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RESUMO

Introducao: A Mielomeningocele (MMC) ¢ o tipo mais frequente e grave de espinha bifida,
anomalia congénita que ocorre durante o desenvolvimento embrionério devido a uma falha no
fechamento do tubo neural. A etiologia ¢ multifatorial e essa condi¢do acarreta em déficits
neuroldgicos, motores e sensitivos abaixo do nivel da lesdo medular. A cirurgia de correcao
da MMC deve ser realizada em até 24 horas apds o nascimento, todavia, a operagao
intra-uterina estd relacionada com um menor indice de complicacdes futuras. Objetivo:
Avaliar o desenvolvimento neuromotor e funcional de criangas diagnosticadas com
mielomeningocele que realizaram cirurgia de corre¢do intrauterina. Métodos: Este ¢ um
estudo observacional do tipo coorte longitudinal, de natureza quantitativa. A coleta de dados
desses ocorreu através da andlise dos prontudrios presentes na Maternidade Escola Assis
Chateubriand (MEAC) e Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), das avalia¢cdes admissionais
realizadas no Laboratério de Fisioterapia Neurofuncional da Universidade Federal do Ceara
(UFC) e das avaliagdes Avaliacdo Neurologica Infantil de Hammersmith (HINE) e Escala
Bayley III de Desenvolvimento Infantil aplicadas no Nucleo de Tratamento e Estimulagao
Precoce (NUTEP). Resultados: 15 criancas diagnosticadas de mielomeningocele
participaram do estudo; a média de idade da amostra foi de 37 meses. A maior parte das
cirurgias de correcdo ocorreu na 25° semana de gestacdo. 80% dos partos ocorreram antes de
37 semanas de gestacdo, o que caracteriza prematuridade. 60% das lesdes medulares
ocorreram a nivel lombar, porém 40% tém nivel funcional sacral e 13% ndo apresentava
nenhum tipo de déficit motor. Quase todas as criangas realizam sessdes de Fisioterapia
regularmente e fazem o uso de orteses como a AFO. Em relagao a HINE, apenas 1 crianca
atingiu um escore 6timo; os resultados da Bayley III encontrados foram: limitrofe no dominio
motor ¢ abaixo da média nos dominios cognitivo e linguagem. Conclusio: Tanto a HINE
quanto a Bayley IIl apontam para atraso no desenvolvimento motor e/ou cognitivo nas
criancas estudadas. Todavia, esses acometimentos ndo sdo graves e mais da metade dos
infantes consegue deambular, seja sem apoio ou com auxilio de andador; esses achados sdo
indicativos para uma maior independéncia funcional no futuro. Nesse sentido, considera-se a
continuidade das avalia¢des e das intervengdes terapéuticas como necessarias para um melhor

desenvolvimento neuromotor e funcional dessas criangas.

Palavras-chave: Mielomeningocele; Espinha Bifida; Anormalidades congénitas;

Desenvolvimento infantil.



ABSTRACT

Introduction: Myelomeningocele (MMC) is the most common and serious type of spina
bifida, a congenital anomaly that occurs during embryonic development due to a failure in the
closure of the neural tube. The etiology is multifactorial and this condition leads to
neurological, motor and sensory deficits below the level of spinal cord injury. MMC
correction surgery must be performed within 24 hours after birth, however, intrauterine
surgery is related to a lower rate of future complications. Objective: To evaluate the
neuromotor and functional development of children diagnosed with myelomeningocele who
underwent intrauterine correction surgery. Methods: This is an observational longitudinal
cohort study, quantitative in nature. These data were collected through the analysis of medical
records present at the Maternidade Escola Assis Chateubriand (MEAC) and Hospital Infantil
Albert Sabin (HIAS), admission assessments carried out at the Laboratorio de Fisioterapia
Neurofuncional da Universidade Federal do Ceard (UFC) and Hammersmith assessments
Infant Neurological Examination (HINE) and Bayley III Scale of Child Development applied
at the Nucleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce (NUTEP). Results: 15 children
diagnosed with myelomeningocele participated in the study; the average age of the sample
was 37 months. Most correction surgeries occurred in the 25th week of pregnancy. 80% of
births occurred before 37 weeks of gestation, which characterizes prematurity. 60% of spinal
cord injuries occurred at the lumbar level, however 40% had a sacral functional level and 13%
did not present any type of motor deficit. Almost all children undergo physical therapy
sessions regularly and use orthoses such as AFO. Regarding HINE, only 1 child achieved an
excellent score; the Bayley III results found were: borderline in the motor domain and below
average in the cognitive and language domains. Conclusion: Both HINE and Bayley III point
to delayed motor and/or cognitive development in the children studied. However, these
disorders are not serious and more than half of infants are able to walk, either without support
or with the help of a walker; these findings are indicative for greater functional independence
in the future. In this sense, the continuity of assessments and therapeutic interventions is

considered necessary for better neuromotor and functional development of these children.

Keywords: Myelomeningocele; Spina bifida; Congenital abnormalities; Child development.
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1. INTRODUCAO

O disrafismo espinhal ¢ uma condi¢do que causa a malformagao do tubo neural, o
que pode afetar o cérebro ou a medula espinhal. Os defeitos no tubo mais comuns sdo a
anencefalia e a espinha bifida. A espinha bifida ¢ uma anomalia congénita que ocorre durante
o desenvolvimento embrionario, na 4° semana de gestacao, devido a uma falha no fechamento
do tubo neural. Ha 2 tipos de espinha bifida: aberta ou oculta (ALRUWAILI, 2019; COPP et
al., 2015).

No defeito aberto ndo ha cobertura ou ha apenas uma cobertura parcial do tubo
neural, este tipo constitui cerca de 80% dos casos. Ja no defeito fechado, que corresponde a
20% dos casos, ndo hd nenhuma lesdo aparente visualmente (SAHNI; ALSALEEM; OHRI,
2019). A Mielomeningocele (MMC) ¢ o tipo de espinha bifida mais frequente e grave, sendo
um defeito aberto, enquanto a meningocele ¢ do tipo fechado (COPP et al., 2015).

A falha no fechamento do tubo acarreta herniagdo das meninges ¢ da medula
espinhal, havendo assim uma exposi¢cdo do tubo neural ao liquido amnidtico. Individuos
acometidos por essa condi¢do apresentam déficits neurologicos, motores e sensitivos abaixo
do nivel da lesdo medular. Quanto mais alto o nivel da lesdo, pior sera o progndstico do
paciente € maior sera o impacto na funcionalidade deste (SAHNI; ALSALEEM; OHRI,
2019).

A MMC tem etiologia multifatorial, incluindo fatores ambientais, maternos e
genéticos; geralmente os casos estdo relacionados aos fatores maternos. Dentre os fatores de
risco maternos pode-se citar: a deficiéncia de acido folico (fator principal), a nutricao
inadequada, a obesidade, o diabetes mellitus, o etilismo, o tabagismo e a ingestdo de
anticonvulsivantes (ALRUWAILI, 2019; COPP et al., 2015).

Segundo a Organizacdo Mundial da Satde (OMS), a incidéncia da MMC ¢ maior
em regides de baixo desenvolvimento socioecondmico, tendo maior ocorréncia no México e
na Venezuela. O Brasil ¢ apontado como o quarto pais com maior incidéncia, tendo 1,139
casos a cada 1000 nascimentos. Em 2002, o governo brasileiro determinou a criagdo de um
programa de suplementacdo de farinhas com &cido fo6lico, o que conseguiu reduzir a
incidéncia da espinha bifida em cerca de 40% (BIZZI; MACHADO, 2012).

