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RESUMO

A Mielomeningocele € um tipo de malformacao coni@géda coluna vertebral e da medula
espinhal, de causas multifatoriais. Causa limitagi® desenvolvimento da crianca e a sua
funcionalidade, necessitando de assisténcia, actdmpsgento multiprofissional e
intervencgdes interdisciplinares de reabilitagdoerfermagem atua nesse processo e, assim,
diante do exposto, buscou-se avaliar a funcionddidda crianca com Mielomeningocele e
verificar se os familiares tém ofertado cuidadosaderdo com suas necessidades. Estudo
descritivo, transversal, com abordagem quantitathymicou-se um questionario estruturado
que documenta as habilidades funcionais da criaacassisténcia dos cuidadores e as
modificacbes do ambiente para as areas de autdojidaobilidade e funcédo social.
Participaram do estudo 79 criancas na faixa eti&rid a 7 anos e 6 meses, com diagnostico de
Mielomeningocele. A pesquisa foi realizada no Qerde Neurorreabilitacdo SARAH de
Fortaleza. Nos resultados obtidos observou-se @gehabilidades funcionais as criancas
apresentaram desenvolvimento inferior ao esperAdoferta de condi¢cdes favoraveis a
promocao de independéncia da crianca no domicilicaamelhoria das habilidades com
diminuicdo da assisténcia pode levar a uma maidmlidade para a melhoria no autocuidado.
Na assisténcia observou-se maior dependéncia aal@amnobilidade, associada a dificuldade
nas transferéncias, locomoc¢do em ambiente extepsraas. Na area de autocuidado uma
maior assisténcia fornecida foi nos cuidados cdrexdga e o intestino neurogénico, o banho,
0 uso do banheiro, e o vestuario de membros imérioNa funcéo social as dificuldades
foram resolucdo de problemas, seguranca e exprésséional, sendo a area com menor
assisténcia do cuidador e maior independéncia @amoar. As criangcas apresentaram-se
funcionais no autocuidado para alimentacéo, higogak cuidados com cabelos, nariz e face,
e vestuario de membros superiores. Na mobilidade teaior independéncia para
transferéncia e mobilidade em cama, locomocéo ebieate interno, usando, evidentemente,
0 arrastar ou marcha com apoio. As modificacOedeswes foram as da infancia e de
reabilitacdo. Diante do exposto, conclui-se querancas com Mielomeningocele tém um
menor desempenho funcional nas habilidades, masnpa@r estimuladas a desenvolver as
suas potencialidades no processo de reabilitac@nidador fornece assisténcia, mesmo nas
areas em que as criancas demonstram independéneis, € necessario diminuir a
superprotecao e favorecer a estimulacdo dessagasigelos cuidadores. Assim se favorece

a promocéao da saude com qualidade de vida par@mim mae/filho, aumentando a insercéo



social e a autonomia desse publico na adolescéa@afermagem de reabilitagdo tem papel
fundamental junto a equipe, focando nos treinos parautocuidado ou orientagcdo na
assisténcia do cuidador com conhecimento, humanesqualidade. Acredita-se que avaliar a
funcionalidade de criancas através de instrumeniantificavel € de grande valor aos
profissionais da neurologia, por nortear o perfitssge publico e dos cuidadores,
vislumbrando-se o que pode ser potencializado m@vlo de independéncia.

Palavras-Chave: Atividades Cotidianas. CriancaMielomeningocele. Enfermagem.
Reabilitagéo.



ABSTRACT

The Spina Bifida is a type of spine’s congenitallforanation and spinal cord, caused by
several factors. It causes limitations to the c¢biits development and their functionality,
requiring assistance, multidisciplinary monitoringnd interdisciplinary rehabilitation
interventions. Nursing operates in this processtaod on the above, we sought to avaliate
the children's functionality with Spina Bifida andrify if the families have offered the care
according to their needs. It was made a descripti@esversal study with a quantitative
approach. It was applied a structured questionmoementing the functional abilities of the
child, the caregivers’ assistance and environmesftahges in self-care areas, mobility and
social function. The study included 79 (seventyehichildren, aged from 3 to 7,5 years,
diagnosed with Spina Bifida. The research was l@adéNeurorehabilitation Center SARAH,
in Fortaleza. In the results obtained were obsetliatin the functional skills, children had
lower development than expected. Promoting thedddils independence in their own
residences, by provisioning favorable conditions tieem, or improving their skills giving
them less assistance, could lead them to a greetbeility, improving self-care. In assistance
was observed bigger reliance on the mobility alieed to transfers’ problems, locomotion
in the external environment and stairs. In selecarea was provided more assistance in the
care of the bladder and the neurogenic bowel, enhith, toilet training and lower limbs’
clothing. In Social function, the difficulties wene solving problems, safety and functional
expression, being the area with less assistanoe devegivers and increased independence of
children. Children have shown to be functional aif-sare for feeding, oral hygiene, hair
care, nose and face and upper limbs’ clothing. @itity, children increased independence
on the transfer and mobility in bed, indoors, draggr using supported gait. The obvious
changes happened in childhood and during the riglaéibn process. Therefore, it is
concluded that children with Myelomeningocele hadower performance in functional
abilities, but could be stimulated to develop theatential in rehabilitation process. The
caregiver provides care, even in areas where emldhow independence, but is necessary to
reduce the over-protection and encourage the siioanl of these children by caregivers.
Therefore, health promotion is favored with lifeatjty to the mother/child pair, increasing
social inclusion and autonomy to that public duraaplescence. Rehabilitation nursing has a

fundamental role with the team, focusing on setec#&aining or caregiver assistance



guidance with knowledge, humanism and qualitys believed that to evaluate the children’s
functionality through quantifiable tool is somethinof great value to neurology’s
professionals, because it's guide this public deddaregivers profile, envisioning what could

be enhanced and promoted for their independence.

Keywords: Activities of Daily Living. Child. MyelomeningoceléNursing. Rehabilitation.



RESUMEN

La espina bifida es un tipo de malformacion cortgéde la columna vertebral y la médula
espinal, de causas multifactoriales. Causa linotees al desarrollo de los nifios y su
funcionalidad, lo que requiere la asistencia, lpesusion y las intervenciones de
rehabilitacion de multiples interdisciplinares. &mheria opera en este proceso y por lo tanto
en lo anterior, se traté de evaluar la funcionalidal nifio con espina bifida y verificar que
las familias han ofrecido atencién de acuerdo a memesidades. Estudio descriptivo,
transversal, con abordaje cuantitativo. AplicO westionario estructurado documentar las
capacidades funcionales de los nifios, la asistedeialos cuidadores y los cambios
ambientales en las areas de cuidado personal,\diaiad y la funcidén social. En el estudio
participaron 79 nifios de 3 a 7 afios y 6 mesesdamgmoistico de espina bifida. La encuesta
se realizd en Neurorrehabilitacion Centro SARAHFdetaleza. Los resultados obtenidos se
observé que las capacidades funcionales de los mpfesentaron menor que el desarrollo
esperado. La oferta de condiciones favorablesgraraover la independencia en el hogar del
nifio o la mejora de competencias con la asistatismainucion puede conducir a una mayor
movilidad para mejorar el autocuidado. Entre lastastes habia mayor confianza en el area
de movilidad, relacionado con problemas en lassfeaancias, la locomocion en el ambiente
externo y las escaleras. En el autocuidado asiaténea incrementada proporcionada era en
el cuidado de la vejiga neurogénica y el intestipafiarse, ir al bafio, y la ropa de los
miembros inferiores. Dificultades funcién socia®ta solucién de problemas, la seguridad y
la expresion funcional, y el area con menos asisieruidador y una mayor independencia
del nifio. Los nifios presentaron funcional en eb-@uidado para la alimentacion, higiene
bucal, cuidado del cabello, la nariz y la caraa ydpa superior del cuerpo. Movilidad habia
una mayor independencia para la transferencianyohdlidad en la cama, consiguiendo en el
interior, utilizando, por supuesto, arrastrar oarapoyado. Los cambios evidentes fueron la
infancia y la rehabilitacion. Teniendo en cuentaafderior, se concluye que los nifios con
espina bifida tienen un menor rendimiento funcioeal habilidades, pero pueden ser
estimulados a desarrollar su potencial en el pmdes rehabilitacion. El cuidador brinda
atencion, incluso en areas donde los nifios muelstremependencia, pero es necesario para
reducir la proteccion contra una y favorecer lamgacion de estos nifios por los cuidadores.

Por lo tanto a favor de la promocion de la salud leocalidad de vida de la madre / hijo, el



aumento de la inclusién social y la autonomia guadolescencia publico. La rehabilitacion
de enfermeria juega un papel clave en el equipogestra en la capacitacion para el
autocuidado o la orientacién sobre asistencia deidaon el conocimiento, el humanismo y
la calidad. Se cree que evaluar la funcionalidadodenifios a través de la herramienta
cuantificable es de gran valor para los profesemdke la neurologia, guiados por el perfil de
este publico y cuidadores, viendo a ti mismo lo geepuede mejorar y promover la
independencia.

Palabras clave: Actividades Cotidianas. Nifio. Mielomeningocele. fdtmeria.
Rehabilitacion.
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1 INTRODUCAO

1.1 O problema, a justificativa e a relevancia

A Espinha Bifida (EB) é uma malformacéo congéniaadrente de Defeito de
Fechamento do Tubo Neural (DFTN), que envolve tecigbbrejacentes a medula espinhal,
arco vertebral, musculos dorsais e pele (JORDE; EARBAMSHAD, 2010; BOYER;
YEATES; ENRILE, 2006). A espinha bifida € classifia em espinha bifida oculta e espinha
bifida cistica, sendo as duas formas principaiseaiMjocele e a Mielomeningocele (MMC).
A mais comumente observada € a Mielomeningocelequa ha uma protrusdo cistica
contendo tecido nervoso exposto nao coberto per (@AIVA; CORREA; SANTO, 2011;
WINKELSTEIN, 2006).

A MMC é um tipo de malformacdo congénita da colweatebral e medula
espinhal, caracterizada por paraplegia flacidaezagldo sensitiva abaixo do nivel da leséo, o
que implica comprometimento do sistema nervosaaermo sistema uroldgico e do sistema
musculoesquelético (ALFARRA; ALFARRA; SADIQ, 201X IPRIANO et al, 2009;
GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009; SWARTWOUTet al, 2008). Podem também
apresentar alteragdes do funcionamento do sistesteomtestinal e tegumentar.

Bizzi e Machado (2012) referenciam que a incidémbodal varia de 0,1 a 10
casos para cada mil nascidos vivos. A incidénciadial da MMC tem associagcdo com
regides de baixo desenvolvimento socioeconémiamocdemonstrado pelo mapa de defeitos
congénitos publicados pela Organizacdo Mundial alzd& (OMS), em 2003. Segundo esses
dados, as menores prevaléncias de espinha bifidangonascidos vivos ocorriam na
Franca/Paris (0,077) e Inglaterra/Pais de Gal@9%), e as maiores prevaléncias ocorriam no
México (1,525) e Venezuela (1,196). O Brasil fdiere&lo por esse estudo como sendo o
guarto pais com maior incidéncia de espinha b#itae os 41 paises estudados, com taxa de
1,139 a cada mil nascidos vivos.

Borba et al. (2012) e Baldisserotto, Kondo e Chamlian (2010) seus estudos
epidemiolégicos, referenciam que a MMC é uma dass nfiequentes malformacdes
congénitas do mundo, apresentando uma frequéncidl:H800 nascidos vivos, com
predominancia em recém-natos do sexo feminino magke branca. Na pesquisa de Fujisawa
et al. (2011) e Au, Ashley-koch e Northrup (2010) os dadwostram que a incidéncia é
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variavel de 1 a 10 por 1.000 nascimentos, de acoodo a geografia e a origem étnica do
pais. Nos Estados Unidos, a incidéncia de espiifida é estimada em 1: 1000 recém-
nascidos.

A Rede SARAH admitiu, nos ultimos 10 anos, 3.75&ngas com espinha bifida
para participacdo de programas de reabilitacaotihi@EDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2011). Devido ao risco de recorréncia referida instituicdo realiza
também as orienta¢des preventivas quanto a fujuaaglezes.

O risco de recorréncia em futuras gravidezes deasal que teve um filho com
DFTN é cerca de 25 a 50 vezes maior que o risquogalacdo em geral, situando-se entre
4% e 5% (MEDEIROSt al, 2011; SANTOS, 2009). Em estudo realizado em lsegpitais
de reabilitacdo da Rede SARAH no ano de 2013, eptes uma recorréncia predominante
em primos, tios e irmdos (REDE SARAH DE HOSPITAIE REABILITACAO, 2013).

As malformacdes congénitas, como a espinha bidid@a,uma condi¢do crbnica,
pois seus portadores tém a necessidade de cuidafissipnal prolongado e continuado
(GAIVA; CORREA; SANTO, 2011; COSTA; ALVES; LUNART2006). Os pacientes com
MMC tendem a se tornar menos ativos e podem pearaealizar a marcha com o passar dos
anos, devido, sobretudo, a obesidade e as defatesdartopédicas, o que se correlaciona
com a dependéncia para as atividades de vida .d@wi@os fatores clinicos estdo associados
com a marcha, o segmento neuroldgico e as fra(dsISAWA et al, 2011; ROCCO,
2007).

A MMC é uma malformacao que limita a funcionalidai@ecrianca e pode deixa-
la parcial ou totalmente dependente do cuidadoa @er atividades de vida diaria. As
alteracdes fisicas, motoras ou cognitivas podeetferir no autocuidado e nas atividades do
dia a dia. O familiar ou o principal cuidador pajesentar desgastes fisicos pela assisténcia
continua prestada a crianca, em virtude das lidgse dos problemas associados a MMC.

Foi relato na pesquisa de Albergaria (2011) em ngcda com MMC
acompanhadas em ambulatério de hospital escolaestndo de Santos (2009) sobre a saude
de criancas e adolescentes com MMC, que as lingtag@otoras e sensitivas e os diversos
problemas de saude associados a essa condicdo podepnometer a qualidade de vida
(QV). Neste contexto, Pereira, Teixeira e Santo81Z2 referem que a (QV) busca
multiplicidade de dimensdes, quando se vé o serahantom necessidades fisioldgicas,
psicolégicas e sociais, além de aspectos individu@itam, ainda, o conceito preconizado
pela OMS (1998), segundo o qual a qualidade de refliete a percepcao dos individuos de
gue suas necessidades estdo sendo satisfeitasgadasee se eles tém oportunidade de
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alcancar a felicidade e a autorrealizacéo, indep@edente de seu estado de saude fisico ou
das condic¢des sociais e econdmicas.

Em doencas que levam a limitagdes de funcionaliddelee se ver, pensar e agir,
tentando minimizar as incapacidades e lembrandmedoestar e na qualidade de vida desses
sujeitos, como bem dimensionado pela OMS.

Outro fator importante na dimensdo da MMC é a Pg@nala Saude (PS). Buss
(2010) descreve a PS como o processo de capacithgzdodividuo, da familia e da
comunidade para atuar na melhoria da sua qualidadgida e saude, incluindo maior
participacdo no controle desse processo. Cita @uémiportancia direta da atuagdo dos
profissionais de saude, dos dirigentes politicatag acdes de politicas. As criangcas com
MMC e seus familiares, necessitam de almejar oagaortismo e precisam de que sejam
“empoderadas”,isto €, desenvolvam habilidades e o poder de &imabeneficio da propria
qualidade de vida, enquanto sujeitos e/ou comuesiativas. A reabilitacdo dentro do
contexto da promocao da saude hospitalar, tem foextal papel com seus profissionais para
trabalhar esses sujeitos para obtencéo dessemdesul

Nutbeam (1999), baseando-se no conceito de prondad&alude segundo a Carta
de Ottawa, vem caracterizar a promoc¢do da saudazefcomo aquela que conduz a
mudancas nos determinantes da saude. Coloca omietetes que estdo sob o controle das
pessoas (condutas individuais, estilos de viddzagéo dos servigos de saude), como 0s que
estdo fora de seu controle (condicbes sociais, 6ecmas e ambientais, assim como a
prestacdo de servi¢os). A reabilitacdo faz parsse@rocesso e vem facilitar o caminho do
conhecimento para mudanca desses determinantes wgtos naspectos, um dos fatores
importante seria, trabalhar a funcionalidade, min&m as consequéncias dos problemas
neurologicos, tornar conhecido as melhores forneasedauto cuidar ou cuidar do outro com
QV, pontos bem trabalhados pela enfermagem delitago.

Conforme a contextualizacdo da PS, vé-se que, @&ndépcia, a falta de
conhecimento das limitacdes e o0 mau planejamentexeaucédo das Atividades de Vida
Diaria (AVD), podem causar prejuizos aos familiagess criancas. A partir dessa realidade,
avaliar a capacidade funcional das criancas com M#f@vés do Inventario de Avaliacao
Pediatrica de Incapacidade (PEDI), objetivando tilear o grau de incapacidade no
autocuidado, na mobilidade e na funcdo social éoitapte, pois essas habilidades s&o
fundamentais na vida da crianca, para que postegittie possam ser tracadas intervencdes
que facilitem a realizagcdo de tarefas importantasa pa sobrevivéncia, a autonomia, a

interacao social e o bem-estar da crianga e dadard
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A partir da classificacéo da funcionalidade, o pJamento do treino familiar e a
estimulacdo da crianca serdo mais objetivos, piewchoita atuacdo do enfermeiro de forma
precisa, com direcionamento de estratégias paratantento e a reabilitacdo da crianca,
tentando desenvolver mecanismos de enfrentament@adesédo, vislumbrando sua
independéncia funcional. O enfermeiro tem atuagaportante como membro da equipe
interdisciplinar e os demais profissionais de rdgabao também sdo fundamentais nesse
processo, tentando minimizar as dificuldades e ipiap meios para a melhoria das
habilidades funcionais.

O enfermeiro executa varias fungdes no processealslitacdo neuroldgica, pois
desenvolve orienta¢gBes para a saude que auxiliandim$éduos com comorbidades e/ou com
incapacidades a obterem uma melhor recuperacacamgios fisico, mental, espiritual e
social. Isso possibilita uma melhor QV, que inchirecuperacdo da dignidade, do
autorrespeito e da independéncia.

A experiéncia vivenciada ao longo dos anos comererdira em servigco de
reabilitacdo infantil mostra que os cuidadores ag@mpanham as criancas aos atendimentos
realizam pouca estimulacdo da potencialidade depemdéncia destas, assim como a
escassez na literatura sobre a aplicabilidade destnumento que avalie a funcionalidade de
criangcas com MMC, quantificando de forma preciseapacidade funcional desse publico.
Estes foram aspectos que despertaram o interessestegtar esta tematica. Assim posto,
questiona-se: Como ocorre a funcionalidade dashgaga com MMC? Como se da a
assisténcia fornecida pelos cuidadores as criancas?

O estudo justifica-se porque beneficiard os paisagaisicdo de informacdes
relacionadas a condigcdo de funcionalidade da @iaRgrmitird aos enfermeiros, como
membros da equipe interdisciplinar de reabilitagé&mnonstrar por meio da aplicacdo de
instrumento o desenvolvimento das habilidades @nmas das criancas com MMC nos
quesitos autocuidado, mobilidade e funcdo socigu® € relevante para o planejamento do
trabalho. Além de ampliar a literatura sobre a teadavaliagdo da funcionalidade de
criangcas com MMC, através de instrumento de ciaag#io.

Acredita-se que o conhecimento, a identificacdo avaliacdo da capacidade
funcional e da performance nas atividades da viélaadde criangcas com MMC forneceréo,
assim, subsidios para uma pratica de enfermagens ulieécionada as necessidades

individuais de cada crianca e baseada em evidéparasa promocéao da saude.
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2 OBJETIVOS

- Avaliar a capacidade funcional de criancas cogquekas de Mielomeningocele nas areas de

autocuidado, mobilidade e funcao social.

- Verificar a classificacdo da assisténcia do alodana funcionalidade da crianca com

Mielomeningocele, nas areas de autocuidado, mabligick funcéo social;

- Identificar as modificagcdes realizadas no amleiepara funcionalidade da crianca de
Mielomeningocele, nas areas de autocuidado, mabdice fungéo social.

