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RESUMO 
 
 
 

ALBERGARIA, V.M.P. Avaliação da Qualidade de Vida em crianças com 
mielomeningocele acompanhadas no ambulatório do Hospital das Clínicas- 
UFMG. 
 
 
Mielomeningocele (MMC) é a forma mais frequente de disrafismo crânio-espinhal 
aberto e uma das malformações congênitas mais graves do sistema nervoso 
central. A importância clínica da MMC não reside apenas na anormalidade da 
espinha, mas principalmente no envolvimento do sistema nervoso central e no 
déficit neurológico associado. Dependendo do nível da MMC, diferentes graus de 
disfunção neurológica e do comprometimento motor podem ocorrer. Importante 
aspecto a ser observado nos serviços de saúde e reabilitação em crianças com 
MMC refere-se à qualidade de vida (QV) desses pacientes. Na busca de melhor 
compreensão a respeito da qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) das 
crianças com MMC acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia do Hospital 
das Clínicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG), estudou-se a 
QVRS e a capacidade funcional da criança na realização de suas atividades 
diárias,  relacionado-as ao nível da lesão neurológica e entre si, além de verificar 
condições clínicas e socioeconômicas. Participaram da pesquisa crianças com 
MMC, de cinco a 12 anos de idade, ambos os gêneros, acompanhadas no 
ambulatório de Neurocirurgia do HC-UFMG. Foram colhidos dados 
sociodemográficos e clínicos por meio de entrevista, exame físico e prontuário 
médico. A avaliação da QVRS foi realizada pelo questionário genérico Child 
Health Questionnaire (CHQ PF50) e a capacidade funcional da criança pelo 
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). A amostra foi composta de 20 
pacientes. Testes não paramétricos foram realizados para análise estatística 
devido ao tamanho da amostra. A QVRS das crianças apresentou escore baixo 
no domínio função física e não mostrou relação com o nível da lesão neurológica. 
A capacidade funcional mostrou escore baixo para mobilidade, mais dependência 
do cuidador e não apresentou relação com o nível da lesão neurológica. A 
associação entre a QVRS e o PEDI mostrou fortes associações nos domínios 
função física e na área de função social. Concluiu-se que o tratamento e a 
reabilitação das crianças com MMC devem focar a necessidade individual do 
paciente nos domínios físico e social, independentemente do nível da lesão 
neurológica. Avaliação e seguimento a longo prazo são importantes para 
determinar quais fatores interferem na QVRS. 

 
 

Palavras-chave: Meningomielocele. Qualidade de vida. Disrafismo espinal. 
Criança. 
 
 
 
 
 
 



 

ABSTRACT 
 

 
 

ALBERGARIA, V.M.P. Assestment of quality of life in children  with 
mielomeningocele followed  in an outpatient  basis at the  Hospital das Clínicas-
UFMG. 
 
 
Myelomeningocele (MMC) is the most frequent form of open spinal dysraphism 
and one of the most severe central nervous system congenital malformations. 
Clinical importance of MMC resides not only in the spinal abnormalities but mostly 
in central nervous system involvement and neurological associated impairment. 
Depending on the MMC level, different degrees of neurological and motor 
malfunctioning may occur. An important aspect to be observed in health care and 
rehabilitation facilities in children with MMC refers to quality of life (HRQL) in these 
subjects. In search of a better understanding regarding Health Related Quality of 
Life (HRQL) in children with MMC followed at the Neurosurgery outpatient care of 
the Hospital das Clínicas from Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG), 
HRQV and the functional capabilities of the children in the accomplishment of their 
daily activities, relating them to the level of neurologic injury and between each 
other beyond checking clinical and socioeconomical conditions.  Participants were 
children aged five to 12 years of both genres, followed at the Neurosurgical 
outpatient care setting of the Hospital das Clínicas de Belo Horizonte. 
Sociodemografic and clinical data were obtained from interview, physical 
examination and medical charts. Assessment of HRQL was performed through the 
generic instrument Child Health Questionnaire (CHQ) and functional ability trough 
the Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). The sample accomplished 
20 participants. Non parametrical tests were conducted to perform the statistical 
analysis due to the sample size. Children HRQL showed lower scores in the 
physical domain and was not related to neurological level. Functional capability 
showed locomotion difficulties and caregiver dependency. No association was 
found between functional capabilities and neurological level. There was a strong 
correlation in physical function and social capabilities when the PEDI and HRQL 
were compared. It was concluded that care and rehabilitation of children with MMC 
must focus on the individual needs of each subject in physical and social domains, 
regardless of neurological level. Long term follow-up is important to show witch 
factors interfere in HRQL. 
 
 
Keywords: Meningomyelocele. Quality of Life. Spinal Dysraphism. Child. 
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1 INTRODUÇÃO 
 
 
           O termo mielomeningocele (MMC) refere-se a uma falha no fechamento do 

tubo neural que ocorre entre o 22º e o 28º dias de gestação (BADELL, 1992; 

HINDERER; HINDERER; SHURTLEFF, 1994). O defeito do tubo neural impede o 

desenvolvimento normal do arco vertebral posterior e tecidos moles superpostos. 

É a forma mais frequente de disrafismo crânio-espinhal aberto (PIANETTI et al., 

2011). Na MMC ocorre protrusão das meninges através do canal vertebral não 

fechado. Junto às meninges herniam-se a medula espinhal e as raízes nervosas, 

que terminam na linha média em um tecido granuloso que constitui o placódio. A 

pele sobre a lesão, geralmente, é malformada e seu fechamento é o grande 

desafio no tratamento cirúrgico da MMC  (HENRIQUES, 2006). A MMC é uma das 

malformações congênitas mais graves do sistema nervoso central (SNC). Além do 

envolvimento raquimedular, a maioria dos pacientes também apresenta 

malformação de Arnold-Chiari tipo II, hidrocefalia, problemas ortopédicos e 

distúrbios renais (PIANETTI et al., 2002).  

A importância clínica da MMC não se restringe apenas à anormalidade da 

raque, mas envolve, principalmente, o sistema nervoso central e o déficit 

neurológico associado. A maioria dos pacientes exibe um conjunto de 

anormalidades motoras, tais como paraplegia flácida ou espástica com 

envolvimento simétrico ou assimétrico, podendo haver associação em uma 

mesma pessoa (HAYS; MASSAGLI, 2000). Até os anos de 1950, a hidrocefalia 

era importante causa de morte e morbidade entre indivíduos com MMC. A 

introdução da válvula de derivação ventrículo-peritoneal (DVP) naquela década 

ofereceu uma forma efetiva de tratamento para hidrocefalia e possibilitou a 

sobrevivência a longo prazo de algumas dessas crianças (LAURENCE, 1974). A 

combinação de fechamento eficaz e precoce do defeito neural (até 48 horas de 

vida) com os avanços nas DVPs e a melhora nas formas de prevenção dos danos 

renais aumentaram a taxa de sobrevivência dos pacientes com MMC nas últimas 

décadas (HAYS; MASSAGLI, 2002; ULSENHEIMER et al., 2004). 

Essa combinação de avanços recentes no tratamento de pacientes com 

MMC proporcionou mais chances de sobreviver à infância e chegar à vida adulta 



 16 

com melhor qualidade de vida (QV) (BOWMAN et al., 2001; DANIELSSON et al., 

2008; HUNT, 1999). Para atingir esse objetivo, é necessário que os cuidados 

sejam oferecidos por equipe multidisciplinar: pediatria, neurocirurgia e cirurgia 

pediátrica, ortopedia, urologia, neurologia, fisioterapia, terapia ocupacional, 

nutrição, assistência social, enfermagem e psicologia (BOWMAN; BOSHNJAKU; 

MCLEONE, 2009).  

Apesar de todos os avanços, o prognóstico dessas crianças ainda é ruim. 

Somente 60% sobrevivem até a vida adulta e a insuficiência renal é a causa mais 

comum de morte (HUNT, 1990; ROSANO et al., 2000; WOODHOUSE, 2008). De 

acordo com a literatura médica, as complicações mais frequentemente descritas 

ao longo do desenvolvimento das crianças são as neurológicas, troca da DVP, 

infecções do SNC,  ortopédicas (escoliose, luxação de quadril) e urológicas 

(bexiga neurogênica) (ULSENHEIMER et al., 2004).   

A MMC afeta cerca de 1:1.000 crianças nascidas vivas, mas a sua 

frequência pode variar consideravelmente nas diversas regiões geográficas 

(GUCCIARDI et al., 2002; NORTHRUP; VOLCIK, 2000; PERSAD et al., 2002). No 

Brasil, a prevalência dos defeitos do fechamento do tubo neural é estimada em 

1,8 a 4,2:1.000 nascidos vivos (AGUIAR et al., 2003; ULSENHEIMER et al., 

2004).  