O diagndstico pode ser realizado por meio de ultrassonografia morfoldgica no
segundo trimestre gestacional. Quando identificada a condigdo, o reparo cirtrgico ¢ indicado

e deve ocorrer até as primeiras 24 horas apds o nascimento, para se diminuir o risco de



infeccdo e de novos danos neuroldgicos. Essa intervengdo busca garantir a reconstrugdo
anatomica e a preservacao do tecido nervoso. A correcao intra-uterina vem sendo apontada
em estudos como mais eficaz na reducdo da ocorréncia de complicagdes futuras, quando
comparada a cirurgia pos-natal (ALRUWAILI, 2019; BIZZI; MACHADO, 2012).

O primeiro registro de cirurgia intrauterina de mielomeningocele foi realizado em
1997, porém a técnica utilizada ndo obteve bom prognostico devido a fatores como aumento
de morbidade materna, sendo substituida pela técnica de fetoscopia. Os beneficios do
procedimento intrauterino sdo: melhora do prognostico global, prevengdo da sindrome da
medula presa, menor necessidade de colocagdo de shunt téraco-amnidtico, redugdo da
herniagdo cerebelar e aumento da probabilidade de deambular. Assim, nota-se a importancia
da realizacdo do reparo ainda durante a gravidez, devendo este ocorrer entre a 20° e 25°
semana de gestacao (ALENCAR, 2022).

Estudos mostram que o fechamento intrauterino da lesdo previne o dano
progressivo no tecido neural devido a exposi¢do ao liquido amnioético. Além disso, a cirurgia
pré-natal foi associada com um melhor desenvolvimento mental e de fun¢ao motora. Todavia,
essa cirurgia aumenta o risco de deiscéncia uterina e do parto prematuro, pois pode levar ao
rompimento precoce da bolsa amniotica. A prematuridade pode causar diversas alteragdes no
desenvolvimento neurologico e motor infantil (SAHNI; ALSALEEM; OHRI, 2019).

O prognostico dos casos de MMC melhorou consideravelmente nos ultimos 60
anos, atualmente estima-se que 75% das criangas acometidas consigam alcancar a vida adulta.
As principais causas de mortalidade nessa populagdo estdo relacionadas com infec¢des no
sistema nervoso central, disfun¢do do sistema de derivagdo ventricular e complicagdes
respiratorias e cardiacas. Mesmo apds a realizacdo do procedimento cirtrgico, ¢ comum o
surgimento de complicagdes dessa condigdao. Dentre essas estdo: sindrome da medula presa,
malformagdo de Chiari II, hidrocefalia, fistula liquorica, deiscéncia da ferida e sequelas
ortopédicas e uroldgicas (BIZZI; MACHADO, 2012; ADZICK et al., 2011).

O nivel da lesao medular determina o comprometimento do desenvolvimento
sensorio-motor ¢ a limitacdo da independéncia funcional da crianga. Nessa condicao, a
maioria dos pacientes se beneficia de uma abordagem de equipe multidisciplinar para
coordenar seu tratamento. O fisioterapeuta pode atuar prevenindo deformidades e alteragdes
cognitivas secunddrias, promovendo o aprendizado de habilidades motoras, locomocao
independente, ganho de for¢a e melhora postural, promovendo assim melhora da qualidade de

vida do paciente (FERREIRA et al., 2018).



Os quadros clinicos das criangas com MMC sdo bastante variados, de forma que a
avaliagdo fisioterapéutica deve ser feita de forma minuciosa para que seja possivel tragar um
plano terapéutico adequado, conforme as necessidades do paciente e dentro das suas
possibilidades. Um estudo de 2006 traz que o tratamento fisioterapéutico gerou resultados
positivos nos avaliados, sendo muito importante para estimular o desenvolvimento motor dos
infantes, visando aumentar suas habilidades motoras e ajuda-los a alcangar a independéncia

funcional (DOS SANTOS; MONTES; DE ANDRADE, 2022).

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Avaliar o desenvolvimento neuromotor e funcional de criancas diagnosticadas

com mielomeningocele que realizaram a cirurgia de correcao intrauterina.

2.2 Objetivos especificos

- Tragar o perfil clinico das criancas com MMC incluidas no estudo a partir da coleta de dados

por meio das avaliagdes.

- Entender como essa condicdo e a cirurgia de corre¢do intra-uterina impactam na

funcionalidade destes individuos.

- Avaliar utilizando a Escala Bayley III de Desenvolvimento Infantil para identificar atrasos

no desenvolvimento cognitivo, motor e de linguagem dos participantes do estudo.

- Aplicar a Avaliacdo Neurologica Infantil de Hammersmith (HINE) para avalia¢dao de itens

neurologicos, marcos motores € comportamento.

3. METODOLOGIA

3.1 Desenho do estudo



Este ¢ um estudo observacional do tipo coorte longitudinal, de natureza

quantitativa.

3.2 Recrutamento

O estudo foi realizado com criangas diagnosticadas com mielomeningocele
operadas intra-itero. A procura por casos que se encaixem nesse requisito foi feita nos bancos
de dados da Maternidade Escola Assis Chateuabriand (MEAC) e do Hospital Infantil Albert
Sabin (HIAS). As criancas foram recrutadas para o projeto conforme a demanda desses
hospitais e independente da idade, todavia, ¢ preferivel ser o mais cedo possivel para permitir
a realizagdo de todas as etapas planejadas. O ideal é que seja até os 3 meses de idade, para ser
possivel seguir o cronograma planejado de avaliagdes.

ApOs os partos, os pais dessas criangas foram contactados pelos pesquisadores por
meio de ligacdes telefonicas para serem informados sobre o projeto e convidados a participar.
Aqueles que concordaram em ceder seus dados para a pesquisa e que seus filhos fossem
avaliados periodicamente assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido

(APENDICE A) e foram incluidos no projeto.

3.3 Campo de estudo

A admissdo e avaliacdo inicial foram feitas no Laboratorio de Fisioterapia
Neurofuncional do Departamento de Fisiologia e Farmacologia da Universidade Federal do
Ceara (UFC), enquanto as demais avaliagdes foram realizadas no Nucleo de Tratamento e

Estimulagao Precoce (NUTEP).

3.4 Participantes do estudo

A amostra foi composta por 15 criancas com diagnostico de mielomeningocele,

recrutadas na MEAC e Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) conforme demanda.

3.5 Critérios de inclusao e exclusao
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Os critérios de inclusdo compreendem ter o diagnostico de mielomeningocele
(CID QO05), ter realizado a cirurgia de corre¢do intra-uterina, ter disponibilidade para
participar das avaliagdes e assinar o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). Os
critérios de exclusdo sdo: ter outros diagnosticos que ndo MMC, ndo ter realizado a correcdo

pré-natal, estar impossibilitado ou se negar a comparecer as avaliagdes.

3.6 Instrumentos de avaliacao

A avaliagdo inicial (APENDICE B) consiste em um questionério que coleta dados
pessoais, antecedentes da crianga e maternos, historico da doenga atual, bem como verifica
estrutura e funcdo, fatores contextuais, atividade e participagdo. Além dessa avaliacdo,
também foram utilizadas as escalas Avaliacdo Neurologica Infantil de Hammersmith (HINE) e
a Escala Bayley III de Desenvolvimento Infantil.

