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REsSuUMO

Objetivo: Tracar um perfil dos pacientes do Grupo de Atendimento Multidisciplinar aos
Mielodisplasicos (GAMM) do Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG).

Metodos: Analise retrospectiva, observacional com delineamento transversal e coleta de
dados secundarios dos prontuarios de 189 pacientes.

Resultados: A maioria dos pacientes foi do sexo masculino (58,2%) e procedente de outras
mesorregides (64,0%), além da Grande Florianopolis. A mielomeningocele (93,1%) constituiu
o tipo de mielodisplasia mais freqiiente. As topografias lombar e lombossacra foram descritas
em 68,6% dos prontudrios, e a corregdo cirurgica da mielodisplasia foi realizada em 94,2%. A
hidrocefalia ocorreu em 74,7% dos casos, e, em 60,8% dos pacientes, foi necessaria a
derivacdo ventriculo peritoneal. Realizaram seguimento no GAMM 64,5% dos pacientes -
84% dos pacientes iniciaram o acompanhamento nos dois primeiros anos de idade, e 85%
permaneceram por até dez anos em seguimento. O cateterismo intermitente (CI) foi realizado
em 54,5% dos pacientes, sendo a mae responsavel pelo procedimento (86,4%). Verificou-se
que, quando o inicio do acompanhamento foi realizado apos os dois anos de idade, 75,0% dos
pacientes apresentavam alteragdes do trato urinario superior (TUS). Em 15,3% dos pacientes
foi realizado procedimento urologico, e executou-se procedimento ortopédico em 31,7%.
Conclusdes: Os pacientes acompanhados no HIJG por mielodisplasia sdo predominantemente
meninos, € a mielomeningocele ¢ a causa mais freqiiente de mielodisplasia. O recurso
terapéutico mais utilizado no seguimento foi o cateterismo vesical intermitente, € o inicio do

acompanhamento apds os dois anos de idade contribuiu para as alteragdes do TUS.
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ABSTRACT

Objectives: to draw a profile of myelodysplastic patients attended by a multidisciplinary
group (GAMM) at Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG).

Method: retrospective observational analysis with transverse outline and secondary data
collected from 189 medical records.

Results: most patients were males (58.2%), from regions of the state outside Florian6polis
metropolitan area (64.0%). Myelomeningocele (93.1%) was the most frequent kind of
myelodisplasia. Lombar and lombosacral topography were registered in 68.6% of the patients
and myelodysplasia surgical correction was performed in 94.2%. Hydrocefalia occurred in
74.7% of the patients, and 60.8% of the patients required ventricle peritoneal derivation. Long
term follow-up involved 64.5% of the patients from the GAMM; 84% began follow-up in the
first two years of age and 85% remained in follow-up for ten years. Intermittent catheterism
was performed in 54.5%, being the mother responsible for the procedure (86.4%). It has been
found that 75.0% of the patients presented morphological changes in the upper urinary tract
when the follow-up began after two years of age. Urological procedures were performed in
15.3%, and 31.7% of the patients were submitted to orthopedic operations.

Conclusions: Patients with myelodysplasia followed up at HIJG are predominantly males,
who have myelomeningocele as the most frequent cause of myelodysplasia. The most used
therapeutic resource in the follow-up was intermittent vesical catheterism and beginning

follow-up after the age of two years contributed to the alterations in the upper urinary tract.
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1. INTRODUCAO

Mielodisplasia ¢ um termo usado para designar um grupo heterogéneo de
anormalidades da medula espinhal e/ou meninges.! Existem duas formas distintas de
mielodisplasia: meningocele e mielomeningocele. Na meningocele, apenas as meninges
encontram-se exteriorizadas através do defeito 0sseo, e, no interior do saco herniado,
encontra-se somente liquido cefalorraquidiano, uma vez que a medula e as raizes espinhais
estdo em suas posicdes normais.” Na mielomeningocele, tanto as meninges quanto a medula
espinhal encontram-se protuidas através do defeito 6sseo, sendo a forma mais grave de
mielodisplasia, pois geralmente leva a um dano funcional no nivel da lesdo e distalmente.*”

A incidéncia de mielodisplasia ¢ de 1:1000 nascidos vivos.'” Os dados encontrados na
literatura pesquisada demonstram um discreto predominio do sexo feminino. No Brasil,
estudo feito pela UNICAMP no Programa de Genética Perinatal, no periodo de 1982 a 2001,
apresentou um resultado ainda maior, com 2,28 para cada 1000 nascimentos.”

A hipotese mais aceita sobre a etiopatogenia de tal enfermidade ¢ baseada na falha do
neuroectoderma em se fundir na linha média durante a terceira e a quarta semanas de vida
fetal, o que leva a falha secundéria da formacao do mesoderma e ectoderma suprajacentes. Os
defeitos podem ser desde pequenos e discretos até expor e envolver grandes areas da medula
espinhal, meninges, coluna vertebral, musculos e pele. O nivel anatdmico mais comumente
envolvido situa-se na area lombossacra, ¢ 0 menos freqiiente, na regido toracica.’

O diagnostico pré-natal de mielomeningocele e anencefalia pode ser presumido pela
dosagem de alfa-fetoproteina. A ultra-sonografia (USG) também ¢ capaz de suspeitar desses
defeitos.® Esses exames podem ser usados como forma de rastreamento, confirmando o
diagnostico através de USG morfoldgica ou amniocentese, com andlise das concentragdes de
alfa-fetoproteinas e acetilcolinesterase no liquido amnidtico.” O avango da cirurgia intra-
uterina, particularmente das técnicas cirurgicas de reparo da mielomeningocele, tem
estimulado o desenvolvimento dos métodos de imagem de diagnostico fetal.® Estudos
demostram que gestantes devem realizar uma USG entre 20-22 semanas para detecgdo de
anomalias congénitas, incluindo a mielomeningocele.’

Com a descoberta de que a suplementagcdo com 4acido folico diminuiu em até 70% a

incidéncia de anencefalia e mielomeningocele ', estudos tém recomendado a utilizagdo



profilatica de 4cido félico nos trés meses que antecedem a concepgdo e durante o primeiro
trimestre de gestagio para diminuir o risco de lesdes do tubo neural."!

