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RESUMO

A mielomeningocele (MMC) ¢ uma malformagio congénita frequen-
te e ocorre entre a terceira e quinta semana de gestagdo. O objetivo
deste trabalho foi verificar o perfil e o nivel socio-econdmico dos pa-
cientes na cidade de Mogi das Cruzes. Foram aplicados dois questio-
ndrios aos pais de criancas com MMC, um direcionado & formagio
do perfil dos pacientes e outro para observar o nivel sécio-econdémico.
Os resultados demonstraram que houve maior prevaléncia no sexo fe-
minino, com maior incidéncia na regiio lombar baixa. A maioria dos
casos foi diagnosticado no periodo pré-natal e submetidos a corregio
nas primeiras 48 horas de nascimento. A hidrocefalia estava presente
em todos os casos, sendo a troca da derivagio ventriculo peritoneal
realizada na metade deles. Todas as criangas tiveram infec¢io urind-
ria, ¢ a maioria deformidades ortopédicas, tendo o maior indice, o pé
torto congénito. Dos casos em andlise quase 50% foram submetidos
a cirurgias ortopédicas corretivas. Embora todos utilizassem drtese
suropoddlica, apenas 62,5% realizavam fisioterapia. A maioria estu-
dava em escolas regulares e pertencentes da classe social C. Apenas
56,25% dos pais apresentavam conhecimento adequado sobre a pa-
tologia. Concluiu-se a grande importancia do conhecimento do perfil
dos pacientes para que os profissionais possam realizar de forma mais
adequada seus tratamentos e orientagoes.
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ABSTRACT

Myelomeningocele (MMC) is a congenital malformation and often
occurs between the third and fifth week of gestation. The objective
of this work was to verify the profile and socioeconomic level of the
patients with MMC in Mogi das Cruzes. Two questionnaires were
applied to parents of children with MMC, one seeking profile and
the other the socioeconomic level of the patients. The results showed
higher prevalence among females, with higher incidence in lower
lumbar region. Most cases were diagnosed in the prenatal period and
submitted to the correction within 48 hours of birth. Hydrocepha-
lus was present in all cases, ventriculoperitoneal shunt was done in
half of the cases. All children had urinary infection, the most pre-
sented orthopedic deformities, the majority have presented congeni-
tal clubfoot. Almost 50% of the analyzed cases performed surgery to
repair it. Although all used ankle-foot orthoses, only 62.5% practiced
physiotherapy. For the social economic and cultural aspect the most
were studying in regular schools and socially they belong to class C.
Only 56.25% of parents had good knowledge about the disease which
victimize their children. It was concluded the great importance of
knowing the patient profile so that professionals can perform more
adequately their treatments and guidelines.
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INTRODUCAO

A mielomeningocele (MMC) ¢ a forma mais fre-
quente de um grupo de doencas denominadas defeitos
de fechamento do tubo neural (DFTN). A falha na fu-
sao dos elementos posteriores da coluna vertebral produz
malformacio das ldminas e processos espinhosos do canal
vertebral e também displasia da medula espinhal'2.

Esta patologia pode ser diagnosticada no periodo
pré-natal pela ultrassonografia a partir da 162 semana de
gestagdo, sendo certo que tais aparelhos possibilitam com
chance de 80 a 90% de sucesso na detec¢o nestes exa-
mes, porém, a precisao e a qualidade do mesmo vai de-
pender da experiéncia do examinador, do equipamento e
do tempo dedicado a cada exame*“.

A etiologia é desconhecida, mas apresenta caracte-
risticas multifatoriais (genéticas e ambientais). Dentre os
fatores ambientais, sabe-se que mulheres com dieta pobre
em 4cido félico (vitamina B9) possuem maior chance de
terem filhos afetados pela doenga’.