A Avaliagdao Neurologica Infantil de Hammersmith (HINE) € uma escala utilizada
em criancas de 2 a 24 meses para determinar risco de deficiéncia cognitiva e prognostico
motor; ¢ amplamente utilizada no diagndstico de paralisia cerebral. Essa escala se divide em 3
secdes. A primeira ¢ um exame neuroldgico composto por 26 itens que avalia a fungdo dos
nervos cranianos, postura, movimentos e tonus. E a tinica se¢do pontuada (0 a 3 pontos cada
item). A segunda se¢do inclui 8 itens que descrevem o desenvolvimento motor e a terceira
avalia o comportamento durante o exame. O escore maximo ¢ de 78 pontos (UUSITALO et
al., 2021).

A Escala Bayley III de Desenvolvimento Infantil ¢ uma escala utilizada no mundo
inteiro para avaliar o desenvolvimento de criancas com idade entre 0 e 42 meses,
diagnosticando atrasos de desenvolvimento e possibilitando o planejamento de uma
intervengdo adequada. A Bayley III ¢ dividida nas areas: cognitiva, linguagem receptiva e
linguagem expressiva, motricidade grossa e fina. Quanto maior for o score final, maior ¢ a

habilidade da crianca nos quesitos avaliados (CELIK; SUCAKLI; YAKUT, 2020).

3.7 Riscos e beneficios

Os riscos oferecidos por esses procedimentos consistem no possivel
estranhamento do ambiente e dos profissionais durante a avaliagdo e consequente agitacao,

principalmente para aqueles que nunca passaram por avaliagdes semelhantes anteriormente.
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Sendo assim, a crianca serd acalmada pelos avaliadores e pais, podendo haver o
interrompimento da avaliagdo e reagendamento desta, caso haja a necessidade.

Os beneficios consistem no acesso ao tratamento no NUTEP, havendo a
disponibilidade do servico social e da psicologia para dar suporte as familias quando
necessario, caso a familia resida em Fortaleza. Além disso, os pais terdo acesso aos resultados
das avaliagdes neuropsicomotoras dos infantes, acompanhamento do desenvolvimento deles,

além de serem encaminhados para consultas com médicos neurologistas do NUTEP.

3.8 Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo comité de ética da Universidade Federal do Ceara
e da Maternidade Escola Assis Chateubriand, sob o parecer nimero 5.669.281. Os
participantes da pesquisa antes de serem admitidos recebem informagdes sobre a pesquisa e
seus objetivos, bem como os beneficios e riscos dessa. Também recebem explica¢des sobre o
Termo de consentimento Livre e Esclarecido e tém suas davidas respondidas. Caso
concordem, eles assinam o TCLE, conforme as Diretrizes ¢ Normas de Pesquisa em Seres
Humanos que constam na resolu¢do 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Eles também
assinam o Termo de Consentimento para a Utilizagdo de Imagens, que permite aos

pesquisadores filmar as criangas para acompanhar o quadro e desenvolvimento delas.

3.9 Procedimentos de coleta

Inicialmente foi realizada uma anélise dos prontuarios maternos da Maternidade
Escola e do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) visando encontrar recém-nascidos que
cumprissem os critérios de inclusao da pesquisa. Apods essa etapa, os pesquisadores entraram
em contato com os pais por meio de ligagdes telefonicas para informa-los sobre o
funcionamento do projeto, para que entao fosse feito o convite para participar.

Caso aceitassem, era marcada uma data para a realizagdo da leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de Consentimento para
Utilizagdo de Imagem, assim como a realizagdo da avaliacdo inicial. Essa avaliacdo consiste
na coleta de informagdes como dados pessoais e sociodemograficos, antecedentes maternos,
histéria pregressa e atual da doenca, estrutura e fun¢do, nivel da lesdo, reflexos miotaticos,

padrdes de movimentos, atividade e participacdo. Em paralelo a isso, também foram
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solicitados e analisados os prontuarios maternos pertencentes aos hospitais de origem, visando
tomar conhecimento do historico gestacional e do parto.

Apo6s a admissdo, € iniciado o agendamento das proximas avaliacdes (HINE e
BAYLEY III), que seguem um cronograma conforme a idade do infante, devendo serem feitas
aos 3 meses, 6 meses, 9 meses, 12 meses, 18 meses e 24 meses de idade. Para marcar as datas
dos exames foi verificada a disponibilidade da familia e dos pesquisadores por meio de
ligacdes e do aplicativo WhatsApp. Devido a intercorréncias relacionadas a satde e

deslocamento até o campo de estudo, nao foi possivel cumprir rigidamente o cronograma.

3.10 Metodologia da analise de dados

Os dados obtidos durante a realizacdo da pesquisa foram analisados e comparados
com casos semelhantes encontrados na literatura. O registro e a organizacio dos dados foram
feitos através do servigo de armazenamento Google Drive e do editor de planilhas Microsoft

Excel, que também foi utilizado na realizagao de calculos estatisticos.

4. RESULTADOS

Foram coletados dados de 15 criangas, sendo 8 (53,3%) do sexo masculino e 7
(46,7) do sexo feminino. Os nascimentos ocorreram entre o periodo de agosto de 2019 a
margo de 2022; a média de idade ¢ 37 meses (£9,7), sendo a menor idade 20 meses (1 ano e 8
meses) e maior 49 meses (4 anos e 1 més). O periodo em que ocorreram essas admissoes foi
de outubro de 2020 a fevereiro de 2023. A idade admissional média ¢ de 10 meses (£6,2),
sendo a minima de 1 més e a méxima de 21 meses.

A idade materna mediana durante a gestacao era de 32 anos (+6.45, variando de
24 a 41 anos). A amostra contou apenas com casos de fetos operados intra-utero para realizar
a correcdo da MMC, sem nenhuma corre¢do pos-natal. A maioria desses procedimentos
ocorreu na 25° semana (n= 7) ou 26° semana (n= 6), sendo a média de 25 semanas. Todos os
partos foram cesareas e, em média, ocorreram na 33° semana de gestagdo (£3,7), sendo que
80% (n= 12) dos partos foram pré-termo.

De acordo com a idade gestacional no nascimento, 58,33% (n= 7) das criangas sdo

consideradas prematuros moderados a tardios (entre 32 até 36 semanas), 25% (n = 3) sdo
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muito prematuros (entre 28 até 31 semanas) e 16,66% (n= 1) sdo prematuros extremos (menos
de 28 semanas), com base na classificagdo mais recente da OMS (2023).

Tabela 1 — Caracterizagao do perfil das criancas estudadas

Nivel da IG na IG ao
Crianga | Sexo Lt lesdo cirurgia nascer Prematuridade Mt
(meses) materna
medular | (semanas) | (semanas)
1 M 45 L2 -S4 24 37 A termo 34 anos
2 M 44 L5-S5 22 36 Moderado a tardio | 24 anos
3 F 38 L2-S2 26 30 Muito prematuro | 41 anos
4 M 38 T12-13 25 32 Moderado a tardio | 29 anos
5 M 38 14 -S5 25 27 Extremo 27 anos
6 F 46 L3 25 33 Moderado a tardio | 39 anos
7 M 40 L5 26 36 Moderado a tardio | 34 anos
8 M 30 L5 25 27 Extremo 24 anos
9 F 48 L5 25 31 Muito prematuro | 35 anos
10 M 41 L5 25 37 A termo 24 anos
11 F 49 1L2-S4 26 36 Moderado a tardio | 39 anos
12 F 40 L1 26 36 Moderado a tardio | 25 anos
13 F 23 L4 25 29 Muito prematuro | 28 anos
14 F 20 12 26 34 Moderado a tardio | 41 anos
15 M 20 L3 26 38 A termo 36 anos

Fonte: dados da pesquisa

O nivel neurologico da lesdo medular dos infantes foi identificado ainda durante a
gestacdo por meio de ultrassonografia morfoldgica; a maioria das lesdes (60%) ocorreram a
nivel lombar, seguido por lombo-sacral (33,3%) e toéraco-lombar (6,7%). Nao houveram
acometimento toracico ou sacral (tabela 2).

