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IMPACTO DOS NIVEIS DE LESAO NA CAPACIDADE FUNCIONAL DE
CRIANCAS COM MIELOMENINGOCELE

Elica BatistaSantos*: Marilia Machado Motta Almeida®: Aida Carla Santana de Melo
Costa?

RESUMO

A Mielomeningocele constitui uma malformacéo do Sistema Nervoso Central que ocorre
entre a terceira e a quarta semana de gestacao, caracterizada por um defeito no fechamento
do tubo neural e é a segunda causa de deficiéncias do aparelho locomotor em criancas.
No Brasil, a incidéncia € de 2,28 :1000 nascimentos. Pode ocorrer em qualquer nivel:
toréacico, lombar alto, lombar baixo ou sacral, sendo que quanto mais alto for o nivel da
lesdo, maior o comprometimento motor e funcional dessa crianca. A escolha do tema foi
decorrente da escassez de estudos nacionais e internacionais que abordam a capacidade
funcional como um todo e ndo apenas alteracdes de bexiga e intestino neurogénicos. Essa
pesquisa objetiva avaliar a capacidade funcional de criancas de 1 a 7 anos com
Mielomeningocele através da Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) que
verifica as habilidades funcionais e a necessidade de assisténcia durante as atividades de
vida diaria por meio de trés dominios: autocuidado, mobilidade e funcéo social. O estudo
é do tipo observacional, de carater transversal, com abordagem quantitativa, perfazendo
uma amostra de 12 participantes. A coleta de dados foi realizada de modo virtual, sendo
0s pacientes recrutados através de divulgacdo por redes sociais. Quanto aos resultados
obtidos de acordo com o nivel de lesdo, observou-se, em ambos os dominios, que as
criancas com nivel de lesdo lombar baixa obtiveram um escore bruto maior do que as
criancas com lesdo lombar alta e sacral. Conclui-se com esta pesquisa que a idade e o
nivel da lesdo em criancas com Mielomeningocele interferem em todos os dominios, com
maior evidéncia na mobilidade e menor interferéncia no autocuidado e na fungéo social.

Descritores: Crianca; Mielomeningocele; Independéncia.



IMPACT OF INJURY LEVELS ON THE FUNCTIONAL CAPACITY OF
CHILDREN WITH MYELOMENINGOCELE

Elica BatistaSantos!; Marilia Machado Motta Almeida®; Aida Carla Santana de Melo
Costa?

ABSTRACT

Myelomeningocele is a malformation of the Central Nervous System that occurs between
the third and fourth week of gestation, characterized by a defect in neural tube closure
and is the second cause of locomotor system deficiencies in children. In Brazil, the
incidence is 2.28:1000 births. It can occur at any level: thoracic, high lumbar, low lumbar
or sacral, and the higher the level of the lesion, the greater the motor and functional
impairment of this child. The choice of the theme was due to the scarcity of national and
international studies addressing functional capacity as a whole and not just neurogenic
bladder and bowel changes. This research aims to evaluate the functional capacity of
children aged 1 to 7 years with Myelomeningocele through the Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI) that measures functional skills and the need for assistance
during activities of daily living through three domains: self-care, mobility and social
function. The study is observational, cross-sectional, with a quantitative approach,
making up a sample of 12 participants. Data collection was performe virtually, and
patients were recruite through dissemination through social networks. Regarding the
results obtained according to the level of injury, it was observe, in both domains, that
children with low lumbar injury level obtained a higher gross score than children with
upper lumbar and sacral injury. With this research, it is conclude that the age and level of
injury of children with Myelomeningocele interfere in all domains, with more evidence
in mobility and less interference in self-care and social area.

Descriptors: Child; Menigomyelocele; field dependence-independence.



1 INTRODUCAO

A Mielomeningocele ¢ uma malformacdo embrionaria do Sistema Nervoso
Central que ocorre nas primeiras quatro semanas de gestacdo, decorrente de uma falha no
fechamento do tubo neural, resultando em uma abertura vertebral e exposi¢do da medula.
O tecido nervoso fica exposto ao ambiente intrauterino, gerando danos secundarios a esse
tecido, devido ao contato com o liquido amnidtico e traumas contra a parede uterina. E
necessario considerar também possiveis traumas medulares durante o parto. Os defeitos
de fechamento do tubo neural podem ocorrer em sua porc¢do cranial, resultando em
malformacdes, como anencefalia e encefalocele, ou na porcdo caudal, resultando em
malformacgdes que, em grupo, sdo conhecidas como espinha bifida. Esta pode ser
subdividida em oculta ou fechada, quando coberta por pele, e aberta, quando ha tecido
neural exposto sem cobertura da pele (Bl1ZZl; MACHADO, 2012).