A MMC é mais comum no gênero feminino, na raça branca e nas classes 

sociais menos favorecidas (GRILLO; SILVA, 2003). Estudos feitos em diferentes 

camadas sociais mostraram ser a incidência da MMC duas vezes maior entre a 

população de classe social mais baixa (PIANETTI et al., 2011). Variações raciais, 

geográficas e sazonais parecem afetar sua incidência. Entretanto, a etiologia dos 

defeitos congênitos do tubo neural é desconhecida. A maioria dos defeitos do 

tubo neural não sindrômicos é de origem multifatorial. Recentes estudos in vitro e 

in vivo têm salientado os mecanismos moleculares de neurulação em 

vertebrados, mas o desenvolvimento morfológico do tubo neural humano ainda é 

pouco compreendido (PADMANABHAN, 2006). 

Há também, na literatura, modelos de defeitos induzidos por produtos 

químicos, tanto pré quanto pós-fechamento do tubo neural, que enfatizam a 

natureza heterogênea das malformações do SNC. Não há um padrão de herança 

mendeliana descrito. A associação com defeitos de genes únicos, alta incidência 

entre irmãos e maior recorrência entre gêmeos indica a forte contribuição genética 
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para a etiologia dos defeitos do tubo neural. Estudos de caso têm implicado vários 

agentes químicos e infecciosos, solventes, alguns  tipos de fármacos, poluentes e 

contaminantes ambientais (PADMANABHAN, 2006). Hipertermia materna, uso de 

valproato e/ou carbamazepina durante a gestação, deficiência ou excesso de 

nutrientes e doenças crônicas na mãe (ex. diabetes mellitus) têm sido reportados 

como fatores de aumento na incidência de defeitos de fechamento do tubo neural 

(CORNETTE et al., 1998).  

Estudos clássicos no Reino Unido e na Hungria mostraram que a 

suplementação de ácido fólico durante a gestação reduz significativamente a 

incidência e a recorrência de defeitos de fechamento do tubo neural no concepto. 

Isto levou vários países a instituírem a suplementação de ácido fólico durante a 

gestação. Segundo estudo realizado por Wilson et al. (2007), o uso, no período 

pré-concepção, de ácido fólico combinado com polivitamínico associou- se à 

diminuição de malformações congênitas e defeitos do tubo neural. Encorajadas 

pelas avaliações clínicas, numerosas investigações laboratoriais focaram os 

genes envolvidos no metabolismo do ácido fólico, vitamina B12 e homocisteína 

durante o desenvolvimento do tubo neural.  

Até hoje nenhum experimento clínico ou laboratorial provou de forma 

inequívoca o papel definitivo de qualquer desses genes na formação dos defeitos 

do tubo neural, sugerindo que um conjunto de genes, fatores de crescimento e 

receptores interagem controlando o desenvolvimento do tubo neural por 

mecanismos ainda desconhecidos (PADMANABHAN, 2006). Desde 1992, o 

Centro de Controle de Doenças (CDC) de Atlanta recomenda a suplementação de 

400 mcg de ácido fólico diariamente para todas as mulheres em idade reprodutiva 

(CDC, 1992).  

No Brasil, a Agência Nacional de Vigilância em Saúde 

(ANVISA), regulamentou em 2004, a adição de ácido fólico às farinhas de trigo e 

milho (0,15 mg/100g).   

Na experiência do Serviço de Neurocirurgia Pediátrica do Hospital das 

Clínicas (HC) da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), é alta a 

incidência da doença, por se tratar de Hospital Universitário, centro de referência 

para gravidez de alto risco (PIANETTI et al., 2002). Estudo realizado no HC-

UFMG, em que avaliou a prevalência dos defeitos  do fechamento do tubo neural, 

mostrou o valor de 4,73:1000 partos (recém-nascidos e natimortos) no período de 
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1990 a 2000. A MMC foi identificada como o defeito mais prevalente com 47,2% 

do total (AGUIAR et al., 2003)  

 No entanto, mais da metade das crianças tratadas cirurgicamente do 

defeito do tubo neural, não retornam para acompanhamento, forte indício de que 

não sobreviveram às diversas complicações que invariavelmente acompanham o 

quadro inicial (PIANETTI et al., 2002). 

           Os objetivos primários do manuseio de crianças com MMC são: melhorar 

os resultados funcionais gerais e prevenir complicações secundárias. Abordagem 

multidisciplinar é necessária para lidar de forma apropriada com as questões 

físicas e psicológicas, durante a infância e a adolescência (TSAI et al., 2002).  

O tratamento dos pacientes passa por diversas fases: abordagem cirúrgica 

da malformação em caráter de urgência, tratamento da hidrocefalia – que ocorre 

em mais de 80% dos pacientes –, tratamento das malformações ortopédicas, 

urológicas e a reabilitação. O paciente, principalmente nos dois primeiros anos de 

vida, necessita de várias terapias e suporte médico. Os pais devem estar 

orientados e preparados para o cuidado com a criança (PIANETTI et al., 2011). 

Dependendo do nível da lesão neurológica  apresentada pelo paciente com 

MMC, ao nascimento, diferentes graus de disfunção neurológica e do 

comprometimento motor podem ocorrer (NORTHRUP; VOLCIK, 2000). Dessa 

forma, foram propostas algumas classificações, com o objetivo de agrupar 

indivíduos com semelhante nível de lesão neurológica e mais homogêneos 

quanto à limitação motora e à abordagem terapêutica (BARTONEK et al., 1999). 

A classificação de Hoffer et al. (1973) continua sendo a mais utilizada pelos 

profissionais da saúde  para definir o nível da lesão neurológica (DANIELSSON et 

al., 2008; SANTOS, 2009). O nível de lesão neurológica pode ser classificado 

como: torácico, lombar alto, lombar baixo e sacral (QUADRO 1). 
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QUADRO 1 – Classificação dos portadores de mielomeningocele segundo o nível da 

lesão neurológica, de acordo com Hoffer et al. (1973)             

Nível neurológico 
da lesão 

Funções do paciente 

Torácico Não apresenta movimentação ativa nos quadris ou abaixo 

destes 

Lombar alto Apresenta força flexora e adutora dos quadris, eventualmente 

extensora dos joelhos 

Lombar baixo Apresenta função nos músculos psoas, adutores, quadríceps, 

flexores mediais dos joelhos, eventualmente tibial anterior e/ou 

glúteo médio 

Sacral Apresenta função dos músculos presentes nos níveis 

anteriores, flexão plantar e/ou extensora dos quadris 

 

A Organização Mundial de Saúde (OMS) (WHO, 2001), propôs uma nova 

classificação da saúde e dos domínios relacionados à saúde para indivíduos 

portadores de doenças incapacitantes, a International Classification of 

Functioning, Disability and Health (ICF). Em português, a versão foi traduzida 

como “Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde” 

(CIF) (OMS, 2003). A abordagem da CIF é biopsicossocial, com o objetivo de 

descrever a funcionalidade e a incapacidade do paciente relacionadas às 

condições de saúde em sua vida diária (HAASE; FERREIRA; PENA, 2009). Essa 

classificação considera a influência de aspectos sociais e ambientais na saúde e 

bem-estar do indivíduo em suas quatro seções: função corporal, estrutura 

corporal, atividade e participação e fatores ambientais. 

Segundo Mancini (2011), o modelo da CIF admite que os processos de 

funcionalidade e incapacidade não se resumem apenas à existência de uma 

doença ou condição de saúde, pautando-se na interação da condição de saúde 

com os fatores do contexto no qual o indivíduo vive. A utilização da CIF nos 

portadores de MMC favorece o conhecimento a respeito das dificuldades e 

barreiras ambientais enfrentadas por eles (SIMEONSSON et al., 2002). 

A saúde, por ser considerada um processo biopsicossocial, se torna 

necessário compreender que, a doença crônica, como  a MMC, afeta não apenas 
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o desenvolvimento físico, mas o psicológico e o social da criança (YOSHIHARA, 

2009). 

Um importante aspecto a ser observado nos serviços de saúde e 

reabilitação de crianças com MMC refere-se à qualidade de vida (QV) desses 

pacientes. Ao avaliação da QV tem  como objetivo identificar as necessidades do 

paciente e da família, além de avaliar a eficácia das intervenções médicas e 

terapêuticas na saúde da criança (YOSHIHARA, 2009).  

Segundo a OMS (1995), a QV depende da percepção do indivíduo acerca 

de sua posição na vida, bem como dos seus objetivos, expectativas e padrões, de 

acordo com o cenário e sistema de valores no qual esse indivíduo está inserido. 

Assim, o conceito de QV é baseado em uma multiplicidade de conceitos 

subjetivos e objetivos, relacionados ao bem-estar, saúde, dimensões físicas e 

sociais e do estado emocional do indivíduo (WHOQOL, 1995). 