- Tracar o perfil sociodemografico e clinico deangas com MMC e de seus cuidadores;
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 Contextualizando a mielomeningocele

A Mielomeningocele (MMC) constitui uma malformagdo tubo neural e ocorre
entre a terceira e a quinta semanas de vida istinat E caracterizada pela falha na fus&o dos
elementos posteriores da coluna vertebral, comecpehte protrusdo da medula espinhal e
das meninges (MEDEIRO& al, 2011) (FIGURA 1).

Figura 1 — Formas de manifestacdo de malformac&oldaa vertebral

Espinha bifida

Mielomeningocele

. |
Espinha bifida /4
oculta \

,'/f

Fonte: Tua Saude (2014).

A MMC engloba uma série de malformacdes. As matgfEes clinicas mais
frequentes séo: paralisia de membros inferioretydiios da sensibilidade cutanea, uUlceras
de pele por pressédo, auséncia de controle urindaoal, e deformidades musculoesqueléticas
(B1ZzZI; MACHADO, 2012; GURGEL, 2010).
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A etiologia da Mielomeningocele é heterogénea ema&ria dos casos, ocorre
uma interacdo de fatores genéticos, teratogéniemsbéentais, o que caracteriza essa doenca
como multifatorial (CARAFFA, BIANCHI, 2012ARAUJOet al, 2012).

Muitas causas tém sido propostas, tais como: defia de folato (forma natural
de &cido félico), diabetes materno, deficiénciazileco e ingestdo de alcool durante os
primeiros trés meses de gravid@1ZZl; MACHADO, 2012; MEDEIROSet al, 2011,
REDE SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2011; SANTS, 2009).

A MMC esta dentro do grupo de doencas com Defeitmgénito (DC).
Nhoncanseet al.(2014)citam que para prevenir os DC sdo necessarias dededucacdo em
saude, principalmente quanto a exposi¢ao a temaddgeomo alcool, tabaco e drogas ilicitas.
No seu estudo, observou-se menor escolaridade &as de criancas com DC, resultado
concordante com outros trabalhos. E provavel go@ixa escolaridade seja responsavel pela
maior exposicdo aos teratdogenos, devido ao precdviel de conhecimento dos riscos
envolvidos.

O tratamento criancas portadoras de MMC requervietgdo clinica e cirargica
precoce. A cirurgia de correcao tem como finaliddideinuir a exposicdo da medula espinhal
e raizes ao meio ambiente e a perda liquéricaeopgssibilita reparacdo nervosa e melhora
funcional (FUJISAWAet al, 2011; BRANDAO, FUJISAWA, CARDOSO, 2009).

3.1.1 Desordens associadas

Existem as desordens associadas a MMC, como: ki@l@; malformacéo
Arnold-Chiari Il, medula presa, siringomielia. Adnbcefalia € de manifestagdo precoce, e o
tratamento, quase sempre, demanda intervencagical(REDE SARAH DE HOSPITAIS
DE REABILITACAO, 2011).

A hidrocefalia é o aumento de liquido cefalorragoiaas cavidades cerebrais e
pode ocorrer na MMC, tanto devido a estenose dedaqa como pela obstrugdo das vias de
saida de liquor do IV ventriculo, além de possfetdcdo com alteracdes venosas ocorridas
por uma fossa posterior de volume reduzido (MEDE3R®Dal, 2011; SPERS; PENACHIM;
GARBELLINI, 2011).

Cerca de 90% das criangas com Mielomeningocelendesem hidrocefalia. O
tratamento normalmente é cirdrgico e consiste stal@mcdo de um sistema de derivacao
ventriculo-peritoneal (MEDEIROE! al, 2011; SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

Dilene Maria de Aradjo Facanha



Avaliacdo da Funcionalidade em Criangas com Mieloimgocele 31

Bizzi e Machado (2012), e Adziak al. (2011), avaliam que na ultima década a
correcdo fetal da Mielomeningocele tem sido ampiamelebatida e estudada, fornecendo
dados importantes que apontam para uma reducawid@ncia de hidrocefalia e melhora na
motricidade nos primeiros dois anos e meio de vi@amplicacbes decorrentes da
hidrocefalia e do mau funcionamento do sistema ehévatdo liquodrico figuram entre as
principais causas de Obito de pacientes com Miabkimgecele, fator esse que tem se
mostrado passivel de modificacdo com a correcéauitgrina.

A malformacao de Chiari tipo Il ocorre devido acasacéo tanto do DFTN em si
guanto pela abertura do canal medular, os quamifgen extravasamento liquérico com
consequente falha na distensédo ventricular e nengek/imento craniano, levando a uma
fossa posterior de volume reduzido, na qual o etoebimpelido na parte superior e inferior.
Uma caracteristica peculiar € a regiao torculaterioxima do forame magno (MEDEIROS
et al, 2011; SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

A malformacdo de Chiari tipo Il ocorre exclusivarngen em
pacientes com MMC, com teorias acerca do seu sargonenvolvendo disgenesias do
rombencéfalo e a existéncia de um fluxo liquoriecsdida através da MMC. A malformacéo
de Chiari sintomética € responsavel pela mortaidbeicerca de um terco dos pacientes que a
manifestam. Seu reconhecimento e diagnostico peecosdao fundamentais
para a instituicdo do tratamento neurocirurgicodia® (BlZZI; MACHADO, 2012; STOLL
et al, 2011; JURANEK; SALMAN, 2010).

A medula presa € o estiramento mecanico da medcdausa déficit neurologico
progressivo. Pode causar alteracdo do nivel semsitotor, da funcdo vesical e
desenvolvimento ou agravamento de deformidades g@nemuino-varo ou valgo e escoliose.
O desenvolvimento de clinica relacionada ocorreréapenas 10% a 30% dos casos apoés a
reparacdo da Mielomeningocele (BIZZl; MACHADO, 201REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITAQAO, 2011; SPERS; PENACHIM;ARBELLINI, 2011).

Bizzi e Machado (2012) afirmam que essencialmeatlag as criangas com
Mielomeningocele reparada terdo uma medula comaimi@tdo baixa demonstrada no exame
de Ressonancia Magnética (RM). O diagndstico deutagatesa é feito com base em critérios
clinicos. As criangcas podem apresentar uma ou mhass seis formas mais comuns de
apresentacdes clinica, que sdo: fragueza progaespiora da marcha, escoliose, dor,
deformidade ortopédica e disfuncao urologica (BIZdACHADO, 2012; MEHTAet al,
2010). O diagnostico precoce e a liberacdo cirargia medula presa resultam em

estabilizacdo ou melhora dos sintomas na maioisacdsos. Apesar de estudos avaliarem a
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ocorréncia de medula presa em adultos, acreditprse estiramento medular decorrente de
seu ancoramento seja desenvolvido na fase de e, variando desde o primeiro ano até
cerca de 20 anos de idade, periodo no qual seedémeatento ao seu desenvolvimento.

A siringomielia é outra desordem associada a MMfataFse do acumulo de
liguido cefalorraquiano em cavitacbes dentro da ut@edPode ser secundaria ao mau
funcionamento do sistema valvular ou a malformad&o Arnold-Chiari. Pode causar
desenvolvimento de escoliose, fraqueza muscul&icegére de méaos ou dor lombar (BIZZI;
MACHADO, 2012; STOLLet al, 2011).

3.1.2 Comprometimento - nivel motor

Na espinha bifida, estando a medula e as raizessar impropriamente
formadas, os nervos envolvidos podem ser incapezesntrolar os musculos, determinando
paralisias.

A Rede SARAH de Hospitais de Neurorreabilitacdol90define paralisia alta
como aquela resultante de defeito medular que cameqivel dos segmentos toracicos ou
lombares altos (L1-L2); paralisia média, no segmenédio lombar (L3); e paralisia baixa,
nos segmentos lombares baixos (L4-L5) ou sacrais.

A posicao das raizes motoras lesionadas na medhlanéada de nivel motor. Sua
definicdo € importante para a classificacdo furali@o acompanhamento da crianca e se
torna fundamental para o desempenho das habilidasesonais. Bergamaschi, Faria e
Santos (2012) citam que o nivel anatbmico da lesdator essencial que influencia o
prognostico de deambulacdo em criancas com MMC. fadsres adicionais sdo as
deformidades musculoesqueléticas, outras defi@énoeurolégicas como a do neurdnio
motor superior, sinais e sintomas de malformagdteadspinhais, bem como o gasto energéti-
co e o tipo de ortese.

Quando a medula e as raizes nervosas estdo ingmgnie formadas, 0os nervos
envolvidos podem ser incapazes de controlar os utasscocasionando paralisias. Uma
crianca com nivel neurologico em T12 ou superion teembros inferiores com paralisia
flacida. Flexdo do quadril corresponde a funcdo slegmentos neurolégicos de L1-L3,
enquanto a extensdo do joelho requer funcdo nejicald@e L2-L4. Ocorrendo flexdo do
joelho, subentende-se preservacdo da funcdo ngigaldos niveis entre L5-S2. A flexdo
planta do pé corresponde aos niveis neurolégicoS1d82, e a flexdo dorsal aos niveis
neurolégicos L4-L5 (BIZZI; MACHADO, 2012).
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Spers, Penachim e Garbellini (2011) estabeleceantquao progndstico motor,
que criangas com les6es em nivel neurologico L¥eguem ficar de pé; L4-L5 podem
deambular com algum auxilio. Até os 10 anos deed&8% das criancas possuem marcha,
26% néo deambulam, e 15% conseguem deambular gom @uxilio apenas em domicilio.
Durante a adolescéncia h& nitido declinio na detpéo social (até 17% de queda)
decorrente, em parte, do maior peso corporal eagdel a forca funcional presente ou
decorrente de ancoramento medular.

As formas de locomocéo e o inicio da deambulacaoc@m em diferentes idades
nas criancas com MMC e estdo relacionadas ao ségmeurolégico afetado e a idade. As
criancas com lesdo toracica sdo cadeirantes; aslesfio lombar e sacral sdo geralmente
deambuladoras e indeterminadas, aquelas que ovddserento motor e a condigao fisica
nao as tornam aptas para a marcha, ou, aindaséepracoce da cadeira de rodas. As oOrteses
e os dispositivos auxiliares, como bengalas oudoréa, podem ser necessarios ao treino de
marcha (BRANDAO; FUGISAWA; CARDOSO, 2009).

3.1.3 Problemas secundarios associados

A associacdo do defeito da medula com a hidroeefai MMC determina
problemas secundarios de gravidade variavel comfoamnivel da lesdo e o grau de
envolvimento neurolégico. Sdo problemas associaBegiga Neurogénica (BN), intestino
neurogénico, Ulceras por pressao, problemas oltgmddeficiéncia cognitiva e alergia ao
latex (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITA(;AO, 20).

Em estudo analitico realizado em 2pt®ntuarios de pacientes admitidos com o
diagnostico de Mielomenigocele durante o ano de20as hospitais da Rede SARAH de Belo
Horizonte, Brasilia, Fortaleza, Rio de Janeiroy&ddr e S&o Luiz, foi visto que os diagndsticos
predominantes foram: bexiga neurogénica com 91, Birocefalia com 85,3%, intestino
neurogénico representando 84,9% e sindrome de d\@lukri com 33,1%REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2013)

Bexiga neurogénica € a perda da funcdo normal xigdoprovocada pela leséo de
uma parte do Sistema Nervoso Central (SNC) ou dwsos periféricos envolvidos no
controle da miccdo. Essa perda pode ocorrer por cemga congénita ou adquirida. E
possivel, também, ocorrerem alteracfes na inervégdoato urinario inferior, o que resulta
em uma bexiga hipoativa ou hiperativa (OLANDOSKOE&K; TRIGO-ROCHA, 2011).
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O modo de funcionamento do sistema urinario se ficadicom grau variado de
incontinéncia, com esvaziamento incompleto ou g&ende urina (SOUZAet al, 2013,
LAVOR, 2011;). A incontinéncia urinaria ocorre pd#ta de coordenacdo entre o musculo
detrusor e o esfincter uretral, levando a perdadriana da urina, as vezes frequente, de
modo indesejavel. Além de levar a sérias dificubdadociais e ao comprometimento da
autoestima em criangas maiores, pode levar tambénfieecbes de repeticdo. O refluxo
vesico-ureteral, nos pacientes com defeito do nghwal, € secundario a BN, pelo aumento da
presséo vesical (BlZZI; MACHADO, 2012; SPERS; PENAM; GARBELLINI, 2011).

Rodrigues (2014) discorre, em seu estudo, que &dereurogénica acarreta
dificuldades tanto nas fungbes de armazenamentot@ue esvaziamento vesical. Desse
modo, o0 manejo da mesma € realizado na maioriacdess por meio do cateterismo
intermitente, que tem como principal repercusséap@utica a preservacao da funcao renal. A
técnica do Cateterismo Vesical Intermitente Lim@¥IL) € um recurso seguro e de facil
execucdo. Esse procedimento proporciona um funiento vesical proximo do fisiologico,
reduzindo episodios de infeccdo urinaria, aléemrdenpver reflexos positivos na autoestima.
Ha varios anos essa conduta faz parte da pratienfégamagem de reabilitacdo, e se veem
excelentes resultados na reeducacéo vesical emangéo de complicacoes.

O intestino neurogénico é ocasionado pela intefoigia continuidade dos nervos
na MMC, o que gera alteracdes do controle intestiNas les6es de nivel mais alto, o
distarbio esta relacionado principalmente com &vitlade da parede intestinal; e nas lesdes
mais baixas, com incontinéncia. Essas disfuncdesnieer tratadas adequadamente, mas as
condutas variam de acordo com o tipo de envolvimeruroldégico (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITAQAO, 2011; LAVOR, 2011; GAIVANEVES; SIQUEIRA,
2009).

Burns et al. (2015), em seu estudo, evidenciaram que o intestgurogénico
despertou sentimentos como perda da preditibilidadeedo de incontinéncia, além do
surgimento de complicagbes médicas (Ulceras poss@oe hemorroidas, fissuras anais,
sangramento retal, diarreia, constipacdo e infecgfie trato urinario), dor e desconforto;
trouxe impacto na dieta (quantidade e tipo de altos), impacto na espontaneidade e na
programacao das atividades diérias.

A incontinéncia intestinal € uma das maiores caasaslesconforto social em
pessoas com lesdo medular congénita ou traum@tigaestino neurogénico € uma barreira

para a socializacdo e a integracdo dessas pess@asnunidade, retardando sua inser¢cao na
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escola ou no trabalho. Resume seus estudos, si@pagao em atividades recreativas, e traz
transtornos junto aos amigos e a sociedade.

Lavor (2011) descreve outro problema associado &\Milie sdo as Ulceras por
pressdo. Estas, nas criancas com MMC, sédo na maevido as areas de apoio do peso do
corpo, como pés e regido glutea, que tém diminug@@uséncia de sensibilidade a dor,
tornando-se susceptiveis ao desenvolvimento dedesd

Os cuidados com a pele sdo uma constante na vigesdaa com MMC, a familia
e a crianca/adolescente devem ser orientado ndadns diarios como a inspecao da pele,
alivio de pressdo, mudanca de decubito, secagestecfp, hidratacdo, alimentacdo com
suporte nutricional ou tratamento quando necessAtém da diminuicdo de sensibilidade,
existem os fatores contribuintes associados, caoade fraldas, Orteses e cadeiras de rodas
por longas horas.

Em relacdo aos problemas ortopédicos, as criangas nével lombar alto ou
toracico desenvolvem luxacao ou contratura de guaBiranddo, Fugisawa e Cardoso (2009),
em seus estudos, detectaram que as deformidadestrawias foram: pé equinovaro (12% -
28,6%), flexdo de joelho (7% - 16,7%), hiperextendé joelho (1%- 2,4%), valgismo dos
joelhos (1% - 2,4%), flexdo de quadril (3% - 7,1#tensdo de quadril (1% - 2,4%), rotagao
externa de quadril bilateral (1% - 2,3%), escoli@sé — 9,5%) e cifose (3% - 7,1%).

Zuccon et al. (2014) descrevem que a deformidade dos pés (eumo na
Mielodisplasia € de dificil manejo, com altas ta#dascomplicacdes e recidivas, por causa das
proprias caracteristicas da doenca, que apreseatalism, desequilibrio muscular,
insensibilidade e rigidez. O tratamento dessa deftade € historicamente cirdrgico, apesar
de o tratamento conservador ser consagrado natlitar

Gaiva, Correa e Santos (2011) verificaram, em sstigdos, que a maioria das
criancas/adolescentes com espinha bifida necekesii@cnologia assistiva tais como: oOrteses,
tutor, botas, palmilhas e outros meios auxiliaresl@comocdo como cadeira de rodas,
andador e bengalas. Além disso, a maior parte datasiso cotidiano de cateter vesical e
diversos medicamentos. Necessitam, também, desvéspecialistas da area da saude para
atendé-los nas suas diferentes limitacdes.

O déficit cognitivo esta principalmente relacionadon a hidrocefalia. Embora a
maioria das criangas com espinha bifida tenha fungélectual normal ou préxima do
normal, muitas apresentam deficiéncias neuropsiccd8 como dificuldade de percepcéo,

atencdo, concentracdo e memoria e para lidar camems. Dificuldades na escola séo,
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portanto, frequentes e requerem atencdo e oriendquada (LAMONICAet al., 2011;
LAVOR, 2011).

Lamonicaet al. (2011) trazem em seus estudos que criancas com mQGorte
potencial para desenvolver problemas de aprendizagsociados a presenca de alteracdes
no desenvolvimento motor, linguistico, cognitivoeprocessamento das informacoes.

Referenciam, também, Lamdniegal. (2012), que as criancas com MMC tendem
a apresentar nivel intelectual variavel, na depecidédas anormalidades neuropatoldgicas,
das anomalias da neuroembriogénese, das complgdegerrentes do tratamento cirargico,
da hidrocefalia, da estimulacdo ambiental, denttens. Por isso sdo individuos de risco para
desenvolver problemas de aprendizagem associateugdo do funcionamento cognitivo,
déficits perceptivos e alteracdo nas habilidadesveébais.

A alergia ao latex é outro problema de saude e psti presente em até 50%
dos casos. Anafilaxia grave ocorre em 3,4% dosscdsdanto mais comum quanto maior o
namero de revisbes de Derivagdo Ventriculo PerdbiiBVP). Alguns alimentos como
banana, abacate, pera, kiwi, castanhas e ceredésnpmduzir a reacdo cruzada, o que torna
necessaria orientacdo dietética como medida prigaedEH, 2012; SPERS; PENSCHIM;
GARBELLINI, 2011; COHEN; ROBINSON, 2006).

A MMC, por ser uma doenca multifatorial que podezér varias desordens e
problemas associados, gerando hospitalizacées enpactamentos das criancas e
adolescente ao longo da vida para prevencéo eneata de complicacdes, proporciona uma
dependéncia dos cuidadores durante todo esse gooddkis (2012), em seu estudo para
avaliar o impacto da incapacidade funcional dencaa turcas com espinha bifida sobre o
estado psicologico dos pais, mostrou que os atamdow de saude as criancas com SB
devem incluir apoio psicologico aos pais dessaancas. Esse apoio deve ser feito
independentemente do nivel de incapacidade dasncada pela sobrecarga de
responsabilidades, para ajudar no planejamentgensapc¢éo da importancia da socializacao

familiar.

3.2 Funcionalidade e desenvolvimento neuropsicometo

Zonta, Ramalho Janior e Santos (2011), ao estudar@waliacdo funcional da
paralisia cerebral, retratam que a funcionalidader&siderada atualmente como componente
de saude. A capacidade funcional representa unctaspelito importante na saude global de

um individuo e é um dos fatores determinantes dagsalidade de vida. Mais do que a
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descricdo do estado de saude do paciente, a qimli#avida é a forma como ele percebe e
reage ao seu estado de saude e a outros aspestos dda.

O movimento é fundamental para a independénciaeddmano, para que ele
possa conhecer, explorar e dominar o meio ambiPai@ a crianca, a melhora constante das
suas capacidades motoras significa a aquisicda@ansgependéncia e a capacidade de se
adaptar a sociedade. O aprendizado dos movimartto®) outros processos de aprendizado,
da-se através da experiéncia sensorial. A criadgaaprende movimentos, mas vivencia a
sensacao dos movimentos, e, dessa maneira, coostygadroes sensorio-motores basicos
necessarios para as atividades funcionais (ZONBWMARLHO JUNIOR; SANTOS, 2011).