A Mielomeningocele afeta mais de 150.000 nascimentos em todo o mundo e
contribui para a mortalidade infantil e incapacidade importante. E a segunda causa de
deficiéncia do aparelho locomotor em criancas. Estudos recentes indicam que ha
influéncia de fatores genéticos, ambientais e nutricionais, como a deficiéncia de acido
foélico no inicio da gestacdo (FERREIRA et al., 2018; BAKKER et al., 2019).

No territério brasileiro, a Mielomeningocele corresponde a segunda causa de
mortalidade infantil, sendo responsavel por 11,2% desses 6bitos. O Brasil foi referido
como sendo o quarto pais com maior incidéncia de espinha bifida, com uma taxa de 1,139
a cada mil nascidos vivos. Segundo levantamento do DATASUS de dezembro de 2016,
no ano de 2014, nasceram 650 criangcas com Mielomeningocele em todo o Brasil. A
incidéncia mundial da Mielomeningocele tem associagdo com regifes de baixo
desenvolvimento socioeconémico, e o Nordeste foi caracterizado por ser a regido que
menos faz uso de acido félico durante a gestacdo (PEREIRA, 2011; Bl1ZZI; MACHADO,
2012; JESUS; MARUTA; AZEVEDO, 2018; FIGUEIREDO et al., 2019).

Apontada como uma das doencas congénitas mais frequentes no mundo, a
Mielomeningocele ainda ndo tem uma causa bem definida. Sua etiologia é multifatorial
e envolve componentes genéticos, baixa ingestdo de 4acido fdlico, terapia
anticonvulsivante, diabetes mellitus e obesidade, sendo que a suplementacdo com &cido
félico foi elencada como prevencdo primaria em alguns estudos, levando a programas de

fortificacdo de alimentos em muitos paises (FERREIRA et al., 2018).



Com o diagnostico cada vez mais precoce, houve um avanco da medicina fetal,
com o advento de técnica cirdrgica para correcdo da Mielomeningocele. A correcédo
cirargica vem sendo realizada intraitero a céu aberto em gestantes com idade gestacional
entre 21 e 27 semanas. Tal intervencdo cirargica tem por finalidade diminuir as sequelas
decorrentes do defeito do fechamento do tubo neural. Estudos mostram que a corre¢ao
intrauterina diminui a ocorréncia de hidrocefalia e possibilita uma melhora na funcéo
motora dos membros inferiores, além de desencadear menores sequelas. Quando a
cirurgia ndo e feita intrauterinamente, o fechamento deve ser realizado nas primeiras 24
horas apds o nascimento, a fim de prevenir riscos de infecgdo (SILVA; CARVALHO,
2015; CAVALARI et al., 2017).

Dentre as disfungdes encontradas na Mielomeningocele, estdo as alteragdes
posturais observadas e ocasionadas por mudancas no alinhamento biomecéanico, algumas
complicacdes ortopédicas, como o realce da curvatura cifética, contraturas, subluxacéo
congénita de quadril, deformidades evidentes na regido do joelho e tornozelo, pé torto e
algumas caracteristicas clinicas, como paralisia e fraqueza neuromuscular nas
extremidades inferiores, bexiga neurogénica, hidrocefalia e interferéncia na funcéo
gastrointestinal (MELO, 2018).

As deformidades variam conforme o segmento neurolégico afetado e apresentam
uma relacdo diretamente proporcional a limitagdo no desempenho funcional, sendo maior
quanto mais alta for a malformacdo. A lesdo em nivel toracico acarreta o
comprometimento mais complexo, sendo caracterizada pela auséncia de movimentacao
ativa nos membros inferiores, paralisia flacida, com maior propensdo as escolioses e as
cifoses, além de deformidades nos pés, que ocorrem em todos o0s niveis da lesdo. O nivel
lombar alto apresenta funcionalidade nos mdusculos psoas, adutores de quadril e
quadriceps, enquanto o nivel lombar baixo, além da musculatura citada anteriormente,
demonstra funcdo nos musculos flexores mediais do joelho e, eventualmente, tibial
anterior e gluteo médio. J& o nivel sacral, além dos musculos citados, pode ter atividade
do triceps sural para flexdo plantar (COLLANGE et al., 2008; BRANDAO; FUJISAWA;
CARDOSO, 2009; SCONTRI et al., 2019).