O profissional de saúde deve perceber a diferença entre QV e estado de 

saúde, visto que, o estado de saúde é um fator fisiológico do corpo, e QV se 

associa ao meio em que o indivíduo está inserido, e como este influencia o seu  

estado de saúde. Os profissionais da área de saúde percebem que a QV está 

diretamente ligada ao processo de saúde-doença do indivíduo, pois, diante de 

enfermidades, o paciente tem uma resposta individual podendo comprometer sua 

vida social e influenciar seu tratamento, além de dificultar a sua própria aceitação 

(PINTO-NETO; CONDE, 2008). É necessário que, fatores psicológicos, sociais, 

econômicos, culturais, espirituais, familiares e a experiência individual, sejam 

fontes de avaliação, tornando informações subjetivas em medidas para criar 

ações específicas, a fim de possibilitar uma visão sobre a importância da QV no 

desenvolvimento de estratégias de saúde (PINTO-NETO; CONDE, 2008).  

Na área médica, o uso do termo “qualidade de vida relacionada à saúde” 

(QVRS) refere-se à satisfação e bem-estar do indivíduo nos domínios físico, 

psicológico, social, econômico e espiritual em relação ao seu estado de saúde 

(GUYATT et al., 1997). Abrange questões relacionadas ao adoecimento,   

limitações impostas pela doença e permite a avaliação das intervenções de saúde 

(YOSHIHARA, 2009). 

Instrumentos para avaliar a QVRS foram desenvolvidos em forma de 

questionários. Esses instrumentos podem ser divididos em dois grupos: genéricos 

e específicos. Eles surgiram devido ao aumento da expectativa de vida em 
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pacientes com doenças crônicas, tornando-se necessário avaliar a percepção que 

o paciente tem dos efeitos de determinada doença, a intervenção terapêutica, as 

limitações em sua vida e principalmente as consequências desse estado para o 

bem-estar físico, emocional e social a partir da QVRS (GÓMES-VELA; SABEH, 

2004; YOSHIHARA, 2009). Deve-se considerar, na escolha do instrumento a ser 

utilizado, qual o objetivo do estudo, as características da população a ser 

avaliada, o modo de aplicação e as propriedades psicométricas do instrumento. 

Ele deve ser confiável, válido e sensível para a finalidade a que se propõe 

(GUYATT et al., 1997; GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993). 

No Brasil, dois instrumentos foram traduzidos e adaptados na mensuração 

de QVRS em crianças: a Escala de Qualidade de Vida da Criança (AUQUEI) e o 

Child Health Questionnaire (CHQ). Este último é composto de dois módulos: Child 

Form (10 a 19 anos) - autorrelato; e Parent Form (5 a 19 anos) - respondido pelo 

cuidador (MACHADO et al., 2001; YOSHIHARA, 2009).  

O CHQ, desenvolvido por Landgraf, Abetz e Ware (1996), adaptado e 

validado no Brasil por Machado et al. (2001), é amplamente usado em crianças 

com doenças crônicas, nas pesquisas internacionais. Na literatura nacional, o 

Child Health Questionnaire 50-Item, Parent Complete Short Form (CHQ-PF50) 

tem sido usado em crianças com artrite reumatoide, paralisia cerebral, 

cardiopatias congênitas, rinite alérgica e, recentemente, em crianças com MMC 

(MACHADO et al., 2001; MORALES et al., 2007; SANTOS, 2009; SILVA; SILVA, 

2005; VAZ; SILVA; GOMES, 2005). 

Segundo Melo, Valdés e Pinto (2005), a percepção da criança sobre o seu 

estado de saúde e seu contexto de vida pode ser limitada, principalmente se ela 

for muito nova ou apresentar alguma incapacidade mental ou de comunicação. 

Dessa forma, o relato de pessoas próximas (pais ou cuidadores) é bastante 

utilizado em pesquisas com a população infantil (PREBIANCHI, 2003). É 

importante ressaltar que nem sempre os pais e as crianças compartilham do 

mesmo ponto de vista sobre o impacto da doença (YOSHIHARA, 2009).   

Santos (2009) salienta que, em estudos de crianças e adolescentes com 

doenças crônicas, foram detectadas discrepâncias entre as informações, pois os 

familiares tendem a perceber mais prejuízo na QVRS do que os próprios 

pacientes. Entretanto, a concordância entre as informações prestadas pela 

criança e pelo familiar foi demonstrada em outras pesquisas.  
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A doença crônica atinge quase 20% da população infantil brasileira, e 

poucas pesquisas sobre QVRS em crianças foram realizadas. Dantas, Sawada e 

Malerbo (2003), identificaram em uma análise de produção científica sobre QV  

realizada na universidade pública do Estado de São Paulo, nos anos de 1991 a 

2001, que dentre 53 dissertações de Mestrado e outras tantas de Doutorado, 

apenas um estudo  avaliava a QV de crianças.  

O conceito de QVRS na avaliação das crianças com MMC pretende a  

unificação de elementos essenciais para o bem-estar e a satisfação do indivíduo 

em uma sociedade, de acordo com sua cultura, crenças, valores e expectativas. A 

avaliação de QVRS pode auxiliar os profissionais de saúde a identificar e priorizar 

os problemas dos pacientes, facilitar a comunicação entre os diferentes serviços, 

identificar as preferências do paciente e sua família quanto ao tipo e resultado de 

tratamento, bem como detectar a resposta ao tratamento e as mudanças 

ocasionadas pelo atendimento (ZANEI, 2006). 

Em busca de melhor compreensão a respeito da QVRS das crianças com 

MMC, acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia do HC-UFMG, estudou-se 

a QVRS associada  ao nível da lesão neurológica e à capacidade da criança na 

realização de suas atividades diárias. 
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2 OBJETIVOS 

 
 

2.1 Objetivo geral 
 

Avaliar a QVRS  das crianças com  MMC, na faixa etária de cinco a 12 anos, 

acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia do HC-UFMG.    

 
 
2.2 Objetivos específicos  
 

• Avaliar a QVRS sob a perspectiva dos pais e a capacidade funcional da 

criança em sua rotina de vida diária. 

• Verificar se o nível da lesão neurológica está relacionado à QVRS, e à 

capacidade funcional da criança.  

• Analisar as características socioeconômicas, clínicas e evolutivas dos 

pacientes. 

• Verificar a correlação entre QVRS com a capacidade funcional da criança. 
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3 PACIENTES E MÉTODO 
 

 

Trata-se de um estudo transversal, exploratório e descritivo. Estudou- se a 

QVRS das crianças com MMC acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia 

Pediátrica do HC-UFMG. Os dados foram coletados no período de julho de 2009 

a outubro de 2010.  

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa (COEP) da 

Universidade Federal de Minas Gerais, com protocolo de aprovação sob o nº 

ETIC 0613.0.203.000-09 (ANEXO A). Foi obtido o consentimento livre e 

esclarecido dos pais ou responsável, assim como das crianças acima de sete 

anos com capacidade cognitiva e de escrita (APÊNDICE A). Em seguida, foram 

realizadas a entrevista e a aplicação dos testes.  

    

 

3.1 Casuística 
 

Foram avaliadas crianças operadas de MMC, acompanhadas pelo Serviço 

de Neurocirurgia Pediátrica do HC-UFMG. A amostra foi constituída de 20 

pacientes de ambos os gêneros, com idades de cinco a 12 anos.  

 

 

3.1.1 Critérios de inclusão 
 

Ter MMC, com idade de cinco a 12 anos e ter acompanhamento 

neurocirúrgico feito no ambulatório do HC-UFMG, em Belo Horizonte. 

 
 
3.1.2 Critérios de exclusão 
 

Recusa dos pacientes, pais ou responsáveis em participar da pesquisa.  
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3.2 Métodos 
 

3.2.1 Coleta de dados 
 

Para a coleta de dados foram utilizados três questionários padronizados e 

validados: o primeiro foi o CHQ-PF50 (ANEXO E), aplicado aos pais sob 

orientação da pesquisadora, por meio da técnica de autoaplicação; o PEDI 

(ANEXO D), aplicado por uma terapeuta ocupacional devidamente treinada e 

membro do grupo de pesquisa; e o ABIPEME (ANEXO F), aplicado em forma de 

entrevista pela pesquisadora.  

As características clínicas e evolutivas foram coletadas do prontuário 

médico e o exame físico neurológico foi realizado em todos os pacientes, por um 

mesmo neurocirurgião, para determinar o nível da lesão neurológica, 

consideradas de acordo com a classificação de Hoffer et al. (1973), agrupados 

em: torácico, lombar alto, lombar baixo e sacral.  

Todos os instrumentos de pesquisa foram aplicados no dia da consulta do 

paciente, não interferindo no funcionamento rotineiro do ambulatório, evitando-se, 

também, gastos adicionais aos familiares.  

