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1. Introducéo

Os defeitos do tubo neural sdo um grupo de anomalias congénitas complexas do sistema nervoso central. Normalmente tem origem na
terceira semana gestacional, periodo em gue ocorre o processo de neurulagdo (Padmanabhan e Rengasamy, 2006). Dentre as
alteragdes clinicas que podem ocorrer neste periodo esta a mielomeningocele (MMC), caracterizada por um defeito no fechamento do
canal vertebral com protusdo do tecido nervoso, envolto por pele (Campbell et al., 1986; Padmanabhan e Rengasamy, 2006).

A incidénciade MMC no Brasil, € de 2,28:1000 nascidos vivos (Furlan et al., 2003; Sbragiaet al., 2004), sendo que NASCIMENTO
(2008) relata diferencas na prevaléncia de acordo com as regides. A prevaléncia 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 S&0 José dos Campos, Sdo Paulo. O Estudo
Colaborativo Latino-Americano de Malformagtes Congénitas analisou cerca de 4 milhdes de nascidos vivos entre 1967 e 1995 no
Chile, observando defeitos de fechamento do tubo neural em 1,5 por 1.000 nascidos vivos. Ja nos Estados Unidos, esta taxa cai para
cercade 1:1000 nascidos vivos (Lary e Edmonds, 1996; Snodgrass e Adams, 2004).

Criancgas e adultos com MM C apresentam diversas alteracdes funcionais rel acionadas ao comprometimento sensorial e motor no nivel
dalesdo e abaixo dela, que predominam naregido lombossacral. Assim, areabilitacdo freqlientemente enfatizaa melhora do déficit de
locomocéo apresentado pelas criancas com MM C, visando minimizar a dependéncia funcional. Porém, tém-se demonstrado que além
do comprometimento sensorial € motor de membros inferiores (MMII), h& ateragBes funcionais de membros superiores, baixo
rendimento escolar e alteragdes de linguagem (Wills et al., 1990; Vachha e Adams, 2003; Norrlin et a., 2004). Associado as
desordens citadas anteriormente, também podem ocorrer hidrocefadia Esta Ultima condi¢do esté presente em 80% dos casos de
criangcas com MMC (Valtonen, 2006). Trabalhando com criangas com MMC, os profissionais devem sempre imaginar que elas
tornar-se-ao adultos, e que os principios terapéuticos devem seguir o desenvolvimento destes individuos em relacdo as necessidades
de cada fase davida (Alexander e Steg, 1989).

ApGs revisdo da literatura, pode-se observar que a maioria dos estudos refere-se aos achados clinicos e neurolégicos, associado a
descricdo do desenvolvimento motor em relagdo ao nivel neurolégico e complicagtes associadas. Atualmente, a énfase esta na
documentac&o do desempenho funcional da crianca (Mancini et a., 2002). Porém, ndo existem dados sobre o impacto desta doencano



desempenho das criangas com MMC em atividades funcionais de vida didria em relagéo ao nivel de assisténcia do cuidador.
Desta forma, torna-se relevante caracterizar o perfil funcional destes pacientes por meio de uma escala padronizada e validada a
populacdo brasileirainfantil (PEDI- Inventario da Avaliagéo Pediatrica de Incapacidade)

2. Objetivos

Caracterizar o perfil funciona de criangas com mielomeningocel e atendidas na clinica de Fisioterapiada UNIMEP

3. Desenvolvimento

Os dados do Inventério de Avaliagéo Pediatrica de Incapadidade (PEDI) foram coletados a partir dos prontuérios das criangas com
MMC atendidas no setor de Fisioterapia em Pediatria da clinica de Fisioterapia da UNIMEP. Esta avaliagdo padronizada, assim como
outras, é realizada de forma sistemética na maioria dos pacientes da clinica de Fisioterapia da UNIMEP. Para divulgacdo das
informagBes contidas neste estudo foi solicitado aos cuidadores consentimento apos esclarecimentos acerca do estudo.

O PEDI é administrado no formato de entrevista estruturada com um dos cuidadores da crianca. Ele informa sobre o perfil funcional
de criangas entre seis meses e sete anos e seis meses de idade, em trés niveis de funcdo: auto-cuidado, mobilidade e funcdo socia. O
perfil funcional documentado pelo PEDI avaia as habilidades disponiveis no repertério da crianca para desempenhar atividades e
tarefas de suarotina diédria (Parte ), bem como o seu nivel de independéncia ou a quantidade de ajuda fornecida pelo cuidador (Parte
I1) e as modificagbes do ambiente utilizadas no desempenho funcional (Partelll).