No periodo de 1967 a 1995, a prevaléncia observa-
da pelo Estudo Colaborativo Latino-Americano de Mal-
formagoes Congénitas (ECLAMC), sobre 4 milhées de
nascimentos na América Latina, foi de 1,5:1.000. Quan-
to a prevaléncia, no Brasil, dados mostram que varia de
0,83: 1.000 a 1,87: 1.000 nascidos vivos e incidéncia de
1,8:1000 nascimentos™®. J4 em um estudo realizado na
Universidade de Campinas, entre 1982 e 2001, apontou
uma incidéncia de 2,28:1.000 nascimentos>®”*.

Dentre as patologias que acompanham a MMC,
a mais frequente ¢ a hidrocefalia congénita, que ocorre
pela altera¢io da drenagem de liquor devido a protrusao
do tecido nervoso central, que leva a herniagao do tronco
cerebral e do assoalho do quarto ventriculo para o canal
cervical medular e o deslizamento do cerebelo pelo fo-
rame magno. Essa complicacio requer a necessidade de
procedimentos cirdrgicos para derivagao liquérica e con-
trole da pressio intracraniana’.

O portador de MMC pode ainda apresentar ou-
tras anomalias como as deformidades esqueléticas, sendo
as mais observadas, a presenca de pé torto e a luxacio de
quadril ao nascimento e malformagdes da coluna verte-
bral como as hipercifoses e as escolioses’.

O tratamento padrio da MMC tem sido a corre-

¢ao cirtrgica neonatal, e o fechamento deve ser feito den-

tro das 48 horas apds o nascimento, dessa forma sendo
possivel reduzir os riscos e infeccoes™.

Quanto ao nivel funcional dos individuos com
MMC a classificagio mais utilizada é a de Hoffer que
classifica a MMC de acordo com o comprometimento
neurolégico em quatro niveis. No nivel toricico, o pa-
ciente ndo apresenta movimentagio ativa nos membros
inferiores; no lombar alto, apresenta funcionantes os
musculos psoas, adutores e eventualmente o quadriceps;
no lombar baixo, encontra funcionantes o psoas, adu-
tores, quadriceps, flexores mediais do joelho e eventual-
mente tibial anterior e/ou gliteo médio; por fim, o nivel
sacral apresenta funcionantes os musculos acima citados,
mais a funcio flexora plantar e/ou extensora do quadril®.

O nivel anatdmico da lesdo ¢é fator essencial que
influencia o progndstico de deambulagio em criancas
com MMC. Os fatores adicionais sao as deformidades
musculoesqueléticas, outras deficiéncias neuroldgicas
como a do neurdnio motor superior, sinais e sintomas de
malformacoes intraespinhal, bem como o gasto energéti-
co e tipo de 6rtese!’.

A importincia de se conhecer o perfil dos pacien-
tes de MMC ¢ essencial para que o tratamento e as téc-
nicas sejam direcionados a esses pacientes, aproximando
a fisioterapia da realidade da populagio a qual presta
servicos. Esse envolvimento entre terapeutas, familiares
e criangas, tem obtido resultados positivos no desenvol-
vimento das mesmas, contribuindo para que tenham um
melhor prognéstico de independéncia'®.

Sendo assim este trabalho teve como objetivo tra-
car um perfil clinico dos pacientes portadores de MMC
na cidade de Mogi das Cruzes; verificar o nivel de conhe-
cimento dos pais sobre esta patologia e as suas condigoes

sociais.

METODO
Amostra

Participaram desta pesquisa 16 pais de portadores
de MMC, credenciados na APAE de Mogi das Cruzes,
Clinica de Fisioterapia da Faculdade Ndutico Mogiano ¢
Clinica de Fisioterapia da Universidade de Mogi das Cru-
zes sem critérios de idade e género. Apés a aprovacio do

projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade de Mogi das Cruzes (CAAE: 0087237.000-



09), os participantes assinaram um termo de consenti-

mento livre e esclarecido.