          

 

3.2.2 Child Health Questionnaire 50-Item, Parent Complete Short Form (CHQ-
PF50) 

 

O CHQ-PF50 é um questionário genérico que avalia a qualidade de vida 

relacionada à saúde física, social e emocional de crianças acima de cinco anos e 

adolescentes, sob a perspectiva dos pais. É composto de 50 questões, 

dimensionados em 15 domínios: capacidade física; papel social da limitação das 

atividades diárias devido a aspectos emocionais e comportamentais; papel social 

da limitação das atividades diárias devido à capacidade física; dor corporal ou 

desconforto; comportamento; saúde mental; autoestima; percepção sobre o 

estado da saúde; impacto emocional na família; impacto no tempo dos pais; 

avaliação global da saúde; avaliação global do comportamento; mudança no 

estado de saúde; atividade familiar; e coesão familiar (MACHADO et al., 2001). A 

pontuação de cada domínio é apresentada em uma escala de zero a 100, sendo 
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que a maior pontuação representa melhor estado de saúde, bem-estar e 

satisfação.  

 

 

3.2.3 Inventário de Avaliação Pediátrica de Incapacidade (PEDI) 
 
          O PEDI é um teste funcional infantil norte-americano, utilizado para avaliar 

a funcionalidade em atividades de sua rotina diária (HALEY et al., 1992; 

MANCINI, 2005). Esse teste foi traduzido para o português e adaptado às 

especificidades culturais brasileiras (MANCINI, 2005). Foi aplicado no formato de 

entrevista estruturada com um dos cuidadores da criança, informando o perfil 

funcional de crianças acima de cinco anos em três áreas de função: autocuidado, 

mobilidade e função social, sendo composto de três partes. A parte I do teste 

aborda as habilidades disponíveis no repertório da criança para desempenhar 

atividades e tarefas de sua rotina diária nos domínios de autocuidado, mobilidade 

e função social. A parte II destaca o nível de independência funcional da criança, 

ou seja, a quantidade de ajuda oferecida a ela na realização das atividades 

diárias. Essa parte é subdividida em tarefas de autocuidado, mobilidade e função 

social. A parte III visa a documentar as modificações do ambiente utilizadas nas 

três diferentes áreas de desempenho funcional (autocuidado, mobilidade e função 

social) (HALEY et al., 1992; MANCINI, 2005). Para o presente estudo, foram 

utilizadas as partes I e II do teste, de acordo com o objetivo da pesquisa. Os 

valores finais de escore do PEDI vão de 0 a 100, quanto maior, mais habilidade e 

independência do seu cuidador ele possui.        

  

 

3.2.4 Associação Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado (ABIPEME) 
 

           O poder aquisitivo foi pesquisado de acordo com critérios da ABIPEME. 

Essa classificação é normalmente utilizada em pesquisa de opinião, por ser mais 

precisa que a renda familiar para classificação socioeconômica dos 

consumidores. Os seguintes itens foram incluídos como indicadores do padrão de 

consumo: televisão em cores, rádio, banheiro, automóvel, empregada mensalista, 

aspirador de pó, máquina de lavar roupas, videocassete, geladeira e grau de 



 27 

instrução do chefe de família. A partir dos itens possuídos foram estabelecidas 

cinco categorias socioeconômicas: A, B, C, D e E, sendo a primeira a mais alta e 

a última a mais baixa. 

 

 3.2.5 Protocolo de avaliação médica 
 

Para verificar as características clínicas e evolutivas das crianças, foi 

utilizado um protocolo de avaliação médica com as seguintes variáveis clínicas: a) 

da MMC: nível da lesão neurológica, idade da correção da MMC em dias de vida, 

se operado no HC, MMC rota ao nascimento, ocorrência de fístula, deiscência ou 

infecção no pós-operatório; b) da hidrocefalia: hidrocefalia, idade da colocação da 

DVP e número de trocas da DVP; c) síndrome de Arnold-Chiari; d) 

acompanhamento: ortopedia, urologia, fisioterapia e terapia ocupacional.       

 
 
3.2.6 Análise de dados 
 
           As informações foram organizadas e armazenadas no programa Access da 

Microsoft Office e foram transferidas para o programa estatístico Statistical 

Package for Social Sciences (SPSS), versão 16.0.  

            A caracterização da população foi feita conforme a distribuição das 

variáveis pesquisadas.  

           Para verificar a associação entre as variáveis, foi realizada análise 

bivariada de associação com os testes não paramétricos de Kruskal-Wallis e o 

teste de correlação de Spearmann, nível de significância de 5% (p<0,05), tendo-

se, portanto, 95% de confiança de que os resultados estejam corretos. Um teste 

não paramétrico mostrou-se necessário devido ao pequeno tamanho da amostra. 
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4 RESULTADOS 

 
 
4.1 Caracterização da população 
 
          O grupo de estudo foi composto de 20 crianças com MMC, acompanhadas 

conforme o atendimento de rotina do ambulatório de Neurocirurgia do Anexo 

Hospitalar Bias Fortes, HC-UFMG, Belo Horizonte.  

         Não houve recusa por parte das crianças, pais ou responsáveis em 

participar da pesquisa. 

          A maioria das crianças foi de famílias de classe socioeconômica C (75%), 

tinham entre cinco e sete anos de idade (75%) e pouco mais da metade era do 

gênero masculino (55%) (TAB. 1). 

 

TABELA 1 – Características sociodemográficas das crianças com MMC atendidas 

no ambulatório de Neurocirurgia do HC-UFMG, Belo Horizonte, julho 

de 2009  a outubro de 2010 

Variáveis Sócio-demográficas Categorias n %
Classe social B 2 10%

C 15 75%
D 3 15%

Idade 5-7 anos 15 75%
8-9 anos 3 15%

10-12 anos 2 10%
Gênero masculino 11 55%

feminino 9 45%  
 

A lesão neurológica lombar foi a mais frequente (40%). A correção da 

MMC foi realizada na maioria dos casos, entre o 1º e 3º dias de vida (75%). Das 

crianças, 60% foram operadas no Hospital das Clínicas. A síndrome de Arnold-

Chiari manifestou-se em 35% das crianças e 50% tiveram MMC rota ao 

nascimento. A incidência de complicações pós-operatórias ocorreu em uma 

criança (5%) (TAB. 2). 
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TABELA 2 – Características clínicas das crianças com MMC acompanhadas no 

ambulatório de Neurocirurgia do HC- UFMG, Belo Horizonte, julho 

de 2009 a outubro de 2010 

Variáveis Clínicas da MMC* Categorias n %
Lesão neurológica Torácica 7 35%

Lombar alta 5 25%
Lombar baixa 3 15%

Sacral 5 25%
Idade da correção da MMC 1 dia 5 25%

2 dias 6 30%
3 dias 4 20%
4dias 2 10%

14 dias 2 10%
21 dias 1 5%

Operado no Hospital das Clínicas Sim 12 60%
Não 8 40%

Síndrome de Arnold Chiari Sim 7 35%
Não 13 65%

MMC rota Sim 10 50%
Não 10 50%

MMC com fístula Sim 1 5%
Não 19 95%

MMC com deiscência Sim 1 5%
Não 19 95%

MMC infectada Sim 1 5%
Não 19 95%

*MMC - mielomeningocele  

 

Observou-se que 90% das crianças tinham hidrocefalia; o implante do 

cateter de DVP ocorreu, em 39% dos casos, até o 10º dia de vida e em 61% após 

o 10º dia de vida. Houve necessidade de revisões e reimplante de novo cateter de 

DVP em sete pacientes (35%) (TAB. 3). 
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TABELA 3 – Características clínicas das crianças com MMC relacionado à 

hidrocefalia, acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia do 

HC- UFMG, Belo Horizonte, julho de 2009 a outubro de 2010 

Variáveis Clínicas Categorias n %
Hidrocefalia Sim 18 90%

Não 2 10%
Idade da colocação da DVP até 10 dias 7 39%

11-20 dias 4 22%
21-30 dias 4 22%

maior que 30 dias 3 17%
Nº de trocas da DVP 1 6 30%

2 ou mais 1 5%
nenhuma 13 65%  

 

Em relação ao acompanhamento multidisciplinar, 90% das crianças 

receberam atendimento especializado de urologia, ortopedia (85%), fisioterapia 

(60%) e terapia ocupacional (15%) (TAB. 4).  
 

TABELA 4 – Características de acompanhamento multidisciplinar das 

crianças com MMC atendidas no ambulatório de Neurocirurgia do HC-UFMG, 

Belo Horizonte, julho de 2009 a outubro de 2010 

Atendimento multidisciplinar Categorias n %
Urologia Sim 18 90%

Não 2 10%
Ortopedia Sim 17 85%

Não 3 15%
Fisioterapia Sim 12 60%

Não 8 40%
Terapia ocupacional Sim 3 15%

Não 17 85%  
 

Por meio do questionário CHQ-PF50, foram avaliadas 15 variáveis 

relacionadas à QVRS dos pacientes, denominadas domínios, com valores de 0,0 

a 100. No domínio função física, o escore foi abaixo de 50, significando que, na 
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perspectiva dos pais ou cuidador, as crianças eram muito limitadas em realizar 

todas as atividades físicas devido a problemas de saúde. O domínio alteração de 

saúde difere dos demais domínios, por apresentar escore máximo de cinco 

(GRÁF. 1). 