A integridade do desenvolvimento neuropsicomotoNRM) depende da
organizacdo dos sentidos pelo sistema nervosoatesgndo este a base para potencializar o
desenvolvimento das habilidades humanas, do coampertto e da aprendizagem (SOU&A
al., 2010).

O desenvolvimento motor € considerado um processoescial, continuo e
relacionado a idade cronologica. Por meio dele rohsenano adquire varias habilidades
motoras, as quais progridem de movimentos simpldeserganizados para a execucao de
habilidades motoras altamente organizadas e coaplefVILLRICH; AZEVEDO,;
FERNANDES, 2008).

Sobre o assunto, Ré (2011) e Zilke, Bonamigo e @im&nn (2009) reportam
como etapas do desenvolvimento neuropsicomotortia gas trés anos de idade, a saber:

A crianca acima dos trés anos de idadapresenta grande atividade motora:
corre, salta, comeca a subir escadas, pode coraegadar de triciclo e tem o desejo de
experimentar tudo. Ainda ndo € capaz de amarrat@spmnas se veste sozinha razoavelmente
bem. E capaz de comer sozinha com uma colher ogafo, copia figuras geométricas
simples. E cada vez mais independente na sua bjgéesapaz de controlar os esfincteres
(sobretudo durante o dia). No desenvolvimento éctelal compreende a maior parte do que
ouve e o0 seu discurso € compreensivel para osoaddlo desenvolvimento social comeca a
se interessar mais pelos outros e a se integraatigidades de grupo com outras criangas.
Quanto ao desenvolvimento emocional, ensaia algundependéncia e autoconfianca e
comeca a reconhecer 0s seus proprios limites, gedijuda quando necessita.

Na faixa etéria dos quatro aos cinco anotkem grande atividade motora, com
maior controle dos movimentos, consegue escovdetes, pentear-se e vestir-se com pouca
ajuda. No desenvolvimento intelectual ja adqui@Gwm vocabulario alargado. Compreende

conceitos de espaco: "dentro”, "debaixo", "atrd$b. desenvolvimento social, gosta de
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brincar com outras criancas; quando esta em grugae [ser seletiva acerca dos seus
companheiros e gosta de imitar as atividades doioad Ja no desenvolvimento emocional
exibe muitos comportamentos desafiantes e opositore

A crianca a partir dos cinco e seis anos de idadgresenta o desenvolvimento
fisico com a preferéncia manual estabelecida, @zcaje vestir-se e despir-se sozinha,
assegura sua higiene com autonomia. No desenvaitomatelectual: fala fluentemente.
Segue instrucdes e aceita supervisdo. Tem capacmad memorizar histérias e repeti-las. E
capaz de agrupar e ordenar objetos tendo em cdataamho (do menor ao maior). Comeca a
entender 0s conceitos de "antes" e "depois", "ena'te "embaixo". J& no desenvolvimento
social, a mae € ainda o centro do mundo da crianga,€ capaz de brincar com um grupo de
criancas. Brinca de forma independente, sem néaedsi uma constante supervisdo. Quanto
ao desenvolvimento emocional, pode apresentar slgwedos e tem maior sensibilidade as
necessidades e aos sentimentos dos outros.

O desenvolvimento motor é de extrema importandgnifica que a crianga tem
de ser capaz de controlar seu proprio corpo. Afiaatravés do corpo que a crianga brinca e
ganha recursos adequados para sua sociabilidadeigaua independéncia e ainda contribui
para que tenha um bom conhecimento de si mesmdRXJELINHARES, 2011). Dentro
desse contexto, é importante para o enfermeironbiezdmento do neurodesenvolvimento,
para uma adequada estimulacédo da crianca e ddgafasinas atividades da vida diaria.

Palhares (2000), em seu estudo de prognéstico dehenam MMC, afirma que
as deformidades na coluna e nos membros inferiordéficit de coordenacéo, a fraqueza da
musculatura de tronco e a alteragc&o cognitiva pati@aultar a independéncia nas atividades
funcionais e na mobilidade, interferindo negativateena exploracdo do ambiente e no
desenvolvimento cognitivo. Estes sao problemasest#dos pela crianca com MMC e por
seus familiares.

O desenvolvimento motor e de linguagem das criarsgggie margens de
normalidade esperadas em cada fase. Isto é, pode @a crianca para crianga, mas existe
um tempo maximo para cada situacéo ocorrer.

Varios autores descrevem que determinantes bialsg&ssim como condicdes
ambientais e socioecondmicas podem determinar cat@as menor desempenho no
desenvolvimento neuropsicomotor. Outros fatoresepodnterferir no desenvolvimento
motor, como criancas com dificuldades de aprendiragjue apresentam déficit motor nas
diferentes tarefas que avaliaram a organizacdo dexhp(ZILKE; BONAMIGO;
WINKELMANN, 2009).
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Na MMC, a inteligéncia a partir do teste de Quaddede InteligéncigQl) é
normal em 85% dos casos com hidrocefalia adequadancentrolada. Os fatores que mais
contribuem para a queda de QI sdo o numero deciidsce revisdes de “shunts” realizadas
(SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011). Esse é um dadgue contribui
significativamente para o declinio das habilidafieionais, o que deve ser considerado na

estimulacgéo.

3.3 Reabilitacdo da crianca com MMC

Reabilitar é p6r o foco no que o paciente tem midmpara executar, € nao no
que ele é incapaz de fazer. Paz Junior (2002)ergige a cura € i@strito ad integruma volta
do ser ao normal, o retorno a condicdo que pre@d@enca. A reabilitacdo de pessoas com
deficiéncia implica a necessidade de conviver cbstazulos muitas vezes incontornaveis ao
longo do tempo. O profissional de salde pode faciisse processo e ndo promover a cura.

A Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo (2013stata que a reabilitacdo
de pacientes com disfun¢cdes neurolégicas devemaraguipe formada por profissionais de
diferentes areas que trabalham de forma integmragima abordagem interdisciplinar. Que
avalie condi¢des clinicas individuais do paciereegba o sujeito em sua integralidade, e ndo
como somatdrio de campos de conhecimento descdosct@s profissionais devem atuar na
area da assisténcia, ensino, pesquisa e projetgsegtencdo. Freire (2009) afirma que o
processo de reabilitacdo envolve o aconselhamerdooeentacdo individual e familiar,
pressupondo a cooperacdo dos profissionais aoesvafiveis setoriais e 0 empenho da
comunidade.

A Mielomeningocele tem morbidade complexa que ere/aio seu estudo e
manejo praticamente todos os profissionais dadaeside, 0s quais devem estar aptos para
a antecipacao e reconhecimento precoce de potef@iares complicadores que se associam
a doenca.

Quando a equipe multidisciplinar esta envolvidapnocesso de reabilitacdo da
crianca com MMC e realiza uma abordagem interdiseippara maiores ganhos do paciente
esse processo envolve a estimulacdo neuropsicamétmfissionais de salude especializados
em reabilitacdo devem abordar as necessidadesifesggede cada paciente com problemas
neurologicos para ajuda-los a desenvolver todougpséencial funcional, social, emocional,

espiritual, de lazer, bem como o de formacao [siwil.

Dilene Maria de Aradjo Facanha



Avaliacdo da Funcionalidade em Criangas com Mieloimgocele 40

O enfermeiro atua nessa equipe em varias etappeodesso, junto a crianca e a
familia, proporcionando estimulacdo nas AtividadesVida Diéaria (AVDs), cuidados aos
problemas associados, orientacdes aos cuidadorasapassisténcia e atuacao continua na
potencialidade da funcionalidade da crianca.

As vérias dimensdes de atuacdo do enfermeiro ncegso de reabilitacdo sao:
trabalhar préaticas educativas; estimular capac&ladeotencialidades; estimular participagédo
ativa da crianca e familia, empondeirando essesit@sij informar, orientar, direcionar e
apoiar a familia e a crianca; aprimorar a pesqusansino e a pratica em saude; integrar a
equipe de reabilitacao e facilitar a comunicac8siséir com qualidade, humanismo e ética ha
integralidade do individuo e estimular adesdo am@lterapéutico (Figura 2), com base na
experiéncia de reabilitacdo, o que elucida a indera do papel desse profissional em uma
equipe interdisciplinar, atuando com base em comfetos cientificos, especializados e
humanisticos para uma reabilitagdo de qualidaderesficacia para melhora da qualidade de

vida da crianca e de sua familia.
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Figura 2 — Dimens@es de atuagdo do enfermeiro oxepso de reabilitagdo
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Fonte: Préprio autor (2014).

Andradeet al. (2010) vém ao encontro da experiéncia praticalaicima pela
autora do presente trabalho, quando repassa emesgaisa que a atuacao do enfermeiro
precisa aliar a pratica em reabilitacdo com educacformacdo, o que contribui para uma
maior eficacia e eficiéncia no processo e nos gesvile reabilitacdo. Carvallet al (2014),
quando avaliaram os pacientes com lesdo medulamaaim que conhecendo o nivel de
dependéncia em que vivem essas pessoas 0 enfepudedentar minimizar suas limitagoes,
ponto importante no planejamento das estratégias.

Hoffmann (2010) descreve que as AVDs tratam de s@ér& de conteudos,
técnicas e metodologias que proporcionam, em ugrrdetado tempo, o desenvolvimento e
o refinamento de habilidades intelectuais, emoésmaanipulativas e sensorio-perceptivas
necessdrias para a solucdo de problemas e dedgitupiticas e rotineiras enfrentadas pelas
pessoas durante a vida.

As AVDs abrangem a mobilidade funcional, os cuidapessoais, a comunicacao

funcional, a preparacdo e a organizacdo de alirmgrdocapacidade para a vida em
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comunidade, a utilizacdo de tecnologias assistieasde necessidades ambientais
(HOFFMANN, 2010).

Para o desempenho das AVDs na infancia € necess@nirodesenvolvimento
cognitivo e motor satisfatério. Na existéncia déaiteé importante a estimulacéo orientada e
adaptada para as necessidades da crianca, visaiséa aaior desempenho e independéncia,
0 que muitas vezes € necessario para a crianc/éoah

Qualquer desvio da normalidade ou atraso no debememto, respondera
melhor a reabilitacdo a crianca que for diagnodticanais cedo. A estimulacdo da crianca
pela equipe multidisciplinar e pelo cuidador nogesso de desenvolvimento é primordial
para o maior alcance de suas potencialidades, aiakdades funcionais apropriadas a cada
etapa neuropsicolégica evolutiva. A interdisciplidade da equipe no processo de
reabilitacdo torna-se fundamental para o alcansgedeobjetivos.

Segundo Gaiva, Neves e Siqueira (2009), devidondgptxidade da doenca, o
cuidado da crianca portadora de Mielomeningocebtpuee do cuidador conhecimentos
especificos sobre cuidados como: uso de Ortesdsfetamo vesical, cuidados com
ferimentos na pele, dentre outros. O cuidador élaqgue se torna responsavel por promover
melhoria nas capacidades funcionais e estimulart@namia de quem ele cuida (GAIVA;
NEVES; SIQUEIRA, 2009; LAHAM, 2003).

A gravidade da incapacidade funcional e o envolmimecom a crianca
ocasionam mudancas na rotina e nos habitos de daedacuidadores, repercutindo no
equilibrio fisico, emocional, financeiro e até mesmas relacdes sociais dos envolvidos
(NEVES; CABRAL, 2008). Ap6s o0 nascimento de umarga com alguma condigdo crbénica
de saude, ha um aumento na demanda de atividagiéasda serem desempenhadas pelos
cuidadores. A participacdo do cuidador no processaeabilitacdo € primordial para o

aumento das potencialidades e a preservacao deg&ortk saude.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo do tipo descritivo, trangder€om abordagem
quantitativa. Na pesquisa descritiva o pesquispduwcura conhecer e interpretar a realidade,
sem interferir para modificad-la. Descrever é namaue acontece. Assim, a pesquisa
descritiva esta interessada em descobrir e obséew@menos, procurando descrevé-los,
classifica-los e interpreta-los (RUDIO, 2009).

Nas pesquisas descritivas procura-se estudar abdigio das doencas num
determinado local, realizando a formulacdo de k. S0 usadas, dessa forma, algumas
variaveis que podem auxiliar o estudo, tais comdividuo (quem?), o local (onde?), e 0
tempo (quando?). A obtencéo dos dados para o epaiser feita de duas formas, através
das fontes primaria e secundaria, cujas informags@esoletadas num determinado momento,
especificamente, e a partir de uma base ou registrdados, respectivamente, a fim de se
obter as informacdes desejadas (POLIT; BECK; HUNRBLED11).

O termo transversal € usado para indicar que agidubs estdo sendo estudados
em um ponto no tempo (corte transversal). O inseresta em avaliar a associacao entre as
respostas obtidas. Esse tipo de estudo é aproppadm descrever caracteristicas das
populagcdes no que diz respeito a determinadasve#si@ aos seus padrbes de distribui¢ao.
Estudos transversais tém como objetivos procurnaidaanente associagdes comuns entre
fatores, o que € bom para a criacdo de métodomgedstico rapido. Os estudos transversais
consistem em uma ferramenta de grande utilidada padescricdo de caracteristicas da
populacdo, para a identificagcdo de grupos de espara a agdo e o planejamento em saude
(BASTOS; DUQUIA, 2007).

Sobre os estudos quantitativos, estes se caractepela analise e comparacao de
objetos e/ou fatos quantificaveis e observaveigoreecendo o estabelecimento de teorias
gerais que proporcionam o desenvolvimento da huwiadei e da propria ciéncia. Seus
resultados sdo passiveis de verificacdo mediaptticéo dos experimentos (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2011).
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4.2 Cenério do Estudo

A Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo possueraentros de reabilitacéo,
distribuidos nas seguintes regides: Brasilia-DIg; ISis-MA; Salvador-BA; Belo Horizonte-
MG; Fortaleza-CE, Brasilia Lago Norte-DF; Macapa-Aelém-PA, e Rio de Janeiro-RJ
(REDE SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITAQAO, 2013c).

A instituicdo gestora da Rede SARAH de Hospitais Rieabilitacdo € a
Associacao das Pioneiras Sociais (APS), entidadeedéco social autbnomo, de direito
privado e sem fins lucrativos.

Tem como principios instituidos por Aloysio Campies Paz Janior e Lucia
Willadino Braga, citados em Rede SARAH de Hospit@EdReabilitacdo (2013d):

Criar uma rede de neurorreabilitacdo, que entenda owrafo como sujeito da
acédo e nao como objeto sobre o qual se aplicarntéécn

Trabalhar para que cada pessoa seja tratada com base notsegigl e ndo nas
suas dificuldades.

Vivenciar o trabalho multidisciplinar em salde como um cotgurde
conhecimentos, técnicas e atitudes unificadasjndelsts a gerar um processo de
reabilitacdo humanistico.

Transformar cada pessoa em agente de sua propria saude.

Atuar na sociedade para prevenir a incapacidade, condmtan mesmo tempo,
preconceitos quanto as limitagGes e diferencas pajue caracteriza a vida é a
infinita variacdo da forma que no tempo muda.

Valorizar a iniciativa inovadora e a troca de experiénciasemsino e na pesquisa,
estimulando a criatividade de pessoas e grupoanderconhecimento.

Melhorar a qualidade dos servicos prestados a um numero \e@@anaior de
cidadaos, através da eficiente aplicacdo dos mEwsda continuada qualificacéo
dos seus recursos humanos.

Restituir ao cidadao brasileiro, com servicos qualificadosalele e de reabilitacéo,
0s impostos que por ele foram pagos.

Viver para a salde e nao sobreviver da doenca.

E uma instituicdo dedicada a reabilitacdo de adudtariancas com demandas
relacionadas a reabilitacdo de doencas neurologica®pédicas, atendendo, principalmente,
as pessoas com lesao medular, lesdo cerebrahcéiésr decorrentes de perdas cognitivas
progressivas, relacionadas a idade e a outrogdrans neurolégicos e ortopédicos. Destina-
se a prestacao de servicos especializados nasdeeassurorreabilitacdo. As unidades estédo
interligadas por tecnologias de comunicacao amigaOs prontuarios eletrénicos registram
o cotidiano de cada pessoa em tratamento.

A rede SARAH em suas unidades acumula funcbes dpitah centro de

administracéo e de gestdo hospitalar, de treinareepiesquisas, de controle de qualidade e
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de formacédo de recursos humanos. As unidades wmmstinfraestruturas variadas, voltadas
tanto para o atendimento quanto para o conhecimento

Os pacientes atendidos em suas unidades hosmtatlE@andam cuidados
especializados, para o0s quais sao formadas equipaisidisciplinares que atuam
conjuntamente em todas as fases da reabilitacdoeqdspes trabalham com atuacéo
interdisciplinar para mais aquisicoes do pacieat@rmocesso de reabilitacdo. Especialidades
de atendimento disponiveis nas diversas unidadBsicas, neurologistas, pediatras,
radiologistas, neurofisiologistas, patologistasictis, patologistas cirargicos, ortopedistas,
geneticistas, cirurgides, neurocirurgides, urolagisfisioterapeutas, psicologos, enfermeiros,
terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, pedagogdscionistas, farmacéuticos, bidlogos,
assistentes sociais, professores de educacéao, fitacega e artes. (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2013b).

A reabilitacdo visa a melhorar o potencial de fanalidade, preservar a saude e
orientar os familiares com o objetivo do alcancegdados pacientes. A instituicao realiza,
também, o treino familiar para a prestacdo dosaclad, assisténcia e estimulacdo ao
paciente, visando a sua maior independéncia. Rrigmar uma melhor qualidade de vida ao
principal cuidador e aos familiares envolvidos rga®cesso.

O estudo foi realizado em uma unidade da Rede SARW&HHospitais de
Reabilitagdo, denominada Centro de NeurorrealBida8ARAH, Fortaleza-CE. Inaugurada
em setembro de 2001, possui atendimento ambulaeuaidades de internacdo, com 167
leitos ecapacidade instalada de 86 leitésn 2012, realizou 128.959 atendimentos a padente
A média diaria foi de 520 atendimentos. Realizdgl@.877 procedimentos de assisténcia
médica e reabilitacio (REDE SARAH DE HOSPITAIS DEABILITACAO, 2013a)
(FIGURA 3). Dados recentes mostram que em 2014izoeal32.076 atendimentos a
pacientes. A média diaria foi de 550 atendimenResalizou 1.928.876 procedimentos de

assisténcia médica e reabilitagéo.
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Figura 3 - Centro de Neurorreabilitacdo SARAH, Bleza — CE

Fonte: Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo 3201

Essa unidade se dedica especificamente a neurititegd@io de adultos e criancas
com lesdo medular e lesdo cerebral, bem como &stigaedo diagnostica de doencas
neurolégicas com repercussao motora e sensitiva. dénitidos pacientes adultos com
sequelas de acidente vascular encefalico, traumatisranioencefalico, lesdo medular
traumatica e ndo traumatica, Sindrome de Guillanmde outras doengas neuroldgicas, como
doenca de Parkinson, ataxias, polineuropatiasgrese multipla e doencas neuromusculares.
Os principais diagn0sticos pediatricos sao: paaalierebral, Mielomeningocele, lesao
encefalica e medular de causas diversas e doeagemmusculares.

Todos os atendimentos realizados tém inicio com uwuoasulta médica
previamente agendada, apés a consulta de admiSsAeestabelecidos os objetivos do
programa de reabilitacdo. As atividades podem ealizadas nas seguintes modalidades:
atendimento ambulatorial e internacao.

Todos os atendimentos séo realizados com o objeéveabilitacdo do individuo
e sob o conceito de interdisciplinaridade, alémud® cuidadosa avaliacdo das condi¢cbes
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clinicas de cada paciente, prevé a percepcao dddod na sua integralidade permitindo a
adequada atuacado de cada profissional envolvigwograma de reabilitacdo proposto.