Dentre as comorbidades associadas a malformacdo, destaca-se bexiga
neurogénica, intestino neurogénico, problemas ortopédicos, paralisia de membros

inferiores e alteracdes de sensibilidade. Tais condi¢Ges ocasionam perda da habilidade de



realizar as atividades do cotidiano, levando a uma dependéncia funcional e a um

consequente atraso em suas aquisi¢des psicomotoras (BONELLI, 2019).

A pesquisa em questdo justifica-se pela escassez de estudos nacionais e
internacionais que abordam as incapacidades funcionais provenientes da
Mielomeningocele. Na maioria das pesquisas sobre esta tematica, sdo priorizadas as
investigacOes sobre as comorbidades associadas, como as incontinéncias urinarias e
fecais que acometem essas criancas. No entanto, poucos estudos pontuam sobre as
incapacidades funcionais manifestadas por essas criangas, surgindo, assim, a necessidade
de um estudo mais voltado a sua funcionalidade.

O objetivo geral deste estudo foi avaliar o impacto dos niveis de lesdo na
capacidade funcional de criancas com Mielomeningocele. Os objetivos especificos
foram: 1) Avaliar o impacto da capacidade funcional na motricidade de criangas com
Mielomeningocele; e 2) Relacionar a funcionalidade com o nivel de lesdo neuroldgica

das criancas do estudo.

2 METODOLOGIA

2.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Este estudo foi do tipo observacional, de carater transversal, com abordagem
quantitativa, realizado com criangas com diagndstico de Mielomeningocele, a partir da
investigacdo feita por meio de formulario especifico, respondido pelos responsaveis

legais pela crianga.

2.2 LOCAL DA PESQUISA E CARACTERIZACAO
A pesquisa foi realizada através do recrutamento de pacientes por meio de
divulgacdo em rede social e, posteriormente, a coleta de dados foi executada através de

formulario eletrdnico, elaborado pelo Google Forms.



2.3 CASUISTICA

A amostra foi realizada por conveniéncia, ou seja, de livre demanda, de acordo
com a disponibilidade dos responsaveis legais pela crianga em responder ao questionario
proposto. Os pacientes pediatricos com diagndstico de Mielomeningocele foram
avaliados por meio de questionario no Google Forms enviado para seus genitores. A
amostra foi constituida por 12 criancas, sendo estabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: criangas com idade entre 1 e 7 anos, portadoras de Mielomeningocele, de todos
0s niveis de lesdo, cujos responsaveis fossem capazes de responder, de forma coerente,
as perguntas solicitadas. A faixa etaria dessas criancgas entre 1 e 7 anos para a avaliacao
foi determinada como forma de adequar-se as particularidades do instrumento de

avaliacdo do desempenho funcional utilizado.

2.4 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido a analise do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Tiradentes (UNIT) e no seu desenvolvimento foram observadas as
orientacGes e demais normas e recomendacdes éticas para a realizagdo de pesquisas no
Brasil, seguindo as normas expressas na Resolucdo de 12 de dezembro de 2012 e
resolugdes complementares do Conselho Nacional de Saude. O material coletado foi de
uso exclusivo do pesquisador, sendo utilizado com a unica finalidade de fornecer
elementos para a realizagéo deste projeto de pesquisa. O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1) foi lido pelos responséveis legais das criancas do

estudo, tendo a op¢édo de desistirem a qualquer momento da pesquisa, caso desejassem.

2.5 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE PESQUISA

O instrumento de avaliacdo selecionado para a execucdo desta pesquisa foi a
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (ANEXO 1) cuja traducdo é
Avaliacdo Pediatrica do Inventario de Incapacidade, desenvolvida por Haley e
colaboradores, validada no Brasil, em 2000, com o proposito de avaliar as capacidades

funcionais e o desenvolvimento tipico de criangas jovens com limita¢6es funcionais. Foi
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aplicado no formato de questionario eletrdnico com um dos cuidadores da crianga, a fim
de que fosse informado o desempenho em atividades e tarefas tipicas da rotina diaria da
crianca. Este instrumento é composto por trés aspectos importantes do desenvolvimento
funcional: as habilidades presentes no repertdrio da crianga (Parte 1), a independéncia no
desempenho de atividades diarias ou a influéncia do cuidador (Parte 1I), as modificagdes

do ambiente utilizadas para facilitar o desempenho funcional (Parte 111) (MELO, 2011).