O nivel funcional de cada um foi avaliado na avaliacdo inicial, na qual foi
constatado que 27% (n= 4) tem motricidade preservada a nivel lombar alto, 20% (n= 3)
lombar baixo e 40% (n= 6) sacral. 13% (n= 2) da amostra ndo apresentou nenhum déficit
motor (grafico 1).

Tabela 2 — Classifica¢dao do nivel neurolégico da lesdao medular

Altura da lesdo n (%)
Toracica -
Toéraco-lombar 1 (6,7%)

Lombar 9 (60%)
Lombo-sacral 5(33,3%)
Sacral -

Fonte: dados da pesquisa
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Grafico 1 — Classificagdo do nivel funcional verificado na avaliagao admissional

Nivekfdiicional

motor;13%

Sacral,40% A
-

Fonte: elaborado pela autora
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Em relacdo as manifestagdes clinicas secundarias a MMC, as mais frequentes

registradas foram: pé torto congénito, hidrocefalia e bexiga neurogénica. 60% (n = 9)

nasceram com pé torto congénito, desses 55,5% (n = 5) fizeram tratamento de corre¢do. 9

neonatos (60%) tinham hidrocefalia; desses, 6 (66,7%) foram submetidos a derivagdo

ventriculo-peritoneal (DVP). 93,33% (n= 14) ndo nasceram com a medula presa e 53,33% (n=

8) apresentam bexiga neurogénica (tabela 3).

Tabela 3 — Principais manifestacdes clinicas

Identificagdo pe t(A)rt‘o Tratamento Hidrocefalia | DVP | Medula presa Bex1igg
congénito do PTC neurogenica
1 Sim Nao Sim Sim Sim Sim
2 Sim Sim Nao N/A Nao Nao
3 Sim Nao Nao N/A Nao Nao
4 Nio N/A Nio N/A Nio Nio
5 Nio N/A Sim Sim Nao Sim
6 Sim Sim Sim Sim Nao Sim
7 Nao N/A Nao N/A Nao Sim
8 Sim Sim Sim Sim Nao Sim
9 Sim Nao Sim Nao Nao Sim
10 Sim Sim Nio N/A Nao Sim
11 Sim Nao Nio N/A Nao Sim
12 Nao N/A Sim Sim Nao Nao
13 Sim Sim Sim Nao Nao Nao
14 Nao N/A Sim Nao Nao Nao
15 Nio N/A Sim Sim Nio Nio

Fonte: dados da pesquisa. N/A = nfo se aplica.
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Em relagao a escala HINE, os resultados obtidos pelas 11 criangas avaliadas
variou de 38,5 a 78 pontos. A pontuacdo considerada ideal se baseia no esperado de uma
crianga com desenvolvimento neurologico tipico e varia conforme a idade do lactante; aos 3
meses a pontuagdo ideal (escore 6timo) € > 67 pontos, aos 6 meses € > 70 pontos, aos 9 meses
¢ > 73 pontos, aos 12 meses > 73, aos 18 meses ¢ > 74 (Haataja L, et al. 1999; Haatja L, et al.,
2003). A média dos escores globais das criancas estudadas foram: 51,75 (+18,7) aos 6 meses,
56,75 (£17,9) aos 9 meses, 56,56 (+£7,7) aos 12 meses e 54,5 (+8,3) aos 18 meses (tabela 4). 10
criancas (91%) atingiram a pontuacao subdtima, apenas 1 (9%) atingiu o escore 6timo (tabela

4).

Tabela 4 — Escores globais da HINE e classificacdo de acordo com a pontuagio

Identificagdo 6 meses 9 meses 12 meses 18 meses
1 - - - 42 = subotimo
2 - 78 = 6timo - -
3 - R R R
4 - - 65,5 = sub6timo -
5 38,5 = subotimo | 37 =subdtimo | 47 = subdtimo -
6 - - - 59 = subdtimo
7 - - 61= subdtimo -
8 65 = subdtimo - 61 = subdtimo -
9 R R R R
10 - - - -
11 - - - -
12 - - 66 = subotimo -
13 - - 48 = subotimo -
14 - 64 = subdtimo 51 = subo6timo 59 = subotimo
15 - 48 = subo6timo 53 = subo6timo 58 = subotimo

Fonte: dados da pesquisa

Pode-se ainda associar o escore global obtido com o progndstico do quadro motor.
Pontuagdes inferiores a 40 indicam grave comprometimento motor, o que corresponde a
incapacidade de sentar de modo independente aos 2 anos de idade. As pontuacgdes entre 41 e
60 indicam quadro motor menos grave, correspondente a capacidade de sentar sem apoio, mas
ndo de andar, aos 2 anos. J& as pontuagdes acima de 60 indicam desenvolvimento motor
tipico. Com base nos escores globais médios, 63,6% (n= 7) criangas apresentam quadro motor
menos grave, enquanto 36,4% (n= 4) apresentam desenvolvimento motor tipico (SOUZA,

2020 apud ROMEO et al., 2008).



Tabela 5 - Associacdo entre escores globais médios da HINE e o quadro motor

Identificagdo | Média das pontuagdes Comprometimento motor
1 42 Quadro motor menos grave
2 78 Desenvolvimento tipico
3 -

4 65,5 Desenvolvimento tipico

5 41 Quadro motor menos grave
6 59 Quadro motor menos grave
7 61 Desenvolvimento tipico

8 63 Desenvolvimento tipico

9 -

10 -

11 -

12 66 Desenvolvimento tipico
13 48 Quadro motor menos grave
14 58 Quadro motor menos grave
15 53 Quadro motor menos grave
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Fonte: dados da pesquisa

12 criancas também foram avaliadas através da escala Bayley III. Segundo o

estudo de Paz y Mifo et al., (2023), a pontuagdo desta escala pode ser classificada em 7

diferentes categorias: extremamente baixo (< 69), limitrofe (70-79), abaixo da média (80-89),

mediano (90-109), acima da média (110-119), superior (120-129), muito superior (>130). A

classificagdo levando em considera¢ao a média dos resultados obtidos considerando a ultima

avaliacdo de cada um foi: abaixo da média (80,8 pontos) no dominio cognitivo, limitrofe

(72,3 pontos) no dominio motor e abaixo da média (83,75 pontos) no dominio linguagem

(tabela 6).

Tabela 6 — Pontuagao e classificacdo dos dominios avaliados pela escala Bayley 111

Identificacdo

Desenvolvimento cognitivo

Desenvolvimento motor

Desenvolvimento da linguagem

55 = extremamente baixo

46 = extremamente baixo

47 = extremamente baixo

65 = abaixo da média

73 = limitrofe

71 = limitrofe

95 = mediano

70 = limitrofe

94 = mediano

90 = mediano

79 = limitrofe

83 = abaixo da média

55 = extremamente baixo

47 = extremamente baixo

62 = extremamente baixo

75 = limitrofe

70 = limitrofe

91 = mediano

100 = mediano

115 = acima da média

100 = mediano

110 = acima da média

97 = mediano

103 = mediano

95 = mediano

67 = extremamente baixo

97 = mediano

95 = mediano

79 = limitrofe

94 = mediano

80 = abaixo da média

73 = limitrofe

89 = abaixo da média

g [y SN 1o = =X S ST =N (V1] PNy (SR] [ S 3 B
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15 | 55 = extremamente baixo | 52 = extremamente baixo | 71 = limitrofe

Fonte: dados da pesquisa
Das 15 criangas participantes da pesquisa, 93% (n= 14) fazem sessdes de

fisioterapia, 27% (n= 4) de fonoaudiologia e 20% (n= 3) de terapia ocupacional (tabela 7).