Esse centro, em termos de estrutura organizaci@ualsui no subsolo areas
administrativas, almoxarifado, farmacia, servicas ldvanderia e higiene, de costura, de
nutricdo, de manutencdo e engenharia, e de traedpaspitalar. No térreo possui 0s setores
de ambulatério para admissdo de pacientes nos gmnagr adulto e infantil, de
neurofisiologia, de estudo urodinamico, de diagnospor imagem, oficina ortopédica, de
anatomia, de patologia e laboratério, além de sesvile informatica. H4 também o centro de
estudos e biblioteca, o ginasio esportivo, o gmd® atendimento multiprofissional com
piscinas, auditério, sala para pratica de atividadke vida diaria, sala para pratica de grupos
intergeracionais, setor de internacdo, guarda esla central de macas. Possui um anexo
denominado de escolinha, para atendimentos dag;asa&m programa de neurorreabilitacao,
e outro denominado de residéncia médica, paranaojios dos profissionais de outras
unidades em atendimento em Fortaleza.

Os andares constituem as enfermarias e apartam@ai@s internacdo nos
programas de reabilitacdo dos pacientes em regitegral ou de hospital dia. O primeiro
andar é constituido do Programa de Neurorrealgatalinfanti. No segundo andar, o
Programa de Neurorreabiliatacdo Adulto, e no tesceandar o Programa de
Neurorreabiliatacdo em Lesdo Medular. Nos andaxesdeen salas de emergéncia, sala de
deposito para material hospitalar, para atendimetds atividades de vida diaria e
multiprofissional, sala de reunido, copa, ginase atividades e avaliacfes, alojamento
masculino e feminino, banheiros adaptados, posterdermagem e servico de auxiliar

administrativo.

4.3 Populacdo e Amostra

A populacdo foi constituida por todas as crianga® diagndstico médico de
MMC admitidas no ambulatério do programa de ret#gio infantil da instituicdo. A amostra
constou de todas as criancas admitidas que aterabancritérios de inclusdo: crianga com
diagnostico médico confirmado de MMC, faixa et&téatrés a sete anos e seis meses e que
estivesse acompanhada de cuidador principal quespadiar as informagcfes necessarias ao
estudo. Nao foi colocado como critério de inclugaassificacao do nivel da lesdo da MMC

e a condicao cognitiva da crianca.
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O numero da populagédo de pacientes com diagn&iddMC que fazem parte
do banco do SARAH Fortaleza é de 479. Inicialméntam selecionadas para a amostra, de
acordo com os critérios de inclusdo, 127 criangas,sendo possivel participar do estudo 15
criancas que sairam da faixa etaria da pesquisas €lemais pelos motivos: 11 por
adoecimento da crianca, 4 por adoecimento do coid&lpor procedimento cirargico da
criancga, 3 por troca de gesso em pé torto congéltitor dificuldades com transporte para
vir de outras cidades ou em processo judicial cgastdo municipal. A amostra final constou
de 79 criancas com MMC e seus respectivos cuidagwiecipais.

A amostra participante foi intencional, sendo ide@da com o objetivo e por
conveniéncia (CUNHA,; EIRAS; TEIXEIRA, 2012).

Quando a crianca atinge a idade de trés anos jadefimida a capacidade
funcional tanto para a locomocao quanto para eglatles de vida diaria (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2011). Nessa idade aamga consegue andar com
seguranca e o padrdo de marcha pode ser definmloseGue subir escadas com maior
seguranca, obtém o controle dos esfincteres, partcom maior eficacia das atividades de
vida diaria como: banho, higiene oral, alimentac@estuario, e consegue obedecer a
comandos e copiar 0 que vé em suas atitudes (HORMMAR010). Justifica-se, assim, a
escolha por essa faixa etaria para avaliacao aéohelidade.

Através da avaliacdo de parametros como desenvatompsicomotor, forca
muscular, deformidades, equilibrio de tronco e cajaale para ficar de pé, o profissional
comeca ver o potencial motor da crianca (REDE SARAH HOSPITAIS DE
NEURORREABILITAQAO, 2011).

Este projeto prop8e avaliar crian¢as da faixa&tdeitrés a sete anos e seis meses
de idade. A faixa inicial de trés anos foi seleaim pelas aquisicdes motoras e cognitivas
ocorrerem nessa idade, conforme cita Hoffmann (R040a Rede Sarah de Hospitais de
Neurorreabilitacdo (2011) anteriormente, e a de 8rbs e seis meses, por ser a faixa limite
de avaliacao do instrumento a ser utilizado nayisaq

4.4 Instrumento

O The Pediatric Evaluation of Disability Invento(f?EDI) foi desenvolvido por
Haley, Coster, Ludlow, Haltiwanger, Andrellas, nooa de 1992, uma equipe
multiprofissional de pesquisadores da reabilita¢8LEY et al, 1992). Esse protocolo tem

como finalidade determinar a capacidade funcioralperformance nas atividades da rotina
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diaria, referentes a mobilidade, autocuidado e&arspcial das criancas de seis meses a sete
anos e seis meses de idade de diversas doencak{Hét al, 1992; FELDMAN, 1990).
Esse inventario norte-americano foi traduzido epttlo as condi¢cdes socioculturais
brasileiras por Mancini (2005). E usado para descatéficits funcionais, monitorar
progressos e avaliar o resultado de um prograrapéatico.

O PEDI é um instrumento padronizado e foi utilizapgara responder aos
objetivos propostos. Sua aplicagcdo € no formatoemkeevista estruturada com um dos
cuidadores da crianca que possa informar sobredesempenho em atividades e tarefas
tipicas da rotina diaria (CHAGA& al., 2008; MANCINI; 2005; HALEYet al, 1992).

O inventario (PEDI) esta contemplado em seis aneraspdagina inicial de
identificacdo apresenta os dados demograficosidager e do entrevistado (ANEXO A). Na
Parte I, das habilidades funcionais, avalia: areaadtocuidado (ANEXO B), area de
mobilidade (ANEXO C), e area de fun¢do social (ANEX). Nas partes Il e Il avalia a
assisténcia do cuidador e a modificacdo do ambigiteXO E) também em autocuidado,
mobilidade e funcdo social. O sumario dos escod®EKO F), onde é contabilizado o
somatorio dos escores brutos e transformado emessoomativo e/ou continuo.

Os anexos B, C e D avaliam habilidades do repertdai crianca agrupadas em
trés areas funcionaistutocuidado (73 itens),mobilidade (59 itens), efuncédo social (65
itens). Cada item dessa parte € pontuado com eBc@ero) se a crian¢ca ndo for capaz de
desempenhar a atividade, ou 1 (um), se a atividem parte de seu repertério de
habilidades.

Os 73 itens avaliados na areaadgocuidado se referem a: alimentacdo (14 itens
envolvendo: textura dos alimentos; utilizacdo densilios e utilizacdo de recipientes de
beber), higiene pessoal (14 itens envolvendo: hégieral; cuidados com os cabelos e
cuidados com o nariz), banho (10 itens envolvetal@r as méaos e lavar o corpo e a face),
vestir-se (20 itens envolvendo: agasalho/vestinseadaertas na frente; fechos; calcas e
sapatos/meias), uso do toalete (5 itens: tarefasalete) e controle esfincteriano (10 itens
envolvendo controle urinario e intestinal) (COLLAEG®t al, 2008).

Os 59 itens relativos @énobilidade distribuem-se em transferéncias (24 itens
envolvendo: transferéncia no banheiro; transfee&ncde cadeiras/cadeiras de rodas;
transferéncias no carro e Onibus; mobilidade naadaamsferéncias e transferéncias no
chuveiro), locomocdo em ambientes internos (13 siteanvolvendo: métodos;

distancias/velocidade e arrasta/carrega objetospmocdo em ambientes externos (12 itens
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envolvendo: métodos; distancias/velocidade e sigesj e uso de escadas (10 itens
envolvendo subir e descer escadas) (COLLANGEL, 2008).

Quanto auncao socia) os 65 itens sao distribuidos em: compreensaadualic
(15 itens), verbalizacdo (10 itens), resolucdo deblpmas (5 itens), brincar (15 itens),
autoinformacéo (5 itens), participacdo na rotinanéstica ou na comunidade (10 itens), e
nocgéo de autoprotecéo (5 itens) (COLLANG&EaL, 2008).

Os escores obtidos sdo somados por area (autoouidadximo de 73;
mobilidade, 59; e funcado social, 65). Assim, quantis alto o escore maior o desempenho
funcional da crian¢a na respectiva area (COLLANSEEI, 2008).

A segunda parte do PEDI avalia a assisténcia tippcde fornecida pelo cuidador
no desempenho das tarefas funcionais da criancaestmas trés areas. A pontuacdo de cada
item é dada em uma escala que varia de zero (s&rga € totalmente dependente do
cuidador para realizar a tarefa) a cinco (se aca# independente no desempenho da tarefa,
nao necessitando de qualquer ajuda do cuidadocpré&s intermediarios indicam formas
variadas de ajuda fornecida (supervisdo minima,enaa ou maxima) (COLLANGEt al,
2008) (ANEXO E).

A terceira parte destina-se a documentar a assigtéo cuidador e as
modificagdes no ambiente utilizadas para o desehgpimcional das atividades das mesmas
areas acima. Essa parte ndo € pontuada com estaseclassificada como N (nenhuma
modificacdo), C (modificacdo centrada na crian€a)equipamento de reabilitacdo) ou E
(modificacbes extensivas) (ANEXO E).

O inventéario PEDI traz uma avaliacdo ampliada deifinalidade da crianca em
diversos aspectos, inclusive os itens que contempds atividades de vida diaria e
importantes para a vida do ser humano. Para ent¢éodies essas caracterizagcdes torna-se
importante a compreensao dos aspectos envolvidosurodesenvolvimento da crianca, para

aquisicao da independéncia funcional e aplica¢c&udestimulacao.
4.5 Procedimentos de coleta de dados

Com a aprovacdo do projeto na Comissdo CientificaComité de Etica em
Pesquisa e na Diretoria Executiva da Rede SARAH Brasilia, houve reunido para

planejamento da excursdo da pesquisa com o Comkeol@ualidade (estatistico) e o Nucleo

da Reabilitacdo Infantil do SARAH de Fortaleza,dsefiberado um técnico de atendimento
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ao publico para ficar responsavel pela criagdogdmda da pesquisa e pelos agendamentos
em sistema de prontuario eletrénico.

Foi realizado o levantamento da populacdo de asmogom diagndstico de MMC
na admissdo. O setor de qualidade repassou afickgdio dos pacientes e a selecdo da
amostra. O setor de marcagao de consultas fezaotlemento dos atendimentos solicitados
para esses pacientes, seguindo o agendamentagjm, associou no mesmo dia a marcagao
do atendimento com o cuidador (a) e representag bara a realizacdo da aplicacdo do
inventario.

A coleta de dados por meio da aplicagédo do instntonEDI ocorreu no periodo
de setembro a novembro de 2014, nos turnos da neml@étarde, em sala reservada aos
atendimentos multiprofissionais do prédio da esbali do SARAH Fortaleza, apds a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esttis (TCLE) (APENDICE B).

O formulario de entrevista estruturada, PEDI, feegmchido pelo profissional
enfermeiro de reabilitacdo no momento do questiemhonao cuidador com a presenca da
crianca, retratando o repertoério tipico e rotinade crianca para execucao das habilidades
funcionais. Inicialmente foi elucidado o procedirtteda coleta, os questionamentos seguiram
a sequéncia numeérica do instrumento e orientagédgahual PEDI para reformulagdo da
pergunta mediante duvidas do sujeito da pesquésdp tna parte da crianga, como na
assisténcia do cuidador.

O perfil da capacidade funcional da crianca com Midibbtido com a aplicacéo
do PEDI, chegando-se aos escores dados sobre oegerodrio funcional, segundo os

cuidadores.

Os achados descritos neste inventario revelam caosiocuidadores e o
profissional enfermeiro avaliam a capacidade fumioda crianca, a necessidade de
assisténcia do cuidador para realizar as tarefastidiano e as modificacdes utilizadas pelas
criancas durante o desempenho das atividades pasppelo instrumento nas areas de
autocuidado, mobilidade, e funcéao social.

4.6 Analise dos Dados

Para a analise dos dados foi elaborado um bancdades utilizando-se o

programa Access para digitacdo dos dados. Na saqués informacdes coletadas foram
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exportadas e organizadas no Progr&tadistical Package for the Social Sciengesséo 21.0
para as analises descritivas e inferenciais.

O tipo de escore utilizado para o alcance dos teetad descritivos foi 0 escore
continuo padronizado pelo PEDI. O escore contimupete informacdes sobre o nivel de
capacidade da crianga ao longo de um numero de gee compdem a escala. Sao dispostos
hierarquicamente no continuo de 0 a 100. Deve-ge agnente esses escores para tracar o
perfil funcional da crianca. Quando se aplica o REPOs o somatorio, obtém-se o escore
bruto da crianca nas areas, a partir deste esapigefa transformacao para o escore continuo
(CHAGAS et al, 2008; MANCINI, 2005; HALEY et al, 1992), classificando-se o
desempenho funcional da crianca.

Com a aplicacao do inventario houve a obtencécsdore total bruto, permitindo,
assim, realizar a transformacao deste para o esontiuo padronizado pelo manual do teste
PEDI. Existem o0s escores para as habilidades foasioda crianca e para assisténcia do
cuidador nas &reas de autocuidado, mobilidade gidéusocial. Quanto maior o valor obtido
nesse escore, maior a funcionalidade da criangeeta menor o valor, mais dependente a
crianca se apresenta.

A analise exploratéria dos dados constou de tesstatisticos, frequéncias
absolutas e relativas, médias e desvios-padraseapeelos por meio de tabelas e graficos, de
acordo com a literatura pertinente ao tema. Osgesttatisticos foram selecionados conforme
a necessidade da analise dos dados, com o inteimlcdncar os objetivos propostos. Os
dados foram discutidos e respaldados pela litexgtertinente. Para a analise de inferéncia foi
adotado nivel de significancia de 5%.

Todas as analises realizadas no presente estudon facompanhadas por
assessoria estatistica do SARAH Fortaleza-CE. Asvidés estatisticas que foram
selecionadas para descrever, comparar e correga@srvariaveis investigadas foram:

- O teste Kolmogorov-Smirnov ou Shapiro-Wilk parealsar se os testes seguem uma
distribuicdo normal.

- O teste ANOVA ou Kruskal-Walles para realizar anparacdo dos grupos, quando

indicado.

- O teste de Levene foi utilizado na avaliacdo @adgeneidade das variancias.

- Pos-teste de Bonferroni, foi realizado para caowg@@es multiplas entre as areas de
funcionalidade.

- A correlacdo de PEARSON ou Speaman foi utilizaala avaliar os escores continuos entre

as areas e a idade.
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- O teste T para amostra pareada ou Wilcoxon, quardicado, foi utilizado para avaliacao

dos escores da crianca e do cuidador nas areasderfalidade.

4.7 Aspectos Eticos

Os aspectos éticos foram respeitados em todaaesada pesquisa, para além do
atendimento as exigéncias estabelecidas na Resal66dl2 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012), em especial as relativas a presgg@valos principios bioéticos fundamentais
de respeito ao individuo, da beneficéncia, autoaomida justica. Por esse motivo os
envolvidos foram esclarecidos quanto a preservdgdanonimato quando da publicacdo do
estudo.

O projeto foi encaminhado a Plataforma Brasil papmeciacdo e recebeu
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Associas Pioneiras Sociais — DF/REDE
SARAH (Brasilia — DF), com parecer n° 777.567/2QAMEXO G). Os participantes do
estudo foram orientados sobre a natureza, objetivbeneficios da pesquisa. Além disso,
assinaram o TCLE em duas vias (APENDICE A), conaodd em participar em duas vias,
de forma que uma ficou com a pesquisadora e ouotraa participante, que poderia retirar

sua anuéncia no momento que o desejassem.
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5 RESULTADOS

O presente estudo contou com a participacdo deid@®cas com diagndéstico de
Mielomeningocele e seus respectivos cuidadore<ipears. As criangas estavam na faixa
etaria de 3 anos a 7 anos e 6 meses de idadedof#eruma idade média de 5,2 anos. O

género feminino, com 50,6% da amostra, e 0 génaszulino com 49,4% (TABELA 1).

Em relacdo a caracterizacdo dos diagnosticos sadaach Mieleomeningocele,
1,3% das criancas tinham hidrocefalia sem uso deuledde derivagdo no ventriculo
peritoneal (VDVP); 63,3% apresentavam a hidrocafabmpensada com uso de VDVP;
65,8% tinham Arnold-Chiari tipo II; 94,9% apreseraimn a complicacdo bexiga neurogénica;
e 93,7% tinham o diagndstico de intestino neurageénQuanto a presenca de episodios
convulsivos, 16,5% das criancas ja tiveram essaplicagdo ou faziam algum tipo de
tratamento medicamentoso para 0 seu controle; @iarien das criangas nao tinha relato,
representando 83,5% (TABELA 1) da amostra.

Quanto a escolaridade, o maior percentual foi paamcas que estavam inseridas
em ambiente escolar, representando 84,8% da amoshra grau de escolaridade
predominante entre o infantil/jardim IV ao V; e &oria ndo estava inserida na escola, com
15,2% (TABELA 1).

O cuidador que mais acompanhou a crianca nos atenths com o0s
multiprofissionais e setores de atendimento hdspifai a genitora. Assim também foi na
participacdo da pesquisa, representando 94,9%0 ssaskificada como o principal cuidador
das criancas com Mielomeningocele. Outros cuidadaree participaram com pouca
representatividade foram: avo, com apenas 3,8%adiipacao; e tia, com 1,3%. Em relacéo
ao grau de escolaridade do entrevistado, 26,6%seameam o ensino fundamental
incompleto e estavam fora do ambiente escolar,%4%iiBham o ensino médio completo ou
incompleto; 16,5% tinham o ensino superior complatoincompleto. Quanto ao género,

100% dos cuidadores eram do sexo feminino (TABELA 1
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Tabela 1 — Caracteristicas descritivas da amosetestlido. Fortaleza - CE, 2014.

Caracteristicas n %

Género

Masculino 39 49,4%
Feminino 40 50,6%
Idade (anos) (Média tDesvio Padréo) 5,2 +1,23(*)

Diagnosticos

Hidrocefalia 1 1,3%
Hidrocefalia com VDVP 50 63,3%
CHIARI I 52 65,8%
Bexiga Neurogénica 75 94,9%
Intestino Neurogénico 74 93,7%
Convulséo 13 16,5%
Frequenta escola

Nao 12 15,2%
Sim 67 84,8%
Cuidador

Mae 75 94,9%
Outros (avoltia) 4 5,1%
Escolaridade do cuidador

Fundamental incompleto 21 26,6%
Fundamental completo 9 11,4%
Ensino médio incompleto 7 8,9%
Ensino médio completo 29 36,7%
Superior incompleto 6 7,6%
Superior completo 7 8,9%

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

A funcionalidade avaliada pelos escores continaoa ps habilidades funcionais
das criancas foram: para area de autocuidado, 56J0%21%; a mobilidade obteve 41,1%
+11,12%; e a area de funcéo social apresentou 6217907%. Foi observada uma diferencga
estatistica significante (p<0,05) na funcionalidaidecrianca entre as areas de autocuidado,
mobilidade e funcao social (TABELA 2).

Na assisténcia do cuidador o escore continuo obtdarea de autocuidado teve
valor médio de 50,2 +16,76%; na area de mobilidgatesentou um escore médio de 49,1
+21,83%; e na area de funcao social obteve umaana&db3,9% £18,92%. Nao foi observada
diferenca estatisticamente significante (p=0,25 pssisténcia fornecida pelo cuidador entre
areas estudas (TABELA 2).
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Tabela 2 — Funcionalidade da crianca com MMC esdést&ncia do cuidador, entre as areas
de autocuidado, mobilidade e funcao social (*)t&era - CE, 2014.

Crianca p Assisténcia p
Cuidador
Autocuidado 56,0 £11,21 50,2 £16,75
Mobilidade 41,1 #11,11 <0,000 49,1 +20,96 <0,251
Funcéo social 62,7 £17,06 53,9 £18,91

(*) Média tDesvio padrao
Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Quando realizada correlacao entre a funcionalid@derianca e da assisténcia do
cuidador, pudemos observar que, para a area deuaddo a crianga se apresentou mais
funcional (56,0 £11,21) que o cuidador 50,2 *16&%avaliou (p<0,05). Em relacdo a
percepcéo do cuidador na avaliacdo da mobilidadeiaaca se mostrou mais independente
(49,3 £21,82) do que a crianca é capaz de realiBd +11,11) (p<0,05). Para questbes
relacionadas a compreensdo de solicitacdes e ¢gissu fornecer informagdes, resolver
problemas do cotidiano, habilidade para plane@xexutar brincadeiras com o companheiro
e cuidados com a sua seguranca, que faz parteedaléarfuncdo social, observou-se que o
cuidador (53,9 +18,91) avaliou a crianga com meapendéncia da assisténcia do que ela se
mostrou capaz (62,7 £17,06) na mesma area (p<QI8BELA 3).

