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O queéa

Mielomeningocele?

A mielomeningocele € uma malformacgao
congénita da coluna vertebral e/ou da
medula espinhal.

Este defeito no fechamento do tubo neural
acontece nos estdgios iniciais da gestacgado,
geralmente até a 4° semana de gravidez.

Como as vértebras nao se fecham por
completo, medula, meninges e raizes
nervosas — sem a protecdo da coluna —
se projetam para fora, formando uma
protuberdancia nas costas do bebé.

Essa saliéncia geralmente é aberta, sem
cobertura de pele, o que deixa as estruturas
neurais expostas.

E considerada a forma mais grave de
espinha bifida.



Com a exposicao da medula espinhal,

podem ocorrer danos nos nervos e na
coluna, levando a problemas neurologicos
e fisicos.

Assim, os bebés com mielomeningocele
costumam ter prejuizos no desenvolvimento
das fungoes motoras e neurologicas.



Sequelas

da Mielomeningocele

A gravidade das sequelas depende da
localizagdo e da extensdo da lesdo, pois, em
geral, os problemas ocorrem do local da
anomalia para baixo. Ou seja, quanto mais
acima na coluna estd a malformagao, maior
o impacto nas fungoes motoras e sensoriais.
Na maioria dos casos (cerca de 85%), a
lesdo € mais baixa, na regido lombossacral,
com menos chances de sequelas graves.

As sequelas costumam se manifestar ao
longo do tempo, conforme o desenvolvimento
da crianga.

Em recém-nascidos, uma possivel
consequéncia € a meningite, que pode deixar
sequelas neurologicas ou levar a morte da
crianga, sobretudo nos casos mais graves.



CONHECA AS SEQUELAS MAIS COMUNS:

Problemas ortopédicos

» Displasia de quadril

e Atrofia

e Desvios de coluna

 Anomalias dos membros inferiores

» Pé torto congénito

Problemas neuroldgicos

* Perda de tonus muscular e de sensibilidade

* Paralisia

Disfuncoes urindrias e intestinais

* Incontinéncia

Hidrocefalia

e Acumulo de liquido cefalorraquidiano dentro do cranio

Malformacao de Chiari ll

 Parte do cerebelo (uma das estruturas cerebrais)
"escorrega” para dentro do canal da medula na
regido cervical

Medula presa

o A parte final da medula fica aderida a coluna
vertebral, na regido lombar

Alergia ao latex

Dificuldades cognitivas e de aprendizagem

* Normalmente estdo associadas aos quadros de
hidrocefalia



Causas

da Mielomeningocele

A principal causa conhecida € a deficiéncia
de acido folico. Ele desempenha um papel
fundamental na prevencao de malformacgoes.
Por isso, precisa ser suplementado pela
mulher por um periodo de trés meses antes de
engravidar até o final do primeiro trimestre
da gestagao. Além disso, estdo relacionadas
causas genéticas, diabetes materno ndo
controlado e o uso de certos medicamentos
durante a gestacao.

Diagnostico

da Mielomeningocele

Esta malformagado pode ser diagnosticada
nas ultrassonografias de rotina do pre-natal,
principalmente na morfologica do segundo
trimestre de gestacao.



E muito importante fazer o pré-natal
adequadamente, para receber o diagnodstico
durante a gestag¢ado e planejar o tratamento
com uma equipe especializada.

Recebi o diagnostico

e agora?

Ao receber o diagnostico de mielomeningocele,
é natural sentir-se sobrecarregada e
preocupada. E importante buscar informacées
detalhadas e apoio médico especializado em um
centro de Medicina Fetal experiente ou com um
neurocirurgiao pediatrico. Procure também um
obstetra especializado em gravidez de alto risco
para acompanhar sua gestagdo. Com estes
profissionais, vocé podera discutir as opgoes de
tratamento e o prognodstico.

No Hospital e Maternidade Santa Joana,
contamos com uma equipe multidisciplinar
para cuidado integral em todas as etapas do
tratamento, durante a gestagdo, parto e pos-
parto.



Tratamento

da Mielomeningocele

Embora ndo tenha cura, porque os danos
sdo irreversiveis, a mielomeningocele

pode ser tratada. O tratamento envolve
abordagens para amenizar os impactos da
condi¢do na qualidade de vida da crianga.