Procedimento

Para a coleta de dados, foram aplicados dois ques-
tiondrios. Um direcionado para avalia¢io clinica dos pa-
cientes pelo fisioterapeuta, através da anamnese e exame
fisico, e outro para critério de classificagao econdmica da
Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP).
Os questiondrios foram aplicados individualmente aos
pais, nas Instituicoes citadas acima, com esclarecimento

momentineo das dividas apresentadas pelos mesmos.

Anadlise estatistica
Os dados foram tabulados e a andlise realizada a

partir de porcentagens simples de regra de trés.

RESULTADOS

Os resultados demonstraram que 75% dos porta-
dores de MMC eram do sexo feminino e 25% do mas-
culino. A regido anatdmica mais acometida foi a regiao
lombar baixa com 12 casos (75%), seguida da lombar
alta com 3 casos (18,75%) e regido tordcica com 1 caso
(6,25%).

Foram diagnosticados 12 casos no periodo pré-
natal (75%) e 4 casos no peri-natal (25%), sendo que
75% destes, foram submetidos a corregio cirtirgica nas
primeiras 48 horas de nascimento.

Embora todas as criangas apresentassem hidroce-
falia, apenas 2 (12,5%) nio necessitaram de colocagao da
DVP. Das 14 (87,5%) que receberam a valvula, 8 casos
(57,14%) ja havia realizado sua troca. E todos os casos
(100%) tiveram uma ou mais infeccoes urindrias.

Quatorze criangas (87,5%) possufam uma ou mais
deformidades musculoesqueléticas, sendo a mais encon-
trada, o pé torto congénito em 12 (75%), seguido pela
escoliose em 4 casos (23,53%) e luxagao de quadril em
apenas 1 caso (5,88%). Nove delas (64,29%), passaram
por cirurgias para corre¢ao. Ainda que todas as criangas
fizessem uso de aparelhos ortopédicos, apenas 10 delas
(62,5%) realizavam fisioterapia.

Referente 2 participagdo escolar, 10 casos (62,5%)
frequentavam escolas de ensino regular, 3 casos (18,75%)

especiais e 3 casos (18,75%) nao estudavam. Quanto a

classe sécio-econdmica, 2 casos (12,5%) pertenciam
a classe B2, 7 casos (43,75%) a Cl, 6 casos (37,5%) a
C2 e apenas 1 caso (6,25%) a D. Observou-se que 9
pais (56,25%) sabiam da patologia dos seus filhos, 4
pais (25%) sabiam, mas apresentavam duvidas e 3 pais
(18,75%) nao sabiam.

DISCUSSAO

Os achados desta pesquisa demonstraram predo-
minincia do sexo feminino em portadores de MMC,
como relatado na literatura”".

O mesmo ocorreu em relacio as regioes acometi-
das, onde, no presente estudo, observou-se maior acome-
timento na regiao lombar baixa, seguida da alta e tordcica,
nio apresentando na regido sacral, o que se assemelhou
com outros autores, que demonstraram a mesma sequén-
cia de incidéncia, porém, com acometimento de 3% na
regido sacral’.

Através da ultrassonografia ¢ possivel diagnosticar
a espinha bifida a partir do terceiro més de gestagao, mos-
trando a importincia deste exame para um diagndstico
precoce e intervencio planejada no periodo peri-natal,
devendo a mesma ser feita de 24 a 48 horas de vida, pre-
venindo-se assim a possibilidade de maiores infecgoes do
sistema nervoso central, como a ventriculite e meningi-
te'’. No presente estudo, apesar de mais da metade ter
sido diagnosticado no periodo pré-natal, 25% fizeram a
corregdo cirdrgica somente apds as 48 horas de vida.

A hidrocefalia é uma complicacio frequente, es-
tando presente em cerca de 90% dos casos de MMC". O
tratamento utilizado para esta complicagio é a cirurgia de
DVP, sendo que a maioria destes pacientes realizard, ao
menos, uma derivacio nos primeiros meses de vida. Al-
guns necessitardo de revisoes das vdlvulas durante o cres-
cimento, jd que complicagoes sdo frequentes nesse pro-
cedimento’'¢. Os resultados adquiridos nessa pesquisa
demonstraram que a mesma estava presente em todos os
casos, com necessidade da colocagaio da DVP em 87,5%,
sendo sua troca jd realizada em 57,14% dos casos.

