem as
equipes deneurocirurgia pediatrica, neuropediatria, urologigppedia e
fisioterapia. Todas estas especialidades sdo adassoo0 mesmo hospital
onde a pesquisa foi desenvolvida, sendo consider@mao fundamentais
para estas criancgas.

Analise estatisticaAs informacdes coletadas dos prontuarios assim amamalises
descritivasforam realizadas por meio de banco de dadosartiia o programa “Excel 7.0
for Windows”. Tratando-se de trabalho exclusivamente descrits@ri€ de casos), a

utilizacdo de testes estatisticos foi dispensada.

RESULTADOS

No periodo proposto para o estudo, 47 neonatosnf@abmetidos a corregcdo e
fechamento da MM. Entre estes, 40 foram incluidasamostra final, sendo aqueles que
retornaram ao menos duas vezes ao ano, durant@einarano apos o fechamento cirdrgico

da MM, ao ambulatorio de neurocirurgia pediatrieiuve discreto predominio do sexo
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masculino (53%). No quesito referente aos dadosmma$ deacompanhamento pré-natal,
verificou-se que apenas 23%alizaram de forma regular (considerado quando > 6
consultas), sendo o mesmo grupo que utilizou adlico durante a gestacdo. Em relagcéo a
procedéncia, 65% das criancas vieram de municgmasterior do Estado daahia.
Entre os 40 pacientes incluidos na amostra firEevamos quea maioria (88%),

de forma regular ou irregular, realizava es@companhamento ambulatorial
multidisciplinar em mais de uma unidade hospitalamsiderando apenas aqueles com
acompanhamento multidisciplinar regular, apenas (&%) pacientes compareceram
regularmente as consultas multidisciplinares, sepdorizadas as consultas com a
neurocirurgia, ortopedia e urologidpesar do encaminhamento sistematico para avaiacde

e acompanhamento fisioterapico, apenas 58% o firdeaforma regular (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas do acompanhamento nsglfidinar realizado no follow-up de 40 criangas
com diagnéstico de mielomeningocele, operadas @0008-2013 (Salvador da Bahia, Brasil)

n (%)
Hospitalar
Em um Unico hospital 5(12)
Acompanhamento (Follow-up) 35 (88)
Especialidades (consultas anuais regulétes)
Neurocirurgia 40 (100)
Ortopedia 25 (63)
Urologia 24 (60)
Neuropediatria 16 (40)
Fisioterapia 23 (58)
Outras especialidad&® 13 (32)
Follow-up©
Regular 27 (68)
Irregular 13 (32)

@ Comparecimento de, no minimo, duas consultas mgdic@no com a equipe de neurocirurgia pediatrica e
mais uma outra especialidade médica. Para a figjutg consideramos como acompanhamento reguladqua
realizado, ao menos, 1 consulta mensal (12 corssptiaano).
®) Nefro pediatria, nutrologia, cirurgia pediatrié@noaudiologia.
© Considerado como acompanhamento (follow-up) regujaando além da consulta com a neurocirurgia,

houvesse mais uma consulta, pelo menos anual, ota@specialidade médica.
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Em relacdo as complicagbes decorrentes da MM fi=adas no follow-up destes
pacientes, fossem estas neuroldgicas, ortopédicasuroldégicas, 38 (38/40; 95%)
pacientes apresentavatgum tipo de sequela descrita em prontuario. Noa@pncerne
a avaliacaoneurolégica, houve predominio da hidrocefalia (85%&guida dos déficits
motores incapacitantes (43%) (consideramos aquicapas paraplegias e déficits motores
em membros inferiores onde a crianca era incapadednbular, mesmo com uso de
orteses), e disturbios cognitivos (25%)nsiderando as avaliagcdes ortopédicas descritas
em prontuario, as principais alteracdes foram dop@® congénito (70%), seguido das
luxacbes e subluxagbes do quadril (18%jJpnsiderando as disfuncbes esfincterianas
descritas em prontuario, houve predominio l#xiga neurogénicd65%) seguida do

intestino neurogénico (38%) (Tabela 02).

Tabela 2: Principais déficits identificados no deltup de 40 pacientes com diagnéstico de mielongeciele,
operados entre 2009-2013 (Salvador da Bahia, Brasil

Déficits n (%)
Presentes 38 (95)
Ausentes 2 (5)
Neurolégicos

Hidrocefalia 34 (85)
Paraplegias 17 (43)
Distirbios cognitivos 10 (25)
Ortopédicos

Pé torto 28 (70)
Subluxacéo/luxacdo de quadril 7 (18)
Outros® 6 (15)
Esfincterianos

Bexiga neurogénica 26 (65)
Intestino neurogénico 15 (38)

@pisplasia acetabular, flexao patoldgica de joekos cifoescoliose.