Na parte I, a realizacdo de atividades e tarefas cotidianas € dividida em trés areas:
autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e fungédo social (65 itens). Na parte Il, a
independéncia da crianca é avaliada através da realizacdo de 20 tarefas funcionais: areas
de autocuidado (8 itens), mobilidade (7 itens) e funcéo social (5 itens). A parte 111 destina-
se a documentar as modificagfes no ambiente utilizadas para o desempenho funcional das
atividades das mesmas areas acima. Nessa parte, as modificacbes do ambiente ndo sdo

pontuadas com escore, apenas notadas como “nenhuma”, “centrada na crianga”, “de

reabilitagdo” ou “extensiva” (MELO, 2011).

A coleta de dados aconteceu de forma online, através da formulacdo de um
Questionario do Google Forms, contendo todos os itens da PEDI. Os responsaveis pelos
pacientes responderam a esse questionario, com tempo médio de 15 a 30 minutos para ser

completamente preenchido.

2.6 ANALISE ESTATISTICA

Inicialmente, os dados coletados foram transportados para uma planilha de dados
no programa Excel for Windows 10, em que foi realizada a estatistica descritiva e
analitica, com as medidas de posicdo (média), de dispersdo (desvio padréo), frequéncia
absoluta (N) e frequéncia relativa (%). Posteriormente, foram feitas analises no programa
GraphPad Prisma 6.

Todas as variaveis foram testadas quanto a normalidade através do teste de
Kolmogorov-Sminorv. Para comparacdo entre as variaveis, foi realizado o teste de

Kruskal-Wallis. O nivel de significancia foi fixado em p < 0,05.



3 RESULTADOS

Foram avaliadas 12 criangas, sendo 25% do sexo masculino e 75% do feminino,
com idades entre 1 e 5 anos, média de idade de 3,42 anos, diagndstico de
Mielomeningocele, sendo que 33,33% das criancas apresentaram a lesao em nivel lombar
alto, 41,67% em lombar baixo e 25% em nivel sacral. Todos os participantes (100%)
foram submetidos a sessdes de fisioterapia no ultimo ano (TABELA 1).

Tabela 1. Dados gerais das criangas com Mielomeningocele. Valores apresentados
em meédia *+ desvio padrdo, frequéncia absoluta (n) e relativa (%). DP = desvio
padrao.

Dados Média + DP ou n (%0)
Idade (anos) 3,42 £1,56
Sexo

Masculino 3 (25%)

Feminino 9 (75%)
Nivel de lesdo

Lombar alta 4 (33,33%)

Lombar baixa 5 (41,67%)

Sacral 3 (25%)
Possui patologia associada a mielomeningocele

Sim 5 (41,67%)

Né&o 7 (58,33%)
Realizou fisioterapia nesse Gltimo ano

Sim 12 (100%)

Nao 0

Mediante os resultados obtidos, pode-se perceber que na Parte I, onde sé&o
avaliadas as habilidades presentes no repertdrio da crianca, obteve-se um escore bruto
total de 30,33 no autocuidado; 14,67 na mobilidade e 34,50 na funcédo social. Na Parte
I1, onde é avaliada a independéncia no desempenho de atividades diarias ou a influéncia
do cuidador, obteve-se um escore bruto total de 9,08 no autocuidado; 5,08 na mobilidade
e 13,58 na fungéo social (TABELA 2).



Tabela 2. Escores brutos por habilidades funcionais e assisténcia do cuidador das
criangas com Mielomeningocele. Valores apresentados em média + desvio padrao.

DP = desvio padréo.

Escala PEDI Média £ DP
Parte |

Autocuidado 30,33 +£8,98
Mobilidade 14,67 + 12,02
Fungéo Social 34,50 £ 15,42
Parte 11

Autocuidado 9,08 + 6,80
Mobilidade 5,08 £7,40
Fungéo Social 13,58 £8,17

Na Parte 111, referente as modificacdes do ambiente utilizadas para facilitar o

desempenho funcional, ndo é possivel obter escores brutos totais, visto que as

informacdes disponibilizadas e contidas nesta fase ndo apresentam valor guantitativo

(TABELA 3).

Tabela 3. Escores brutos por modificagdes das criancas com Mielomeningocele.
Valores apresentados em frequéncia absoluta (n) e relativa (%)