Tabela 3 — Relacéo da funcionalidade entre a aiang assisténcia do cuidador nas &reas de
autocuidado, mobilidade e funcao social (*) — Heda-CE, Brasil, 2014.

Autocuidado p Mobilidade p Funcéo p
Social
Crianca 56,0 £11,21 41,1 #11,11 62,7 +17,06
<0,000 <0,000 <0,000
Assisténcia 50,2 £16,75 49,3 +21,82 53,9 £18,91

Cuidador

(*) Média tDesvio padrao
Fonte: Dados da pesquisa (2014).

A faixa de idade das criancas do estudo ndo mostioelagcéo (p>0,05) com as
habilidades funcionais de autocuidado, mobilidafienedo social da crianga. Para assisténcia
do cuidador observa-se que a idade da criancarsglammona positivamente para a area de
funcao social, ou seja, quanto maior a idade, naindependéncia, e menor a assisténcia do
cuidador (p<0,05) nessa area. Para a assisténciaidador em autocuidado e mobilidade
nao foi observada correlacdo com a idade da crignxf05) (TABELA 4).
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Tabela 4 — Matriz de correlacédo da idade com amséte autocuidado, mobilidade e funcéo
social. Fortaleza - CE, 2014.

Crianca Assisténcia
Cuidador
r p r p
Autocuidado 0,085 0,455 0,093 0,415
Mobilidade 0,001 0,990 -0,036 0,753
Funcéo social 0,202 0,075 0,229 0,042

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Na avaliagcdo da capacidade funcional da criancar@ @ssisténcia do cuidador
nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéol snémhouve influéncia quanto ao género
da crianca (p>0,05) (TABELA 5).

Tabela 5 — Avaliacédo da funcionalidade da crianda assisténcia do cuidador para as areas
de autocuidado, mobilidade e funcao social em @&elap género (*). Fortaleza - CE, 2014.

Crianca Assisténcia
Cuidador
Crianca Crianca
Crianca Masc. Fem. P Crianca Masc. Fem. P
Autocuidado 56,2 £9,36 55,8 +12,88 0,834 52,3+15,00 48,2 +18,30 0,295
Mobilidade 42,1 +9,59 40,1 +12,50 0,422 51,0 £19,83 47,7 +23,75 0,511

Funcéo social 65,9 £16,40 59,5 +17,40 0,092 56,6 19,70 51,3 18,00 0,217

(*) Média tDesvio padrao
Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Observa-se que a capacidade funcional das criaogasmarcha em relacdo ao
autocuidado, a mobilidade e a funcdo social apteseoma diferenca estatisticamente
significante (p<0,05) do que as criancas sem marof@strando que aquelas sdo mais
independentes. Em relacdo ao cuidador, observassenenor assisténcia as criangas com
marcha (p<0,05) (TABELA 6).
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Tabela 6 — Avaliagdo da marcha na funcionalidader@mca com MMC e na assisténcia do
cuidador para as areas de autocuidado, mobilid&de;éo social (*). Fortaleza - CE, 2014.

Crianca Assisténcia
Cuidador
Marcha Sem marcha p Marcha Sem marcha p
Autocuidado 60,2 +7,25 54,5+12,03 0,044 60,4+9,51 46,5 +17,33 0,001
Mobilidade 53,4 £3,70 36,6 +9,40 0,000 72,2+12,60 41,0+18,25 0,000
Funcéo social 70,7 £12,30 59,7 +17,70 0,011 61,2+10,14 51,2 +20,65 0,037

(*) Média tDesvio padrao
Fonte: Dados da pesquisa (2014).

As modificacbes realizadas no ambiente que tiveraaior frequéncia para
facilitar a funcionalidade da crianca para o autbedo foram as da crianca (44,0%), como
utensilios, roupas, cadeira de caro, redutor de,vag. Nao faziam uso de nenhuma
modificagao 35,3% das criancas. Para a maiori@mkascas ndo foi observada a utilizagéo de
modificagcdes no ambiente para funcionalidade naasade mobilidade (64,9%) ou funcéo
social (89,1%), aparecendo em 20,4% das criancasod#ficacfes de reabilitacdo para a
mobilidade (TABELA 7).

Tabela 7 — Modificagdes realizadas no ambiente foa@onalidade da crianca com MMC,

nas areas de autocuidado, mobilidade e funcaolsbordaleza - CE, 2014

Nenhuma Crianca Reabilitacdo Extensiva
Autocuidado 35,3% 44,0% 1,6% 19,1%
Mobilidade 64,9% 11,8% 20,4% 2,9%
Funcéo social 89,1% 10,9% 0,0% 0,0%

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Quanto a classificacdo de assisténcia como indepémdsupervisdo minima,
moderada, maxima e total, que é fornecida peloadaid observa-se que 37,5% das criancas
sdo assistidas totalmente na area de autocuidagpereas 11,1% sdo independentes nessa
area. Em relacdo a mobilidade, 24,4% sé&o indepérsiem 30,9% recebem assisténcia total
de seus cuidadores. Nos aspectos relacionadoscaofigocial, observa-se que 11,1% tém

assisténcia total, e 16,2% sao independentes (TABHL

Dilene Maria de Aradjo Facanha



Avaliacdo da Funcionalidade em Criangas com Mieloimgocele 61

Tabela 8 — Classificagao da assisténcia do cuidzaéuncionalidade da crianga com MMC,

nas areas de autocuidado, mobilidade e funcaol sboigaleza - CE, 2014.

Autocuidado Mobilidade Funcéo social

Independente 11,1% 24,4% 16,2%
Supervisdo 4,1% 5,4% 15,7%
Minima 14,6% 12,8% 19,7%
Moderada 15,7% 12,5% 16,2%
Méaxima 17,1% 13,9% 21,0%
Total 37,5% 30,9% 11,1%

100% 100% 100%

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Nas Figuras 4, 5 e 6 estdo descritos os subitesigados para a assisténcia do
cuidador nas &reas de autocuidado, mobilidade gifusocial. Representacdo numérica da
amostra que teve maior influéncia para assistéaciarianca que recebeu o escore
classificando-se de moderada a total.

Na assisténcia do cuidador para area de autocyidasimkervou uma maior
dependéncia da crianca nas atividades de conteolgzexiga e do intestino neurogénico, na
utilizacdo do banheiro e banho, no vestuario déepuperior do corpo, seguindo da parte
inferior do corpo. Nesta mesma area apenas 33ridagas recebiam assisténcia de moderada
a total para atividades de higiene pessoal e 20i@as na atividade de alimentacdo. Esta area
foi a que teve um maior nimero de criangas recebassisténcia do cuidador de moderada a
total nas atividades supracitadas (FIGURA 4).

Para a area de mobilidade, a maioria das criangesbiam assisténcia dos
cuidadores para as atividades de transferénciasmo/onibus, escadas, locomogao externa,
transferéncias no banheiro/cadeira, transferémoashuveiro. Observando-se que as criancas
nessa area tinham uma maior facilidade na mob#id#al cama/transferéncias e locomocao
interna, representando 28 e 17 das criancas respeente que recebiam assisténcia de
moderada a total nessas atividades (FIGURA 5).

Quando avaliada a assisténcia do cuidador na &dangado social, classificada
como assisténcia de moderada a total, teve um nmalarero de criancas recebendo
assisténcia para resolucdo de problemas, segumnga expressdo funcional, onde as
atividades de compreenséo funcional e brincar caronapanheiro, foram as que tiveram o

menor nimero de crianca dependente da assisténcidadhdor (FIGURA 6).
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Figura 4 — Assisténcia do cuidador para area deaigtado, classificada como assisténcia
moderada a total

Area de Autocuidado - Moderada a total
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Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Figura 5 — Assisténcia do cuidador para area delisadbe, classificada como assisténcia
moderada a total
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Fonte: Dados da pesquisa (2014).
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Figura 6 — Assisténcia do cuidador para area dgifusocial, classificada como assisténcia
moderada a total

Area de Funcdo Social - Moderada a total

Resolucdo de Seguranca Expressdo Compreensdo Brincar com
problemas funcional funcional companheiro

Fonte: Dados da pesquisa (2014).
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6 DISCUSSAO

O presente estudo objetivou verificar a funciorsdel da crianca com
Mielomeningocele nas atividades de vida diaria,ntifieando as suas dificuldades e
potencialidades e as variaveis relativas a cri@nga cuidador, bem como as modificacdes
realizadas no ambiente para a funcionalidade dagai

Os resultados deste estudo fornecem informagOesoriampes sobre o
desempenho de habilidades funcionais das criangasssisténcia do cuidador.

Nos resultados da caracterizacdo da populacaoagstudpresentados na Tabela
1, constam 79 criangas com MMC que realizam acohgaanto no SARAH Fortaleza-CE,
sendo 40 do género feminino, e 39 do género mascutom média de idade de 5,2 anos
(x1,23). Estudos americanos relatam ligeira predémgia do sexo feminino, de 1,5:1
(LARY; EDMONDS, 1996; SNODGRASS; ADAMS, 2004). Saizt al. (2014), em estudo
realizado na Turquia, mostraram a predominancigedm feminino com 64% da amostra.
Nos estudos nacionais ndo se encontra tal predooin@&URLAN; FERRIANI; GOMES,
2003; SBRAGIAet al, 2004). Porém, no presente estudo encontrou-deyemo predominio
do sexo feminino (50,6%).

Alguns estudos como de Santos, Souza e Calasai¥)(2fue tracaram o perfil
de criancas e adolescentes com Mielomeningocetg]jéet al. (2012), quando estudaram a
prevaléncia e a caracterizacdo dos casos de MM&aBs al. (2012), o perfil clinico-
epidemiolégico dessas criangas, mostraram um pteiedemaior de acometimento de criangas
do sexo masculino em relacdo as do sexo feminino.

No presente estudo, a escolaridade das cuidadoeatege um maior percentual
foi 0 ensino médio completo, com 36,7%, seguiddutielamental incompleto com 26,6%.
Chamou a atencdo também o percentual de ensinsigupempleto e incompleto, com
16,5%, mesmo as maes se dedicando aos cuidadosnie quase exclusiva as criangas com
MMC. Observou-se a preocupacdo desse publico pgdaabda escolaridade para poder
vislumbrar no futuro as possibilidades de indepra@éprofissional associadas aos cuidados
da crianca, o que pode retratar a confiabilidadenfi@macéao fornecida por essa populacéo.
Ja no estudo de Araug al. (2012), a escolaridade das mées que aparece empnaporcao

€ o0 ensino fundamental incompleto com 47,8%.
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Mourdo e Araujo (2011), em sua amostra de 10 @@mnQ estudo da capacidade
do autocuidado de criangcas com paralisia cerebragtraram que 100% eram as maes as
cuidadoras das criangas, corroborando este estpdo,teve a maioria de 94,9% de 79
criancas do estudo, sendo a méae considerada caqmiacipal cuidadora. Tal realidade se
deve ao fato de a mulher ainda ser a principalefiedora dos cuidados aos filhos, em
especial aos portadores de doencas cronicas. Ni@apdmo enfermeira de reabilitacdo
infantil recebem-se predominantemente as mées parécipacdo do programa de
reabilitacdo e aquisicdo dos conhecimentos paraaneuidar dos seus filhos e minimizar as

complicagbes advindas da MMC.

O principal cuidador, no estudo, € o que prestai@massisténcia as atividades da
crianca e que passa a maior parte do tempo conmsmaneonhecendo melhor o repertério
diario de suas atividades de vida. Oliveira (20&8),seu estudo sobre o repertério funcional
de criangas com paralisia cerebral, descreveudadar como sendo a pessoa que apresenta
maior proximidade com a crianga, permanece maipdestom ela e realiza a maior parte dos

cuidados. Esse perfil € compativel com o descegientrabalho.

Quanto aos diagnosticos associados, observou-sedwmrpinio de 94,9% das
criangas com bexiga neurogénica, e 93,7% com intesieurogénico, seguidos de Arnold
Chiari Il, com 65,8%. Bizzi e Machado (2012) deataajue praticamente todos os pacientes
com MMC apresentam a malformacdo de Chiari II; etatito, apenas 20% a 30% ter&o
sintomas relacionados com a sua presenca. Afirmarhédm que cerca de 90% dos neonatos
com MMC apresentam algum grau de comprometimentwogénico vesical e intestinal,
corroborando os dados evidenciados neste estudo.

Nos estudos de Santos, Souza e Calasans (2014p &oal. (2012) e Sét al.
(2010) foi tracado o perfil de criangca com MMC. @edhs criancas que realizavam avaliacéo
com estudo urodindmico precoce apresentaram beageaogénica e a maioria realizava
cateterismo vesical intermitente de forma regutan@ uma das formas de tratamento dessa
complicacdo. Esse dado contribui com o achado mesmnceestudo, de que a maioria
apresentava bexiga neurogénica e fazia catetergsraitente limpo (CIL).

Na amostra estudada a maioria das criancas apmem®ntdependéncia do
cuidador para os cuidados com a BN. Essa pratzcpdde da area de autocuidado e acredita-
se que um dos fatores contribuintes para essaémsses do cuidador é a faixa etaria das
criancas do estudo. Outro fator que pode estatioglado sdo as alteracfes cognitivas, que

nao foram avaliadas. Sirzat al. (2014), que avaliaram em seu estudo as alteracOes
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cognitivas, concluiram que os pacientes com retangatal apresentaram as habilidades
funcionais baixas, e a necessidade de assistémciaidador foi alta.

O enfermeiro de reabilitacdo tem papel fundamentaito a equipe
interdisciplinar para a abordagem a cuidadora/gen# a crianga no processo de adaptacéo a
nova demanda de reeducacdo vesical e realizacdoF@#_orientacbes dos conhecimentos
bésicos sobre a bexiga neurogénica, os tratameraasportancia destes para a reeducagao
vesical, a prevencdo de complicacoes, a reinsesgé@l e QV dessas criancas. Apos o
processo educacional para entendimento da demdralzglha-se a demonstracdo do
procedimento pelo enfermeiro, utilizando a ludidielacom a crianca e na sequéncia a mae
realiza o treino da técnica com acompanhamentontirreeiro, observando a aceitacdo e a
adesdo ao novo processo com pratica humanistita gucrianca e a sua cuidadora. Esse
processo € realizado ndo s6 com a méae, mas tamtmr@nowtros membros da familia que
dividem os cuidados com a crianca. Quando possavebém se realiza o treino para o
autocateterismo.

Quando Costat al. (2012) estudaram a percepc¢ao emocional do cuidadoliar
frente a técnica do cateterismo intermitente lilm@oMMC, discorreram que oS aspectos
emocionais da relagdo cuidador-crianca, bem congoao de dependéncia na relacdo e o
investimento do cuidador na autonomia da crianéa, fatores que podem interferir na
realizacdo do CIL e do autocateterismo. Assim,relgese que nédo basta a informagao quanto
ao procedimento para que esse cuidador realizeLa€lacordo com o que o profissional
orientou. Esse achado vem colaborar com as conduiasacompanhamentos realizados pela
equipe de reabilitacdo, tendo em vista um numexeadb de criancas com MMC e bexiga
neurogénica dependentes da assisténcia do cuidasimessitando de CIL.

Reforcando cada vez mais a importancia do achagwesgnte estudo, quanto ao
namero elevado de criancas que necessitam daag@izZCIL, Souzat al. (2013) expdem
que o enfermeiro deve assumir o papel de orientddarianca que necessita do CIL e dos
familiares, contribuindo desta forma para a inddegia dos mesmos e a melhoria da
qualidade de vida. Rodrigues (2014) também afirme g enfermeiro é visto como o
profissional responsavel pelo ensino do CIL, sejerianca, ao adolescente ou a familia,
utilizando a demonstracdo do procedimento como cipah abordagem pedagdgica.
Referenciou, também, que os cuidadores sabiam iwon®ta importancia da realizacdo do
CIL e que aprenderam com o enfermeiro em centrealalitacao.

A maioria das criancas também apresentou diagoddddntestino neurogénico,

bem como se mostrou dependente da assisténcialideslares nas eliminagdes e reeducacéo
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deste, identificado também na pratica diaria daremigem de reabilitacdo, ponto importante
do dominio de conhecimento do enfermeiro para @@g&o a familia e a crianca. Observou-se
a importancia da equipe de reabilitacdo e do coidadbalharem a maior participacdo da
criangca nesse processo, para a obtencdo de mellemaisados e maior independéncia,
trazendo diminuicdo da sobrecarga do cuidador ressiaténcia. A reeducacdo intestinal é
também foco importante na reabilitacdo, com atuacieativa e préatica do enfermeiro junto
a equipe interdisciplinar, trabalhando os beneficle um bom funcionamento, a prevencéao
de complicacfes e a socializacdo sem transtormosas@erdas fecais.

Na pratica da assisténcia de enfermagem obseraadffeculdade da familia na
adeséo ao processo de reeducacéo intestinal elharimela continéncia, associando-se aos
maus habitos alimentares, a ingestdo inadequatiquidos e a falta de seguimento do treino
de vaso sanitario ou de penico, com massagem abdbrdiaria, 0 que pode estar
influenciando a resisténcia da crianga na realzag@ssas demandas diariamente, fato
também corroborado pela idade e pela sensibilizalgdonde em atender aos pedidos da
crianca com deficiéncia. Esses desafios ndo sathmibss para acreditar, persistir nos
cuidados e buscar a adesao dessa familia.

A enfermagem, no campo da reabilitacdo, avaliapfplanejamento, o programa,
e implementa acdes relacionadas aos cuidados ctestiio neurogénico, através do
conhecimento da fisiopatologia, das condi¢cdes sattirais e psicologicas, buscando um
cuidado individualizado desde a fase inicial, emgnto a crianca/adolescente e sua familia
nas acdes de promocao da saude. Essas acdes basudam,melhorar a satisfacdo dessas
pessoas e a sua qualidade de vida, além de redtupiotenciais complicacdes associadas a
sua condicao e aos custos com a hospitalizagdm 4igso, o ensino de técnicas de manejo
intestinal favorece o autocuidado e a sua maioegaddéncia, proporciona conforto, o
convivio social com seguranca e aumenta sua aum@est

McLone e Bowman (2014) e Burke e Liptak (2011) emssestudos expressam o
que se vé na pratica de reabilitacdo da enfermageamdo descrevem que a incontinéncia
fecal pode prejudicar relacdes sociais e autoesthngestdo desse problema € demorada e
limita a independéncia.

No tocante ao diagnostico de hidrocefalia, tambéstidvem Bizzi e Machado
(2012) e Borbeet al. (2012) que a hidrocefalia com hipertensao intraiaraa e a dilatacéo
ventricular progressiva com necessidade de colocdedVDVP estdo presentes em 80% a
90% das criancas com MMC. Também foi evidenciade gumaioria dos casos, 63,3%,

apresentavam hidrocefalia com uso de VDVP, e 1,8%idrocefalia sem valvula. %4 al.
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(2010) também evidenciaram essa predominancia. Gohidrocefalia com uso de VDVP é
comum entre as criangas com MMC, é fundamentalfermeiro conhecer os sinais e 0s
sintomas de complicacéo destas, para uma melhagdae orientacdo a familia.

Quanto a escolaridade a maioria das criancas estsaada na escola. A minoria
gue ndo estava associa-se a faixa etaria minimastimo, que foi de 3 anos. As maes
relataram que a idade minima para insercdo esnolaervico publico é de 4 anos, fato
comprovado pela Lei n°® 12.796, de 4 de abril d&82q(e altera a Lei de Diretrizes e Bases, a
LDB n° 9394/96, que diz que as criancas com 4 dewsm ser matriculadas na Educacao
Infantil. Com isso a Educacado Infantil passa arfgmete da Educacdo Basica (BRASIL,
2013).

Apoés a caracterizacdo da amostra do estudo dissersobre as habilidades
funcionais, a assisténcia do cuidador e as modiies realizadas nos ambientes encontrados
para as criancas do estudo.