Outra complicagio que pode ser observada em
criancas com MMC, ¢ a infecgio urindria, decorrente
geralmente de bexiga neurogénica, que leva a retengao
urindria. Tal complica¢do constitui grande ameaga a so-

brevivéncia da crianga, ficando atrds apenas da hidroce-



falia'. Neste estudo, todos os casos tiveram um ou mais
episédios de infec¢ao urindria, demonstrando a necessi-
dade de observagoes frequentes e intervengdes precoces,
para diminuir o sofrimento e a ameaca a vida da crianca.

Quanto as deformidades, houve predominio de pé
torto congénito, seguido de escoliose e luxagio de qua-
dril. Na literatura os resultados foram semelhantes, po-
rém, a luxagio de quadril teve maior predominancia em
relacdo as alteracdes da coluna vertebral®.

Em outro estudo os autores citaram, que dos 53
participantes portadores de MMC, apenas um, nio uti-
lizava 6rtese, o que corresponde aos encontrados no pre-
sente estudo, em que todos os participantes faziam uso
de uma ou mais 6rteses'®. Todos os casos passaram por
tratamento fisioterapéutico, sendo que apenas 62,5%
continuavam a realizar o mesmo.

Apesar de ser uma malformagio congénita, quase
50% dos pais apresentaram davidas ou nio sabiam da
patologia, sendo que estas criangas apresentavam idade
entre 1 e 12 anos de idade, o que demonstra o déficit
de informagoes aos pais pela equipe de satde. Segundo
a literatura, é necessdria maior observacio na orientacio
dada aos cuidadores, principalmente por terem grande
influéncia no desenvolvimento destas criangas e que a
estrutura familiar e o nivel de educagio dos pais deter-
minam um cuidador mais preparado™. Tal observagao
também foi citada por outros autores, ressaltando que a
familia é de grande valor para o aprendizado das habili-
dades bdsicas, o que é primordial para o alcance de uma
maior independéncia'®.

Ainda nos dias de hoje hd muitos obsticulos na
interagdo entre criangas com deficiéncia como a MMC e
a sua participagao na sociedade, devido as barreiras exis-
tentes. Esse ajuste psicossocial é de grande valor para se
obter bons resultados, desta forma favorecendo a inclusio

1'%, Nos resultados encontrados, observou-se que a

socia
maioria em idade escolar frequentavam escolas, seja do
ensino regular ou especial, sendo que apenas uma das
criangas nao frequentava, devido a baixa cognicio. Tal
fato demonstrou a interagio social destas criancas.

A disponibilidade de recursos financeiros familia-
res também afeta a qualidade de vida dos portadores de

deficiéncias, diminuindo o contato com os tratamentos

apropriados e os recursos disponiveis'®. Nesse estudo, a
maioria (81,25%) era da classe C, fato este que representa
condi¢io humilde de vida, principalmente em termos de
aquisi¢ao de bens, como as drteses, nos casos de MMC.

Conclui-se que ap6s a coleta de dados, foi tracado
o perfil dos pacientes com MMC da cidade de Mogi das
Cruzes, assim como o nivel de conhecimento dos pais
sobre esta patologia e a classe sdcio-econdmica a que per-
tenciam.

Observou-se que a MMC ¢ uma malformagio
muito complexa, sendo necessirio um melhor conheci-
mento dos perfis dos portadores da mesma, para que os
fisioterapeutas possam oferecer orientagoes mais adequa-
das a essas familias, melhorando de alguma forma suas
condi¢oes de vida. Esta adequagao paciente/familia e fi-
sioterapeuta é primordial para o sucesso dos tratamentos.

Como sugestdao hd necessidade da realizagao de
estudos similares, com maior niimero de casos para que
cada vez mais possamos adequar as terapias a realidade de

vida de nossos pacientes.
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