Tabela 7 - Atendimento multiprofissional

Identificacdo | Fisioterapia | Fonoaudiologia | Terapia ocupacional
1 Sim Sim Nao
2 Sim Sim Sim
3 Sim Nao Nao
4 Sim Nao Sim
5 Sim Sim Sim
6 Sim Nao Nao
7 Sim Nao Nao
8 Sim Nao Nao
9 Sim Sim Nao
10 Nao Nio Nio
11 Sim Nao Nao
12 Sim Nio Nio
13 Sim Nio Nao
14 Sim Nio Nao
15 Sim Niao Nao

Fonte: dados da pesquisa

Em relacdo aos dispositivos de tecnologia assistiva, 73% (n= 11) utilizam Orteses
em membros inferiores. 1 das criangas que ndo usa tem indica¢do de uso de AFO, porém
ainda ndo conseguiu adquirir a ortese. Os tipos de Orteses utilizadas sdao AFO e tala extensora,
sendo o tipo AFO comum a todos, sendo utilizada sozinha por 53% (n= 8) da amostra e em

associag¢do com a tala extensora por 20% (n= 3) (grafico 2).

Grafico 2 - Tipos de tecnologia assistiva utilizadas

AFO +tala Tecnologia assistiva

extensora,2
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M AFO + tala extensora
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Fonte: elaborado pela autora
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Em relacdo a locomog¢do, 40% (n= 6) da amostra ¢ capaz de deambular sem
nenhum tipo de apoio, 13% (n= 2) deambulam com o auxilio de andador. Ha 47% (n= 7) ndo

deambulam, porém, 2 deles conseguem se locomover utilizando cadeira de rodas (tabela 6).

Tabela 8§ — Deambulagao independente e com o uso de dispositivos auxiliares

Identificacado Locomocao Dispositivo auxiliar de locomocao

1 Nao deambula -

2 Deambulador independente -

3 Nio deambula -

4 Deambulador independente -

5 Deambula com auxilio Andador

6 Nao deambula -

7 Deambulador independente -

8 Deambulador independente -

9 Deambulador independente -

10 Néao deambula Cadeira de rodas
11 Nao deambula Cadeira de rodas
12 Deambulador independente -

13 Deambula com auxilio Andador

14 Nio deambula -

15 Néao deambula -

Fonte: dados da pesquisa

5. DISCUSSAO

O presente estudo buscou descrever o perfil das 15 criancas com
mielomeningocele participantes da pesquisa e acompanhar a trajetéria do desenvolvimento
neuromotor e funcional destas por meio de avaliagdes. Dentro dessa amostra nao foi possivel
identificar predilecdo por sexo, considerando que hd um nimero muito proximo de
acometidos de ambos os sexos (8 meninos e 7 meninas). O estudo de Ferreira et al., (2020)
também encontrou essa semelhanca ao pesquisar o nimero de nascidos vivos com espinha
bifida entre 2015 e 2017 em todas as regides do Brasil e encontrar 52% sendo do género
masculino e 45,8% feminino.

Em relacdo a idade materna durante a gestacdo, Ramos e colaboradores (2023)
afirmam que esse fator ndo esta diretamente relacionado ao desenvolvimento de defeitos do
tubo neural, porém o risco aumenta em maes muito jovens (< 19 anos) ou com idade mais
avangada (> 41 anos). Ja Ferreira et al., (2020) encontrou que a maioria dos casos registrados

foram de maes na faixa de 20 a 39 anos (81,4%); essa realidade ¢ refletida na pesquisa, uma
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vez que a idade mediana encontrada foi de 32 anos, com desvio padrao de apenas 6.45, ndo
havendo nenhuma mae com menos de 21 anos e apenas uma acima de 41 anos.

O avango da medicina fetal possibilitou o diagnostico de malformacdes e defeitos
congénitos tais como a mielomeningocele ainda durante a gestacdo. Através do ultrassom
morfoldgico, também chamado de ecografia fetal, é possivel fazer esse diagnostico ainda no
segundo trimestre, entre a 20° e 22° semana (BIZZI; MACHADO, 2012). Todos os infantes
do estudo tiveram diagnostico ainda no segundo trimestre por meio de ultrassonografia, o que
possibilitou ser feita a cirurgia de correcdo ainda no periodo pré-natal, por volta da 25°
semana de gestacao.

A corregdo intra-uterina do defeito é recomendada, pois protege o tecido medular,
evitando que a exposicao a agressdes mecanicas € quimicas causem o aumento da extensao da
lesdao medular. Além disso, o procedimento auxilia na regressdo da herniacdo do cerebelo, o
que reduz a necessidade de derivagdo ventriculo-peritoneal apos o nascimento, e dobra as
chances de deambulacdo sem auxilio aos 2 anos (ADZICK et al., 2011). Em 2017, Botelho e
colaboradores realizaram um estudo sobre a correcao intra-uterina em que a idade gestacional
média era 24,5 semanas; muito proximo a média da amostra, em que os procedimentos
ocorreram por volta da 25° semana.

J&4 em relagdo ao tipo de parto, o mais comum encontrado na pesquisa de Ferreira
et al., (2020) foi a cesarea (81,2% dos casos); 0 mesmo també&m ocorreu neste estudo, em que
100% das criangas nasceram por cesariana. A escolha médica pela realizacdo da cesérea,
principalmente antes do inicio das contragdes uterinas, deve-se a relacdo dessa via com um
melhor prognoéstico de fungdo motora quando comparada a via vaginal, porque ha uma
minimizac¢do do trauma na medula espinhal (DO AMARAL, 2017).

Os partos registrados pela pesquisa ocorreram por volta de 33° semana, sendo que
80% das gestagdes ndo completaram 37 semanas, o que caracteriza prematuridade. A corregdo
pré-natal da MMC traz muitos beneficios, incluindo o aumento das chances de deambulagao
independente; todavia, este método também traz riscos de parto pré-termo. A prematuridade
pode comprometer o desenvolvimento neuropsicomotor, prejudicando a aquisicdo de
habilidades motoras e cognitivas (FRAGA, 2021).

Em relacdo ao quadro motor, ¢ necessario considerar o nivel anatomico e o
funcional da lesdo medular. A ecografia fetal permite identificar ainda durante a gestagdo o
nivel e extensao da lesdao medular; com base nos comprometimentos causados pela lesao,
pode-se classificar o nivel funcional, que pode ser tordcico, lombar alto, lombar baixo ou

sacral (DO AMARAL, 2017; SCONTRI, 2019).
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Pacientes com nivel tordcico ndo apresentam sensibilidade ou for¢a muscular
abaixo do quadril. Aqueles com nivel lombar alto apresentam controle de tronco normal,
alguma perda de sensibilidade abaixo do quadril e alguma for¢ca nos musculos adutores e
flexores do quadril ou nos extensores de joelho. Pacientes com nivel lombar baixo irdo
apresentar forca muscular dos flexores dos joelhos, dorsiflexores de tornozelos ou dos
abdutores de quadril. No nivel sacral ha for¢a nos flexores plantares do tornozelo ou dedos
dos pés e nos extensores do quadril (HOFFER, 1973).