No inventario PEDI, quanto maior o escore das ks funcionais da crianca,
maior a sua capacidade em realizar as atividades aqontexto. O inverso ocorre com 0
escore de assisténcia do cuidador, ou seja, quarnor esse escore, maior a dependéncia da
crianca em relacao ao cuidador.

Foi evidenciado que as habilidades funcionais dasgas tiveram um valor
estatisticamente significante entre as areas, nadeincdo social a crianga se mostrou com
maior capacidade para realizar as tarefas, seglodautocuidado e da mobilidade, que
mostrou uma maior dificuldade. No estudo de Rseal. (2011) foi caracterizado o perfil
funcional de 7 criangas. Estas se mostraram corormancionalidade para a fungao social
nas habilidades funcionais da crianca e também uidador. Pode-se considerar que as
criancas com MMC apresentam dificuldades na maukdpropria das desordens associadas.
Isso mostra um maior comprometimento para o audadai, que esta diretamente relacionado
a capacidade de se movimentar.

Na éarea de funcdo social o nivel de habilidadenfaior, bem como menor a
assisténcia fornecida pelo cuidador. Esse resuladere que as criancas estdo sendo mais
incentivadas a tornar conhecidas suas necessidestesulando a resolucéo de problemas
simples do seu cotidiano, como brincar com outreéngas e se proteger dos riscos. Essa
estimulacdo pode estar ocorrendo em domicilio owaerbiente escolar, visto que a maioria
das criancas esté inserida na escola.

Para as habilidades da crianca a funcdo sociakhfarea que obteve maior

independéncia. Mesmo com esse grau de independéncbservado que as criangas nessa
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area tiveram dificuldade de seguir regras, ajudar tarefas do dia a dia, como arrumar a
bolsa para a escola, organizar seus pertencesqibdos, compartilhar ou dividir brinquedos
com outras criancas e se modular mediante umac&du@roblema, o que pode estar
associado a dificuldade do cuidador em colocartdisnou as alteracdes cognitivas presentes
nas criancas com MMC.

Quando se pensa em independéncia para o autoculdadeanca, observam-se
pontos importantes relacionados a mobilidade, peicriancas se mostraram dependentes
para os cuidados com a bexiga e o intestino neniogg para a troca de fraldas e roupas,
principalmente de membros inferiores e higiene atpa@, demandas que fazem parte da area
de autocuidado e tém correlagdo com a mobilidage,se@ mostrou com maior dependéncia,
necessitando da assisténcia do cuidador. Na matdicum ponto que chamou a atencéao foi a
dependéncia da crianca para as transferénciasntm@w para longas distancias, e o subir e
descer escadas, que requer uma maior assisténciaddalor.

Na area de autocuidado foi evidenciado também gueriancas apresentavam
uma maior solicitacdo dos cuidadores no uso detwalo vestuario, quando na necessidade
de abrir e fechar fechos, velcros e botdes, cabgaas, Orteses e sapatos. A maioria relatou o
uso de roupas com elastico para facilitar o vestpgue sdo adaptacoes proprias da crianga.

Na independéncia para o autocuidado e demais tiadb@ls precisa-se trabalhar as
potencialidades das criancas através da estimutbgsias pelos cuidadores e facilitagdes nas
praticas. Paest al (2011) descreve que a capacidade de um individua euidar de si
mesmo depende da habilidade funcional na area dalidadle desse individuo, o que
também foi visto em nosso estudo, onde as criaggastinham maior dificuldade na
mobilidade tinham maior dependéncia para o autadad Ponto importante, que pode
influenciar na QV dessas criancas. No estudo derg#ria (2011), foi visto que a Qdas
criancas portadoras de MMC estava diretamentedigachpacidade da crianca em se cuidar e em
manter um nivel de relacéo social dentro e foreade.

Quando a crianca realiza as suas tarefas de foouweopeficiente, durante o
periodo entre adquirir habilidades e ser “expestardo presentes lentiddo, desorganizacéo e
desperdicio. Esse periodo é sabidamente mais lendmbalhoso para criancas com
disfuncbes, necessitando intenso suporte familiasferco diario nas atividades, o que é
fundamental para aquisicdo e manutencao das hedlidde criancas com ou sem disfungao
(MOURAO; ARAUJO, 2011). Pode-se observar que essdiddo inicial é normal. Na
crianca com MMC pode ocorrer essa lentiddo de faromtinua pelas deficiéncias cognitivas

e motoras, mas em alguns casos a estimulacdo cepeticdo das praticas pode minimizar
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essa dificuldade, necessitando de dedicacao, empephrsisténcia do cuidador e da equipe
gue realiza os treinos nas atividades de vidaadiari

Na assisténcia do cuidador, quando correlacionadagrés areas, ndo houve
diferenca estatisticamente significante (p=0,25@&)estudo. A assisténcia fornecida pelo
cuidador na area de autocuidado praticamente foesma para mobilidade e para funcéo
social, mostrando um grau de assisténcia do cuidadonelhante entre as areas,
diferentemente do grupo de Patsl.(2011) que mostrou a crianca com menor dependéncia
do cuidador na area de funcdo social. Observa-spesquisa, que 0 cuidador avaliou a
crianga com 0 mesmo grau de dependéncia de sedados| recebendo a mesmo a
assisténcia para as trés areas avaliadas. A argprgsenta potencial e capacidade para se
desenvolver e realizar as atividades, mas no dia a genitora realiza pela crianca, tornando-
a potencialmente dependentes dos seus cuidados.

Mourdo e Araujo (2011), em seu estudo, quando @vadi funcionalidade das
criangas com paralisia cerebral, salientaram gegsencontexto, tanto a falta de conhecimento
guanto o tempo curto ou ausente da méae podemdazeque esta exerca mais o “cuidar pelo
outro” que o “cuidar com o0 outro”, comprometendosims 0 desempenho ou o
aperfeicoamento das habilidades de seus filhastdstbém é observado na experiéncia com
as criancas de MMC, onde vé-se que as maes acaadizando a atividade pela criancga,
mesmo esta sendo capaz de realizar. Quando satiogadas, relatam que as grandes
demandas de afazeres e a lentiddo da crianca pexacacdo da atividade atrapalharia a
rotina do dia a dia.

Sirzaiet al. (2014) discorrem em seu estudo o que outros tamegataram, que
a maioria das criangcas com MMC é lenta para o dedemento da independéncia na area de
autocuidado, o que pode corroborar a colocacacuidadoras. Observa-se, na pratica que
essa caracteristica pode ser trabalhada com o jgleeeto das atividades na rotina
domiciliar, porém nem sempre se obtém éxito.

No que se refere as atividades da vida diéria, Bwower Aradjo (2011) retratam
que estas devem se desenvolver dentro de uma aetigé&olaboracdo entre crianca e
cuidador, em que a crianca busca tarefas e ocupgg@econtribuem para o desenvolvimento
das suas habilidades e o adulto propicia tarefasupacdes que encorajam a criangca a
adquiri-las. O profissional de reabilitacdo devab#élhar esse contexto, evidentemente
encorajando a adesao do cuidador e respeitandarg&rem seu tempo e capacidade, para

gue se estabeleca a independéncia funcional quaadanca for capaz.
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O cuidador faz a classificacdo da funcionalidaderdmca e também classifica a
assisténcia que fornece a crianga no momento dmefd do PEDI. Quando as habilidades
da crianca foram relacionadas com a assisténciedmo pelo cuidador nas trés areas de
funcionalidade, a crianca se mostrou mais indepgadam sua avaliacao individual, do que
quando foi avaliada na assisténcia do cuidadog asrareas de fungéo social e autocuidado.
Na funcionalidade da crianca, esta se mostrou degiendente para a area de mobilidade. A
correlacdo pode estar associada ao fato de aga&siado apresentarem marcha, serem mais
dependentes dos cuidadores e necessitarem incldsiveaior assisténcia no autocuidado,
como mostrou o estudo, pois a crianga com difidéddana mobilidade tem maior
dependéncia para o autocuidado.

Paeset al. (2011) evidenciaram, em relacéo a area de autadojdjue houve uma
diferenca significativa, porém com escore de hddde funcional da crianca superior ao de
assisténcia do cuidador, refletindo a acado do deideomo barreira para o desenvolvimento
pleno dessas habilidades. Esse achado se correlaoion o achado do presente estudo. A
crianca se mostra mais funcional, porém o cuidadaonsidera mais dependente de sua
assisténcia. A cuidador percebe a assisténcia didismede forma igualitaria, como se a
dependéncia fosse & mesma nas trés areas avahsstae sentido pode-se ver a protecao
materna como fator contribuinte para estimulac&sufioiente e maior realizagdo das
atividades pelo cuidador.

Mancine et al. (2010) ao estudarem o desempenho funcional degasacom
visdo subnormal e com desenvolvimento normal a®$ 2nos de idade, destacaram que aos
seis anos de idade, as criangas com visao subnogogdderam maior assisténcia do cuidador
do que as criancas tipicas de mesma idade, apesqresentarem repertério de habilidades
funcionais semelhantes. Tal comportamento por pddg cuidadores pode demonstrar
desconhecimento acerca da dificuldade, superpmtbgsi cuidadores destas ou subestimacao
de suas capacidades. Esses fatores também podeémelestionados aos achados com as
criancas de MMC.

Sabidamente, a idade interfere no desempenho détades de vida diaria das
criancas. De acordo com Souetal, (2010) e Willrich, Azevedo e Fernandes (2008), o
desenvolvimento motor é considerado como um procasguencial, continuo e relacionado a
idade cronoldgica, portanto relacionado diretamastlabilidades.

O presente estudo mostrou que a idade média danb2 das criancas, quando
correlacionada as habilidades funcionais da criam@a interfere. Isto pode estar relacionado

a média de idade, pois ja se tem definido o potde independéncia da crianga nessa faixa.
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Conforme a Rede SARAH de Hospitais de Neurorrgabdo (2011), a crianga com idade a
partir de 3 anos ja pode ter definida a sua capdei€uncional.

Sirzai et al. (2014), em seu estudo, descobriram que a indepeiad&incional
aumenta com a idade. Afirmaram, também, que is&iwal, uma vez que a crianca cresce e
a independéncia funcional aumenta com o estadmwfisi que pode ter sido mais evidente
devido a faixa média de idade de seu estudo, quke18,5 anos.

Para a assisténcia do cuidador observa-se que lourgdacdo da idade com a
funcdo social, mostrando maior independéncia dancai e menor assisténcia do cuidador
para essa area. Esse fato pode estar relacionadaofaridade do grupo em estudo e a
estimulacdo em ambiente social pelo cuidador. Merdeal. (2012) quando avaliaram o
desenvolvimento neuropsicomotor de criancas porsadde MMC: um relato das maes, que
ficaram felizes e surpreendidas ao verem melhomasseus filhos, que exercitam seu
potencial na resolucdo de problemas, tornando-gazea de superar as dificuldades,
confiantes e com capacidade de lidar com o probkeown expectativas de futuro, relato que
se assemelha ao achado do nosso estudo.

Nas criancas com MMC aqui estudadas ndo houvefardaecia do género
masculino ou feminino nas habilidades funcionamlizadas por estas e para assisténcia
fornecida pelo cuidador (p>0,05) na realizagdoatiagdades. Fato também ndo observado na
pratica da enfermagem de reabilitagao.

Ao avaliar a marcha no repertério das habilidadesibnais e para assisténcia do
cuidador, o estudo mostrou uma diferenca estatsgnte significante entre as criangas com
marcha e as sem marcha. As criangas com marchseapaeam uma independéncia maior
nas trés areas de habilidades funcionais. Na prdliéria de reabilitacdo é comum ver
criancas que possuem marcha apresentarem um nuebempenho nas atividades de vida
diaria e serem mais independentes dos cuidadogetié®ras, como também se observa uma
maior seguran¢a da mée em estimula-los na reaizzs®AVDs, tendo em vista a marcha e a
propria crianga tentar realizar as atividades fagldidade na mobilidade.

Evidenciou-se, também, uma menor assisténcia diador para criangcas com
marcha, dispensando menos cuidado, tornando odaridam maior flexibilidade para outras
atividades do dia a dia no domicilio. Traz o relgt® a crianca em alguns momentos ajuda
nos afazeres pessoais, como: guardar suas roupatgrrmaterial escolar, utilizar aparelhos
eletrdnicos, colocar e retirar Orteses, organieanas atividades cotidianas, contribuindo para

uma maior qualidade de vida e menor desgaste desamb
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Sirzai et al. (2014) também encontraram que as criancas de MbiT laixa
forca muscular em membros inferiores e dificuldades locomocdo apresentavam
desempenho inferior tanto nas habilidades funcgmamo na assisténcia do cuidador para a
area de mobilidade.

Neste contexto, Paest al. (2011) afirmam que atingir a deambulacao
independente tem sido tradicionalmente o objetigoreabilitacdo, pois supbe-se que a
maximizacdo da funcdo de mobilidade promovera maidependéncia nas habilidades
funcionais de autocuidado e maior QV. Corrobora coathado que contextualiza a marcha
nao sé contribuindo com a independéncia na moliidanas também no autocuidado e na
funcao social. Turktci@u e Simsek (2013) mostraram em seus resultados uma retagé®
a deambulacéo, o nivel de independéncia funcioad)¥ em criancas com MMC.

Nas modificacbes realizadas no ambiente para aohmclade das criancas,
observou-se no estudo que para a area de autocwadadioria foram da crianga, que sdo os
utensilios préprios da idade, como: copo, colhestop cadeira, banheira, escova infantil,
penico, redutor de vaso e roupas com elastico taroge O elevado percentual para essa
classificacdo em autocuidado se justifica peldifiale de uso pelas criancas dos utensilios
préprios da idade e também por fazer parte dalesgalra a faixa etaria do estudo.

Para a area de mobilidade a maioria ndo usava iceghib, mas 20,4% usavam
modificacdo de reabilitacdo classificada como: lauidcomocéo (érteses, andador), cadeira
de banho, assento de vaso, prancha ou cinto defdr@scia e cinto de seguranca. Esse
percentual € importante, por serem adaptacdesagiléaim a mobilidade, a independéncia
das criancas e, por sua vez, a rotina dos cuidadlosadeira de rodas no inventario é
classificada como modificagcdo extensiva (MANCINBEQZ). Mendeset al. (2012) relatam
em seu estudo que as maes colocam as adaptacdegatonpositivo para a independéncia
das criancas, referindo que em algumas atividadelzadas as criancas apresentaram
algumas limitagbes, mas que o uso do andador edkira de rodas as deixaram com mais
liberdade para o uso dos recursos no domicilio,ocigar uma televisao, ir até a geladeira.
Isso permite mais mobilidade e liberdade para né@&eca.

Para a area de funcédo social, a maioria das cgadgaestudo ndo utilizava
nenhuma modificacdo. Isso se justifica pelo fatcm@nca com MMC, na sua maioria, néo
necessitar de adaptacdes para comunicacao, coarellays ou implantes auditivos, prancha
ou quadro de comunicacdo. Santos, Souza e Calé&abhs), quando avaliaram o perfil de

criancas e adolescentes com MMC, detectaram quleBfo ndo foi relatada ou identificada
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a presenca de dificuldades de fala, articulacaqdtras, nem de degluticdo, corroborando
os dados encontrados. Esses achados também sédbsena prética da reabilitagcéo.

Outra classificacdo que se pode discorrer, e guevidiada pelo inventario PEDI
nesta pesquisa, nas trés areas da assisténciaddday € que a crianca é independente ou se
necessita de supervisdo ou de assisténcia minioggrada, maxima ou total.

Para a area de autocuidado, a maioria recebessifidacao de assisténcia total,
ficando mais evidente a assisténcia do cuidada pso do banheiro, no manejo do intestino,
da bexiga e no vestuario de membros inferiores.

No estudo realizado com a populagéo de criancdsuidguia, Sirzaet al. (2014)
observaram que 60% das criancas necessitavam ideass do cuidador de moderada ou
maxima para o autocuidado.

Na area de mobilidade, a maioria recebeu tambétasaificacdo de assisténcia
total, seguida de independentes. Dos que receberamssisténcia total, os cuidadores
forneciam maior assisténcia nas transferéncias aohdiro ou para o transporte, na
locomocéo para longas distancias em ambiente eéxéepara o uso de escadas.

Para a area de funcdo social observou-se que ariana@e classificou em
assisténcia maxima, seguido de independentes dadmri No que se refere a assisténcia
méaxima para esta area, viu-se que o0s cuidadoredavam as criangas, principalmente na
compreensao e execucao de fungbes mais complexaspmento de fornecer com clareza
informacdes de suas necesidades, na interveng&mnél#os em brincadeiras.

Podem-se retratar as facilidades das criancas aieapassisténcia do cuidador
para a area de autocuidado no que se refere an&digd®, a higiene oral e ao pentear-se, bem
como o vestuario de membros superiores. Para adéreaobilidade, a maior facilidade da
crianca foi na mobilidade e nas transferéncias araa¢ locomocdo em ambiente interno
(domiciliar), utilizando o arrastar e o tocar dd@ga de rodas, quando o mesmo fazia uso. Na
area de funcdo social ficou mais evidente a faudédda crianca para o entendimento de
solicitagfes e instru¢des simples, fornecimentanftemacdes das necessidades basicas e
pouca assisténcia na seguranca em ambiente damiBifises achados se tornam evidentes na
pratica de reabilitacdo, onde se observa que a®mgas com mais mobilidade e pouca
alteracdo cognitiva apresentam maior facilidadesasesareas e maior independéncia

funcional.
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7 CONCLUSAO

A realizacdo deste estudo permitiu 0 alcance dgstiets propostos, onde
procurou-se identificar o repertorio funcional @asncas com Mielomeningocele, optando-
se por analisar variaveis relativas as crian¢as,caa@adores e ao ambiente em que vivem
para as areas de autocuidado, mobilidade e furogda gspecificada pelo instrumento PEDI.
Ocorrendo o alcance dos Apresentando-se as seguaontelusdes:

- A amostra total do estudo foi de 79 criancas doagnoéstico médico de MMC.

A maioria apresentava os diagndésticos secundamodeakiga e intestino neurogénicos,
hidrocefalia compensada com VDVP e Arnold Chiayigue sado desordens e problemas
associados a doenca. Estes, dependendo da grawdadeometimento, podem agravar a
funcionalidade da crianca, deixando-a mais depeadincuidador.

- Nas habilidades funcionais, a crianca foi madependente para a area de
funcéo social, seguida das &reas de autocuidadobdisade, com nivel de significancia
(p<0,05). No tocante a funcao social, mostrou queriancas tinham melhor desempenho no
repertorio da compreensao e execucdo de comamdpkesj no interagir do cotidiano com as
pessoas de seu convivio, no reconhecimento deoskgabtinas diarias de seu contexto.

- No autocuidado, as habilidades que se mostraramm evidentes de execucgao
pelas criancas foram a alimentagéo, a utilizacaateesilios, a higiene oral e das méos, 0s
cuidados com o cabelo, o0 nariz, o vestuario de mesrguperiores.

- Na area de mobilidade observou-se uma maiondadié na movimentacao e nas
transferéncias em cama, a locomocao em ambieminttravés do arrastar ou com apoio
em distancias curtas, bem como a utilizacdo detadjpequenos, viaveis ao seu usO e
transporte através dessa locomocao.

- Na avaliacdo da assisténcia do cuidador ndo hdifeeenca estatisticamente
significante (p>0,05), onde o cuidador avaliou sisiéncia fornecida para a crian¢a de forma
semelhante, onde se ver fornecendo os cuidado®rd®a figualitaria para autocuidado,
mobilidade e funcéo social.

- Quando correlacionado as habilidades funcionaiscrianca e a assisténcia
fornecida pelo cuidador, a criangca se mostrou foaisional em seu desempenho, do quando
o cuidador avaliou sua assisténcia para as trés.are

- Nao houve relacdo da idade das criancas do estodo as habilidades

funcionais da crianca, mas para a assisténcia idadr houve relacdo positiva com a area
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de funcao social, tornando-a com maior independéuenia essa area tanto quanto maior for a
idade.

- Quanto ao género, ndo houve influéncia no desehgpalas habilidades
funcionais da crian¢ca e nem na assisténcia foragutb cuidador.