A Parte | do teste avalia habilidades da crianca em trés escalas funcionais. A escala de auto-cuidado inclui 73 itens ou atividades
funcionais, agrupadas nas seguintes tarefas. alimentacdo; higiene pessoal; banho; vestir/despir; uso do toilete; continéncia urinaria e
fecal. A escala de mobilidade inclui 59 itens ou atividades funcionais, agrupadas nas seguintes tarefas: transferéncias; locomoc&o
dentro de um ambiente; locomogédo em ambientes externos; uso de escadas. A escala de func&o social consiste de 65 itens agrupados
nas seguintes tarefas. compreensdo funcional; expressdo funcional; resolucdo de problemas; brincar; auto-informacdo; orientagcdo
temporal; participacdo em tarefas domésticas; nogdes de auto-protecdo; funcdo na comunidade. Cada item, que constitui as escalas
dessa parte, € avaliado com escore 1 (se a criancafor capaz de desempenhar a atividade em suarotinadiéria) ou escore 0 (se a crianca
ndo for capaz de desempenha-1a). Nessa primeira parte do teste PEDI, a pontuacdo dada aos itens que compdem cada escala é somada,
resultando em um escore total bruto para cada area de funcéo.

A Partell do teste PEDI avaiaaindependénciafunciona dacrianga, que € umamedidainversa da quantidade de ajuda ou assisténcia
fornecida pelo cuidador no desempenho de oito tarefas de auto-cuidado, sete tarefas de mobilidade e cinco tarefas de funcdo socia. A
guantidade de assisténcia do cuidador € mensurada em escala ordinal que varia de O (indicando necessidade de assisténcia total) a
cinco (a crianga é independente no desempenho), com graduacdes intermediarias indicando nivels intermediarios de ajuda (maxima,
moderada, minima e supervisdo). Da mesma forma, como na Parte |, a pontuagéo dada para as tarefas em cada uma das trés éreas
funcionais é somada, resultando em trés escores totai s brutos de independéncia.

A Parte |11 do teste documenta a freqiiéncia de modificagbes do ambiente utilizadas no desempenho das mesmas tarefas funcionais
descritas acima (Parte 11). Neste estudo, foram utilizadas somente as escalas das Partes | e |l do teste. Estudos de validade e
confiabilidade revelaram coeficientes elevados, indicando que esse é um teste valido e fidedigno (Haley et al., 2000; Feldman et dl.,
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 continuo (obtido por meio de metodol ogia especifica de transformagéo Rasch) (Mancini et a., 2002).

Foi utilizado teste t para comparar 0s escores continuos de habilidade funcional e assisténcia ao cuidador das 3 éreas: auto-cuidado,
mobilidade e fun¢do socidl.

4, Resultado e Discussao

A tabela 1 apresenta os resultados de caracterizacdo da populagdo estudada, totalizando 7 criangas com MMC que realizam
acompanhamento fisioterapéutico na Clinica de Fisioterapia da UNIMEP, sendo 4 do género feminino e 3 do género masculino, com
média de idade de 8,7anos (? 2,50). Alguns estudos americanos relatam ligeira predominancia do sexo feminino, de 1,5:1 (Lary e
Edmonds, 1996; Snodgrass e Adams, 2004), porém estudos nacionais ndo encontraram tal preponderancia (Furlan et al., 2003;
Shragia et a., 2004). Este estudo encontrou ligeiro predominio do sexo feminino (57%).

As criancas também foram caracterizadas de acordo com a classificagdo proposta por Bartonek e cols (1999) que acreditam que a
extensdo das deficiéncias neurol dgicas em pacientes com mielomeningocel e determina o nivel de tratamento ortético, fisioterapéutico
e do tratamento cirdrgico, e prevé o progndéstico de deambulagéo. Destaforma, além do nivel neuroldgico, esta classificagdo descreve
0 status esperado para a deambulagdo relacionado a forca muscular (Tabela 2). Esta classificagdo em niveis também considera a
classificagdo functional de marcha proposta por Hoffer (1973). Observando-se a tabela 1, em relagdo ao nivel neuroldgico, temos:



14% das criangas com nivel toréacico, L1, L2 e L4 e 44% no nivel L3. Aplicando-se aclassificacdo proposta por Bartonek e cals., 14%
apresentam nivel 11, 29% nivel V e 57% nivel 111. Em relag8o a classificagdo funcional de marcha proposta por Hoffer (1973), 29%
apresenta deambul acdo terapéutica, 29% deambulacdo comunitaria e 42% deambul agdo domiciliar.