 

GRÁFICO 1 – Valores médios dos domínios no teste CHQ-PF50 para as 

crianças com MMC atendidas no ambulatório de Neurocirurgia 

do HC-UFMG, Belo Horizonte, julho de 2009 a outubro de 2010 
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AGS = avaliação global de saúde; FF = função física; LAE = limitação devido a aspectos 
emocionais; LFF = limitação devido à função física; DC = dor corporal; CPT = 
comportamento; SM = saúde mental; AE = autoestima; PES = percepção de saúde; AS = 
alteração de saúde; IEP = impacto emocional nos pais; ITP = impacto no tempo dos pais; ATF 
= atividade familiar; CF = coesão familiar; AGC = avaliação global do comportamento. 

   

 As habilidades funcionais na área de mobilidade da criança estavam 

diminuídas e apresentavam valor próximo da assistência do cuidador para 

mobilidade, significando maior dependência da criança em relação ao seu 

cuidador (GRÁF. 2). 
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GRÁFICO 2 – Valores médios dos domínios no teste PEDI para as crianças 

com MMC atendidas no ambulatório de Neurocirurgia do HC- 

UFMG, Belo Horizonte, julho de 2009 a outubro de  2010 
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HFAC = habilidade funcional de autocuidado; HFMO = habilidade funcional para mobilidade; 
HFFS = habilidade funcional para função social; ACAC = assistência do cuidador no 
autocuidado; ACMO = assistência do cuidador na mobilidade; ACFS = assistência do 
cuidador na função social. 

 
 
4.2 Análise bivariada 
 
             Não houve associação entre o nível da lesão neurológica e  a QVRS 

avaliada pelo teste CHQ-PF50 (TAB. 5). 
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TABELA 5 – Escores dos domínios do teste CHQ-PF50, segundo o nível da lesão 

neurológica em crianças com MMC, atendidas no ambulatório de 

Neurocirurgia do HC-UFMG, Belo Horizonte, julho de 2009 a outubro de 

2010  

Torácico lombar alto Lombar baixo Sacral valor-p
n=7 n=5 n=3 n=5

Avaliação global de
saúde

60
(60-100)

85
(60-100)

85
 (30-85)

60
(30-100) 0,898

Função física
33

(0-49)
49

(33-72)
33

(22-77)
27

(11-77) 0,437

Limitação devido a aspectos
emocionais

55
(0-100)

77
(44-100)

100
(22-100)

88
(0-100) 0,711

Limitação devido a função física
66

(0-83)
83 

(66-100)
83

(0-100)
16

(0-100) 0,536

Dor corporal
50

(0-80)
80 

(60-100)
80

(50-80)
50

(40-100) 0,146

Comportamento
64

(35-85)
76

(30-91)
75 

(46-85)
68 

(5-100) 0,834

Saúde mental
65 

(30-85)
75 

(50-100)
80

(30-85)
70

(20-90) 0,866

Autoestima
87

(79-100)
87 

(79-91)
83 

(66-100)
75

(45-95) 0,595

Percepção de saúde
45

(25-80)
45

(35-75)
70 

(40-95)
45

(35-80) 0,74

Alteração de saúde
5

(2-5)
5

(4-5)
5 

(3-5)
4

(4-5) 0,712

Impacto emocional nos pais
41

(0-75)
75 

(25-83)
75

(0-75)
83 

(33-91) 0,163

Impacto no tempo dos pais
77

( 0-100)
66 

(33-100)
88

(0-88)
77 

(11-100) 0,986

Atividade familiar
70

(8-100)
75 

(54-100)
83

(29-95)
83

(12-100) 0,978

Coesão familiar
60

(60-100)
60

(30-100)
30

(0-100)
85

(30-100) 0,778

Avaliação global do 
comportamento

60
(60-85)

85
(30-100)

85
(30-100)

60
(30-100)

0,862

Teste Kruskal-Wallis

Mediana (valor minímo e máximo)
Domínios

 
 

 Não houve associação entre o nível da lesão neurológica e  a capacidade 

funcional das crianças avaliada pelo teste PEDI (TAB. 6). 
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TABELA 6 – Escores das variáveis, por meio do teste PEDI, segundo o nível da 

lesão neurológica, em crianças com MMC, atendidas no ambulatório 

de Neurocirurgia do HC-UFMG, Belo Horizonte, julho de 2009 a 

outubro de 2010 

Torácico Lombar alto Lombar baixo Sacral valor-p
n=7 n=5 n=3 n=5

Habilidade funcional de autocuidado
59

(15-66)
69

(60-78)
58

(50-63)
60

(41-70) 0,187

Habilidade funcional para mobilidade
34

(20-69)
43

(27-58)
48 

(30-60)
55

(11-62) 0,823

Habilidade da função social
71

(34-79)
71

(62-87)
65

(56-84)
66

(24-100) 0,878

Assistência do cuidador ao autocuidado
49

(0-61)
64

(58-69)
63 

(51-69)
56

(0-70) 0,126

Assistência do cuidador na 
mobilidade

31 
(0-44)

68
(34-72)

54
(42-70)

60
(0-68) 0,091

Assistência do cuidador na função social
78

(13-100)
82 

(69-100)
78

(53-89)
61 

(13-100) 0,751

Teste Kruskal Wallis

Mediana (valor minímo e máximo)
Variáveis

 

 

 

A TAB. 7 indica a correlação entre os 15 domínios da QVRS avaliados pelo 

teste CHQ-PF50 com as três áreas de funções do PEDI (autocuidado, mobilidade 

e função social). Foram consideradas associações significativas aquelas com 

valor-p < 0,05.  
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TABELA 7 – Correlação entre os 15 domínios da QVRS avaliados pelo teste 

CHQ-PF50 com as três áreas de funções avaliadas pelo teste PEDI 

(autocuidado, mobilidade e função social) das crianças com MMC 

atendidas no ambulatório de Neurocirurgia do HC- UFMG, Belo 

Horizonte, julho de 2009 a outubro de 2010 

HFAC HFMO HFFS ACAC ACMO ACFS
Avaliação global de saúde 0,299 (0,200) 0,036 (0,881) 0,563 (0,010)* 0,326 (0,160) 0,164 (0,488) 0,370 (0,109)
Função física 0,491 (0,028)* 0,297 (0,203) 0,648 (0,002)* 0,730 (0,000)* 0,603 (0,005)* 0,758 (0,000)*
Limitação devido a aspectos emocionais 0,021 (0,929) 0,141 (0,554) 0,369 (0,109) 0,348 (0,133) 0,270 (0,250) 0,384 (0,095)
Limitação devido a função física 0,207 (0,381) 0,358 (0,122) 0,544 (0,013)* 0,425 (0,062) 0,295 (0,206) 0,471 (0,036)*
Dor corporal 0,206 (0,384) 0,408 (0,074) 0,179 (0,451) 0,511 (0,021)* 0,392 (0,088) 0,003 (0,990)
Comportamento -0,036 (0,881) 0,339 (0,143) 0,311 (0,182) 0,273 (0,244) 0,192 (0,451) 0,204 (0,389)
Saúde mental 0,140 (0,555) 0,141 (0,553) 0,473 (0,035)* 0,376 (0,102) 0,184 (0,438) 0,399 (0,081)
Autoestima 0,176 (0,457) 0,192 (0,416) 0,452 (0,045)* 0,441 (0,052)* 0,251 (0,286) 0,425 (0,062)
Percepção de saúde 0,321 (0,168) 0,147 (0,537) 0,547 (0,013)* 0,315 (0,176) 0,280 (0,233) 0,316 (0,174)
Alteração de saúde -0,211 (0,371) 0,233 (0,323) 0,042 (0,861) 0,113 (0,636) 0,160 (0,500) - 0,133 (0,578)
Impacto emocional nos pais 0,234 (0,321) 0,347 (0,134) 0,468 (0,037)* 0,348 (0,132) 0,391 (0,088) 0,337 (0,147)
Impacto no tempo dos pais 0,065 (0,785) -0,026(0,914) 0,517 (0,020)* 0,219 (0,354) 0,179 (0,450) 0,364 (0,115)
Atividade familiar 0,191 (0,419) 0,164 (0,490) 0,579 (0,007)* 0,342 (0,140) 0,246 (0,295) 0,404 (0,077)
Coesão familiar 0,162 (0,496) 0,311 (0,183) 0,216 (0,360) 0,212 (0,371) 0,242 (0,303) 0,086 (0,719)
Avaliação global do comportamento -0,062 (0,794) 0,229 (0,331) 0,492 (0,027)* 0,330 (0,155) 0,250 (0,288) 0,444 (0,050)*
Teste de correlação de Spearmann

* Valor-p < 0,05

Áreas de funções do PEDIDomínios do teste CHQ-PF50

 
HFAC = habilidade funcional de autocuidado; HFMO = habilidade funcional para mobilidade; HFFS 
= habilidade funcional para função social; ACAC = assistência do cuidador no autocuidado; ACMO 
= assistência do cuidador na mobilidade; ACFS = assistência do cuidador na função social. 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 36 

5 DISCUSSÃO 
 
 
          O estudo mostrou que a ocorrência da MMC na população pesquisada, foi 

maior entre as classes sociais mais baixas, sugerindo que fatores ambientais, 

como a provável dieta pobre em acido fólico, interferem na patogênese da doença 

(CORNETTE et al., 1998; WILSON et al., 2007).   As condições socioeconômicas 

encontradas nos países desenvolvidos propiciam melhor controle tanto no 

planejamento familiar quanto na dieta rica em nutrientes, contribuindo, dessa 

forma, para menor incidência de recém-nascidos com MMC. A orientação aos 

familiares é imprescindível, visto que a evolução mais favorável dos pacientes é 

diretamente proporcional aos cuidados e ao empenho dos familiares (PIANETTI et 

al., 2011). Países em desenvolvimento, podem ser insuficientes em ofertar uma 

dieta nutricional adequada, com  ingesta de vitaminas e nutrientes necessários às 

mulheres em idade reprodutiva e gestantes. Alem disso, o pré-natal, muitas vezes 

não é realizado de maneira adequada, a fim de preparar a gestante e a família 

para o nascimento da criança com uma doença crônica e, na maioria das vezes, 

incapacitante. 

