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1. Introdução

Os defeitos do tubo neural são um grupo de anomalias congênitas complexas do sistema nervoso central. Normalmente tem origem na
terceira semana gestacional, período em que ocorre o processo de neurulação (Padmanabhan e Rengasamy, 2006). Dentre as
alterações clínicas que podem ocorrer neste período esta a mielomeningocele (MMC), caracterizada por um defeito no fechamento do
canal vertebral com protusão do tecido nervoso, envolto por pele (Campbell et al., 1986; Padmanabhan e Rengasamy, 2006).
A incidência de MMC no Brasil, é de 2,28:1000 nascidos vivos (Furlan et al., 2003; Sbragia et al., 2004), sendo que NASCIMENTO
(2008) relata diferenças na prevalência de acordo com as regiões. A prevalência de disrafismos espinhais em nascidos vivos foi de
5:1.000 em Recife, Pernambuco, 4,73:1.000 em Minas Gerais e 1,2:1.000 em São José dos Campos, São Paulo. O Estudo
Colaborativo Latino-Americano de Malformações Congênitas analisou cerca de 4 milhões de nascidos vivos entre 1967 e 1995 no
Chile, observando defeitos de fechamento do tubo neural em 1,5 por 1.000 nascidos vivos. Já nos Estados Unidos, esta taxa cai para
cerca de 1:1000 nascidos vivos (Lary e Edmonds, 1996; Snodgrass e Adams, 2004).
Crianças e adultos com MMC apresentam diversas alterações funcionais relacionadas ao comprometimento sensorial e motor no nível
da lesão e abaixo dela, que predominam na região lombossacral. Assim, a reabilitação freqüentemente enfatiza a melhora do déficit de
locomoção apresentado pelas crianças com MMC, visando minimizar a dependência funcional. Porém, têm-se demonstrado que além
do comprometimento sensorial e motor de membros inferiores (MMII), há alterações funcionais de membros superiores, baixo
rendimento escolar e alterações de linguagem (Wills et al., 1990; Vachha e Adams, 2003; Norrlin et al., 2004). Associado as
desordens citadas anteriormente, também podem ocorrer hidrocefalia. Esta última condição está presente em 80% dos casos de
crianças com MMC (Valtonen, 2006). Trabalhando com crianças com MMC, os profissionais devem sempre imaginar que elas
tornar-se-ão adultos, e que os princípios terapêuticos devem seguir o desenvolvimento destes indivíduos em relação ás necessidades
de cada fase da vida (Alexander e Steg, 1989).
Após revisão da literatura, pode-se observar que a maioria dos estudos refere-se aos achados clínicos e neurológicos, associado a
descrição do desenvolvimento motor em relação ao nível neurológico e complicações associadas. Atualmente, a ênfase está na
documentação do desempenho funcional da criança (Mancini et al., 2002). Porém, não existem dados sobre o impacto desta doença no



desempenho das crianças com MMC em atividades funcionais de vida diária em relação ao nível de assistência do cuidador.
Desta forma, torna-se relevante caracterizar o perfil funcional destes pacientes por meio de uma escala padronizada e validada a
população brasileira infantil (PEDI- Inventário da Avaliação Pediatríca de Incapacidade)

2. Objetivos

Caracterizar o perfil funcional de crianças com mielomeningocele atendidas na clínica de Fisioterapia da UNIMEP