Na amostra, 40% (n= 6) das criangas tem nivel funcional sacral e 13% ndo tem
nenhum déficit motor, de forma que ¢é possivel especular um bom prognéstico de
deambulagdo. Os fatos de que todos fizeram a corre¢do intra-uterina ¢ nasceram de parto
cesareo corroboram com esse prognostico.

Segundo Ramos (2023), a hidrocefalia ocorre em cerca de 80% dos casos de
neonatos acometidos com essa condi¢do; em alguns casos, principalmente quando ¢ realizada
a cirurgia fetal, ndo é necessario a colocacdo da DVP apds o nascimento. O estudo também
traz que a bexiga neurogénica ocorre em cerca de 90% dos casos, necessitando de
acompanhamento para evitar complicacdes no trato urindrio superior ¢ infec¢des do trato
urinario. A medula presa costuma ser mais comum nas corregdes poOs-natais. Outro fator
importante ¢ que as deformidades nos pés dessas criangas sdo comuns, sendo o pé torto
congénito (PTC) o tipo de deformidade mais comum, quando ndo tratado precocemente ¢
necessaria intervencao cirurgica (RAMOS, 2023).

Os achados deste estudo corroboram com esses dados, uma vez que 9 neonatos
apresentaram hidrocefalia e 3 desses ndo precisaram da derivagdo. 50% dos pesquisados
apresentaram bexiga neurogénica e sdao acompanhados por urologistas para evitar
complicacdes. Apenas 1 das 15 criangas apresentou diagnostico de medula presa. 60%
nasceram com o pé torto, porém apenas 55,5% fizeram o tratamento de correcao.

A amostra foi avaliada por meio de 2 escalas, a HINE e a Bayley III. O estudo de
Haataja et al. (1999) traz que o escore 6timo da HINE, que indica auséncia de alteragdes
neurologicas € bom prognostico motor, varia de acordo com a idade. A pontuagdo considerada
Otima para um lactante de 3 meses ¢ igual ou maior 67, de 6 meses ¢ 70, aos 9 meses ¢ 73, aos
12 meses ¢ 73 e aos 18 meses ¢ 74 pontos. Esse escore ¢ baseado na frequéncia das
pontuagdes da populagdo infantil tipica.

Os escores globais acima de 60 pontos (desenvolvimento tipico) estdo associadas
a marcha independente, entre 41 e 60 pontos (quadro motor menos grave) indica sentar

independente e a possibilidade do uso de dispositivos auxiliares para a marcha e abaixo de 40
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como um severo comprometimento motor, podendo indicar individuos deambuladores
domiciliares ou ndo deambuladores (FURTADO, 2021; ROMEO, 2016).

91% (n= 10) da amostra atingiram a pontuacao subdtima, enquanto apenas 1 (9%)
atingiu a o escore 6timo, o que indica que quase todas possuem prejuizos no desenvolvimento
neuropsicomotor. Todavia, 63,6% (n= 7) das criangas apresenta quadro motor menos grave,
prognodstico para conseguir deambular com auxilio de dispositivos, ¢ 36,4% (n= 4)
apresentam desenvolvimento motor tipico, com progndstico de deambulagao independente.

Ja a Bayley III avaliou o desenvolvimento motor (fino e grosso), cognitivo € a
linguagem (receptiva e expressiva). A pontuacdo desta escala pode ser classificada em 7
diferentes categorias: extremamente baixo (< 69), limitrofe (70-79), abaixo da média (80-89),
mediano (90-109), acima da média (110-119), superior (120-129), muito superior (> 130)
(PAY Y MINO et al., 2023). Os resultados médios obtidos na pesquisa foram: abaixo da
média (80,8 pontos) no dominio cognitivo, limitrofe no dominio motor (72,3 pontos) e abaixo
da média (82,2 pontos) no dominio linguagem. Esses resultados indicam atraso importante
nos dominios avaliados, o quesito linguagem teve a maior pontuagdo média, todavia ainda
assim considerada abaixo da média. Nota-se uma necessidade de intervir e trabalhar todas
essas dimensdes avaliadas.

O estudo de Fernandes et al. (2012) avaliou o desenvolvimento de criangas
prematuras através da escala Bayley III. O ponto de corte utilizado para todas as areas era 85
pontos, pontuagdes iguais ou maiores que essa indicam um desenvolvimento normal ou
acelerado, enquanto pontuagdes menores indicam atraso. A amostra foi composta por 58
criangas e os valores médios encontrados foram 102 pontos no dominio cognitivo, 100 no
motor ¢ 93 na linguagem. 6,9% apresentaram alteracdes cognitivas € motoras, enquanto
29,3% apresentaram atraso na linguagem.

O presente estudo encontrou valores inferiores a esses em todos os dominios.
Apenas 2 individuos ndo apresentaram nenhum tipo de alteracdo do desenvolvimento.
Analisando os resultados, 54,5% (n= 6) das criangas apresentam alteracdes cognitivas, 81%
(n= 9) motoras e 45,5% (n=5) de linguagem. Esses dados, que corroboram com os achados
anteriores, apontam que quase todas as criangas possuem déficits nessas areas avaliadas,
principalmente no que tange a motricidade.

O estudo Pereira et al. (2008) traz que a Fisioterapia pode trabalhar diversos
aspectos como: controle de cabeca e tronco, transferéncias, fortalecimento muscular global,
posicionamento em pé, descarga de peso nos membros inferiores, estimulo sensério-motor

para ganho de equilibrio, estimulo para dissociagdo pélvica e escapular, treino de marcha,
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entre outros. 73% das criancas da pesquisa recebem intervencao fisioterapéutica atualmente, o
que impacta positivamente no desenvolvimento motor e consequentemente em um melhor
prognostico de deambulagao.

Fabrin et al. (2014) analisou quais os tipos de orteses mais utilizados em casos de
MMC na literatura, encontrando que em 46% utilizavam o tipo KAFO, 38% AFO e 15%
HKAFO. O estudo traz ainda que KAFO e AFO sio utilizadas em casos de lesdo lombar
baixa. O KAFO ¢ mais recomendado quando ha déficit de forga em quadriceps e o AFO
quando € necessario apenas maior controle de tornozelo e pé. J& quando o nivel € sacral
geralmente eles conseguem andar sem apoio e nao precisam de AFO.

Neste estudo, todas as criancas que utilizam ortese fazem o uso do tipo AFO, 2
dessas ja utilizaram KAFO anteriormente. Nenhuma necessitou o uso de HKAFO, que
costuma ser o tipo menos comum quando se trata de MMC. Este estudo contou com 6 casos
de nivel funcional sacral, em que metade ndo utiliza ortese (assim como encontrado por
Fabrin) e metade utiliza AFO. Essa diferenga com o que foi encontrado na literatura pode ter
relacio com o fato que a maioria (67%) teve pé torto congénito, o que afetou a
estabilidade/for¢a muscular do segmento tornozelo-pé; 83% destes sdo prematuros, o que na
literatura ¢ relacionado com maiores chances de atraso neuromotor.

Estudos apontam que aqueles com lesdo a nivel toracico ou lombar alto tendem a
necessitar de dispositivos auxiliares para marcha, como cadeira de rodas ou andadores,
enquanto os com nivel lombar baixo conseguem se tornar deambuladores, iniciando a marcha
por volta dos 3 anos e 10 meses de idade. Além do nivel da lesdo, outro fator determinante ¢
quando ocorre o inicio do treino de marcha na Fisioterapia (MACHADO; GERZSON; DE
ALMEIDA, 2019).