O nível da lesão neurológica em crianças com MMC atendidas no Serviço 

de Neurocirurgia Pediátrica do HC-UFMG foi mais alto na região lombar, 

conforme também observado na literatura (HAYS; MASSAGLI, 2002; 

ULSENHEIMER et al., 2004). Segundo Pianetti et al. (2002), a MMC é mais 

frequentemente encontrada na região lombossacra (75%) e mais rara na região 

cervical.  

No grupo avaliado houve baixa ocorrência de complicações pós-

operatórias (5%), indicando técnica cirúrgica satisfatória. Salomão et al. (1995) 

citam que as complicações pós-operatórias mais frequentes são: deiscência de 

sutura, infecção de ferida e drenagem do líquido cefalorraquidiano, em geral, 

decorrentes da extensão da lesão e técnica cirúrgica utilizada. De acordo com o 

preconizado na literatura, que ressalta a importância do fechamento precoce do 

tubo neural, 55% dos pacientes foram operados nas primeiras 48 horas de vida 

(MACHADO NETO, et al., 1999).  
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Pinto et al. (2009) publicaram uma série comparativa de casos nos quais a 

intervenção cirúrgica realizada imediatamente após o nascimento evidenciou 

benefícios com reduzida incidência de ruptura pré-operatória da MMC, de 

deiscências pós-operatórias e de atraso no desenvolvimento neurológico, 

avaliados um ano após o nascimento. Esses autores descreveram também mais 

facilidade de cuidados no berçário e mais alto nível de segurança para os pais. 

Este estudo mostrou alta frequência de acompanhamento multidisciplinar 

dos pacientes nas especialidades de ortopedia e urologia, pois as complicações 

mais frequentes relacionavam-se com malformações ortopédicas e renais, 

conforme também observado na literatura (ULSENHEIMER et al., 2004). A 

presença de malformações como pé torto congênito, luxação de quadril, o 

aparecimento da escoliose, além da maioria apresentar bexiga neurogênica, faz 

com que o acompanhamento com as especialidades citadas, seja fundamental 

para o tratamento e manutenção da vida, contribuindo na oferta de uma melhor 

QVRS.   

Em relação à reabilitação, observou-se baixa frequência de 

acompanhamento por profissionais da fisioterapia e terapia ocupacional, o que 

pode refletir negativamente na QVRS das crianças. De acordo com 

Schoenmakers et al. (2005), o suporte fisioterápico é importante para crianças 

portadoras de MMC. Tradicionalmente, as vantagens desse tratamento de suporte 

são: ganho de força e tônus muscular, e prevenção de contraturas articulares 

(RYAN; PLOSKI; EMANS, 1991). Não está claro, entretanto, quanto dessas 

limitações físicas está relacionado à QVRS da criança com MMC. Em várias 

outras doenças crônicas os parâmetros “funções e estruturas corporais” não se 

relacionaram significativamente com os parâmetros habilidades funcionais e 

incapacidade (HOFFER et al., 1973; HUNT, 1999). Os familiares, muitas vezes, 

encontram dificuldades na manutenção da reabilitação, por vários motivos: a 

cidade em que moram não oferece o serviço, ou precisam entrar em uma lista de 

espera,  sem contar com o tempo e recursos financeiros  necessários para o 

transporte da criança. Nem sempre a família tem condições de arcar com os 

custos.  

Na avaliação da QVRS por meio do teste CHQ-PF50, o grupo estudado 

exibiu mais prejuízo no domínio função física e valores de escores baixos para 

percepção de saúde e impacto emocional nos pais. Em trabalho recente, que 
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avaliou a QVRS em 30 crianças com MMC atendidas na Associação de 

Assistência à Criança Deficiente, em Uberlândia-MG, Santos (2009) referiu que a 

função física também apresentou prejuízo na percepção dos pais ou cuidadores. 

Conforme Bartonek e Saraste (2001), a função física é prejudicada devido aos 

diferentes níveis de incapacidade motora apresentados pelos portadores de 

MMC. Dependendo do nível da lesão neurológica, os pacientes vão apresentar 

incapacidades motoras e neurológicas das mais variadas, que refletem no seu 

cotidiano em diversos níveis: físico, emocional, social. Em relação aos domínios 

percepção de saúde e impacto emocional nos pais, apurou-se que a percepção 

dos pais é de que a saúde da criança é frágil e com tendência à piora, o que pode 

acarretar prejuízo emocional e medo em relação à saúde física e psicossocial da 

criança. Ter um filho doente na família pode gerar uma situação de estresse, visto 

que, além de recursos financeiros e pessoais (como o abandono do emprego pelo 

cuidador por exemplo), recursos emocionais também vão estar direcionados no 

cuidado oferecido à criança (CASTRO, PICCININI, 2002).   

Na associação entre o nível da lesão neurológica com a QVRS e, a 

capacidade funcional em crianças com MMC, não foram detectadas correlações 

significativas neste estudo. Quando se  pensa nessa relação, espera-se encontrar 

QVRS diminuída para aqueles com lesão neurológica mais alta. Porém, quando 

se avalia a QVRS na visão dos pais ou responsáveis, outros fatores, que não 

apenas físicos e fisiológicos, mas, relacionados ao bem estar social, 

comportamental e familiar da criança, vão interferir na avaliação.  Para Santos 

(2009), que estudou QVRS usando esse mesmo método, os resultados foram 

semelhantes. O padrão de deambulação também foi pesquisado no trabalho 

desse autor, sem associação positiva. Pit-Ten-Cate, Kennedy e Stenvenson 

(2002) informam que o nível da lesão e a hidrocefalia não estavam 

significativamente relacionados à QVRS. 

Estudo recente realizado no Kenia, por Cornegé-Blokland et al. (2010), 

não demonstrou relação significativa entre a gravidade das lesões e a QVRS em 

102 pacientes pesquisados, mas registrou escores mais baixos nos portadores de 

MMC do que nos controles saudáveis, identificando domínios que devem ser alvo 

de melhorias, para aumentar a qualidade de vida de crianças com MMC 

(CORNEGÉ-BLOKLAND et al., 2010). A investigação de Flanagan et al. (2010), 

realizada em Chicago, comparou a QVRS em crianças portadoras de MMC com 
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nível neurológico L2 ou acima e níveis L3-L5, constatando-se que a QVRS das 

crianças do primeiro grupo era inferior àquelas com níveis neurológicos mais 

baixos (L3-L5). Os mesmos autores, porém, ressaltaram que a literatura é variada 

a respeito da relação entre a QVRS e o nível da lesão neurológica.  

Muller-Godeffroy et al. (2008) acompanharam 50 crianças com MMC na 

Alemanha, atendidas em três clínicas de reabilitação. O nível de lesão 

neurológica, assim como outros parâmetros médicos, não estava relacionado à 

QVRS. Apesar de vários estudos sobre QVRS de portadores de MMC avaliarem 

aspectos funcionais (nível neurológico, controle esfincteriano, capacidade 

intelectual, capacidade de locomoção e autocuidado, entre outros), a percepção 

da QVRS pelos sujeitos acometidos envolve aspectos subjetivos como sua forma 

de inserção na sociedade, sua aceitação pelos pares, adaptações ambientais, 

autoestima e a questão familiar. Fatores como esses foram considerados 

relevantes para a percepção de QVRS desses pacientes (MULLER-GODEFFROY 

et al., 2008; TSAI et al., 2002).  