DISCUSSAO

O predominio quanto ao género quando se estudacasaportadoras de MM é
divergente na literaturé@®® Consenso é que, independente do género que preglomin
esta preponderancia ocorre de forma usualmenteethscndo sendaima diferenca
significante.No presente estudo houve um discreto predominipadi&ntes do género
masculino (53%), resultado que pode ser verificado em peaguianteriormente

realizada$®
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Evidenciamos que apenas 23% das gestantes relatarawalizado um pré-natal
regular, estabelecido pelo Ministério da Saudemo, no minimof consultas durante a
gestacap™® sendo este 0 mesmo percentual de gestantes tipeuutegularmente o acido
félico durante o periodo gestacional. Esses daddsrp refletir a falta ou dificuldade de
acesso aos centros daude que deveriam se responsabilizar por estespatdamentos,
sobretudo quando se observa que a maioria dasngEst#65%) foi procedente de
municipios do interior do Estado da Bahia, ondespetmente a dificuldade é ainda maior,
tratando-se de regides carentes e com deficiénmastendimento a populacdo. Este
acompanhamento pré-natal irregular dificulta aizagho de rotinas importantes neste
periodo, incluindo a utilizagdo de acido féliconbhecido como capaz de reduzir os defeitos
do tubo neural quando iniciado antes da gestacétlizado regularmente**® Este
baixo percentual de consultas regulares no peripd®-natal encontrado no presente
estudo é semelhante werificado em pesquisas previamente realizadas messma regido
demogréfica (nordeste do Brasiff? o que aumenta a preocupacao em definir politicas
publicas de saude para melhorar 0 acesso destastgssaos locais que oferecem este tipo de
atendimentoEsta dificuldade de acesso aos servicos de satideapampanhamento pré-
natal dificultam ou retardam o diagndstico de dasncongénitas do tubo neural,
consequentemente afetando o prognostico e evotlestas crian(;ag.z)

A preocupacdo em estabelecer politicas publicasadde que facilitem o acesso as
consultas regulares, além do periodo pré-nat&ndstse para o pos natal, onde nem todas
as criancas submetidas ao fechamento da MM congraracregularmente as consultas
ambulatoriais, mesmo tendo sido considerada corgalae um numero relativamente
baixo de consultas por ano em diferentes espeat®sl (ou seja, duas consultas com a
equipe de neurocirurgia pediatrica e uma outra csliade, uma vez por ano). Além
disso, a maioria (88%) destes pacientes ndo coesegornar para este acompanhamento
multidisciplinar no mesmo hospital. Possivelmedyido ao grande nimero de pacientes
procedentes do interior do Estado da Bahia, este ddiculta o retorno para todas as
especialidades sugeridas, no mesmo hospital (kackli na capital do Estado), onde
percebemos que parte destas familias (do intedoEstado) prefere realizar os demais
atendimentos (afora a neurocirurgia), em hospiteis proximos de suas residéncias.

Haja vista terem sido incluidos pacientes que meram regularmente para consulta
no ambulatério de neurocirurgia pediatrica, foighesl identificar as principais sequelas e

deficiéncias decorrentes da MMraticamente todas as criancas (95%) incluidashae
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possuiam algum tipo de sequela ou déficit (neurotdgrtopédico ou uroldgico) descrito
em prontuario, o que corrobora a necessidade dacompanhamento multidisciplinar neste
grupo de pacientes.

A presenca de hidrocefalia e necessidade de dé&oveaentricular (VP-shunt) foi
identificada em 85% dos pacientes. Elevadas taxasndidéncia de hidrocefalia em
pacientes portadores de MM s&o descritas em esamtesiores>*'*® o que aumenta a
preocupacao da equipe que trata estas criancasero@mte a enfatizar a importancia de
retorno ambulatorial regular. Pela possivel difilewle de deslocamento das cidades de
procedéncia, estas méaes precisam escolher qugsocaglades de acompanhamento (em
relacdo as especialidades), quando encaminhadas apaapital do Estado. Sendo este
primeiro contato (apos o fechamento cirargico dd)Mealizado geralmente com a equipe
de neurocirurgia pediatrica, possivelmente os sist® comprometimentos neurolégicos sao
enfatizados de forma mais marcante, 0 que acaurata preocupacédo dos cuidadores em
retornar com a mesma equipe que ofereceu o tratanm@nial. Estes fatos possivelmente
levam estas maes a se preocuparem em retornammaguite para as consultas com a
especialidade em questdo, no mesmo hospital onelann seus filhos operados.