Dentre os pesquisados ha 11 que estdo na faixa de idade de 3 a 4 anos, contudo, 4
desses ainda ndo deambulam. Considerando toda a amostra, ha 7 deambuladores comunitarios
e 2 que conseguem deambular apenas em pequenas distancias. 6 criangas ndo deambulam de
nenhuma forma, porém 2 desses se locomovem utilizando cadeira de rodas. Dentre os
deambuladores comunitarios ha todos os niveis funcionais, menos lombar alto, e a maioria
tem o nivel funcional sacral.

A pesquisa de Collange et al. (2008) encontrou que a maioria dos infantes
diagnosticados com MMC apresentam um desenvolvimento de desempenho funcional mais
lento que o de criancgas tipicas, necessitando de assisténcia entre moderada e maxima em
atividades de autocuidado. Também foi relatado a relagdo entre a deambulacdo e a

independéncia funcional, sendo que aqueles que ndo deambulam tendem a apresentar um pior
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desenvolvimento global. Se v€ necessario continuar acompanhar o desenvolvimento
neuromotor e funcional da amostra para concluir se essa afirmativa ird representar a realidade
deles. A Fisioterapia e a terapia ocupacional podem ser determinantes para um bom
progndstico motor e funcional, acarretando uma maior independéncia.

As maiores limitacdes deste estudo foram a amostra pequena e a falta de
continuidade das avaliagdes de alguns dos pesquisados. O tamanho da amostra esta
relacionado com o numero de criancas acometidas por esta condi¢do, considerada rara (com
incidéncia de 1 caso a cada 1000 nascimentos), que foram identificadas nos hospitais
anteriormente mencionados. Houve casos em que os pais concordaram com a participagdo na
pesquisa, porém houve algum impedimento para tal e eles se desligaram do projeto.

Ja a descontinuidade ¢ explicada pela dificuldade de locomogao até o campo de
estudo, tendo em vista que ha familias que nao residem na cidade de Fortaleza. Dentre aqueles
que residem na cidade ha ainda uma dificuldade relacionada a disponibilidade para realizar as
avaliagdes devido a agenda corrida dos pais. Algumas criancas compareceram para a
aplicacdo do teste Bayley III, porém devido a duracao da avaliagdo e/ou o estranhamento ao

ambiente, ndo conseguiram conclui-la.

6. CONCLUSAO

Com esse estudo foi possivel concluir que o perfil de criancas acometidas pela
mielomeningocele ¢ variado e que as repercussdes cognitivas, motoras e funcionais dependem
de diversos fatores, para além do nivel da lesdo medular. Todas as criancas apresentaram um
nivel funcional abaixo daquele acometido pela lesdo, o que ¢ indicativo de melhor
desenvolvimento neuromotor e¢ maior desempenho funcional. A maioria da amostra ja
deambula, seja de forma independente ou com apoio.

Ainda que os resultados da Bayley III apontem para um desenvolvimento
limitrofe no quesito motor, os resultados da HINE indicaram que nenhuma crianga apresenta
comprometimento motor grave. Dentre a amostra ha inclusive deambuladores comunitérios e
aqueles que deambulam com auxilio. Mesmo aqueles que ainda nao sdo capazes de deambular
podem realizar este feito no futuro, levando em considera¢do o atraso no desenvolvimento
causado por diversos fatores. A realizagdo do treino de marcha e uso de Orteses sdo
auxiliadores nesse processo; hé ainda a possibilidade de uso dispositivos auxiliares de marcha

e outros meios para a locomogdo, como a cadeira de rodas.
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Em relacdo ao cognitivo e a linguagem, os resultados foram limitrofe e abaixo da
média, respectivamente; de forma que, para além da motricidade, também ¢ necessario focar
nesses quesitos. As intervencdes de profissionais como os neurologistas, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos devem-se basear nos déficits apresentados por cada
crianca. Esses déficits podem ser identificados por avaliagdes através de escalas como a
Bayley, HINE e outras. Assim ¢ possivel potencializar o desenvolvimento de cada um desses
individuos, respeitando as limitagdes deles e atingindo ganhos funcionais importantes para o
seu cotidiano.

Sugere-se a realizagdo de outros estudos com foco nessa populagdo, que
contenham uma amostragem maior ¢ um tempo de estudo mais prolongado, para assim

compreender melhor o impacto no desenvolvimento relacionado a essa condigao.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TiTULO DA PESQUISA: DESENVOLVIMENTO NEUROPSICOMOTOR DE
CRIANCAS COM MIELOMENINGOCELE

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Renata Viana Brigido de Moura Juca

CARGO/ FUNCAO: Professora Departamento de Fisioterapia. Fisioterapeuta INSCRICAO
CONSELHO REGIONAL: CREFITO 3 -126726

1. PARTICIPACAO NA PESQUISA:
Prezado(a) Colaborador(a)

Seu(sua) filho(a) esta sendo convidado(a) a participar desta pesquisa que tem como
objetivo avaliar o desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com mielomeningocele apos
cirurgia para correcdo intrauterina até os dois anos de idade. Todos os participantes serao
avaliados inicialmente através da aplicacdo de um questionério que tem como objetivo coletar
os dados individuais, familiares, antecedentes materno e da crianca, historia da doenca atual,
dados de acompanhamento da crianga por médicos e terapeutas, dados relacionados ao nivel
de lesdo e componentes neuroldgicos, fatores contextuais relacionados a moradia, lazer e
rotina, fatores comportamentais como relacionamento com familiares, humor e tolerancia a
frustracdo, e capacidades funcionais da crianga, verificando também o uso de equipamentos
ou nao para realizagdo de atividades. A entrevista inicial durara em torno de 20 minutos e as
avaliacdes em torno de 40 minutos, somando 1 hora, podendo ser interrompida caso ha
necessidade. Logo depois, sera avaliado o nivel neuroldgico da crianga através da somestesia,
forca, tonus muscular e reflexos miotaticos. Na sequéncia serd aplicada a escala Alberta Infant
Motor Scale (AIMS) que serd utilizada nas avaliagdes até os 18 meses, a fim de conhecer
como estd o desenvolvimento motor da crianca e quais as suas dificuldades. A crianga sera
colocada na maca tablada préximo do avaliador, que por sua vez utilizard objetos para chamar

a atencao e conseguir que ela faca as posturas de forma independente. A aplicacdo dessa
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escala ¢ realizada a partir da observacao livre da crianga em quatro posturas, de acordo com a
idade cronologica. O examinador observa a crianca levando em consideragdo aspectos da
superficie do corpo que sustenta o peso, a postura € os movimentos antigravitacionais. A
partir dessa observagao os itens sdo pontuados, somados e colocados no grafico para que seja
feita uma correlagdo da pontuacdo e a idade da criancga. Depois serd utilizada a escala HINE,
realizada por meio da observagdo de itens que incluem caracteristicas sobre fungdo, postura,
movimentos, tonus e reflexos dos nervos cranianos, totalizando 26 itens. O aplicador coloca a
crianca em maca tablada ou tatame e inicia expondo a criangca a diferentes posturas e
manipulando de acordo com o que se deseja ser observado. A ultima escala utilizada sera a
Escala Bayley Il de Desenvolvimento Infantil, que acrescenta dados socioemocionais e
comportamentais a avaliagdo do desenvolvimento da crianga. Essa escala pode ser aplicada
em criancas de 1 a 42 meses, ¢ utiliza um kit especifico, contendo as fichas de avaliagdo e
recursos que sdo utilizados com as criangas, sendo esses alguns brinquedos e materiais
variados que possibilitam o preenchimento adequado dos itens estabelecidos. A avaliadora
preenche as fichas de cognicdo, linguagem e motricidade, realizadas através de observagao.
As fichas de aspectos socioemocional e comportamental sdo preenchidas através de

questionarios com o responsavel.