Na presente investigação, houve forte correlação da associação da QVRS, 

medida pelo teste CHQ- PF50, com as habilidades funcionais da criança, 

mensurada pelo teste PEDI. O domínio mais afetado na QVRS foi a função física, 

que acentuou relação com as habilidades funcionais da criança para o 

autocuidado e função social, assim como mostrou relação com a ajuda do 

cuidador  para o  autocuidado, mobilidade e função social. Isto sugere que a 

QVRS das crianças portadoras de MMC está diretamente ligada à capacidade da 

criança em se cuidar e em manter um nível de relação social dentro e fora de 

casa. Pode-se dizer também que a ajuda que o cuidador oferece, nas três áreas 

de função do PEDI, influencia positiva ou negativamente a QVRS das crianças 

estudadas.  

Estudos sobre os fatores que influenciaram a QVRS dessa população 

enfatizaram diferentes aspectos que contribuíram para a percepção de bem-estar 

físico, emocional e social (MULLER-GODEFFROY et al., 2008; PADUA et al., 

2002; SCHOENMAKERS et al., 2005). Padua et al. (2002) documentaram que as 

relações entre incapacidades físicas e QVRS, em crianças com MMC, não 

apresentaram associações entre independência em atividades de vida diária e 

QVRS. Tsai et al. (2002) reportaram que o nível de satisfação de vida da criança 

com MMC relacionou-se com o status psicológico da criança, e não com a 
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independência em atividades da vida diária. Danielsson et al. (2008) descreveram 

que as habilidades sociais podem ser desenvolvidas a despeito de mobilidade 

funcional reduzida ou nível de autocuidado diminuído. Um sujeito, quer seja 

criança ou adulto, independente da sua incapacidade motora, deve ter garantido a 

oportunidade  de adaptação e desenvolvimento social. 

No estudo, observou-se que a QVRS da criança esteve relacionada à sua 

habilidade na função social e, ao mesmo tempo, à quantidade de ajuda na função 

social que o cuidador tem que oferecer. Pressupõe-se, com os resultados, que, se 

a criança demonstra dificuldades nas suas habilidades para função social, ela terá 

maior probabilidade de apresentar obstáculos na realização de trabalhos 

escolares e com amigos; a autoestima, ou seja, a forma como ela lida com a sua 

aparência e habilidades, e o bem-estar, podem ficar diminuídos; a percepção de 

saúde (fragilidade), o impacto no tempo dos pais (falta de tempo dos pais para 

suas atividades pessoais) e a atividade familiar ( limitação ou interrupção), assim 

como o comportamento global vão ficar prejudicados.  

Muller-Godeffroy et al. (2008), em pesquisa com crianças e adolescentes 

com MMC, não inferiram relação entre QVRS e execução de atividades da rotina 

diária. Preconizaram, também, que não houve relação linear inversa entre 

deficiência física e QVRS, mas uma rede complexa de fatores interdependentes 

que envolviam comprometimento motor, habilidades motoras e fatores 

relacionados à interação social das crianças. Na análise dos determinantes de 

independência funcional e QVRS de crianças com MMC, os autores observaram 

que fatores como nível da lesão neurológica, capacidade cognitiva, ausência de 

contraturas em membros inferiores e a força muscular estavam fortemente 

associados à independência funcional em autocuidado e mobilidade, enquanto a 

independência funcional em mobilidade foi o mais importante determinante para 

QVRS (SCHOENMAKERS et al., 2005).  

Assim, encontra-se na literatura uma variedade de achados relacionados à 

QVRS, mas ainda não há consenso acerca dos fatores determinantes do 

desfecho QVRS em crianças com MMC.  

É importante enfatizar que, ao avaliar a QVRS sob a perspectiva dos pais 

ou responsáveis, esta pode ser diferente da visão dos profissionais de saúde, que 

muitas vezes estabelecem critérios clínicos que não atendem às perspectivas 

familiares. 
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O estudo apresentou algumas limitações. 

O tamanho da amostra foi pequeno, refletindo, assim, a população de 

crianças com MMC acompanhadas no ambulatório de Neurocirurgia Pediátrica do 

HC-UFMG. Foi pesquisado, por meio de registros, que mais de 50 crianças com 

MMC operadas no HC teriam hoje de cinco a 12 anos. Destas, apenas 12 

operadas no HC frequentaram o ambulatório no período de dois anos da 

realização da pesquisa. As outras 8 crianças, participantes da pesquisa e  

acompanhadas no serviço vieram de outros hospitais. Acredita-se que a reduzida 

população do estudo decorre do fato de os familiares dos pacientes morarem em 

outras cidades, o que dificulta o acompanhamento ambulatorial, além de 60% não 

chegarem à fase adulta devido às complicações do SNC, urológicas e ortopédicas 

(HUNT, 1990; ROSANO et al., 2000; WOODHOUSE, 2008). Vale lembrar, o fator 

socioeconômico, que reflete de maneira significativa na possibilidade da família 

poder arcar com os custos de transporte e alimentação, caso não consigam  fazê-

lo por meios públicos ou amigáveis.    

O instrumento utilizado na avaliação da QVRS é de natureza genérica, ou 

seja, não detecta aspectos específicos para essa população, porém permite 

avaliação mais ampla da QVRS, por abordar domínios físicos, comportamentais, 

sociais e de saúde, sendo este o objetivo do estudo. Recente revisão da literatura 

sobre instrumentos de medição de QVRS em MMC enfatizou fragilidade nos 

questionários sobre QVRS doença-específicos mais usados (SWAIN; BELLING, 

2010). De acordo com a definição da OMS, em que a QV é baseada em 

multiplicidade de conceitos subjetivos e objetivos relacionados ao bem-estar, 

saúde, dimensões físicas e sociais e do estado emocional do indivíduo 

(WHOQOL, 1995), optou-se por utilizar um instrumento genérico. 

O CHQ-PF50 tem sido comumente avaliado quanto à verificação de suas 

propriedades psicométricas em diferentes populações de crianças e 

adolescentes, sendo considerado um instrumento confiável e válido (SCHMIDT et 

al., 2002). Em estudos na população brasileira com artrite reumatoide juvenil 

(GOMES et al., 2001; MACHADO et al., 2001), paralisia cerebral (MORALES et 

al., 2007) e, mais recentemente, em estudo com crianças portadoras de MMC 

(SANTOS, 2009), o instrumento se mostrou válido e confiável. 

 Importante ponto levantado por Amark (2009) é que as formas de 

obtenção dos dados atuais têm sido conduzidas em ambiente hospitalar por 
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intermédio de questionários e entrevistas realizados por profissionais de saúde, 

pais e cuidadores. Idealmente, estes devem ser combinados com observações e 

questionários obtidos no ambiente em que a criança conduz suas atividades de 

vida diária, seja em casa, na escola ou no trabalho. A maioria dos estudos atuais 

confia em suas informações obtidas por meio de entrevistas ou questionários 

estruturados, preenchidos por pacientes, cuidadores ou provedores de cuidados.  

É necessário expandir a gama de procedimentos para incluir observações 

que permitam avaliar as atividades de vida diária e se e/ou como elas estão 

sendo afetadas pelas nossas intervenções. Infelizmente, o fato de apenas ser 

capaz de andar não significa que a independência esteja assegurada 

(DANIELSSON et al., 2008). Mesmo aqueles com nível de lesão sacral, que têm 

boa força muscular nos quadris, podem requerer ajuda na mobilidade e cuidados 

vesicais e esfincterianos (SCHOENMAKERS et al., 2004). 

Segundo Woodhouse (2008),  

 
A infância é um período crítico, com desenvolvimento em todas as 
dimensões ocorrendo a cada dia. Cada paciente nascido com uma 
deformidade congênita significativa e seus déficits funcionais associados 
precisa ser tratado com a abordagem mais abrangente possível, que 
deve ser fornecida por uma equipe multidisciplinar experiente. A infância 
é uma preparação para a vida adulta. Isto é verdade tanto para as 
crianças com spinha bífida quanto para aquelas mais próximas da 
normalidade. Não deveria ser surpresa, portanto, a descoberta de que 
aqueles portadores de spina bífida que são mal preparados ou mal 
treinados não vão se tornar independentes. Poucos países têm 
programas adequados para os jovens adultos portadores de 
necessidades especiais e muito da carga vai repousar nos ombros da 
família. É muito pouco realista a suposição de que os sintomas vão 
“melhorar com a idade”. Tudo aquilo que não for aprimorado ou 
contornado na infância vai se tornar ainda mais difícil de lidar na vida 
adulta (WOODHOUSE, 2008, p. 1226). 

 
 

No Brasil, é necessária a realização de estudos com seguimento a longo 

prazo, abrangendo outros centros de referência, para compreender e conhecer 

melhor a população de crianças com MMC. 
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6 CONCLUSÕES  
 

 

• As crianças com MMC, de cinco a 12 anos, acompanhadas no ambulatório 

do HC-UFMG apresentaram prejuízo na QVRS, principalmente no domínio 

saúde física e reduzida capacidade funcional na área de mobilidade. 

• A QVRS e a capacidade funcional das crianças em realizar suas atividades 

de vida diária, não estiveram relacionadas ao nível da lesão neurológica. 