- Para as criangas com marcha foi observada unesedfa estatisticamente
significante (p<0,05) para independéncia funcioraa habilidades das areas, mostrando-se a
crianca mais independente, mostrando que a faddidde mobilidade traz mais
independéncia, ha maior exploracdo do meio e fadhda vez mais a busca pela realizacéo
das atividades pessoais.

- Em relagdo ao cuidador, as criangas com marclcasagaram de menos
assisténcia nas trés areas, havendo correlacdo otdidade para independéncia nas
atividades de vida diéaria.

- Em relacdo as modificacbes realizadas no ambipatea o desempenho
funcional das criangas:

Area de autocuidado, ocorreu um predominio dodesmodificacbes préprias da
infancia, como utensilios infantis, cadeira infanéscova infantil, roupa com elasticos,
sandalias com velcros, tapete antiderrapante, afr@ldredutor de vaso ou penico. Nas
modificagcbes extensivas, houve maior evidéncia pgasondas vesicais utilizadas na
realizacdo do CIL, que tem correlacdo com o altegrdgual de criancas que necessitam de
cuidados com bexiga neurogénica. Também do usex@mtes e massagem abdominal nas
intervencdes do intestino neurogénico.

Area de mobilidade, houve um destaque para asficagiies de reabilitacdo para
a, como orteses, andadores e cadeira de rodagadsts como facilitadoras de independéncia
da crianca e para menor desgaste fisico da cuigador

- Na avaliacdo da assisténcia do cuidador as @samgram classificadas na
maioria com assisténcia total para o autocuidadwkilidade, fatores intervenientes com a
dependéncia para os cuidados com o uso do toatetea bexiga e o intestino neurogénico,
que sao as atividades de autocuidado. Para a daateliforam as atividades de transferéncias,
marcha em ambiente externo e uso de escadas. iéardeafuncao social houve uma maior
classificagdo para assisténcia maxima, retratanmda maior dificuldade das criangas na
compreensao e na execuc¢ao de fun¢des complexascita@sdo assim de maior assiténcia do
cuidador.

- A funcionalidade da criangca com MMC foi considkranenor que o padéao para

criangcas de mesma idade, fato que pode estaraetatn aos fatores como dificuldades na
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mobilidade, deficites cognitivos préprios da MMC imsuficiente estimulagcéo por parte da
genitora, ou por muitas vezes ainda néo ter reoalmigéntacées ou treinos em programas de
reabilitacao.

- As criancas com MMC possuem limitacdes no desempeale habilidades
funcionais de autocuidado correlacionadas com fasuldiades de mobilidade, porém essas
limitacdes podem ser reduzidas através de orieegsagds cuidadores e as criangas, com a
utilizacdo de recursos adaptativos e que propiciaior independéncia a criangca, como as
modificacdes de reabilitacdo e a vivéncia nos depraticos.

Torna-se necessario que a equipe de reabilitagBallre as potencialidades das
criancgas, orientando os familiares com programatseil@gamentos para um processo eficaz e
com qualidade de vida para ambos, assim torna-gkerdg a importancia do papel do
enfermeiro para orientacdo esses sujeitos, conidadal individualidade, menos riscos e
desgastes, de forma humanizada e sensivel, com&sconecessidades das criancas e de seus
familiares.

Devem-se criar condicOes favoraveis a promocaondependéncia da crianca,
considerando o que tem condicdo de realizar sozimeamo com dificuldade, e ajudando
naquilo em que ha necessidade de auxilio.

Mediante os achados do estudo, o enfermeiro padaltrar acbes estratégicas
para o empoderamento desses sujeitos, visandarepeo a salude global, de forma holistica
e integral, para maior independéncia das criangascando sempre que necessario as
intervencdes multiprofissionais para o alcance efesssultados. Essas acdes podem ser
trabalhadas pela enfermagem de reabilitagdo, atrdeéprocesso ensino- aprendizagem,
treinos praticos nas atividades de vida diariaeeducacao vesical e intestinal, nos cuidados
com a pele, orientacdo medicamentosas, integrag® atividades com a equipe
interdisciplinar e na tomada de decisdo das methmradutas.

Ao realizar este estudo foi possivel pensar o guénimportante a busca pelo
conhecimento para a assisténcia a essas criarsgas damiliares dentro desses multifatores
que envolvem a MMC, vislumbrando sempre que nadirsgam nem se esgotam as
possibilidades de realizacfes de novos estudosaqpigbuam para a autonomia, a reinsercao
social e a autoestima do bindmio crianga/familia.

As importantes informacgdes sobre o padrao funcidaalcriancas de MMC, aqui
estudadas, certamente irdo nortear os profissiaieasalude para as acdes terapéuticas e de
reabilitacdo. Permitiu ver através de um instrumequantificavel as limitacbes e

potencialidades das criancas, trazendo tambémazgatassisténcia do cuidador.
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A experiéncia de realizar este estudo possibitimbém uma reflexdo acerca dos
ensinamentos e métodos utilizados para o alcancesdéiados que muitas vezes se precisa
ter. E preciso recomecar algo quando o estabelecigdanejado no foi eficaz. Em um dado
momento é preciso reprogramar e propiciar dentroaiwexto familiar o que vai ser melhor
e, na supremacia humana, agir humanamente e wex 6 gecessario fazer e, acima de tudo,
ouvir o outro.

O desenvolvimento desta pesquisa foi enriquecequas, possibilitou uma maior
vivéncia com os cuidadores e as criangas, tem@pamdizado ao ouvir seus relatos de vida
e rotina. Os momentos ladicos para o envolvimerds driangas na coleta dos dados
propiciaram o estabelecimento de vinculo com aancas, trazendo momentos felizes, de

alegria e carinho.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo teve como pontos facilitadores, a creddde e organizagdo do
Hospital de Neurorreabilitacdo SARAH — Fortale£2&, o que contribuiu para que em pouco
tempo pudesse ser coletado os dados da pesquisa ptanejamento, o0 agendamento dos
pacientes e a analise dos dados contou com aéassistde profissionais da instituicao,
favorecendo a execucgao do estudo.

A assisténcia recebida no agendamento, contandoucamagenda de pesquisa
para o profissional no sistema de prontuario edta) foi outro ponto importantissimo, pois
a demanda era direcionada, evitando que o pacieetéesse o atendimento e assim
diminuindo as possibilidades de reagendamentaempo da pesquisa.

Como em toda pesquisa, esta teve alguns pontofocpra considerados como
postos de dificuldade, como: as desmarcacfesagemdamentos que faltavam, a dificuldade
com transporte para comparecimento aos atendimemtassim também a pesquisa,
adoecimento das criangas e cuidadores, fatoresimantes para a diminuicdo da amostra.
Outro ponto a se pensar € avaliar em momentosdifes as areas funcionais, tendo em vista
que o instrumento é longo, favorecendo a diminuigéotempo da aplicacdo do teste e
facilitando assim sua aplicacéo.

O estudo trouxe varias reflexdes, dentre elas aasnpossibilidades, que podem
ser, a realizacdo de estudos futuros que vislumbaepesquisa da avaliagdo cognitiva,
correlacionando com o potencial para aquisicOesiduaais, inclusive aplicando para areas
especificas do PEDI. Uma outra possibilidade é al&vo grupo apds ter passado por

programa de reabilitacdo ou de programas terapdutie estimulacao.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO

N° Registro CEP: CAAE 32415414.2.0000.0022

Titulo do Projeto: AVALIAQAO DA FUNCIONALIDADE EM RIANCAS COM
MIELOMENINGOCELE

Prezado Sr(a),

Declaro ter, nesta data, sido convidado (a) aqyaati da pesquisa sobealiacdo da
funcionalidade em criangcas com Mielomeningocele Uizando o inventario de avaliacao
pediatrica de incapacidade,a ser desenvolvida com pacientes atendidos nordCelet
Reabilitacdo SARAH Fortaleza.

Vocé foi selecionado (a) porque é o cuidador de wnenca com diagndstico médico
confirmado de Mielomeningocele, que esta na fattaaede trés a sete anos e seis meses e
por cuidar da crianc¢a, podera dar as informacoesssérias ao estudo.

A sua participacdo nesse estudo consiste em respand questionamentos realizados pelo
pesquisador para preenchimento dos itens que comgidnventario de Avaliagdo Pediatrica
de Incapacidade. A coleta dos dados ocorrera npitdbsle Neurorreabilitacdo SARAH em
Fortaleza, os questionamentos do inventario sediiwesas atividades de autocuidado,
mobilidade e funcéo social da crianca com Mielomgocele. Os registros do inventario
serdo guardados em prontuario individual do paeienmantidos a confidencialidade. Sua
participacdo € muito importante e voluntaria. Voé® terda nenhum gasto e também né&o
recebera nenhum pagamento por participar dessdoestu

As informacdes obtidas nesse estudo serdo confalgnsendo assegurado o sigilo sobre sua
participacdo, quando da apresentacdo dos resuleadqgsublicacdo cientifica ou educativa,
uma vez que os resultados serdo sempre apresentadosetrato de um grupo e ndo de uma
pessoa. Vocé podera se recusar a participar ospander algumas das questdes a qualquer
momento, ndo havendo nenhum prejuizo pessoalaéoest sua decisao.

Os resultados dessa pesquisa contribuirdo pardh@massisténcia e reabilitacdo das criancas
com mielomeningocele.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde constkeforte e o endereco do pesquisador
responsavel, podendo tirar suas davidas sobre etpre sua participagdo, agora ou a
qualguer momento.

Pesquisador responsavel:

Enf2 Dilene Maria de Araujo Facanha.

Av. Presidente Juscelino Kubitschek, n® 4.500.@aPassaré

CEP: 60.861-630 — Fortaleza — CE e=@B5) 3499 4844

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica esyiltsa da Associacdo das Pioneiras
Sociais, que podera ser contatado em caso de gaedidas, pelo telefone: (61) 3319-1494
ou e-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br.

Dou meu consentimento de livre e espontanea vompi@adeparticipar deste estudo.

Nome do participante (em letra de forma)

Assinatura do participante ou representante legal Data

Obrigado pela sua colaboracéo e por merecer sdizcga.

DILENE MARIA DE ARAUJO FACANHA Data
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ANEXO A — FORMULARIO DE PONTUACAO
INVENTARIO DE AVALIACAO PEDIATRICA DE INCAPACIDADE

PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
Tradugao e adaptacao cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.

Versao 1.0 Brasileira

Stephen M. Haley. Ph.D., P.T.; Wendy J. Coster, Ph.D., OTR/L; Larry H. Ludiow, Ph.D.; Jane T.
Haltiwanger, M.A., Ed.M.; Peter J. Andrellos, Ph.D.

1992, New England Medical Center and PEDI Research Group.

FORMULARIO DE PONTUAGAO

Sobre a Crianga Sobre o entrevistado (pais ou responsavel)

Nome: Nome:

Sexo: MCIFO Sexo: MO FU]

Idade: Ano Més Dia Parentesco com a crianga:
Entrevista Profissdo (especificar):
Nascimento Escolaridade:

Id. Cronolégica
Diagnéstico (se houver): Sobre o examinador
primério adicional Nome:
Profiss&o:
Situacao atual da crianca Instituigao:

[0 hospitalizada [J mora em casa

[Jcuidado intensivo [l mora em instituigao

[ reabilitagcéo

Outros (especificar):

Recomendada por:

Escola ou outras instalacbes:

Notas:

Série escolar:

Sobre a avaliagido

Razobes da avaliagao:

| Diregdes Gerais:
|

Abaixo estdo as orientagdes gerais para a pontuacdo. Todos os itens tém descrigdes especificas.

Consulte o manual para critérios de pontuagao individual.

Parte | - Habilidades Funcionais:
197 itens

Areas: autocuidado, mobilidade, fungéo social

Pontuagao:

0 =incapaz ou limitado na capacidade de
executar o item na maioria das situagoes.

1 =capaz de executar o item na maioria das
situagdes, ou o item ja foi previamente
conquistado, e habilidades funcionais
progrediram além deste nivel.

Parte Il - Assisténcia do adulto de
referéncia: 20 atividades
funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, funcéo social
Pontuacao:

5 =Independente

4 = Supervisao

3 = Assisténcia minima

2 = Assisténcia moderada

1 = Assisténcia maxima

0 = Assisténcia total

Parte lll - Modificagées:
20 atividades funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, fungdo social
Pontuagdo:
N = Nenhuma modificagao
C = Modificagdo centrada na crianga
(ndo especializada)
R = Equipamento de reabilitagao
E = Modificagtes extensivas

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

The Pediatric Evaluation Disability Inventory in its original forms is an English Language work, first published in 1992, the copyright to which is held by Trustees of

Boston University.

Dilene Maria de Aradjo Facanha
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ANEXO B — HABILIDADES FUNCIONAIS

Parte |: Habilidades funcionais
(Marque cada item correspondente:

Area de Autocuidado escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

e — X
| A: TEXTURA DOS ALIMENTOS 'ﬁf 1‘?'

1- Come alimento batido/amassado/coado ——
2- Come alimento moido/granulado [l |
3- Come alimento picado/em pedagos
4- Come comidas de texturas variadas

ll B: UTILIZAGAO DE UTENSILIOS

5- Alimenta-se com os dedos ]

6- Pega comida com colher e leva até a boca

7- Usa bem a colher

8- Usa bem o garfo

9- Usa faca para passar manteiga no pao, corta
alimentos macios

i C: UTILIZACAO DE RECIPIENTES DE BEBER

9 1
10- Segura mamadeira ou copo com bico ou canudo
11- Levanta copo para beber, mas pode derramar ral
12- Levanta, c/ firmeza, copo sem tampa, usando as 2 maos

%

13- Levanta, c/ firmeza, copo sem tampa, usando 1 das méos|
14- Serve-se de liquidos de uma jarra ou embalagem

D: HIGIENE ORAL

15- Abre a boca para a limpeza dos dentes

16- Segura escova de dente

17- Escova os dentes, porém sem escovagao completa
18- Escova os dentes completamente \

19- Coloca creme dental na escova [ 1

[ E: CUIDADOS COM OS CABELOS | By

20- Mantém a cabega estével enquanto o cabelo € penteado |

21- Leva pente ou escova até o cabelo |
22- Escova ou penteia o cabelo [ |
23- E capaz de desembaracar e partir o cabelo |

F: CUIDADOS COM O NARIZ

24- Permite que o nariz seja limpo

25- Assoa o nariz com lengo

26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando solicitado
27- Limpa nariz usando lengo ou papel sem ser solicitado
28- Limpa e assoa o nariz sem ser solicitado

| G:LAVAR AS MAOS

o 1

29- Mantém as maos elevadas para que as mesmas Lf_l
sejam lavadas

30- Esfrega as maos uma na outra para limpa-las

31- Abre e fecha torneira e utiliza sabao

32- Lava as maos completamente

33- Seca as méos completamente

| H:LAVAR O CORPO E AFACE

34- Tenta lavar partes do corpo I
35- Lava o corpo completamente, ndo incluindo a face |
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume) [ |
37- Seca o corpo completamente L_
38- Lava e seca a face completamente E

I: AGASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE ‘ 3

39- Auxilia empurrando os bragos p/ vestir a manga da camisa
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho

41- Coloca camiseta, vestido ou agasalho sem fecho

42- Coloca e retira camisas abertas na frente, porém s/ fechar
43- Coloca e retira camisas abertas na frente, fechando-as

s

PEDI -2
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J: FECHOS

44- Tenta participar no fechamento de vestimentas

45- Abre e fecha fecho de correr, sem separa-lo ou
fechar o botdo

46- Abre e fecha colchete de pressao

47- Abotoa e desabotoa

48- Abre e fecha o fecho de correr (ziper), separando e
fechando colchete/botao

K: CALCAS

96

91

49- Auxilia colocando as pernas dentro da calga para vestir
50- Retira calgas com elastico na cintura

51- Veste calgas com eléstico na cintura

52- Retira calgas, incluindo abrir fechos

53- Veste calgas, incluindo fechar fechos

L: SAPATOS / MEIAS

1]

54- Retira meias e abre os sapatos
55- Calca sapatos/sandalias
56- Calga meias

57- Coloca o sapato no pé correto; maneja fechos de velcro | |

58- Amarra sapatos (prepara cadargo)

| M: TAREFAS DE TOALETE |
|

(roupas, uso do banheiro e Iimpgg_q)__L

58- Auxilia no manejo de roupas

60- Tenta limpar-se depois de utilizar o banheiro

61- Utiliza vaso sanitério, papel higiénico e da descarga
62- Lida com roupas antes e depois de utilizar o banheiro
63- Limpa-se completamente depois de evacuar

| N: CONTROLE URINARIO |
(escore = 1 se a crianga ja é capaz) ‘“

64- Indica quando molhou fralda ou calga
65- Ocasionalmente indica necessidade de urinar
(durante o dia)

66- Indica, consistentemente, necessidade de urinar e
com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
67- Vai ao banheiro sozinho para urinar (durante o dia)
68- Mantém-se constantemente seco durante o

dia e a noite

0: CONTROLE INTESTINAL |
(escore = 1 se a crianga ja é capaz) |

[

—r
|
|
e

o
=

69- Indica necessidade de ser trocado

70- Ocasionalmente manifesta vontade de ir ao banheiro
(durante o dia)

71- Indica, constantemente, necessidade de evacuar
e com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)

72- Faz distingéo entre urinar e evacuar

73- Vai ao banheiro sozinho para evacuar, nao tem
acidentes intestinais

=

\ |

(S

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Somatério da Area de Autocuidado:

Comentarios:

.

H |
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ANEXO C — AREA DE MOBILIDADE

i (Marque o correspondente para cada item;
Area de Mobilidade escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

: S ——
A TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO i

1- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou
no adulto
2- Fica sentado sem apoio na privada ou troninho
3- Senta e levanta de privada baixa ou troninho
4- Senta e levanta de privada propria para adulto
5- Senta e levanta da privada sem usar seus proprios bragos

B: TRANSFERENCIAS DE CADEIRAS/ }
CADEIRAS DE RODAS {

6- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou adulto |

7- Fica sentado em cadeira ou banco sem apoio |

8- Senta e levanta de cadeira, mobilia baixa/infantis

9- Senta e levanta de cadeira/cadeira de rodas de
tamanho adulto

10- Senta e levanta de cadeira sem usar seus proprios bragos| | |

C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO I

0
11a- Movimenta-se no carro; mexe-se e sobe/desce da ]
cadeirinha de carro
12a- Entra e sai do carro com pouco auxilio ou instrugéo
13a- Entra e sai do carro sem assisténcia ou instrugdo ]
14a- Maneja cinto de seguranca ou cinto da cadeirinha de carro| |
15a- Entra e sai do carro e abre e fecha a porta do mesmo

[~

]

|
LLTT]

C-2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS [

11b- Sobe e desce do banco do 6nibus
12b- Move-se com 6nibus em movimento
13b- Desce a escada do 6nibus

14b- Passa na roleta

15b-"Sobe a escada do 6nibus

[TTT T

[T s

D: MOBILIDADE NA CAMA / TRANSFERENCIAS ‘

16- Passa de deitado para sentado na cama ou bergo
17- Passa para sentado na beirada da cama;
deita a partir de sentado na beirada da cama
18- Sobe e desce de sua propria cama
19- Sobe e desce de sua propria cama, sem
usar seus bragos

0

| H: LObOMOQ/:\O EM AMBIENTE INTERNO:
ARRASTA / CARREGA OBJETOS
0 |

33- Muda de lugar intencionalmente | |

34- Move-se, concomitantemente, com objetos pelo chao | !