Escala PEDI -

Nivel de lesdo

Nenhuma Modificagéo Necessita de Modificagéo
Parte 111 e . e .
modificacéo da crianga reabilitacéo extensiva
Alimentagdo 5 (41,67%) 6 (50%) 0 1 (8,33%)
Higiene pessoal 1 (8,33%) 7 (58,33%) 2 (16,67%) 2 (16,67%)
Banho 1 (8,33%) 7 (58,33%) 2 (16,67%) 2 (16,67%)
Vestir parte superior 0 9 (75%) 2 (16,67%) 1(8.33%)
do corpo
Vestir parte inferior
0 4 (33,33%) 2 (16,67%) 6 (50%)
do corpo
Banheiro 0 2 (16,67%) 1 (8,33%) 9 (75%)
Controle urinario 0 1 (8,33%) 1 (8,33%) 10 (83,33%)
Controle intestinal 0 1 (8,33%) 1 (8,33%) 10 (83,33%)
Transferéncias no
0, 0,
banheiro/cadeira 0 3 (25%) 0 9 (75%)
Transferéncia no
A 25% 1 (8,33% ,67%
carro/onibus 0 3 (25%) (8,33%) 8 (66,67%)
Transferénci
ransterencia na 1(8,33%) 4 (33,33%) 0 7 (58,33%)

cama



Transferéncia no
chuveiro
Locomogéo em
ambientes internos
Locomogéo em
ambiente externo
Locomocgéo na
escada
Compreenséo
funcional
Expressao funcional
Resolucéo de
problema

Brincar com o
companheiro
Seguranca

3 (25%)

0

7 (58,33%)
6 (50%)
3 (25%)

3 (25%)
1 (8,33%)

4 (33,33%)
2 (16,67%)
3 (25%)
4 (33,33%)

4 (33,33%)
4 (33,33%)
6 (50%)

6 (50%)
4 (33,33%)

1 (8,33%)
1 (8,33%)
2 (16,67%)

0
1 (8,33%)
0

2 (16,67%)
4 (33,33%)

8 (66,67%)
6 (50%)
8 (66,67%)
6 (50%)

1 (8,33%)
1 (8,33%)
3 (25%)

1 (8,33%)
3 (25%)

Ao analisar os resultados obtidos de acordo com o nivel de lesdo, observou-se,

tanto no dominio Autocuidado quanto na Mobilidade, que as criangas com nivel de leséo

lombar baixa obtiveram um escore bruto maior do que as criangas com lesdo em lombar
alta e sacral (FIGURAS 1 e 2).
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Figura 1. Escores brutos por habilidades funcionais (Autocuidado) das criangas com

Mielomeningocele por nivel de lesdo. Valores apresentados em média + desvio
padréo. Teste de Kruskal-Wallis, * p < 0,05
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Figura 2. Escores brutos por assisténcia do cuidador (Mobilidade) das criangas com
Mielomeningocele por nivel de lesdo. Valores apresentados em média + desvio
padrdo. Teste de Kruskal-Wallis, * p < 0,05.

4 DISCUSSAO

Em um estudo realizado por Melo (2011), o instrumento de avaliagdo infantil
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) caracteriza o desempenho funcional
de criancas com idade cronoldgica entre 6 meses e 7 anos e 6 meses. De acordo com
Negreiros et al. (2019), o estagio pré-controle corresponde a0 momento em que a crianga
completa, aproximadamente, um ano de idade e comega a obter preciséo e controle sobre
seus movimentos. Nesse estagio, as criangas aprendem a adquirir e manter seu equilibrio,
a manusear objetos e a deslocar-se no ambiente com elevado grau de eficiéncia e controle.
Devido a isso, neste estudo, foram avaliadas criancas a partir de um ano de idade, a fim
de que ja tivessem vivenciado o estagio pré-controle e, consequentemente, tivessem

adquirido as etapas do desenvolvimento motor infantil.

Em um estudo realizado por Collange et al. (2008) em criangas com
Mielomeningocele, encontrou-se predominio do sexo feminino, sendo avaliados 40
participantes dos quais 22 eram meninas. Os dados obtidos por meio deste estudo
assemelham-se com a literatura descrita por Silva et al. (2020), no que diz respeito a



prevaléncia do sexo feminino em relacio ao masculino em pacientes com

Mielomeningocele, uma vez que, no corrente estudo, 75% da amostra foram meninas.

Para Ferreira et al. (2018), quanto mais alto for o nivel da leséo neurologica, pior
sera a qualidade de vida desses pacientes. Isso pode ser explicado pelo fato de que niveis
mais altos tendem a causar maiores prejuizos motores, sensoriais e cognitivos, sendo
maior o impacto da doenga, principalmente, nos dominios mobilidade e autocuidado.
Entretanto, esses achados ndo condizem com o presente estudo, posto que algumas
criancas com leséo lombar baixa apresentaram maiores escores do que criangas com leséo
sacral nos dominios mobilidade, autocuidado e funcdo social. Tal contradicdo pode ser
justificada pelo fato de que algumas criangas encontravam-se em periodos iniciais do

desenvolvimento motor, ndo tendo ainda atingido a fase da macha.