•  O nível da  lesão neurológica mais comum observado nessas crianças foi 

o lombossacral, frequentemente associava-se à hidrocefalia e a maioria  

pertence à classe socioeconômica C. 

• A relação entre QVRS e a capacidade funcional em realizar atividades de 

vida diária apresentou fortes associações, indicando a necessidade de 

desenvolver e direcionar o tratamento e a reabilitação, focando a 

necessidade individual do paciente e da família, independentemente do 

nível da lesão neurológica que a criança apresenta.    
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Apéndice A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Vocês (pais ou responsável pela criança de 5 ou 6 anos) estão sendo convidados(as) como 
voluntários(as) a participar da pesquisa: Avaliação da qualidade de vida em crianças com 
mielomeningocele de 5 a 12 anos 
 O motivo que nos leva a estudar a criança com mielomeningocele é a necessidade de cuidados especiais 
desde o nascimento, como o suporte médico e de reabilitação freqüentes. Durante seu desenvolvimento, 
ela pode se tornar uma criança totalmente dependente física e intelectualmente ou totalmente 
independente e sem alterações físicas ao exame clínico. Segundo a organização mundial de saúde, o 
conceito de qualidade de vida é baseado em um conjunto de fatores relacionados ao bem estar, saúde, 
dimensões físicas e sociais e estado emocional do indivíduo. Como essas crianças são extremamente 
presentes no dia a dia da equipe de saúde, torna-se necessário avaliar a qualidade de vida dessas 
crianças para que possamos identificar e priorizar os problemas dos pacientes, planejando a assistência 
médica e de reabilitação de forma eficaz.  
Os procedimentos de coleta de dados serão da seguinte forma: após consulta neurocirúrgica de rotina no 
ambulatório Bias Fortes, os pais, ou cuidadores responsáveis pela criança responderão a um questionário 
sobre qualidade de vida (chqpf50) e um questionário sobre funcionalidade (PEDI), caso aceitem participar 
da pesquisa, não acarretando modificações no atendimento e rotina dos pacientes e sua família.  
O benefício esperado ao final dessa pesquisa é identificar quais fatores estão mais relacionados à 
qualidade de vida das crianças atendidas, para que possamos direcionar o tratamento às crianças 
planejando as ações médicas e de reabilitação. 
Em qualquer etapa do estudo você poderá ter acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa ou ao 
comitê de ética em pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, para esclarecimento de eventuais 
dúvidas, ou ser informado dos resultados parciais da pesquisa, que sejam do conhecimento dos 
pesquisadores. Será também garantida a retirada do seu consentimento a qualquer momento, se esse for 
o seu desejo, sem que isso acarrete nenhum prejuízo à continuidade e qualidade da assistência ao seu 
filho no ambulatório. Assumimos o compromisso de que os dados obtidos e o material coletado será 
utilizado somente para pesquisa científica e que os resultados serão divulgados em eventos e artigos 
científicos. As informações serão analisadas em conjunto com a das outras crianças , com o compromisso 
de não ser divulgada a identificação de nenhum dos participantes. Você não terá nenhum gasto e também 
não receberá nenhuma compensação financeira para participar da pesquisa. Não será feito qualquer 
exame ou utilizado qualquer técnica nova. Serão apenas feito perguntas e o exame físico do paciente. 
 Se você estiver suficientemente esclarecido e concordar com a inclusão da criança na pesquisa favor 
assinar o documento abaixo: 
 
Consentimento Informado 
  
Confirmo ter sido suficientemente esclarecido a respeito das informações que li ou que foram lidas para mim, sobre a 
pesquisa “Avaliação da qualidade de vida em crianças com mielomeningocele de 5 a 12 anos”. 
Discuti com o pesquisador sobre minha decisão de participar deste estudo. Ficaram claros para mim quais os objetivos 
do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus riscos, as garantias do sigilo e de esclarecimentos 
permanentes. Ficou claro também que minha participação é isenta de despesas. 
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar meu consentimento a qualquer momento, antes 
ou durante o mesmo, sem penalidades no atendimento da criança neste serviço. 
Assinei e recebi uma cópia deste termo. 
 
Data e local:                              ___________________________________________ 

Assinatura do responsável: 
  
 

____________________________________________ 
Grau de parentesco do responsável: 

  
 

___________________________________ 
Assinatura do pesquisador:  

 
Pesquisadora: Virginia M P Albergaria -Telefone: 3293- 3350         9313-4312 
 
Dr. José Gilberto de Brito Henriques- Telefone:3292-2126 
 
Dr. Edson Samesima Tatsuo- Telefone: 3498-2700         
 
COEP- UFMG 
Av. Presidente Antônio Carlos, 6627 – Unidade administrativa II (prédio da FUNDEP), 2º andar/ sala 2005 
Telefone: 3409 4592  
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Apéndice B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
 
Vocês (pais ou responsável e a criança de 7 a 12 anos) estão sendo convidados(as) como voluntários(as) 
a participar da pesquisa: Avaliação da qualidade de vida em crianças com mielomeningocele de 5 a 12 
anos. 
 O motivo que nos leva a estudar a criança com mielomeningocele é a necessidade de cuidados especiais 
desde o nascimento, como o suporte médico e de reabilitação freqüentes. Durante seu desenvolvimento, 
ela pode se tornar uma criança totalmente dependente física e intelectualmente ou totalmente 
independente e sem alterações físicas ao exame clínico. Segundo a organização mundial de saúde, o 
conceito de qualidade de vida é baseado em um conjunto de fatores relacionados ao bem estar, saúde, 
dimensões físicas e sociais e estado emocional do indivíduo. Como essas crianças são extremamente 
presentes no dia a dia da equipe de saúde, torna-se necessário avaliar a qualidade de vida dessas 
crianças para que possamos identificar e priorizar os problemas dos pacientes, planejando a assistência 
médica e de reabilitação de forma eficaz.  
Os procedimentos de coleta de dados serão da seguinte forma: após consulta neurocirúrgica de rotina no 
ambulatório Bias Fortes, os pais, ou cuidadores responsáveis pela criança responderão a um questionário 
sobre qualidade de vida (chqpf50) e um questionário sobre funcionalidade (PEDI), caso aceitem participar 
da pesquisa, não acarretando modificações no atendimento e rotina dos pacientes e sua família.  
O benefício esperado ao final dessa pesquisa é identificar quais fatores estão mais relacionados à 
qualidade de vida das crianças atendidas, para que possamos direcionar o tratamento às crianças 
planejando as ações médicas e de reabilitação. 
Em qualquer etapa do estudo você poderá ter acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa ou ao 
comitê de ética em pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, para esclarecimento de eventuais 
dúvidas, ou ser informado dos resultados parciais da pesquisa, que sejam do conhecimento dos 
pesquisadores. Será também garantida a retirada do seu consentimento a qualquer momento, se esse for 
o seu desejo, sem que isso acarrete nenhum prejuízo à continuidade e qualidade da assistência ao seu 
filho no ambulatório. Assumimos o compromisso de que os dados obtidos e o material coletado será 
utilizado somente para pesquisa científica e que os resultados serão divulgados em eventos e artigos 
científicos. As informações serão analisadas em conjunto com a das outras crianças , com o compromisso 
de não ser divulgada a identificação de nenhum dos participantes. Você não terá nenhum gasto e também 
não receberá nenhuma compensação financeira para participar da pesquisa. Não será feito qualquer 
exame ou utilizado qualquer técnica nova. Serão apenas feito perguntas e o exame físico do paciente. 
 Se você estiver suficientemente esclarecido e concordar com a inclusão da criança na pesquisa favor 
assinar o documento abaixo: 
 
Consentimento Informado 
 
Confirmo ter sido suficientemente esclarecido a respeito das informações que li ou que foram lidas para mim, sobre a 
pesquisa “Avaliação da qualidade de vida em crianças com mielomeningocele de 5 a 12 anos”. 
Discuti com o pesquisador sobre minha decisão de participar deste estudo. Ficaram claros para mim quais os objetivos 
do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus riscos, as garantias do sigilo e de esclarecimentos 
permanentes. Ficou claro também que minha participação é isenta de despesas. 
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar meu consentimento a qualquer momento, antes 
ou durante o mesmo, sem penalidades no atendimento da criança neste serviço. 
Assinei e recebi uma cópia deste termo. 
 
Data e local:                              ___________________________________________ 

Assinatura do responsável:  
 
 

____________________________________________ 
Grau de parentesco do responsável:  

 
 

___________________________________   
Assinatura da criança 

 
              
                                                             ___________________________________ 

Assinatura do pesquisador:  
 

Pesquisadora: Virginia M P Albergaria -Telefone: 3293- 3350         9313-4312 
 
Dr. José Gilberto de Brito Henriques- Telefone:3292-2126 
 
Dr. Edson Samesima Tatsuo- Telefone: 3498-2700         
 
COEP- UFMG Av. Presidente Antônio Carlos, 6627 – Unidade administrativa II (prédio da FUNDEP), 2º andar/ sala 
2005 
Telefone: 3409 4592   