A manifestagdo clinica da mielodisplasia apresenta quase sempre algum grau de
déficit sensitivo-motor, cujo reflexo no aparelho urindrio se faz através de uma condicao
denominada bexiga neurogénica (BN).>” Trata-se de uma disfuncio na complexa inervagao
vésico-esfincteriana, traduzindo-se por um funcionamento dissinérgico. Nao hd uma relacao
nitida entre o nivel da lesdo espinhal ¢ o comprometimento funcional da bexiga.! A
mielomeningocele representa a maior causa de BN na infincia °, com 90% dos casos. As
complica¢des mais comuns da BN incluem infec¢des do trato urindrio, litiase e incontinéncia
urinaria. As conseqiiéncias mais graves dessas lesdes sdo a pressdo hidrodindmica retrograda
sobre os rins, a hidronefrose, a infeccdo, a descompensacao da jungdo uretero-vesical e a
perda da fungdo renal. O refluxo vésico-ureteral (RVU) ocorre em cerca de 25% dos recém—
nascidos com mielomeningocele e permanece assintomatico em aproximadamente um ter¢o
desses pacientes.'””> Em torno de 15% dos portadores de mielomeningocele apresentam
cicatrizes renais por ocasido da primeira avaliagdo, principalmente as meninas.
Aproximadamente 25% dos pacientes necessitardo de tratamento cirargico devido a presenca
de infeccdo sintomatica do trato urindrio durante a quimioprofilaxia ou a persisténcia de RVU
de alto grau apos tratamento conservador."

A avaliacdo criteriosa de pacientes com mielomeningocele permite a instalagdo de
terapia precoce e eficaz antes que a deterioragdo do trato urinario superior (TUS) ocorra,
garantindo sua reabilitacao na sociedade. A propedéutica das disfungdes vésico-esfincterianas
realiza-se por anamnese, exame fisico e exames complementares, possibilitando a avaliagao
por imagem do trato urindrio, a qual visa identificar a presenca de alteragcdes funcionais e
anatomicas. Assim, a USG necessita freqiientemente ser complementada pela
uretrocistografia miccional. O estudo urodinamico permite avaliar as fungdes de
armazenamento e esvaziamento vesical e a atividade do complexo esfincteriano uretral. Ele
permite o registro da pressdo durante o enchimento e esvaziamento vesical (cistometria), a
analise do fluxo wurindrio (fluxometria) e a atividade do esfincter uretral externo
(eletromiografia) ¢ video urodinidmico ', avaliando qualitativa e quantitativamente a
disfungdo vésico-esfincteriana, auxiliando o diagnostico etiologico e sugerindo alternativas
terapéuticas das complicagdes."

No que se refere ao sistema urindrio, o principal objetivo do tratamento ¢ diminuir os
riscos de lesio do TUS, controlar a infeccdo urindria e promover a continéncia.'’

Adicionalmente, a identificagdo e o tratamento precoces da populacdo de risco previnem



lesdes também do trato urinario inferior, reduzindo em trés vezes a eventual necessidade de
cirurgia de ampliagio vesical nesse grupo.'®!” Entre os tratamentos conservadores estio:
estimulagdo voluntaria do reflexo vesical, neuromodulacao, cateteres externos, farmacoterapia
e cateterismo intermitente (CI).

Nova postura com relagdo aos pacientes que necessitam de drenagem vesical cronica
foi assumida com a publicagdo que estabeleceu as vantagens da utilizagio do CL'® A
introdugio do CI por Lapides et al. ', em 1971, determinou uma era de grande sucesso no
tratamento desses pacientes, nio somente pelos avan¢os no campo da continéncia,”’ mas
também pelo fato de agir profilaticamente contra a degeneragdo do TUS.'>**?"*> Atualmente,
a utilizagdo do CI associado ao uso de drogas, especialmente anticolinérgicos, representa a
técnica de eleicdo para drenagem vesical em longo prazo em portadores de mielomeningocele,
permitindo obter continéncia urinaria em até 83% dos pacientes.” A utilizagio precoce dessa
alternativa em pacientes de alto risco previne deterioracdo do TUS em mais de 70% dos
pacientes.”* Em casos selecionados, quando ndo é viavel o cateterismo por via uretral, a
utilizagdo de um estoma continente de cateterismo pode ser uma boa op¢io.”

Quanto aos procedimentos cirargicos empregados, pode-se utilizar ampliagao vesical
para bexiga de baixa complacéncia com derivagdo externa continente, utilizando-se, para isso,
um conduto cateterizavel, que pode ser o apéndice (principio de Mitrofanoff) ou um segmento
intestinal reconﬁgurado.15 A corregdo cirurgica da funcdo reservatédrio por meio da ampliagdo
vesical resulta em desaparecimento do refluxo na maioria dos pacientes.”*?” Os cirurgides
envolvidos no tratamento devem, também, considerar o aspecto da continéncia fecal quando
das decisdes terapéuticas.”®

Portadores de mielodisplasia requerem tratamentos especiais ao longo da vida, ndo
somente pelos distirbios uroldgicos, mas também por uma série de enfermidades advindas do
defeito no fechamento neural, como deficiéncias neuroldgicas, distirbios sensitivos e
ortopédicos. Devido a esses numerosos problemas associados com a mielodisplasia, torna-se
fundamental o enfoque de uma equipe multidisciplinar para o tratamento de tais pacientes."

No Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), desde 1991 uma equipe trabalha para
tentar promover uma melhor qualidade de vida ao paciente portador de mielodisplasia. Tal
equipe ¢ denominada Grupo de Atendimento Multidisciplinar aos Mielodisplasicos (GAMM)
e ¢ composta por pediatra, cirurgido, neurologista, neurocirurgido, ortopedista, fisioterapeuta,

psicologo e assistente social.



Por tudo isso, torna-se importante avaliar o perfil desses pacientes, assim como
aspectos de suas comorbidades, visto que a independéncia na vida adulta tem sido

possibilitada por intensa preparagao na infancia.



2. OBJETIVO

Analisar o perfil dos pacientes do Grupo de Atendimento Multidisciplinar aos

Mielodisplasicos do Hospital Infantil Joana de Gusmao.



3. METODOS

3.1 Delineamento do estudo
Trata-se de um estudo observacional, retrospectivo com delineamento transversal e

coleta de dados secundarios.

3.2 Casuistica

Foram analisados, retrospectivamente, 189 prontudrios dos pacientes cadastrados no
ambulatério do GAMM, arquivados no Servi¢o de Arquivo Médico e Estatistico (SAME) do
HIJG, em Floriandpolis, Santa Catarina. A coleta desses dados foi realizada no periodo de 1°

de janeiro de 2000 a 1° de janeiro de 2008.

3.3 Definicgéo dos critérios

3.3.1 Critérios de incluséo
Pacientes portadores de qualquer forma de mielodisplasia, acompanhados no GAMM

durante o periodo 1° de janeiro de 2000 a 1° de janeiro de 2008, no HIJG.

3.3.2 Critérios de exclusao
1. Pacientes acompanhados no GAMM sem diagndstico definido.
2. Pacientes acompanhados no GAMM ndo portadores de mielodisplasia como doenga

base.