0. RISCOS E DESCONFORTOS:

Nenhum procedimento previsto na avaliacdo apresenta risco de dor as criancas. Os
riscos previstos para as criangas participantes deste estudo sdo: possivel desconforto ou
estranhamento do ambiente durante a avaliagdo, que serda minimizado pela suspensdo da
avaliacdo até que a crianca se acalme. Serd mantido total sigilo sobre os dados coletados,
assim como descri¢cdo e anonimato, respeitando a autonomia de todos os colaboradores, sendo

possivel a interrup¢do da pesquisa a qualquer momento.

0. BENEFICIOS:

A crianca e a familia se beneficiarao deste estudo ao receber um relatorio de avaliagao
funcional e neuropsicomotora, assim como feedback dos resultados obtidos pela crianca e
orientacdes em relacdo a encaminhamento de reabilitacdo e consultas de profissionais
especialistas, além da disponibilidade do Servico Social e Psicologia do NUTEP para apoio ¢

suporte a familia.
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0. FORMAS DE ASSISTENCIA:

Se vocé precisar de alguma orientacao por se sentir prejudicado por causa da pesquisa,
ou se o pesquisador descobrir algum outro fator que precise de orientagdao, vocé€ podera ser

orientado pelo mesmo.

0. CONFIDENCIALIDADE:

Todas as informagdes que o(a) Sr(a). nos fornecer ou que sejam conseguidas pela
entrevista serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Suas respostas ficardo em segredo e o

seu nome sera preservado mesmo quando aos resultados forem apresentados.

0. ESCLARECIMENTOS: Se tiver alguma duvida a respeito da pesquisa e/ou dos

métodos utilizados na mesma, pode procurar a qualquer momento o pesquisador responsavel.

Nome do pesquisador responsavel: Renata Viana Brigido de Moura Juca
Instituicdo: Universidade Federal do Ceara
Endereco: Rua Alexandre Barauna, 949 — Rodolfo Teofilo

Telefone p/contato: (85) 33668146

Se desejar obter informagdes sobre os seus direitos € os aspectos éticos envolvidos na
pesquisa poderd consultar o Comité de Etica. O CEP/UFC/PROPESQ ¢ a instancia da
Universidade Federal do Ceara responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos

éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos.

Comité de Etica em Pesquisa da UFC/PROPESQ:
Rua Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Teofilo, telefone: 3366-8344/46.

(Horario: 08:00-12:00 horas de segunda a sexta-feira).

0. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS:
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Caso o(a) Sr(a). aceite participar da pesquisa, ndo recebera nenhuma compensagao

financeira.

- CONCORDANCIA NA PARTICIPACAO:

Se o Sr. estiver de acordo em participar devera preencher e assinar o Termo de
Consentimento Pos-esclarecido que se segue, e recebera uma via deste Termo.

O participante da pesquisa ou seu representante legal, quando for o caso, devera
rubricar todas as folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — apondo
sua assinatura na ultima pagina do referido Termo.

O pesquisador responsavel deverd da mesma forma, rubricar todas as folhas do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — apondo sua assinatura na ultima

pagina do referido Termo.

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo  presente  instrumento que atende as  exigéncias  legais, o

Sr.(a) , portador da

cédula de identidade , declara que, ap6s leitura minuciosa do

TCLE, teve oportunidade de fazer perguntas, esclarecer duvidas que foram devidamente
explicadas pelos pesquisadores, ciente dos servigos e procedimentos aos quais sera submetido
e, ndo restando quaisquer dividas a respeito do lido e explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta

pesquisa. E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Fortaleza-Ce., de de

Assinatura do Participante ou Representante Legal

Assinatura do Pesquisador
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APENDICE B - FICHA DE AVALIACAO INICIAL

FICHA DE AVALIACAO MMC FETAL
Data de avaliagao:  / /
1.DADOS DE IDENTIFICACAO
1.1 DADOS PESSOAIS

Nome: Datade Nasc.:  / /

Idade cronolégica: Idade corrigida:

Mae:

Profissdo: Pai:

Profissdo: Telefo

ne:

1.2 ANTECEDENTES DA CRIANCA

Data da cirurgia fetal: / /

Idade gestacional na cirurgia:

Nivel de lesao:

- Cirurgias associadas:

( ) Hidrocefalia () Pé torto congénito

() Bexiga neurogénica () Sondagem

( ) Medula presa ( ) Outra

Faz uso de medicacao/Qual:

1.3 ANTECEDENTES MATERNOS



Idade gestacional do parto:
Tipo de parto: Normal () Cesarea ()

Histoéria da gestacao:

Historia do parto:

2. HISTORIA DE DOENCA ATUAL (HDA)

- Acompanhamento médico:

() Neurologista () Ortopedista
() Nefrologista () Urologista
() Outros

- Acompanhamento terapéutico:
() Fisioterapia - 2 em 2 meses (SARAH)

() Terapia Ocupacional

() Fonoaudiologia

() Outro

- Orteses:

() AFO () Outro

() Dennis Brown

3. ESTRUTURA E FUNCAO

3.1 INSPECAO GERAL
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3.2 CAPACIDADES E LIMITACOES

ATIVIDADES LIMITADAS
CAPACIDADES FUNCIONAIS

3. NIVEL DA LESAO

3.1 CLASSIFICACAO DO NiVEL DA LESAO

1 | Toracico: paciente que nao apresenta sensibilidade e nem musculatura ativa nos

quadris e abaixo deles

2 [ Lombar alto: pacientes que apresentam forca flexora e adutora dos quadris e

eventualmente extensora de joelhos

3 | Lombar baixo: paciente que apresenta funcionantes os musculos psoas, adutores,
quadriceps, flexores mediais dos joelhos e eventualmente tibial anterior e/ou gluteo

médio

4 [ Sacral: além dos musculos presentes a nivel anterior, o paciente apresenta fungao de

flexao plantar e/ou extensora de quadris

3.2 REFLEXOS MIOTATICOS

NORMAL | HIPER | HIPO [ AUSENTE

AQUILEU




ADUTOR

PATELAR

BICIPITAL

ESTOLORRADIAL

TRICIPITAL

3.3 PADROES DE MOVIMENTO

AIMS

ID. CRON.

ID. CORR.

DATA

PONT.

PERCENTIL

1* AV.

2" AV.

3" AV.

4" AV,

5" AV.

6" AV.

4. FATORES CONTEXTUAIS

4.1 COMPOSICAO FAMILIAR E MORADIA:

4.2 RELACIONAMENTO COM FAMILIARES:

4.3 ROTINA (SONO/LAZER/BRINCAR):

4.4 MANIFESTACOES

COMPORTAMENTAIS (HUMOR/MEDO/FRUSTRACAO/LIMITES):

35



4.5 ESCOLA (AMBIENTE/RENDIMENTO/DIFICULDADES):

5. ATIVIDADE E PARTICIPACAO

5.1 USO DE ORTESES E EQUIPAMENTOS

EQUIPAMENTO CASA/TERAPI | ESCOLA
A

MOBILIDADE

DE PE

SENTAR (POSICIONAMENTO)

BANHO

COMUNICACAO
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