No estudo de Magalhées et al. (2019), 32% dos pacientes com Mielomeningocele
podem apresentar concomitantemente a Malformacé&o de Chiari tipo 11. Essa malformacao
encontra-se inserida no espectro de anormalidades congénitas do Sistema Nervoso
Central. E caracterizada por uma deformidade complexa da fossa posterior, associada
quase sempre a uma mielodisplasia. Pesquisa feita por Mascarenhas et al. (2018) elucida
que essas alteragdes ocorrem ainda na gestacdo, decorrente de um “estiramento” das
estruturas cerebrais, e espessamento da fossa posterior do cranio, que se traduz em uma
adaptacdo da calota craniana as estruturas cerebrais. Cervante (2017) afirma que, apesar
de a Malformacéo de Arnold-Chiari tipo Il estar presente anatomicamente na maioria dos
pacientes com Mielomeningocele, muitos sdo assintomaticos ou oligossintomaticos.
Entre 29 e 76% desenvolvem manifestagdes clinicas significativas, porém geralmente

transitorias.

Ainda segundo Cervante (2017), a Hidrocefalia relacionada & Mielomeningocele
pode estar presente ao nascimento em 25% dos casos, ou pode se desenvolver apds a
correcdo cirlrgica da lesdo. E reconhecido que pacientes com Mielomeningocele e
dilatacdo ventricular ndo progressiva podem desenvolver-se normalmente. Estudo
realizado por Kahilogullari et al. (2018) mostra que a hidrocefalia na Mielomeningocele
também pode ser desenvolvida ap6s o reparo cirdrgico. O mesmo autor afirma que de 52
a 90% dos pacientes com Hidrocefalia associada a Mielomeningocele necessitam de

derivacgdo ventriculo-peritoneal.
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Assim como o0s artigos ja citados, a atual pesquisa mostra que os pacientes podem
vir a ter patologias associadas a Mielomeningocele, embora a maioria dos participantes

(58,33%) relataram ndo ter associa¢do com outra desordem.

Caixeta et al. (2018) afirmam que criangas com Mielomeningocele podem ter
complicacdes neuromusculares, incluindo paraplegia ou paraparesia, deficiéncias
motoras e cognitivas, incontinéncia fecal e/ou urinaria, lesdo neuroldgica, alteracdo da
forca muscular e distdrbios nutricionais, podendo gerar dependéncia e incapacidade para
deambular, ocasionando impacto negativo na qualidade de vida. Sendo assim, Caixeta
aborda sobre a importancia da fisioterapia no tratamento dessas condic@es, citando que
0S objetivos da fisioterapia visam realizar ajustes posturais, alongamentos e
fortalecimentos musculares, promover maior grau de independéncia para a locomocao e

prevenir implicacdes secundarias, como Ulceras de decubito.

Fernandes (2019) aborda sobre a atuacdo do fisioterapeuta em cada nivel de leséo,
relatando que em criancas com Mielomeningocele em nivel toracico e lombar alto, a
fisioterapia busca estimular o desenvolvimento neuropsicomotor adequado, prevenir
deformidades, promover fortalecimento muscular nos membros superiores, e
fortalecimento muscular de tronco naquelas criancas com Mielomeningocele em nivel
lombar alto. Em criangas com Mielomeningocele em nivel lombar baixo e sacral, a
fisioterapia tem 0os mesmos objetivos terapéuticos dos grupos anteriores, mas enfatiza o
fortalecimento dos membros superiores, tronco, e membros inferiores. J& nas criancas
com Mielomeningocele nivel sacral, a fisioterapia € mais simples, pois o
desenvolvimento neuropsicomotor é mais satisfatorio, podendo a criangca deambular em

uma fase mais precoce.

Adicionalmente, Scontri (2019) relata sobre a fisioterapia aquatica, que vem
adquirindo popularidade na recuperagdo funcional neurolégica, uma vez que se utiliza
das propriedades do meio liquido e dos efeitos fisiologicos da imersdo para fornecer
estimulos motores e sensoriais. O ambiente da piscina permite que o individuo
experimente posturas e movimentacgdes similares as que podem ser realizadas em solo e
também permite a liberdade de movimento para trabalhar atividades dificeis de serem
realizadas em solo, por exemplo, o equilibrio dindmico no aprimoramento do
desempenho da marcha, possibilitando uma transferéncia positiva para o solo das
habilidades adquiridas.
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Complementando as informagdes supracitadas, vale ressaltar que o atual estudo
utilizou como critério de inclusdo a realizacdo de fisioterapia no ultimo ano devido ao
conhecimento sobre a importante atuacdo do fisioterapeuta na reabilitacdo de criangas
com Mielomeningocele, tanto em relagcdo as complicagGes neuromusculares, quanto as

deficiéncias motoras e incontinéncias urindrias e fecais.