3.4 Definigdo das variaveis, categorizacao e valores de referéncia

Foram coletados os seguintes dados (Protocolo de pesquisa — apéndice I): sexo,
procedéncia e distribuicdo em mesorregides do Estado de Santa Catarina proposta pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) *° (Anexo I ¢ II), tipo e localizacdo da
mielodisplasia, anomalias congénitas associadas, faixa etdria de inicio de seguimento segundo
critérios de Marcondes® (Quadro 1) e tempo total de seguimento no GAMM, realizagio de
cateterismo intermitente, uso de medicagdo associada, realizacdo de procedimentos cirurgicos
urolégico e/ou neurocirurgico e/ou ortopédico, aspectos sociais de assisténcia a crianca e

ocorréncia de obito.



Quadro 1 — Classificagdo por faixa etéria segundo Marcondes et al.™

Periodo neonatal 0 a 28 dias
Lactente 29 dias a 2 anos
Pré-escolar 2 a 6 anos
Escolar 6 a 10 anos
Adolescéncia 10 a 20 anos

No presente estudo, o termo criangas refere-se a todas as faixas etdrias descritas acima.

Ja segundo o tempo de permanéncia de seguimento no GAMM, neste estudo os
pacientes foram distribuidos em grupos: zero a dois anos exclusive, dois a cinco exclusive,
cinco a dez exclusive, dez a quinze exclusive e maior ou igual a quinze anos.

Conforme a freqiiéncia didria de realizacdo de cateterismo intermitente (CI), os
pacientes foram distribuidos da seguinte forma: uma a duas vezes, trés a quatro vezes, cinco a
seis vezes € em oito vezes por dia.

No que se refere a situagdo do trato urinario superior (TUS), classificou-se como sem
alteracdo (USG normal) e alterado (qualquer descri¢ao diferente de normal).

Em todos os 189 prontuédrios médicos, foi preenchida uma ficha de coleta de dados,
avaliando-se as varidveis acima descritas. Foram analisados aspectos pertinentes ao tracado de

um perfil dos pacientes atendidos no GAMM do HIJG.

3.5 Pesquisa e analise de dados

Todos os dados obtidos a partir dos prontuarios médicos foram organizados e
colocados em uma base de dados no Epilnfo. Posteriormente, realizou-se a analise destes no
programa Epilnfo Analysis, comparando-os com a literatura médica pesquisada. As tabelas e

quadros foram construidos através dos programas Microsoft Excel XP e Microsoft Word XP.

3.6 Aspectos éticos
O estudo foi delineado de acordo com diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisa envolvendo seres humanos e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do HIJG

(Projeto n® 059/2007) (Apéndice III).




4. RESULTADOS

Realizou-se a andlise dos prontuarios de 189 pacientes portadores de mielodisplasia
acompanhados no GAMM do HIJG, dos quais 79 (41,8 %) eram do sexo feminino e 110

(58,2%) do masculino. Dois pacientes eram irmaos.

Tabela 1 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo a procedéncia, em niimero (n) e percentual (%).

Procedéncia n %
Grande Florianopolis 68 36,0
Norte 17 9.0
Oeste 15 7,9
Serrana 14 7,4
Sul 38 20,1
Vale do Itajai 37 19,6
Total 189 100,0

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

Encontrou-se referéncia a idade de inicio do seguimento no GAMM em 155
prontuarios (82,0%) (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo a faixa etaria de inicio do seguimento, em
numero (n) e percentual (%).

Idade de inicio n %
Periodo neonatal 31 20,0
Lactente 99 63,9
Pré-escolar 9 5,8
Escolar 11 7,1
Adolescente 5 3,2
Total 155 100,0

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.



Tabela 3 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo o tipo de mielodisplasia, em ntimero (n) e
percentual (%).

Tipo n %
Mielomeningocele 176 93,1
Lipomeningocele 9 4,8
Meningocele 4 2,1
Total 189 100,0

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

Descrigdes quanto a topografia da mielodisplasia estavam presentes em 89 prontuarios

(47,0%) (Tabela 4).

Tabela 4 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo a topografia da lesdo, em ntimero (n) e percentual

(%).
Localizagao n %
Lombossacra 33 37,1
Lombar 28 31,5
Toracolombar 11 12,4
Sacral 8 9,0
Toracica 7 7,8
Cérvico-toracica 2 2,2
Total 89 100,0

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.
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Tabela 5 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo as anomalias associadas, em nimero (n) e
percentual (%).

Anomalias n %
Hidrocefalia isolada 64 33,9
PTC isolado * 16 8,5
LcQf 8 4,2
Hidrocefalia + PTC * 77 40,8
Outros 9 4,7
Nenhuma 15 7.9
Total 189 100,0

* P¢ torto congénito.
T Luxagdo congénita de quadril.
I Pacientes portadores simultaneamente das anomalias hidrocefalia e pé torto congénito.

§ Outras anomalias observadas: insuficiéncia adrtica moderada (1), telarca neonatal (1), hérnia inguinal bilateral
(10), prolapso vaginal (1), anomalia anorretal (1).
FONTE: SAME - HIJG, 2000-2008.

No momento do estudo, dos pacientes identificados, 122 (64,5%) estavam em
acompanhamento. Dados referentes ao tempo de acompanhamento no GAMM constavam em

140 prontuarios (74,0%) (Tabela 6).

Tabela 6 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo o tempo que permaneceram em seguimento, em
numero (n) e percentual (%).

Tempo n %
0 -1 2 anos 44 31,4
2 —| 5 anos 36 25,7
5 -1 10 anos 39 27,9
10 —115 anos 13 9,3
> 15 anos 8 5,7
Total 140 100,0

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.
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Quadro 2 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de
2000 a 1° de janeiro de 2008, segundo a faixa etéria de inicio de
acompanhamento e o percentual de seguimento no momento do estudo.

Faixa etaria de inicio N&ao acompanha Acompanha
Periodo neonatal 38,7% 61,3%
Lactentes 21,2% 78,8%
Pré-escolar 33,3% 66,7%
Escolar 45,5% 54,5%
Adolescente 60,0% 40,0%

FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008

Com relagdo a realizacdo de cateterismo intermitente, 103 pacientes (54,5%) eram

submetidos ao procedimento (Tabelas 7 e 8).

Tabela 7 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo a freqiiéncia didria de realizag¢do do cateterismo
intermitente, em nimero (n) e percentual (%).

Freqiiéncia CI n %
1 a2 vezes 31 30,0
3 a4 vezes 54 52,5
5 a 6 vezes 17 16,5
8 vezes 1 1,0
Total 103 100,0

* Cateterismo intermitente.
FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.



12

Tabela 8 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, conforme o responsavel pela realizagdao do cateterismo
intermitente, em nimero (n) e percentual (%).

Responsavel n %
Mae 89 86,4
Pai 3 2,9
Outros ~ 5 4,9
Paciente ' 6 5,8
Total 103 100,0

* Qutros: avos, tia, irma e enfermeiras.