35- Carrega objetos pequenos que cabem em uma das ]
maos

36- Carrega objetos grandes que requerem a utilizagdo | |
das duas méos S

37- Carrega objetos frageis ou que contenham liquidos glg

| I: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO: ‘
METODOS

508

38- Anda mas segura em objetos, adu[tos ou | T |
aparelhos de apoio

39- Anda sem apoio l:]j

| J: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO:
| DISTANCIA / VELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz) G

40- Move-se por 3 -15 m (comprimento de 1-5 carros) -

41- Move-se por 15 - 30 m (comprimento de 5-10 carros)

42- Move-se por 30-45m

43- Move-se por 45 m ou mais, mas com dificuldade
(tropeca, velocidade lenta para a idade)

44- Move-se por 45 m ou mais sem dificuldade

=

K: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO:
SUPERFICIES

45- Superficies niveladas (passeios e ruas planas)
46- Superficies pouco acidentadas (asfalto rachado)

47- Superficies irregulares e acidentadas (gramados e
ruas de cascalho)

48- Sobe e desce rampas ou inclinagdes

49- Sobe e desce meio-fio

L: SUBIR ESCADAS
(escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade)

50- Arrasta-se, engatinha para cima por partes ou
lances parciais de escada (1-11 degraus)

51- Arrasta, engatinha para cima por um lance de
escada completo (12-15 degraus)

52- Sobe partes de um lance de escada (ereto)

53- Sobe um lance completo, mas com dificuldade
(lento para a idade)

54- Sobe um conjunto de lances de escada sem

E: TRANSFERENCIAS NO CHUVEIRO ] o dificuldade
20- Entra no chuveiro \‘ M: DESCER ESCADAS
21- Sai do chuveiro | (escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade) | ,
22- Agacha para pegar sabonete ou shampoo no chao O e L LJ
23- Abre e fecha box/cortinado =1 55 Arrasta-se, engatlnha para baixo por partes ou
24- Abre e fecha torneira i lances parciais de escada (1-11 degraus)
==t 56- Arrasta-se, rasteja para baixo por um lance de escada
: 57- Desce, ereto, um lance de escada completo :D
F: METODOS DE LOCOMOGAO EM AMBIENTE (12-15 degraus) ) o
INTERNO (escore 1 se ja realiza) Y 58- Desce um lance completo, mas com dificuldade [T
; (lento para a idade)
25- Rola, pivoteia, arrasta ou engatinha no chao = 59- Desce um conjunto de lances de escada sem T ]
26- Anda, porém segurando-se na mobilia, parede, | dificuldade o
adulto ou utiliza aparelhos para apoio
27- Anda sem auxilio
Somatério da Area de Mobilidade: ‘
G: LOCOMOGAO EM AMBIENTE INTERNO: Por f i - ’
DISTANCIA/VELOCIDADE (escore 1 se ja realiza) " or favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens
28- Move-se pelo ambiente, mas com dificuldade ! Comentarios:
(cai; velocidade lenta para a idade)
29- Move-se pelo ambiente sem dificuldade IEI
30- Move-se entre ambientes, mas com dificuldade
(cai; velocidade lenta para a idade)
31- Move-se entre ambientes sem dificuldade
32- Move-se em ambientes internos por 15 m;
abre e fecha portas internas e externas
PEDI -3
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ANEXO D — AREA DE FUNCAO SOCIAL

(Marque o correspondente para cada item;

frea de Fungo Social escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

&

. e &
A: COMPREENSAO DO SIGNIFICADO DA PALAVRA| < &

1- Orienta-se pelo som J,
2- Reage ao “ndo”; reconhece préprio nome ou de alguma _

pessoa familiar

3- Reconhece 10 palavras
L]

4- Entende quando vocé fala sobre relacionamentos entre
[ B: COMPREENSAO DE SENTENGAS COMPLEXAS l ol

pessoas e/ou coisas que sao visiveis

5- Entende quando vocé fala sobre tempo e seqiiéncia
de eventos
!

6- Compreende sentengas curtas sobre objetos e pessoas
familiares

7- Compreende comandos simples com palavras que
descrevem pessoas ou coisas

8- Compreende diregdes que descrevem onde alguma
coisa esta

9- Compreende comando de dois passos, utilizando [&7]
se/entdo, antes/depois, primeiro/segundo etc.

10- Compreende duas sentengas que falam de um mesmo
sujeito, mas de uma forma diferente

C: USO FUNCIONAL DA COMUNICAGAO |

11- Nomeia objetos

12- Usa palavras especificas ou gestos para direcionar
ou requisitar agdes de outras pessoas

13- Procura informagéo fazendo perguntas

14- Descreve agdes ou objetos

15- Fala sobre sentimentos ou pensamentos préprios

16- Usa gestos que tém proposito adequado E

17- Usa uma (nica palavra com significado adequado

18- Combina duas palavras com significado adequado

19- Usa sentencas de 4-5 palavras

20- Conecta duas ou mais idéias para contar uma historia
simples

E: RESOLUGAO DE PROBLEMA |

21- Tenta indicar o problema ou dizer o que é necessario
para ajudar a resolvé-lo

22- Se transtornado por causa de um problema, a crianga
precisa ser ajudada imediatamente, ou o seu
comportamento € prejudicado

23- Se transtornado por causa de um problema, a crianga | | |
consegue pedir ajuda e esperar se houver uma demora
de pouco tempo

3 o " =

24- Em situagBes comuns, a crianga descreve o problema | | |
e seus sentimentos com algum detalhe
(geralmente néo faz birra)

25- Diante de algum problema comum, a crianga pode
procurar um adulto para trabalhar uma solugdo em
conjunto

} F: JOGO SOCIAL INTERATIVO (ADULTOS) ;
26- Mostra interesse em relagdo a outros |
27- Inicia uma brincadeira familiar
28- Aguarda sua vez em um jogo simples, quando é dada
dica de que é sua vez
29- Tenta imitar uma ag&o prévia de um adulto durante Dj
1]

0 1

uma brincadeira

30- Durante a brincadeira, a crianga pode sugerir passos
novos ou diferentes, ou responder a uma sugestao de
um adulto com uma outra idéia

[‘G: INTERACAO COM 0S8 COMPANHEIROS‘E
| (CRIANCAS DE IDADE SEMELHANTE) | 0 1

L]
32- Interage com outras criangas em situagdes breves

L
e simples

33- Tenta exercitar brincadeiras simples em uma atividade ED

com outra crianga
34- Planeja e executa atividade cooperativa com outras [:D
[T]

31- Percebe a presenca de outras criancas e pode
vocalizar ou gesticular para os companheiros

criangas; brincadeira é complexa e mantida
35- Brinca de jogos de regras

Dilene Maria de Aradjo Facanha
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H: BRINCADEIRA COM OBJETOS

36- Manipula brinquedos, objetos ou o corpo com intengéo
37- Usa objetos reais ou substituidos em seqliéncia simples
de faz-de-conta
38- Agrupa materiais para formar alguma coisa I
39- Inventa longas rotinas de faz-de-conta, envolvendo L
coisas que a crianca ja entende ou conhece
40- Inventa seqiiéncias elaboradas de faz-de-conta a partir
da imaginagao

F AUTO-INFORMACAO

0

41- Diz o primeiro nome J 4|

42- Diz o primeiro e ultimo nome | |

43- Da o nome e informacdes descritivas sobre os |
membros da familia L

44- D4 o endereco completo de casa; se no hospital,
dé o nome do hospital e o nimero do quarto o

45- Dirige-se a um adulto para pedir auxilio sobre como L |
voltar para casa ou voltar ao quarto do hospital

J: ORIENTAGAO TEMPORAL | w

46- Tem uma nogao geral do horario das refeigdes e HE
das rotinas durante o dia

47- Tem alguma nogéo da seqiiéncia dos eventos 1
familiares na semana

48- Tem conceitos simples de tempo @ |

49- Associa um horario especifico com atividades/eventos| | |

50- Olha o relégio regularmente ou pergunta as horas |
para cumprir o curso das obrigagbes

K: TAREFAS DOMESTICAS | 45

51- Comega a ajudar a cuidar dos seus pertences se for L
dada uma orientagédo e ordens constantes
52- Comega a ajudar nas tarefas domésticas simples se L] |
for dada uma orientagdo e ordens constantes o
53- Ocasionalmente inicia rotinas simples para cuidar dos u |
seus proprios pertences; pode requisitar ajuda fisica
ou ser lembrado de completa-las —
54- Ocasionalmente inicia tarefas domésticas simples; pode LLl
requisitar ajuda fisica ou ser lembrado de completé-las
55- Inicia e termina pelo menos uma tarefa doméstica que | | |
envolve varios passos e decisdes; pode requisitar
ajuda fisica

L: AUTOPROTEGAO 54

56- Mostra cuidado apropriado quando esté perto de escadas || _ |

57- Mostra cuidado apropriado perto de objetos quentes
ou cortantes

58- Ao atravessar a rua na presenga de um adulto, a |
crianga nado precisa ser advertida sobre as normas
de seguranca

59- Sabe que nao deve aceitar passeio, comida ou
dinheiro de estranhos

60- Atravessa rua movimentada, com seguranga, na
auséncia de um adulto

Ll

M: FUNCAO COMUNITARIA

61- A crianga brinca em casa com seguranga, sem precisar || |
ser vigiada constantemente

62- Vai ao ambiente externo da casa com seguranga e é
vigiada apenas periodicamente

63- Seque regras/expectativas da escola e de
estabelecimentos comunitéarios —

64- Explora e atua em estabelecimentos comunitarios L]
sem superviséo

65- Faz transagdes em uma loja da vizinhanga sem
assisténcia

Somatério da Area de Fungao Social: \ }

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:
PEDI - 4
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ANEXO E — ASSISTENCIA DO CUIDADOR E MODIFICACAO DO AMBIENTE

Assisténcia do Cuidador Modificactes
Partes Il e lil: Assisténcia do Cuidador e Medificagcao do Ambiente

Pred
Circule o escore apropriado para avaliar cada item das escalas de Assisténcia _@Q{b 3
do Cuidador e Modificagao do Ambiente €_§\ &
@ SF
Area de Autocuidado E
A. Alimentacd@o: Come e bebe nas refeiges regulares; nao
inclui cortar carne, abrir recipientes ou servir comida das 5 |4 .3 2 1 0 N|C|R|E

fravessas.

B. Higiene Pessoal: Escova dentes, escova ou penteia o cabelo
e limpa o nariz. |

C. Banho: Lava e seca o rosto € as méos, toma banho; néo inclui
entrar e sair do chuveiro ou banheira, preparar a agua e lavar as 514 (3|21 DIN|l®€©! R| E
costas ou cabelos.

D. Vestir - parte superior do corpo: Roupas de uso diario,
inclui ajudar a colocar e retirar splint ou protese; ndo inclui tirar & .41 @id 2 1 OIN|C|R|E
roupas do armario ou gavetas, lidar com fechos nas costas.

E. Vestir - parte inferior do corpo: Roupas de uso diario,
incluindo colocar e tirar értese ou protese; ndo inclui tirar as 5 |4 3 2 1 0 Nl CiIRI|E
roupas do armario ou gavetas.

F. Banheiro: Lidar com roupas, manejo do vaso ou uso de
instalagdes externas, e limpar-se; ndo inclui iransferéncia para o 5§ 413 (210N €|R|E
sanitario, confrole dos horarios ou limpar-se apés acidentes.

G. Controle Urinario: Conirole urindrio dia e noite, limpar-se ‘
apos acidente e controle dos horarios. P& 2% | OFN B R E

H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e noite,
limpar-se ap6s acidente e controle dos horarios.

Soma da area de Freqiiéncias
Autocuidado

Area de Mobilidade

A. Transferéncias no banheiro/cadeiras: Cadeira de rodas ‘ [
infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitario de tamanho adulto. 5 4 | 3 21 0 N CIR | E
B. Transferéncias no carro/énibus: Mobilidade dentro do | \
carro ou no 6nibus, uso do cinto de seguranca, transferéncias/ 51413121 1 DIN|C| R : E

abrir e fechar as portas do carro ou entrar e sair do 6nibus. j

C. Mobilidade na camaltransferéncias: Subir e descer da
cama sozinho e mudar de posigdo na propria cama.

D. Transferéncias no chuveiro: Entrar e sair do chuveiro, abrir
chuveiro, pegar sabonete e shampoo. N&o inclui preparar para 54| 3(2|1|0iNJ€C| R|E
0 banho. |

E. Locomogao em ambiente interno: 15 metros; ndo inclui abrir
portas ou carregar objetos.

F. Locomogdo em ambiente externo: 45 metros em superficies
niveladas; focalizar na habilidade fisica para mover-se em
ambiente externo (ndo considerar comportamento ou questoes
de seguranga como atravessar ruas).

G. Escadas: Subir e descer um lance de escadas

(12-15 degraus). 5| 4 3 2 1 0 N|C| R| E
Soma da area de Fregléncias
Mobilidade

Area de Fungéo Social

A. Compreenséo funcional: Entendimento 5(al3]|2
das solicitagdes e instrugdes.

B. Expresséo funcional: Habilidade para fornecer informacdes
sobre suas proprias atividades e tornar conhecidas as suas 5| 4| 3
necessidades; inclui clareza na articulac&o.

C. Resolug@o de problemas em parceria: Inclui comunicagao
do problema e o empenho com o adulto de referéncia ou um
outro adulto em encontrar uma solucdo; inclui apenas problemas 54|82 20N EIR|E
cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias (por exem- |

plo, perda de um brinquedo e conflitos na escolha das roupas). |

D. Brincar com companheiro: Habilidade para planejar e slalal2l1lo0tNlcl|lrRl E
executar atividades com um companheiro conhecido. ‘

E. Seguranca: Cuidados quanto & seguranca em situacdes da
rotina diaria, incluindo escadas, |&minas ou objetos 5| 443 | 2 1 0 N|C|R|E
guentes e deslocamentos. [ |

Soma da area de Fregiiéncias
Fungio Social i

PEDI -5
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ANEXO F — SUMARIO DOS ESCORES

100

Inventario de Avaliagcao Pediatrica de Incapacidade

Versao 1.0 - Brasileira

Nome: Data do teste: Idade:
|dentificaggo: .~ Entrevistador.
Escores Compostos
AREA
Escore Escore Erro Escore Erro
Bruto Normative Padrao Continuo Padrao
]
Autocuidado Habilidades [
funcionais !
Mobilidade Habilidades
funcionais
Funcgao Habilidades l
Social funcionais |
I
Autocuidado Assisténcia do |
cuidador }
Mobilidade Assisténcia do ‘
cuidador
Fungao Assisténcia do
Social cuidador
Modificacéo (freqiiéncias)
Autocuidado (8 itens) Mobilidade (7 itens) Funcgéo Social (5 itens)
[ T ]
Nenhuma ‘ Crianga ;Reabilibaoéo Extensiva | Nenhuma | Crianga Reabilitagéo; Extensiva | Nenhuma | Crianga |Reabilitagdo, Extensiva
‘ T
[

|
]
|
|

Perfil dos Escores

AREA ESCORE ESCORE
NORMATIVO CONTINUO

Autocuidado Habilidades funcionais T e R — — s

10 30 50 70 20 0 50 100
Mobilidade Habilidades funcionais —t i —t

10 30 50 70 90 0 50 100
Fungdo Social ~ Habilidades funcionais e | e e

10 30 50 70 90 0 50 100
Autocuidado Assisténcia do cuidador | | | ey ey o o

10 30 50 70 90 0 50 100
Mobilidade Assisténcia do cuidador . , . | | oy — ; e

10 3 5 70 9 O 50 100
Fungdo Social ~ Assisténcia do cuidador . . | . . ., f—4 R I

10 30 50 70 90 0 50 100

+/- 2 erros padrdes

2005 Editora UFMG - Av. Anténio Carlos, 6627 - Ala direita da Biblioteca Central - Térreo - Campus Pampulha - CEP 31270-901 -

Tel.: (31) 3499-4650 Fax: (31) 3499-4768 editora@ufmg.br - www.editora.ufmg.br
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ANEXO G — PARECER DO COMITE DE ETICA

3
o ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataoformoa
NS SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliagdo da Funcionalidade em Criangas com Mielomeningocele.
Pesquisador: Dilene Maria de Aratjo Faganha

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 32415414.2.0000.0022

Instituicdo Proponente: ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS SOCIAIS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 777.567
Data da Relatoria: 11/09/2014

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo do tipo descritivo, transversal, com abordagem quantitativa. O estudo seré realizado
no Centro de Neurorreabilitagdo SARAH, Fortaleza — Ceara. A populagéo sera constituida por todas as
criangas com diagnostico médico de MMC admitidas no ambulatério do programa. A amostra constara de
todas as criangas admitidas, que atendam os critérios de incluséo.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a funcionalidade em criangas com sequelas de Mielomeningocele na realizagao das atividades de
vida didria.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Acredita-se que havera riscos minimos na pesquisa, tendo em vista que é uma aplicagdo de um inventario

ao cuidador de criangas com Mielomeningocele.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Sera utilizado um questionario especifico e validado que sera aplicado aos cuidadores, que também
assinarao um TCLE.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

A autora apresentou os termos obrigatorios.

Enderego: SMHS Quadra 501 Conjunto A

Bairro: SMHS CEP: 70.335-901
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 Fax: (61)3319-1261 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br

Pagina 01 de 02
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s
. ASSOCIAGAO DAS PIONEIRAS .
N * SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

Continuag&o do Parecer: 777.567

Recomendagoes:

As recomendagdes sugeridas foram atendidas.
Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Apos reavaliagdo do projeto observado resolugéo das pendéncias e portanto aprovado para dar inicio a fase
de coleta de dados.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Aprovado apoés resolucdo de pendéncias.

BRASILIA, 03 de Setembro de 2014

Assinado por:
Mauren Alexandra Sampaio

(Coordenador)
Enderego: SMHS Quadra 501 Conjunto A
Bairro: SMHS CEP: 70.335-901
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 Fax: (61)3319-1261 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br
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ANEXO H — CARTA DE ANUENCIA

‘P}gt;o?cm{c MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comissdo Nacional de Efica em Pesquisa — GONEP
@‘ ash FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa: 2. Numero de Participantes da Pesquisa:
Avaliagao da Funcionalidade em Criancas com Mielomeningocele. 80

3. Area Tematica:

4. Area do Conhecimento:
GrandeArea 4 C;énmas da Saude Reabﬁﬁagao em Enfermagem Neurolognca

PESQUISADOR RESPONSAVEL

5. Nome:

Dilene Maria de Araljo Faganha

6. CPF: ) 7. Enderego {Rua, n.%):

874.890.404-00 . Rua Pedro Brail Centro 222 AQUIRAZ CEARA 61700060

8, Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRO (85) 3361-1184 dilenearaujo@uol.com.br
12. Cargo:

Termo de Compromisso: Declare gue conhego e cumpnre: 0s requisitos da Resolugiio CNS 466/12 e suas complementares. Compromefo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no profocolo e a publicar os restltados sejam eles favordveis ou ndo.
Acsilo as responsabilidades pela condugo cientifica do projeto acima. Tenho ciéncia que essa folha sera anexada ao projeto devidamente assinada
por todos os responsavels € fara parte integrante da documentacéo do mesmo.

patm: AR 1 Q5 Al m)é%w‘* M Gric & %A&%Ecm.qi\w

Assinatura

INSTITUIGAO PROPONENTE -

13. Nome: 14. CNPY; 15. Unidade/Orggo:

ASSOGIACAQ DAS PIONEIRAS SOCIAIS 37.113.180/0015-23
6. Telefone: 17. Outro Telefone:
(85) 34994999

Termo de Compramisso (do responsével pela instituigdo ) Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resoluggo CNS 466/12 e suas
Complementares e como esta instituigio tem condigGes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua exesuggo.

i %
Responsavel: o cxA, WXL ADENG 8 Rag A CPF:

Cargo/Fyngao: PR EHEN YL - REMe Saaw be HospovAxs DE RemBx L:t\“f\(,.\

Data: (g / @q IC%//Z’{ LVQAQ wss A\ fli— - o O
‘EGER Willadino Braga
Prastents

PATROCINADOR PR!NC;PAL.if-.Z.,- e e Dl Mﬂsmdeﬂesmarsdgaeanfm

Nao se aphca.

Dilene Maria de Aradjo Facanha
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ANEXO | — ATESTADO DE REVISAO VERNACULAR
Atestado de Revisao Vernacular

Atesto a Coordenacdo do Departamento de Pés-Giaaleag Enfermagem da Universidade
Federal do Ceard (UFC), que a dissertacdo “Avaliatgi funcionalidade em criangcas com
Mielomeningocele”, de Dilene Maria de Araujo Facantoi por mim revisada sob o aspecto

vernacular.

Fortaleza, 20 de fevereiro de 2015.

Maria Luisa Vaz Costa

Revisora de textos

Licenciada em Letras pela Universidade de FortalédiFOR
RG1022189 SSPCE

Telefones: 32541203 e 88381203 / 98225647.

Dilene Maria de Aradjo Facanha