De acordo com Collange et al. (2008), ao avaliarem a independéncia funcional de
criancas com Mielomeningocele através da PEDI, os escores obtidos foram somados por
area (autocuidado, maximo de 73; mobilidade, 59; e funcdo social, 65) e agrupadas
segundo o nivel de lesdo. Nos resultados, as criangcas com Mielomeningocele em nivel
toracico tiveram escore bruto de 25, as de nivel lombar alto tiveram escore bruto de 41,
as de nivel lombar baixo apresentaram escore bruto de 48 e, por fim, as de nivel sacral
obtiveram escore bruto de 51. De modo geral, quanto mais alto for o nivel da lesdo
neurolégica, maior serd o comprometimento funcional da crianca, e pior serd a qualidade

de vida desses pacientes, sendo essa afirmacao a hipotese do atual estudo.

No entanto, os resultados da pesquisa atual ndo condizem com a informagéo
supracitada, visto que o escore bruto de criangas com Mielomeningocele em nivel sacral
foram menores do que em criancas com nivel lombar alta e lombar baixa. E sabido que
as idades das criancas avaliadas interferem diretamente no estudo, pois, quanto menor a
idade, maior a sua dependéncia funcional. Com isso, no presente estudo, houve diferenca
no escore bruto das criangas com Mielomeningocele em nivel sacral para as criancas com
Mielomeningocele em nivel lombar alto e lombar baixo, o que pode ser justificado pela

idade dos entrevistados.

Para Borba (2012), as lesbes provocadas pela Mielomeningocele também podem
afetar o funcionamento do intestino, ocasionando incontinéncia fecal, e da bexiga
urindria, que se da por meio de uma interacdo de fatores, ocorrendo degeneracdo e
regeneracdo dos nervos intrinsecos do musculo detrusor, acarretando, assim, a formagéo

de bexiga neurogénica, a qual apresenta como padrdo mais comum a retencao urinaria.

Santos et al. (2007) expdem que os pacientes portadores de lesdes lombossacrais
apresentam incontinéncia urinéria paradoxal ou por transbordamento, visto que a bexiga
ndo se esvazia completamente. A urina "goteja" quando do seu enchimento, faltando a

crianca a sensacao de plenitude, uma vez que a bexiga desnervada nédo fornece feedback
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sensitivo. No controle fecal, nota-se que, por vezes, a crianga afetada parece sofrer de

diarreia, quando na realidade esta pode ser devido a constipacdo cronica.

A fala dos autores coincidem com o presente estudo, uma vez que foi possivel
observar na Parte |1l da PEDI que a maioria das criancas (83,33%) apresentam perda do

controle esfincteriano, necessitando de modificacdo extensiva.

Ferreira et al. (2018) destacam que, de modo geral, as criangas apresentaram
pontuacOes baixas no item mobilidade. Ou seja, ndo apresentaram grandes aquisi¢Oes de
mobilidade com o passar dos anos. Na pesquisa atual, ndo foi diferente, pois a maioria
dos participantes necessitaram de modificacdo extensiva nos itens relacionados as

transferéncias na Parte 11l da PEDI.

5 CONCLUSAO E CONSIDERACOES FINAIS

Com esta pesquisa, evidencia-se que a idade e o nivel da lesdo em criangas com
Mielomeningocele interferem em todos os dominios, com maior evidéncia na mobilidade
e menor interferéncia no autocuidado e na func¢do social. O desempenho funcional das
criancas com nivel lombar alto foi menor do que o das criangas que apresentavam nivel
lombar baixo. No entanto, a pesquisa trouxe um desempenho funcional com maior
comprometimento nas criancas com nivel sacral, estando este fato talvez relacionado ao
desenvolvimento neuroevolutivo das mesmas, posto que a faixa etaria das criancas
classificadas no nivel sacral foi inferior em relacéo a idade das criangas dos demais grupos

avaliados.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, )

autorizo a Universidade Tiradentes- UNIT, por intermédio dos alunos, Elica Batista

Santos e Marilia Machado Motta Almeida, devidamente assistidos pela sua orientadora
Aida Carla Santana de Melo Costa, a desenvolver a pesquisa abaixo descrita:

*  Titulo da pesquisa:

Impacto dos niveis de lesdo na capacidade funcional de criangas com

Mielomeningocele.
*  Objetivos Primarios e secundarios:

Avaliar o impacto dos niveis de lesdo na capacidade funcional de criancas com
Mielomeningocele; Avaliar o impacto da capacidade funcional na motricidade de
criancas com Mielomeningocele; Relacionar a funcionalidade com o nivel de lesdo

neuroldgica das criangas do estudo.