T Realizavam autocateterismo: pacientes com idades de 12, 13, 14 (2), 16 ¢ 18 anos.
FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

A analise dos 189 prontudrios mostrou que 51 pacientes (26,9%) utilizavam
medicagdes. Destes, 12 pacientes (6,3%) utilizavam somente antibioticos, e 31 (16,4%)
utilizavam apenas anticolinérgicos. Verificou-se que oito pacientes (4,2%) utilizavam a

associacdo de antibidtico com anticolinérgico

Quadro 3 — Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de
2000 a 1° de janeiro de 2008, segundo o tipo de neurocirurgia, em numero (n) e
percentual (%).

Tipo neurocirurgia n %
Corre¢io MMC 178 94,2
DVP 115 60,8
DVE * 5 2,6
Nenhum 11 5,8

* Mielomeningocele

1 Derivagdo ventriculo-peritoneal

1 Derivagdo ventricular externa
FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

As descrigdes dos procedimentos cirurgicos ortopédicos constavam em 60 prontuarios

(31,7%).



Quadro 4-- Distribuigdo dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000

a 1° de janeiro de 2008, segundo a faixa etaria de inicio de acompanhamento ¢ a

situacdo do trato urindrio superior.
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Faixa etaria de inicio TUS  alterado TUS normal
Periodo neonatal 45,2% 54,8%
Lactentes 48,5% 51,5%
Pré-escolar 75,0% 25,0%
Escolar 75,0% 25,0%
Adolescente 75,0% 25,0%

* Trato urinario superior.
FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

Tabela 9 — Distribui¢do dos pacientes portadores de mielodisplasias acompanhados no
GAMM - Hospital Infantil Joana de Gusmao, no periodo de 1° de janeiro de 2000
a 1° de janeiro de 2008, segundo a realizagdo e o tipo de procedimento urologico,

em numero (n) e percentual (%).

Tipo cirurgia urolégica n %
Nenhum 160 84,7
DUC” 8 4,2
Ampliacio vesical ’ 8 4,2
Procedimento colo vesical 2 1,1
Vesicostomia 4 2,1
Orquidopexia 4 2,1
Outros * 3 1,6
Total 189 100

* Derivagao urinaria continente.

1 Em oito pacientes a ampliagdo vesical acompanhou-se de derivagdo urinaria continente.

1 Outros procedimentos: orquiectomia (1), postectomia (1) e pieloplastia (1).
FONTE: SAME — HIJG, 2000-2008.

Nos prontuarios analisados, verificou-se descricdo de outras operagdes: gastrostomia

(1), herniorrafias inguinais bilaterais (10), colostomias em dupla-boca (2), anorretoplastia

sagital posterior (1); ainda em um paciente realizou-se nefrectomia polar superior, e um

paciente evoluiu para dialise peritoneal.

Os obitos ocorreram em oito pacientes (4,2%) e foram motivados por complicagdes

neurovasculares (4), compressao de tronco cerebral (1), sepse (1), enterocolite necrozante (1)

e desnutrigdo (1).
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5. DISCUSSAO

O HIJG, centro de referéncia no atendimento da populacdo pediatrica no Estado de
Santa Catarina, possui o GAMM. Neste estudo, busca-se conhecer os pacientes em
acompanhamento no grupo, tracando-se um perfil.

A incidéncia de mielodisplasia ¢ variavel na literatura. Nos Estados Unidos, ¢ de
1:1000 nascimentos.'” No Brasil, ha dois estudos recentes: um de Campinas-SP, que mostra
taxa de 2,28:1000 nascimentos no periodo de 1982 a 2001 *, ¢ outro de Curitiba-PR, que
refere taxa de 1,8:1000 nascimentos no periodo de 1990 a 2000.”' Esses dados sdo
compativeis com os encontrados na América Latina, que sio de 1,5: 1000 nascimentos.’>
Fatores como falta de acesso ao pré-natal adequado pela populagdo e a legalidade do aborto
terapéutico para malformagdes fetais em alguns paises desenvolvidos podem influenciar nesse
indicador.”

A literatura pesquisada refere incidéncia maior de mielodisplasia no sexo feminino.**
35,36, 37, 38, 39 Neste estudo, ocorreu um predominio do sexo masculino, com uma relacao de
1,4:1. Esse achado difere da literatura pesquisada, por tratar-se de uma casuistica
relativamente pequena. Segundo dados da literatura, a chance de recorréncia da
mielomeningocele ¢ de 5% para um segundo filho, 10% para um terceiro e 25% para um
quarto filho do mesmo casal.** No entanto, neste estudo, somente um caso de
mielomeningocele em gestagdo anterior foi observado. Ressalta-se a importancia do
aconselhamento genético para os pais, sendo ainda irregular este servigo, talvez por motivos
como dificuldade de deslocamento ao HIJG para as consultas.

No presente estudo, a procedéncia foi muito varidvel, havendo pacientes de todas as
regides do Estado. Observou-se um predominio de 64,0% dos pacientes provenientes de
outras regioes além da Grande Florianopolis (Tabela 1), sugerindo que a mielodisplasia ¢ uma
doenca que exige tratamento especializado, provavelmente ndo disponivel nos locais de
procedéncia. Além disso, o HIJG consiste em um hospital referéncia em Santa Catarina,
oferecendo servigos multidisciplinares gratuitamente a populagdo, através do Sistema Unico
de Saude.

Quanto ao tipo de mielodisplasia, a maioria dos autores cita percentuais em torno de
90% de mielomeningocele, 5% de meningocele ¢ 5% de lipomeningocele.” No estudo do

HIJG, houve um predominio de mielomeningocele, que esteve presente em 93,1% dos casos.
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A lipomeningocele ocorreu em 4,8%, e a meningocele foi encontrada em cerca de 2,1%,
semelhante a literatura pesquisada (Tabela 3).
Quanto a topografia, alguns autores afirmam que a regido lombar ¢ o local mais

comumente afetado por mielodisplasias.*®*”*' Outros autores apontam a regido lombossacra.

2,331 1

Ulsenheimer et al. *' relataram 32% de topografia toracica e toracolombar, 13% de
lombar, 46% de lombossacra, 3% de sacrais € 6% de cervicais. Neste trabalho, verificou-se
que a localizacdo mais freqiiente da mielodisplasia foi a lombossacra (37,1%), seguida da
lombar (31,5%) e da toracolombar (12,4%), compativeis com a literatura pesquisada (Tabela
4). Nota-se semelhanca entre o estudo Ulsenheimer et al. > ¢ o presente estudo, sugerindo,
talvez, uma tendéncia regional nas descri¢cdes de topografias da lesdo.

Quanto as anomalias associadas, Ulsenheimer et al. *' verificaram que cerca de 97%
dos pacientes apresentavam algum grau de hidrocefalia, ¢ a malformagao ortopédica mais
comum era o pé torto congénito, representando 53% dos pacientes. Nesta pesquisa, uma ou
mais anomalias associadas foram descritas em cerca de 92% dos prontudrios. Verificou-se,
ainda, que a luxagdo congénita do quadril ocorreu em 4,2%, e 8,5% apresentavam pé torto
congénito isoladamente. As duas anomalias mais freqilientes, hidrocefalia e pé torto congénito,
ocorreram simultaneamente em 40,8% dos casos (Tabela 5).