Concernente aos déficits motores incapacitantpsreentual encontrado foi de 43%,
sendo compativel com o observado no MOM'’s Tffabnde um percentual semelhante dos
pacientes submetidos a correcdo cirurgica pos-rfataconsiderado como incapaz de
deambular, mesmo com o uso de Orteses. A corrdgdi@ica pré natal conhecida como
“técnica a céu aberto” traz diversos beneficiostasecriancas, sobretudo na reducdo da
incidéncia de hidrocefalia e de sequelas motoraapacitantes®'® Tendo em vista os
beneficios da cirurgia pré-natal, em meados de 2fitlamos um projeto na Universidade
Federal da Bahia, para a realizacdo desta modelidactirurgid'” previamente oferecida,
considerando o territério Nacional, apenas no EstedSao Paul&®

No presente estudo os déficits cognitivos foramacofente identificados em 25%
da amostra avaliada, sen@dbaixo de alguns resultados descritos na literatird?®
Considerando que nem todos o0s pacientes consegretamar regularmente para consulta
no ambulatério de neuropediatria, onde sédo aplEamotestes para avaliagdo cognitiva,
acreditamos que estas taxas devam ser ainda maera possivelmente subestimados o0s
resultados aqui apresentados.

Observamos um numero relativamente satisfatoriocd@ncas que retornaram

regularmente para as consultas com a equipe dpeaiito infantil (63%), possivelmente
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pelas elevadas taxas de deformidades visiveis dadé constatacdo pelos pais ou
cuidadores, que desta forma priorizam, ao lado cdmmaanhamento neurocirdrgico, o
acompanhamento ortopédico. O percentual de pasieoi® pé torto congénito (70%) foi
semelhante ao encontrado na literatufs®?? Entretanto, considerando as demais
deformidades e alteragBes ortopédicas como asndiefades do quadril e joelho, nossos
resultados foram inferiores aos previamente desctit®! Dificuldades no diagnéstico,
acompanhamento em diversas unidades hospitalampee(dificulta a aquisicdo de dados de
prontuario), maior foco em outras alteracfes odaas em detrimento as patologias do
quadril e possivelmente a ndo descri¢do e preemctiintompleto do prontuério, podem ser
algumas das justificativas para os dados encorgralo@ixo do esperado.

As mesmas observacdes podem ser feitas concerasndescricoes relativas aos
distlrbios esfincterianos associados a bexiga (68%ntestino neurogénicos (38%),
salientando-se que nem todos os pacientes fizeoasultas e follow-up regulares com os
respectivos especialistas. O nosso percentuapat@entes com diagnostico descrito em
prontuario de bexiga neurogénica foi discretamanferior ao descrito na literatura, que
varia entre 77% e 98%%%° e bastante inferior quando se trata do intestiewragénico,
que pode variar entre 67% e 80%5:>> A falta de métodos diagnésticos ou a dificuldaee d
realizacdo de todos o0s exames essenciais para agmogditico acurado, associado ao
acompanhamento e seguimento ambulatorial irregula@ge em diferentes unidades
hospitalares, podem justificar os resultados agresentados, possivelmente subestimados.

Pouco mais da metade (58%) dos pacientes compagakarmente para consultas e
acompanhamento com a equipe de fisioterapia (amqdiderado regular qguando, ao menos,
1 consulta mensal/ano, ou seja, 12 consultas pmy. &valiando o numero demasiado de
criancas que ndo conseguem deambular, mesmo ca@u deudrteses, além daqueles que
possuem deformidades ortopédicas, acreditamos chexa aderéncia a este tratamento
deve-se ao fato da maioria dos pacientes ser peatedio interior do Estado da Bahia,
onde varios municipios ndo oferecem de forma regese tratamento. Somado a esta
problematica estdo as dificuldades de transportergradas por estas familias desprovidas
de recursos financeiros, acrescida a um (a) filap qom problemas de locomocéo,
aumentando a dificuldade em retornarem regularméwctpital do Estado da Bahia, para o
acompanhamento fisioterdpico. Observamos que existecruel obrigacao de escolha para
estas familias, ao se depararem com a necessi@adptar dentre as inUmeras consultas

fundamentais para seus filhos, que precisam de awpanpanhamento multidisciplinar,
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guais as “mais importantes” especialidades a escofm detrimento de outras, e inclusive,
do acompanhamento fisioterapico.

Ressaltamos que os resultados aqui apresentados ftaseados em uma pesquisa
de dados descritos em prontuarios médicos de umo U8entro de referéncia para o
tratamento de criancas portadoras de MM, e podemre@resentar a realidade de outros
Centros, além de presumiveis vieses passiveisrdmsncontrados em trabalhos baseados

na revisdo de prontuarios medicos (estudo retrdspemom dados de prontuario).

CONCLUSAO

O acompanhamento multidisciplinar regular em pdegoperados de MM em um
hospital publico de referéncia no nordeste do Besth aquém do desejado. Apesar das
elevadas taxas de déficits neurolégicos, ortop&dieadisturbios esfincterianos, alguns
destes resultados ainda que possivelmente subdsBmeavidenciam uma imensa
dificuldade na adeséo ao tratamento e acompanhammeittidisciplinar no grupo avaliado.
Politicas publicas de saude precisam ser imediatBnrevistas no Estado da Bahia para
identificar os fatores soOcio-demograficos que podsstar influenciando negativamente
nestes resultados, para facilitar o acesso desigsnpes aos hospitais de referéncia no

diagndstico, tratamento e acompanhamento.
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