* Descricao de procedimentos:

Os responsaveis pelas criancas com Mielomeningocele serdo sujeitos a responder a um
questionario para avaliagdo da capacidade funcional. A avaliacdo serd realizada através
do Questionario Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), a resolucdo dos
questionarios sera respondida pelos proprios responsaveis dos participantes, de forma

online.

* Justificativa para a realizacdo da pesquisa:
A pesquisa em questdo foi realizada devido a escassez de estudos nacionais e
internacionais que abordam as incapacidades funcionais provenientes da
Mielomeningocele. Na maioria das pesquisas que citam sobre esta patologia, 0s
pesquisadores prezam por abordar sobre as incontinéncias urinarias e fecais que
acometem essas criangas, e ndo pontuam sobre suas incapacidades funcionais. Sendo

assim, torna-se necessario um estudo mais voltado a funcionalidade dessas criancas.

* Desconfortos e riscos esperados:
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Os participantes se sentirem desconfortaveis ao responder alguma pergunta
presente no questionario. Fui devidamente informado dos riscos acima descritos e de
qualquer risco ndo descrito, ndo previsivel, porem que possa ocorrer em decorréncia da

pesquisa sera de inteira responsabilidade dos pesquisadores.
* Beneficios esperados:

Espera-se gque esta pesquisa retrate uma resposta afirmativa quanto ao impacto dos niveis

de leséo na capacidade funcional de criangas com Mielomeningocele.
* Informag0es:

Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer pergunta e
esclarecimento de qualquer divida quanto aos assuntos relacionados a pesquisa. Também
0s pesquisadores supracitados assumem o compromisso de proporcionar informacoes

atualizadas obtidas durante a realiza¢do do estudo.
* Retirada do consentimento:

O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e

deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao voluntario.
*  Aspecto Legal:

Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de pesquisa envolvendo
seres humanos atende a Resolucdo CNS n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho

Nacional de Saude do Ministério de Saude - Brasilia — DF.
*  Confiabilidade:

Os voluntérios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e sobrenomes) do
participante nao sera divulgada. Porém os voluntarios assinardo o termo de consentimento

para gque os resultados obtidos possam ser apresentados em congressos e publicacdes.
* Quanto a indenizacao:

N&o ha danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo assim fica prevista

indenizagdo, caso se faca necessario.

18



* Qs participantes receberdo uma via deste Termo assinada por todos os envolvidos
(participantes e pesquisadores).

* Dados do pesquisador responsavel:

Aida Carla Santana de Melo Costa, Universidade Tiradentes, Centro de Ciéncias
Biologicas e da Saude. Av. Murilo Dantas, n 300, Farolandia, 49030270 - Aracaju, SE -
Brasil Telefone: (079) 32182100 Fax: (079) 32152143.

E-mail: aida-HYPERLINK "mailto:aida-fisio@hotmail.com" fisio@hotmail.com

ATENCAO: A participacdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em casos de
davida quanto aos seus direitos, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Tiradentes. CEP/Unit — DPE Av. Murilo Dantas, 300 bloco F
— Farolandia—CEP:49032-490, Aracaju-SE.

Telefone:(79)32182206 E-mail: cep@unit.br.

Aracaju, de de 2019.

ASSINATURA DO VOLUNTARIO

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL
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ANEXO 1

QUESTIONARIO DA AVALIACAO PEDIATRICA DO INVENTARIO

Autocuidado

Higiene pessoal
Banho

Banheiro

Vestir PS

Vestir Pl

Controle Urinario
Alimentagdo
Controle Intestinal

O O OO o o o o

Score: 1° 20

R R R R R R R R

Funcéo Social

Resolugdo de problema em parceria

Seguranca

Expressdo Funcional
Brincar com o companheiro
Comunicagdo Funcional

Score: 1° 20

Mobilidade

Transferéncias dnibus/carro
Transferéncia banheiro/cadeira
Escadas

Transferéncias chuveiro
Locomogdo ambiente externo
Mobilidade cama/transferencias
Locomogdo ambiente interno

Score: 1° 20

5= Independéncia

1=Assisténcia Minima

Pouca dificuldade Dificuldade Moderada Muita dificuldade

DE INCAPACIDADE- PEDI

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o o 0 U1 U1
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