Em relagdo aos resultados obtidos a partir do escore continuo do PEDI, pode-se observar no gréfico 1, maior escore para habilidade
funcional e assisténcia ao cuidador para a &rea de funcéo social e menor escore para habilidade funcional de mobilidade e para
assisténcia ao cuidador de auto-cuidado. Escores baixos para a &rea de mobilidade estdo de acordo aos resultados obtidos por Tsal e
colaboradores (2002). Deve-se ressaltar que quanto maior o escore de habilidade funcional, maior a capacidade da criancaem realizar
as atividades num contexto. Engquanto, o inverso ocorre com o escore de assisténcia ao cuidador, ou sgja, quanto menor este escore,
maior a dependéncia da crianca em relagéo ao cuidador. N&o houve diferenca significativa entre habilidade funciona e assisténcia ao
cuidador na area de mobilidade. Houve diferenca significativa para as areas de auto-cuidado e fungéo social. Na érea de fungdo social,
o nivel de habilidade é menor do que a assisténcia fornecida pelo cuidador. Este resultado sugere que os cuidadores, nesta area,
incentivam os filhos a tornarem conhecidas suas necessidades, estimulam a linguagem e outros aspectos cognitivos. Ja, em relagdo a
area de auto-cuidado, houve diferenca significativa, porém com escore de habilidade funcional superior ao de assisténcia ao cuidador,
refletindo a agéo do cuidador como barreira para o desenvolvimento pleno destas habilidades. Deve-se considerar que aMMC, além
das dificuldades de maobilidade, provoca déficit para controle esfincteriano vesical e anal. Assim, muitas das criancas com MMC
apresentaram escore menor na area de auto-cuidado devido aincapacidade de lidar com habilidades funcionais relacionadas a higiene
e manejo de roupas vinculadas a continénciavesical e anal. Segundo Danielsson e colaboradores (2008) a capaci dade de um individuo
para cuidar de s mesmo é atamente dependente da habilidade funcional na &rea de mobilidade desse individuo. Atingir a
deambulacdo independente tem sido tradicionalmente o objetivo da reabilitacdo, pois supde-se que maximizacdo da funcdo de
mobilidade promovera maior independéncia nas habilidades funcionais de auto-cuidado e maior qualidade de vida. No presente
estudo, observou-se menor pontuagdo para a habilidade funcional na érea de mobilidade, esperado para criangas com MMC, porém
com escore baixo também para assisténcia ao cuidador na area de auto-cuidado, demonstrando a dificuldade dos cuidadores em
permitir aindependéncia das criangas na &rea de auto-cuidado devido a dificul dade na area de mobilidade.

5. Consider agbes Finais

As criangas com MMC atendidas na clinica de Fisioterapia da UNIMEP, apresentam menor escore para habilidade funcional na &rea
de mobilidade e menor escore de assisténcia ao cuidador para a area de auto-cuidado. Outros estudos sdo necessérios para relacionar
nivel de deambulacéo, forcamuscular e alteracbes secundarias como hidrocefalia corrigida e deformidades mascul o-esquel éticas, com
0s escores obtidos com o PEDI.
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Anexos

Tabela 1: Perfil das crianc¢as da clinica da UNIMEF de acordo com a
idade, género, nivel neurolégico e funcional proposto por Bartonek e
cols (1999)
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Grafico 1: média dos escores continuos das areas de auto-cuidado,
mobilidade e func3o social em relagdo a habilidade funcional e assisténcia ao
cuidador.

Tabela 2: Classificac3o em niveis de acordo com Bartonek e cols. (1599) em
relacio a funcio muscular @ expectativa de deambulagdo quando comparado a
classificagcdo de Sharrad e Smith & Smith

: Descricho do status Sundils &
MEwel Fooga Muscular seperadn para desmbubspho Shiarrard Srnith

Oeambulagio no-funcional,
deambulagio terapdutica, na

Sem alradade musculsr noe ML

W - escala ou por tampa limitada Toracce
auséncia de devagio pélvica e r.uawl:mhisada smd
cadaing de rodag
Lesdio alta
Dependants de Cadeirs de
Flaxores de quadnl pobea, bos iz para mgbiidade intema
13 elevaio pélvica & pxlerms L1-L2
Mentasma extereio do pelho Deambulador domiciliar com
artese ¢ dispositives suxliares
Flsien de quadnl & gxtensdn da Dependants de Cadeirs de
Josihs enfre boa & normal (gray 4-5) midas pears mokalidade
1] Fleedn de joelhos (<31, g de exlemes Deambubsdor L3-L4
astidade sm axlensones g abdulomes domicikar com diess &
de quadni disposiives susliares
Flawdo plantar fraca (<3, boa faxha E:;"::L’:br m&"ﬂg
il de joetios (>3, xbersin b abdugBo | e e L5-31 Lesgn
de quadd fraca (2-3) ERTSE R Baina

longas distdncias axtemas

Deambulador camunilario
zem necessidade de driess
Flexores-plantares boa (45 [ou apenas palmibas), &
Fraquaza em mm. Intrirsscos do pd capaz de deambular com
il CRangas am ambsnte
aElemo