A complicacdo mais comum da mielomeningocele ¢ a hidrocefalia, cuja etiologia ¢é
variada: malformacdo do espago subaracnoideo, anormalidade do aqueduto e a malformacao

de Arnold Chiari.*' Salomio et al. **

observaram que 87,5% dos pacientes necessitaram de
derivagdo ventriculo peritoneal (DVP). Na série de Ulsenheimer et al. *', cerca de 87% dos
pacientes que apresentavam hidrocefalia necessitaram de DVP. Neste estudo, 60,8% dos
pacientes necessitaram desse procedimento (Quadro 3). Entretanto, através dos dados obtidos,
ndo podemos afirmar ou negar que a hidrocefalia estava presente no nascimento como
anomalia associada a mielodisplasia ou constituiu-se em conseqiiéncia da corre¢dao de
mielodisplasia, realizada preferencialmente nas primeiras horas de vida.

A maioria dos pacientes foi encaminhada ao HIJG para tratamento de mielodisplasia
durante as primeiras 24 horas de vida, sendo submetida a corregdo cirirgica pela equipe da
neurocirurgia, preferencialmente durante as primeiras horas de internacao, caso nao houvesse
contra-indicacdo. No presente estudo, verificou-se que 94,2% dos pacientes foram submetidos
a corre¢ao da mielomeningocele (Quadro 3).

A mielomeningocele ¢ um distarbio incapacitante crénico, € o acompanhamento
multidisciplinar periddico ¢ essencial durante toda a vida. Alguns autores referem que cerca

1

de 54,8% dos pacientes seguiam acompanhando em grupos multidisciplinares.’’ Nesta
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pesquisa, dos pacientes identificados, 64,5% estavam em acompanhamento no GAMM, e
aproximadamente 84% iniciaram o seguimento nos primeiros dois anos de vida (Tabela 2).
Mais da metade dos pacientes (53,6%) permaneceu por dois a dez anos em acompanhamento
(Tabela 6).

Com relagdo a idade de inicio do acompanhamento e a manuten¢do do seguimento no
GAMM, verificou-se que 78,8% dos que iniciam o acompanhamento no periodo de lactente
permanecem comparecendo regularmente as consultas. Na faixa etaria pré-escolar, 66,7%
permaneceram em acompanhamento. Dos adolescentes que comegaram a acompanhamento
no GAMM, 40,0% realizavam o seguimento (Quadro 2). Dessa forma, sugere-se que iniciar
as consultas no GAMM em faixas etdrias mais precoces constitui fator para a manutenc¢ao do
seguimento.

Devido ao fato de muitas criangas, no nascimento, serem encaminhadas para o HIJG
para correcdo da mielomeningocele, imediatamente apds seguem-se avaliagdes pertinentes:
urologia, ortopedia, neurologia e pediatria, e, no momento da alta hospitalar, j& hd consultas
agendadas para o GAMM. Entretanto alguns pacientes, por dificuldade de acesso a centros de
referéncia, iniciaram o acompanhamento posteriormente. Outros, que comecam o seguimento
apods os dez anos de idade, acabam por dar continuidade ao tratamento multidisciplinar em
outros servicos que atendam a faixa etdria adulta. Todavia, nesta casuistica, observou-se que
oito pacientes permaneceram por mais de 15 anos em acompanhamento no GAMM,
provavelmente por iniciarem seu seguimento muito cedo, serem pacientes que necessitavam
de mais atencdo devido a gravidade de seus quadros e pela dificuldade de disponibilidade de
acesso aos servigos necessarios reunidos em outro hospital (Tabela 6). Fatores como maior
conscientizacdo dos pais da importancia do seguimento com varios profissionais e a
confiabilidade no servigo iniciado quando as criangas encontram-se, ainda, no periodo
neonatal e lactente poderiam determinar uma maior adesao por parte dessas familias ao
GAMM.

Nova postura com relagdo aos pacientes que necessitam de drenagem vesical cronica
foi assumida com a publicagdo que estabeleceu as vantagens da utilizagao do CI para protecao
do TUS." Ulsenheimer et al.’ referiram que 41,9% dos pacientes apresentavam diagnostico
de BN. Além disso, relataram que, para os casos de hidronefrose e RVU, o CI constituiu o
tratamento, utilizando-se anticolinérgicos em 22,5% dos pacientes que realizavam o
procedimento. Todos os pacientes com diagnostico de BN utilizavam quimioprofilaxia para
infecgdo do trato urinario.’’ Nesta casuistica, identificou-se que 54,5% dos pacientes com

seguimento era submetidos ao CI. Em 82,5%, o procedimento era realizado numa freqiiéncia
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diaria de uma a quatro vezes (Tabela 7). A pessoa responsavel pela realizagdo do CI em
86,4% dos casos era a mae (Tabela 8). A analise dos 189 prontuarios mostrou que 26,9%
pacientes utilizavam medicagdes. Destes, 6,3% utilizavam somente antibioticos, ¢ 16,4%
utilizavam apenas anticolinérgicos. Verificou-se, também, que 4,2% dos pacientes utilizavam
a associagdo dessas medicagdes. No estudo foi observado que, em todos os pacientes com
RVU, administrou-se quimioprofilaxia, e, em alguns pacientes, visando garantir maior
continéncia, anticolinérgicos foram acrescentados a terapé€utica. Neste estudo, verificou-se
que criangas com necessidade de realizacao freqliente de CI, se instruidas adequadamente,
tornam-se aptas para realizar autocateterismo. Dessa forma, neste estudo, seis pacientes com
idade entre 12 e 18 anos realizavam o procedimento. Os resultados encontrados sugerem a
importancia do seguimento e das orientacdes as familias dos pacientes portadores de
mielodisplasias e reforgam o valor do GAMM, verificando-se que um expressivo nimero de
pacientes seguia as orienta¢des e encontrava-se em realizagao do CI.

O principal objetivo do tratamento urologico ¢ diminuir os riscos de lesdo do TUS,
controlar a infec¢do urinaria e promover a continéncia.”” Nesta casuistica, observou-se que
75,0% dos pacientes que iniciaram o acompanhamento apds os dois anos de idade
apresentavam alteragdo do TUS (Quadro 4). Ressalta-se que o alto percentual de alteragdo
encontrado decorre de um viés de rigor utilizado pelo pesquisador, que considera qualquer
descricao diferente da normalidade como alterado. Lembra-se que nem toda alteracdo em
exame de imagem corresponde a doenca. Por exemplo, pacientes com laudo de ultra-
sonografias com hidronefrose grau I e II foram classificados como tendo seu TUS alterado,
porque existe uma anormalidade, mas que ndo necessariamente traduz uma doenca. Pode-se
sugerir que iniciar o acompanhamento multidisciplinar nos periodos neonatal e lactente, nos
quais a chance de adesdo ao tratamento para o seguimento futuro ¢ maior, constitui-se em
fator protetor do TUS.