3. Desenvolvimento

Os dados do Inventário de Avaliação Pediátrica de Incapadidade (PEDI) foram coletados a partir dos prontuários das crianças com
MMC atendidas no setor de Fisioterapia em Pediatria da clínica de Fisioterapia da UNIMEP. Esta avaliação padronizada, assim como
outras, é realizada de forma sistemática na maioria dos pacientes da clínica de Fisioterapia da UNIMEP. Para divulgação das
informações contidas neste estudo foi solicitado aos cuidadores consentimento após esclarecimentos acerca do estudo.
O PEDI é administrado no formato de entrevista estruturada com um dos cuidadores da criança. Ele informa sobre o perfil funcional
de crianças entre seis meses e sete anos e seis meses de idade, em três níveis de função: auto-cuidado, mobilidade e função social. O
perfil funcional documentado pelo PEDI avalia as habilidades disponíveis no repertório da criança para desempenhar atividades e
tarefas de sua rotina diária (Parte I), bem como o seu nível de independência ou a quantidade de ajuda fornecida pelo cuidador (Parte
II) e as modificações do ambiente utilizadas no desempenho funcional (Parte III).
A Parte I do teste avalia habilidades da criança em três escalas funcionais. A escala de auto-cuidado inclui 73 itens ou atividades
funcionais, agrupadas nas seguintes tarefas: alimentação; higiene pessoal; banho; vestir/despir; uso do toilete; continência urinária e
fecal. A escala de mobilidade inclui 59 itens ou atividades funcionais, agrupadas nas seguintes tarefas: transferências; locomoção
dentro de um ambiente; locomoção em ambientes externos; uso de escadas. A escala de função social consiste de 65 itens agrupados
nas seguintes tarefas: compreensão funcional; expressão funcional; resolução de problemas; brincar; auto-informação; orientação
temporal; participação em tarefas domésticas; noções de auto-proteção; função na comunidade. Cada item, que constitui as escalas
dessa parte, é avaliado com escore 1 (se a criança for capaz de desempenhar a atividade em sua rotina diária) ou escore 0 (se a criança
não for capaz de desempenhá-la). Nessa primeira parte do teste PEDI, a pontuação dada aos itens que compõem cada escala é somada,
resultando em um escore total bruto para cada área de função.
A Parte II do teste PEDI avalia a independência funcional da criança, que é uma medida inversa da quantidade de ajuda ou assistência
fornecida pelo cuidador no desempenho de oito tarefas de auto-cuidado, sete tarefas de mobilidade e cinco tarefas de função social. A
quantidade de assistência do cuidador é mensurada em escala ordinal que varia de 0 (indicando necessidade de assistência total) a
cinco (a criança é independente no desempenho), com graduações intermediárias indicando níveis intermediários de ajuda (máxima,
moderada, mínima e supervisão). Da mesma forma, como na Parte I, a pontuação dada para as tarefas em cada uma das três áreas
funcionais é somada, resultando em três escores totais brutos de independência.
A Parte III do teste documenta a freqüência de modificações do ambiente utilizadas no desempenho das mesmas tarefas funcionais
descritas acima (Parte II). Neste estudo, foram utilizadas somente as escalas das Partes I e II do teste. Estudos de validade e
confiabilidade revelaram coeficientes elevados, indicando que esse é um teste válido e fidedigno (Haley et al., 2000; Feldman et al.,
1990; Ganotti e Cruz, 2001). O escore total bruto obtido em cada escala pode ser transformado em escore normativo (percentil de
desempenho) e em escore contínuo (obtido por meio de metodologia específica de transformação Rasch) (Mancini et al., 2002).
Foi utilizado teste t para comparar os escores contínuos de habilidade funcional e assistência ao cuidador das 3 áreas: auto-cuidado,
mobilidade e função social.

4. Resultado e Discussão

A tabela 1 apresenta os resultados de caracterização da população estudada, totalizando 7 crianças com MMC que realizam
acompanhamento fisioterapêutico na Clínica de Fisioterapia da UNIMEP, sendo 4 do gênero feminino e 3 do gênero masculino, com
média de idade de 8,7anos (? 2,50). Alguns estudos americanos relatam ligeira predominância do sexo feminino, de 1,5:1 (Lary e
Edmonds, 1996; Snodgrass e Adams, 2004), porém estudos nacionais não encontraram tal preponderância (Furlan et al., 2003;
Sbragia et al., 2004). Este estudo encontrou ligeiro predomínio do sexo feminino (57%).
As crianças também foram caracterizadas de acordo com a classificação proposta por Bartonek e cols (1999) que acreditam que a
extensão das deficiências neurológicas em pacientes com mielomeningocele determina o nível de tratamento ortótico, fisioterapêutico
e do tratamento cirúrgico, e prevê o prognóstico de deambulação. Desta forma, além do nível neurológico, esta classificação descreve
o status esperado para a deambulação relacionado a força muscular (Tabela 2). Esta classificação em níveis também considera a
classificação functional de marcha proposta por Hoffer (1973). Observando-se a tabela 1, em relação ao nível neurológico, temos:



14% das crianças com nível torácico, L1, L2 e L4 e 44% no nível L3. Aplicando-se a classificação proposta por Bartonek e cols., 14%
apresentam nível II, 29% nível V e 57% nível III. Em relação a classificação funcional de marcha proposta por Hoffer (1973), 29%
apresenta deambulação terapêutica, 29% deambulação comunitária e 42% deambulação domiciliar.
Em relação aos resultados obtidos a partir do escore contínuo do PEDI, pode-se observar no gráfico 1, maior escore para habilidade
funcional e assistência ao cuidador para a área de função social e menor escore para habilidade funcional de mobilidade e para
assistência ao cuidador de auto-cuidado. Escores baixos para a área de mobilidade estão de acordo aos resultados obtidos por Tsai e
colaboradores (2002). Deve-se ressaltar que quanto maior o escore de habilidade funcional, maior a capacidade da criança em realizar
as atividades num contexto. Enquanto, o inverso ocorre com o escore de assistência ao cuidador, ou seja, quanto menor este escore,
maior a dependência da criança em relação ao cuidador. Não houve diferença significativa entre habilidade funcional e assistência ao
cuidador na área de mobilidade. Houve diferença significativa para as áreas de auto-cuidado e função social. Na área de função social,
o nível de habilidade é menor do que a assistência fornecida pelo cuidador. Este resultado sugere que os cuidadores, nesta área,
incentivam os filhos a tornarem conhecidas suas necessidades, estimulam a linguagem e outros aspectos cognitivos. Já, em relação a
área de auto-cuidado, houve diferença significativa, porém com escore de habilidade funcional superior ao de assistência ao cuidador,
refletindo a ação do cuidador como barreira para o desenvolvimento pleno destas habilidades. Deve-se considerar que a MMC, além
das dificuldades de mobilidade, provoca déficit para controle esfincteriano vesical e anal. Assim, muitas das crianças com MMC
apresentaram escore menor na área de auto-cuidado devido a incapacidade de lidar com habilidades funcionais relacionadas a higiene
e manejo de roupas vinculadas a continência vesical e anal. Segundo Danielsson e colaboradores (2008) a capacidade de um indivíduo
para cuidar de si mesmo é altamente dependente da habilidade funcional na área de mobilidade desse indivíduo. Atingir a
deambulação independente tem sido tradicionalmente o objetivo da reabilitação, pois supõe-se que maximização da função de
mobilidade promoverá maior independência nas habilidades funcionais de auto-cuidado e maior qualidade de vida. No presente
estudo, observou-se menor pontuação para a habilidade funcional na área de mobilidade, esperado para crianças com MMC, porém
com escore baixo também para assistência ao cuidador na área de auto-cuidado, demonstrando a dificuldade dos cuidadores em
permitir a independência das crianças na área de auto-cuidado devido a dificuldade na área de mobilidade.

5. Considerações Finais

As crianças com MMC atendidas na clínica de Fisioterapia da UNIMEP, apresentam menor escore para habilidade funcional na área
de mobilidade e menor escore de assistência ao cuidador para a área de auto-cuidado. Outros estudos são necessários para relacionar
nível de deambulação, força muscular e alterações secundárias como hidrocefalia corrigida e deformidades músculo-esqueléticas, com
os escores obtidos com o PEDI.
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