Cirurgia intrauterina

O fechamento precoce da mielomeningocele
é necessdrio para evitar infeccoes e maiores
complicagoes. A correcdo e feita por
cirurgia, que idealmente deve ser realizada
com o bebé dentro do utero da mae, a
partir da 19° semana de gestag¢do, mas
preferencialmente entre 24 e 26 semanas.
Se realizada durante a gravidez, a cirurgia
ndo elimina todas as sequelas, mas aumenta
a chance de a crianga conseguir caminhar
futuramente e reduz a necessidade

de cirurgia no cérebro para tratar a
hidrocefalia.



Entre os riscos da cirurgia fetal, estdo o
nascimento prematuro e infecgdo intra-
amniotica. Porém, estudos ja apontaram
que os beneficios sdo muito maiores que
os riscos nas cirurgias realizadas ate a 27°
semana de gestacgdo.

CONHEGCA AS TECNICAS CIRURGICAS
O tipo de cirurgia serd definido pelo médico conforme
as necessidades da paciente e de seu bebé.

 Fetoscopia

E feita uma pequena incisdo no Utero, como uma

laparoscopia, de maneira menos invasiva.

e Cirurgia aberta
Implica em incisdo maior no abdémen da mae,
semelhante a uma cesdrea, com uma pequena

abertura no Utero. E mais invasiva, mas garante
melhor posicionamento do feto para a corregado.

e Cirurgia hibrida

Neste caso, o abdomen da gestante € aberto para
insercdo do fetoscopio no Utero - esta pode ser
revertida para cirurgia aberta se necessario.



Preparacgao para a cirurgia intrauterina

Avaliagcdo meédica: podem ser necessarios
exames detalhados, incluindo ressonancias
magnéticas do feto.

Consulta multidisciplinar: envolvera
especialistas em neurocirurgia, cirurgia fetal,
obstetricia, anestesiologia, entre outros, para
planejar o procedimento.

Cuidados pre-operatorios: podem incluir
repouso e medicamentos para prevenir
contrag¢oes uterinas.

Poés-cirdrgico: mae

Internac¢ao hospitalar: o periodo de internacgao
serd definido pela equipe médica.

Repouso absoluto: geralmente recomendado
para reduzir o risco de parto prematuro.
Monitoramento frequente: consultas

regulares para monitorar a saude do bebé e a
recuperacdao da mae.

Poés-cirargico: bebé

Nascimento: planejamento do parto em um
hospital com UTI neonatal, preferencialmente
com acompanhamento da equipe médica que
realizou a cirurgia fetal.



e Cuidados neonatais: imediata atencdo
pediatrica especializada ao nascimento para
avaliar e tratar quaisquer complicagoes.

Cirurgia pos-natal

Nos casos em que a cirurgia intrauterina ndo
é vidvel, ou se a mielomeningocele nao foi
diagnosticada durante a gestacao, o bebé
passa pela intervengdo apos o nascimento,
geralmente nas primeiras 48 horas.

Reabilitacao

Apos a correcdo, o tratamento envolve
abordagens multidisciplinares, com
profissionais que acompanham o
crescimento e o desenvolvimento até a fase
adulta. Entre eles:

* Urologista: para possibilitar a melhora do
funcionamento do aparelho urinario;

 Nefrologista: para acompanhar e tratar a
incontinéncia urindria e possiveis infecgoes
urindrias e lesoes renais;

* Fisioterapeuta: para promover o
desenvolvimento motor e realizar



a fisioterapia pélvica, focada no
funcionamento da bexiga e do intestino;

* Neurologista: para acompanhar o
desenvolvimento da crianga;

e Ortopedista: para possibilitar o uso
maximo da capacidade motora,
mobilidade e prevenir deterioracao
neurologica;

 Gastroenterologista Pediatrico e de
reabilitagcao: para acompanhar, reabilitar
e tratar doencas do trato digestivo;

 Terapeuta Ocupacional: para promocgao
da independéncia e melhora do
desenvolvimento;

 Fonoaudiologo: para impedir ou minimizar
sequelas na alimentagdao e comunicagado;

 Pediatra: para fazer o acompanhamento
geral da crianga;

e Cirurgido pediatrico: para
acompanhamento da crianga.

E fundamental que os pais e cuidadores
recebam orientacdo adequada e participem
ativamente do processo de reabilitagado,
pois sdo os que tém mais contato com o
paciente e podem ajudar a potencializar o



tratamento e melhorar o prognostico.

A mielomeningocele € uma condicado
complexa, mas com o apoio medico
especializado e envolvimento da familia,

é possivel proporcionar uma qualidade de
vida significativa para a crianga, com mais
autonomia e independéncia.

Informar-se, preparar-se e manter uma
rede de apoio sao passos essenciais para
navegar essa jornada com esperanga e
resiliéncia.
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