Autores como Guys et al. " relataram que cerca de 25% dos pacientes necessitardo de
tratamento cirargico devido a presenca de infec¢do sintomatica do trato urinario, mesmo com
quimioprofilaxia, devido a persisténcia de RVU de alto grau. Nesta pesquisa, verificou-se que
15,3% dos pacientes foram submetidos a uma ou mais operagdes urologicas. As finalidades e
técnicas empregadas foram as mais variadas. A DUC isolada foi realizada em 4,2% dos
pacientes, e a ampliagdo vesical associada a DUC, em 4,2% dos casos (Tabela 9). Em duas
pacientes, foi realizada cirurgia de colo vesical para incontinéncia urinaria. Esse procedimento
em mulheres é acompanhado de bons resultados em mais de 80% dos casos.” A vesicostomia

foi realizada em quatro pacientes. Um paciente, quando encaminhado ao GAMM, ja
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apresentava importantes alteragdes do TUS, por isso a cirurgia de ampliagdo associada a DUC
ndo foi suficiente para impedir a insuficiéncia renal, ndo havendo mais alternativas para
reverter o quadro, iniciando-se um programa de dialise peritoneal.

O prognostico e a qualidade de vida dos pacientes com mielomeningocele tém
aumentado nos ultimos anos, na medida em que seus quadros uroldgicos e neurocirurgicos
vém sendo mais bem conduzidos.* Com isso, seus problemas ortopédicos passaram a merecer
mais atencdo, visando proporcionar maior independéncia para as atividades diarias.* Estudos
demonstram que cerca de dois tercos dos pacientes submetiam-se regularmente a fisioterapia,
e 50% eram regularmente acompanhados por ortopedistas.*® Neste estudo, verificaram-se
31,7% de relato de procedimento ortopédico, e esses dados destacam a importancia do
seguimento multidisciplinar de tais pacientes para aquisicao de autonomia na vida adulta.

Alguns autores referem taxas de mortalidade de 8,3%, a qual, na maioria dos casos,
associa-se as malformagdes de Arnold-Chiari: presenga combinada de mielomeningocele e
hidrocefalia.** No presente estudo, oito pacientes foram a obito (4,2%), sendo as causas
relatadas: complicagdes neuro-vasculares, compressao de tronco cerebral, sepse e enterocolite
necrozante. Nesses casos, parece haver relacdo do 6bito com a doenga de base. Entretanto, um
obito ocorreu por desnutri¢do, sendo incerta sua relagcdo com a doenga base.

Apesar de o acido folico ser capaz de diminuir a incidéncia de defeitos do tubo neural
em até 70% '* e da possibilidade do aborto terapéutico para malformagdes fetais em alguns
paises desenvolvidos, em nosso meio a incidéncia de mielodisplasias continua elevada.
Constituindo-se malformagdo que exige tratamento por profissionais de diversas areas, deve-
se, portanto, estudar alternativas para criagao de novos centros de referéncia ou adequagdo dos
jé existentes para oferecerem servigos multidisciplinares adequados aos pacientes portadores
de mielodisplasias. Estudos maiores e prospectivos poderiam ser realizados para melhor

compreensdo dos pacientes portadores de mielodisplasias em suas dificuldades diarias.
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6. CONCLUSOES

1. Os pacientes acompanhados no GAMM sdo predominantemente meninos, procedentes
de outras regides além da Grande Floriandpolis, com mielomeningocele como causa
mais freqiiente, em topografia lombar ou lombossacra.

2. A mielomeningocele foi predominantemente corrigida no periodo neonatal; 84% dos
pacientes iniciam o acompanhamento nos dois primeiros anos de vida e 85%
permanecem no GAMM por até dez anos.

3. O CI ¢ o procedimento terapéutico mais comum e freqiientemente realizado pela mae.
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NORMAS ADOTADAS

Este trabalho foi realizado seguindo a normatizagao para trabalhos de conclusdo do
Curso de Graduacdo em Medicina, aprovada em reunido do Colegiado do Curso de
Graduacdo em Medicina da Universidade Federal de Santa Catarina, em 27 de novembro de

2005.



ANEXO | — Mesorregides do estado de Santa Catarina

@ Grande

Florianépalis

@ Norte Catarinense
@ Oeste Catarinense -

@ Serrana FL_N-A)
® Sul Catarinense
@ Vale do ltajai

FONTE: IBGE
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ANEXO Il - Distribuicdo dos municipios de Santa Catarina em micro e

mesorregides

Mesorregiio Microrregiao Municipios
Mi{;mrregiﬁo de | Anténio Caros Paulo Lopes
Biguacgu Zanto Amaro da lmperatriz

Mesorregiao da
Grande

Florianopolis

Flonandpolis, capital
Govemador Celso Ramos

280 Jodo Batista
2a0 José

Palhoga 280 Pedro de Akdntara
Florianopolis Micromeaiao do | Aguas Mornas Rancho Queimado
P Tabulgéiro Alfredo Wagner 2380 Bonifacio
Anitapolis
Mi-:rorregiéio de | Angelina Major Gercing
Tijucas Canelinha Mowa Trento
Lecherto Leal 280 Jodo Batista Tijucas
Mi{;rorregiéo de Bela Vista do Toklo Monte Castelo
. Canoinhas Papanduva
Canoinhas Irinesdpalis Porto Uniao
.= Itaidpolis Zanta Terezinha
Mesorregiao do Mafra Timbé Grande
MNorte T — :'ﬂajnl"dieilﬁ Inéc, Eilgasa I
. Icrorre |éﬂ I racjuari Aragua oo S
Catarinense J oim?i lle Balnedrio Bara do Sul doimville
Conpa Massaranduba
Garuva Sao Franzisco do Sul
Guaramirim Schroeder
Itapod
Microrregiao de | Lampo Alegre
S&o Bento do Sul | Fio Nearinho

S0 Bento do Sul

Microrregido de

Aguas de Chapecd

Mowva Erechim

: Aguas Frias Mowva ltaberaba
Chapeco Baom Jesus do Oeste Moo Horizonte
Caibi Palmitos
Campo Eré Pinhiatzinho
Caxambu do Sul Planalto Alegre
Chapecd Cuilombo
Cordilheira Alta Zaltinho
Coronel Fraitas Zanta Terezinha do Prograsso
Cunha Pora Zantiago do Sul
Cunhatai 3ao0 Bamardino
Flor do Sartan Sao Carlos
e Formosa da Sul 240 Lourengo do Oeste
Mesorregiao do Guatambu Sa0 Miguel da Boa Vista
Oeste Iraceminha Saudades
Irati Sarm Alta
Catarinense Jardindpolis Sul Brasil
Maravilha Tigrinhos
Meddela Unifio do Oeste
Mi{;rorregiéo cde | Alto Bela Vista Linddia do Sul
H Arabuta Paial
Concordia Arvoredo Peritita
Concdrdia Piratub=a
Ipira Presidente Castelo Branco
Ipumirim Soara
Irani, Itd Kavantina
Microrregiso de igua DTD!:E tn;ﬂ bgldlﬂ'jl:_ﬂlis
moio Trinta n Régis
Joacaba Cacador Luzerna
Calmon Macizira
Capirzal Matos Costa
Catanduvas Curo
Erval Velho Pinheiro Preto
Fraiburgo Rio das Antas
Herval d'Oeste Zalto Veloso
Ibiam Tangara
|bicaré Treze Tilias
lomeré Yargem Bonita
Jabord Videira

Joagaka




Anchista FPalma sola
Bandeirante Paraiso
. . Barra Bonita Princesa
Microrregisio de | Belmonte Riqueza
Séo Miguel do Descanso Romelindia
Oeste Dionisio Cerqueira Zanta Helena
Guaraciaba 380 Jodo do Ceste
Guanji do Sul 280 José do Cedro
Ipora do Deste Za0 Miguel do Ceste
Itapiranga Tundpolis
Mondai
Abelardo Luz Marema
Bom Jesus Curo Verde
. . Coronel Martins Passos Maia
Microrregisio de | Entre Rios Paonte Serrada
Xanxere Faxinal dos Guedes Zao Domingos
Gakao Vargeao
Ipuagu Xanxeré
Jupia Xaim
Lajeado Grande
Ararangua HPasso de Torres
Balnedrio Amoio do Silva Praia Grande
. . Balnedrio Gaivata Zanta Rosa do Sul
Microrregidio de | Emo Sao Joao do Sul
Ararangua Jacinto Machado Sombrio
Maracaji Timbé do Sul
Meleiro Turvo
Moo Grande
Microrregiso de g':_-:_a_l do Sul HDH‘D 1:?& Fumnaga
. P ricioma ova Veneza
Mesorregiao do Cricitima Fomuilhinha Sidardpolis
H Izara Treviso
Sul Catarinense Lauro Muller Urussanga
Armnazém Orleans
Brago do Norte Pedras Grandes
. . Capivari de Baixo Rio Fortuna
Microrregidio de | Garopaba Sangae
Tubario Grao Para Santa Rosa de Lima
Gravatal 280 Ludgero
Imnarui Zao Martinha
Irnbituba Tubarao
Jaguaruna Treze de Maio
Laguna
Apiina Guabinba
Ascurra Inclaial
. - Benedito Movo Luiz Alves
Microrregisio de | Blumenau Pomerode
EBlumenau Batuverd Rio dos Cedros
Brusque Rodein
Doutor Pedrinho Timbd
Gaspar
Micrﬂrregian de Balnedrio Carnborid Itapsarma
Itajai Barra Velha Mavegantes
Bombinhas Panha
Camborid Pigamas
e lihata Parto Belo
Mesorregiao do ltajai 580 Jodo do ltaperid
isi Microrregiao de | Agrolandia Ituporanga
Vale do “ﬂ]ﬂl Itu porgnga Atalanta Petrolandia
Chapadao do Lageado Vidal Ramos

Irnkuiz

Microrregisio de
Rio do Sul

Agrondmica
Aurora

Brago do Trombudo
Dona Emma
Ibirarma

Joss Boiteln
Laurantino

Lontras

Mirim Doce

Pouso Redondo

Presiklents Getilio
Presidents Nerau
Rio do Campas

Rio do Oaste

Rio do Sul

Zalete

Taid

Trombuda Central
Vitor Mairelas
Witmarsum
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Mesorregiao de
Serrana

Anita Garibalcli Lages
Bocainado Sul Crtacilio Costa
B Bom Jardim da Serra Painal
Microrreglao de | Bom Retiro Palmeira
Campos de Campo Belo do Sul Rio Rufino
Capdo Alto Sao Joaquim
L’ages Celso Ramos Sao0 José do Carrito
Carro Magro Unubici
Correia Pinto Urupama
Microrregiao de Abdon Bafista Ponta Alta
Brunépolis Ponta Alta do Morte
Curltibanos Campos Novos Santa Cecilia
Curitibanos Sao Cristdvao do Sul
Frai Rogério Vargam
Mante Caro Zaonéa

FONTE: IBGE



APENDICE | — Ficha de coleta de dados

1. PROTOCOLO DE PESQUISA

1. IDENTIFICACAO

Iniciais: Reg:

DN / / Sexo: Procedéncia:

1. ESTUDO DAS MALFORMACOES CONGENITAS
1.Tipo ( )Meningocele ( )Mielomeningocele

( )Lipomeningocele ( )Outros:

2.Localizagao ( )Toracica ( )Toracolombar ( )Lombar
( )Lombossacra ( )Sacral ( )Dado nao disponivel
3.Anomalias associadas ( )Nenhuma ( )P¢ torto congénito

( )Luxagao congénita do quadril ( )Hidrocefalia

( )Outros:

I1I. PROCEDIMENTOS UROLOGICOS
( ) Acompanha - ()Sim ( )Nao
( ) Idade que iniciou o atendimento no GAMM—>
( ) Quanto tempo faz acompanhamento—>
( ) Cateterismo Intermitente = ( )Sim ( )Nao
( )Medicagio > ( )Sim ( )Nao

- ( )Anti-colinérgicos

( )Antibioticos



IV. PROCEDIMENTOS CIRURGICOS
Procedimento cirtrgico - ( )Sim ( )Nao
( )Dilatacao
( ) Vesicostomia
( )Reconstrugdo > ( )DUC

( )Ampliagao

( )Outros
V. CONDICAO ATUAL
Situagdo TUS = () Normal
( ) Alterado
VI. ASPECTOS SOCIAIS
Cateterismo Intermitente = Quem faz ( )Mae ( )Paciente

( ) Outro:

- Freqiiéncia () ao dia
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APENDICE Il — Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Trabalho: .. Mielodisplasia na Infancia: Aspectos Uroldgicos ¢ Epidemioldgicos.......

Senhores Pais:
Por Favor, leiam atentamente as instrugfes abaixo antes de decidir com seu (sua)
fitho (a) se ele {a) deseja participar do estudo e se o Senhor (a} concorda com que
ele (a) participe do presente estudo. Se possivel, discuta esse assunto com seu
(sua) filho (a) para gue seja uma decisdo em conjunto.

o,
confirmo que Emanuela da Rocha Carvalho discutiu comigo este estudo. Eu compreendi que:

1. O presente estudo ¢ parte do trabatho de Conclusfo de Curso de Medicina, da pesquisadora
Emanuela da Rocha Carvalbo.

2. O objetivo deste estudo ¢ Analisar as caracteristicas das criangas portadoras de miclodisplasia ¢
apresentagfo urologicas desta doenca.

3. Minha participagfio ¢ do meu filtho colaborando neste trabalho ¢ muito importante porque
permitir estudar melhor esta doenca e assim melhorar o atendimento prestado.

Eu responderei a algumas pergunias sobre meu fitho e o pesquisador ird examinar e anotar os dados
que intoressam para a pesquisa.Dessa forma sei que nfio haverd riscos fisicos para meu filho.

4. O Hospital Infantil Joana de Gusm#o também estd interessado no presente estudo e ja deu a
permissdo por escrito para gue esta pesquisa seja realizada. Porém minha a participagdo ¢ de meun
filho (a), ou nflo, no estudo ndo implicara em nenhum beneficio ou restrigdo de qualquer ordem para
meu filho (2) ou para mim.

5. Eu também sou livre para ndo participar desta pesquisa. Isio nfio implicard em quaisquer
prejuizos pessoais ou para meu filho (a). Além disto. estou cienfe de que em qualquer momento. ou
por gualquer motivo, eu ou minha familia podemos desistir de participar da pesquisa.

6. Estou ciente de que o meu nome ¢ o do meu filho nfo serdo divulgados ¢ que todos os dados
colhidos serfic mantidos em segredo e somente serdo utilizados para esta pesquisa.

7. Se eu tiver alguma divida a respeito, eu posso confatar Emanuela da Rocha Carvatho pelo
telefone (48) 91173257,

8. Eu concordo em participar deste estudo.

Participante maior de 14 anos: Data:
Responsavel pela crianca: Data:
Entrevistador: Data:

Em caso de davidas relacionadas aos procedimentos éticos da pesquisa, favor entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Joana de Gusmio, pelo
telefone (48) 32519092.
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APENDICE I11 - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

em seres humanos do Hospital Infantil Joana de Gusmao

Hospital Infantil Joana de Gusméo

Comité de Etica em Pesquisa

Jdoana da Gusméo
Bt de G o (ol ¢ 2 Sesltison

PARECER 057/2007

NOME DO PROJETO: Mielodisplasia na Infancia: Aspectos Urolégicos e Epidemiolégicos
PESQUISADORA: Emanuela da Rocha Carvalho

ORIENTADOR: Dr. Edevard José de Araiijo

CO-ORIENTADOR: Dr. José Anténio de Souza

INSTITUICAO RESPONSAVEL: HUG

DATA DO PARECER: 02/10/2007 REGISTRO NO CEP: 059/2007

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo lll - 4.01

DOCUMENTOS SOLICITADOS SITUAGAO
1.FOLHA DE ROSTO OK

2 PROJETO DE PESQUISA oK
3.CURRICULO DO PESQUISADOR oK
4.CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP 0K
5.TERMO DE COMPROMISSO ETICO OK
6.CONCORDANCIA DO SERVICO oK
7.DECLARACAC ASSINADA PELA DIREGAO DO HUG oK
9. FORMULARIO DE AVALIACAO ECONOMICO FINANCEIRA ISENTO
10. DECLARACAO PARA PUBLICAGAO E RELATORIO FINAL oK

OBJETIVO

Analisar aspectos epidemiolégicos e o perfil urolégico dos pacientes portadores de mielodisplasia.

CEP- HIUG - Rua Rui Barbosa, 152
Bairro Agrondmica, Floriandpolis, Santa Catarina
Fone: (48) 32519092
Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n® 168 CONEP/CNS/MS de 07 de margo de 2005,
e-mail: cep ide.se gov.br

b
e
u

i)



SUMARIO DO PROJETO

Trata-se de um estudo observacional, descritivo, do tipo série de casos, com dadoes coletados
retrospectivamente, de prontuarios de pacientes atendidos no Grupo de Atendimento
Multidisciplinar ac Mielodisplasico {GAMM), nio periodo de 1°. de janeiro de 2002 a 1°. de fevereiro

de 2008. A analise dos dados coletados sera feita com estatistica descritiva.

JUSTIFICATIVA

Os portadores de mielodisplasia requerem ftratamentos especiais ao longe da vida, nac somente
pelos distirbios urolégicos, mas também por uma série de enfermidades advindas do defeito do
fechamento do tubo neural. Devido a esses numerosos problemas associados, o paciente com
mielodisplasia requer atendimento muliidisciplinar. O conhecimento gerado por esta pesquisa
coniribuira para tragar um perfil destes pacientes, melherando a qualidade do atendimento

prestado.

METODOLOGIA

1 DELINEAMENTO - Estudo retrospectivo, tipo descritivo, tipo série de casos.
2 CALCULO E TAMANHO DA AMOSTRA - Por conveniéncia

3 PARTICIPANTES DE GRUPOCS ESPECIAIS — Mencres de 18 anos

4. RECRUTAMENTO — Pacientes atendidos pelo GAMM — Ambulatério do HIJG
5.CRITERIOS DE INCLUSAO / EXCLUSAO — Adequados

6.PONDERACAOD ENTRE RISCOS - BENEFICIOS - OK

7.USC DE PLACEBO OU WASH-OUT - Nio se aplica

8. MONITORAMENTO E SEGURANCA DOS DADOS — Adequados
11.AVALIACAO DOS DADOS - OK

12 PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE — Adequadas

13 PREOCUPACAO COM OS ASPECTOS ETICOS - OK

14 CRONOGRAMA - OK

15. PROTOCOLO DE PESQUISA - OK

16.0RCAMENTO - OK

CEP- HIJG -Rua Rui Barbosa, 152
Baitro Agrondmica, Florianopolis, Santa Catarina
Fone: (48) 32519092
Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n® 168 CONEP/CNS/MS de 07 de margo de 2005.

e-mail: cephijgrasaude sc .o
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TERMO DE CONSENTIVENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

Comentarios: A pesquisadora apresenta o TCLE que seré solicitado aos pacientes que virdo ao

servico (até fevereiro de 2008) e solicita a liberacéio da obtengéo do mesmo para 0s casos

atendidos em dadas anteriores.

FKEECEKﬁNAL APROVADO j

Informamos que o presente parecer foi analisado e aprovado em reunido deste comité, na

data de 02/10/2007.
Conforme Resolugiio 186/92, capitulo 112 h, o pesquisador deve apresentar ao CEP relaitrios

periodicos sobre o andamento da pesquisa e relatério final No  site:

sc.gov.br/hig/CEP him, esta disponibilizado modelo. Seu primeiro relatdrio esta

www.saude

previsto para abril de 2008.

A
<&n°“§ﬁ’e
.O}ﬁci ‘;éoc
n O add
\ J\)p def\oﬁl‘{.--“
A N o D
”< AN '\,/’ St et
“._JUCELIA MARIA GUEDERT

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas - HUG.
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