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Resumo

Introducdo. Espinha bifida é um distlrbio neuroldgico caracterizado pelo desenvolvimento
incompleto do tubo neural, sendo a mielomeningocele seu tipo mais comum e grave, no qual
possui fatores que impactam em seu estado de saude, e consequentemente na qualidade de
vida. Objetivo. Verificar e reunir fatores que impactam na qualidade de vida de individuos
com espinha bifida e os principais instrumentos de avaliagdo utilizados. Método. Trata-se de
uma revisdo de literatura, com buscas bibliograficas nas bases Science Direct, Lilacs, Pubmed,
Cochrane e Scielo, no periodo de janeiro de 2022 e atualizada em dezembro de 2022.
Resultados. Foram incluidos 12 estudos realizados entre 2005 e 2019. O instrumento de
avaliacdo Child Health Questionnaire foi encontrado como o questionario mais utilizado entre
os artigos. E os desfechos encontrados que mais impactam na qualidade de vida de individuos
com espinha bifida foi a incontinéncia intestinal e urinaria. Conclusdo. Espinha bifida é uma
condicao complexa que leva a comprometimento de diferentes componentes do corpo,
podendo levar a limitacgdes em atividades e restricdes na participagdo. A presenca de
incontinéncia urinaria e fecal sdo os fatores que mostraram impactar de forma negativa a
qualidade de vida nessa populagao, havendo necessidade de maior atencdao em agdes de
educagdo e manejo. Além disso, definir um instrumento de avaliacdo e identificar os desfechos
em saulde que impactam é essencial para o trabalho multidisciplinar e o tratamento.
Unitermos. Espinha bifida; instrumento de avaliacdo; qualidade de vida

Abstract

Introduction. Spina bifida is a neurological disorder characterized by incomplete development
of the neural tube, myelomeningocele being its most common and severe type, in which it has
factors that impact on its health status, and consequently on quality of life. Objectives. Verify
and gather factors that impact the quality of life of individuals with spina bifida and the main
evaluation instruments used. Method. This is a literature review, with bibliographic searches
in the Science Direct, Lilacs, Pubmed, Cochrane, and Scielo databases, in the period of January
2022 and updated in December 2022. Results. Twelve studies carried out between 2005 and
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2019 were included. The Child Health Questionnaire was found to be the most used
questionnaire among the articles. And the outcomes found that most impact the quality of life
of individuals with spina bifida were intestinal and urinary incontinence. Conclusion. Spina
bifida is a complex condition that compromises different components of the body, potentially
leading to activity limitations and participation restrictions. The presence of urinary and fecal
incontinence are the factors that have shown to negatively impact the quality of life in this
population, requiring greater attention in education and management actions. In addition,
defining an assessment instrument and identifying the health outcomes that impact is essential
for multidisciplinary work and treatment.

Keywords. Spina bifida; evaluation instrument; quality of life

Resumen

Introduccion. La espina bifida es un trastorno neuroldgico caracterizado por un desarrollo
incompleto del tubo neural, siendo el mielomeningocele su tipo mas frecuente y grave, en el
gue presenta factores que repercuten en su estado de salud, y consecuentemente en la calidad
de vida. Objetivo. Verificar y recopilar los factores que impactan la calidad de vida de las
personas con espina bifida y los principales instrumentos de evaluacién utilizados. Método.
Se trata de una revision bibliografica, con blusquedas bibliograficas en las bases de datos
Science Direct, Lilacs, Pubmed, Cochrane y Scielo, en el periodo de enero de 2022 y
actualizadas en diciembre de 2022. Resultados. Se incluyeron doce estudios realizados entre
2005 y 2019. El Child Health Questionnaire resultd ser el cuestionario mas utilizado entre los
articulos. Y los resultados encontrados que mas impactan la calidad de vida de las personas
con espina bifida fueron la incontinencia intestinal y urinaria. Conclusiones. La espina bifida
es una condicion compleja que compromete diferentes componentes del cuerpo, lo que puede
conducir a limitaciones de actividad y restricciones de participacion. La presencia de
incontinencia urinaria y fecal son los factores que han demostrado impactar negativamente en
la calidad de vida de esta poblacion, requiriendo mayor atencion en acciones de educacion y
manejo. Ademas, definir un instrumento de evaluacion e identificar los resultados de salud que
impactan es fundamental para el trabajo y tratamiento multidisciplinar.

Palabras clave. Espina bifida; instrumento de evaluacion; calidad de vida
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INTRODUCAO

A espinha bifida ¢é um distarbio neuroldgico,
caracterizada como uma alteracdao congénita que surge com
o desenvolvimento incompleto do tubo neural. E dividida em
2 tipos: disrafismo espinhal fechado ou espinha bifida oculta,
em que pode ou nao haver herniacao de tecido nervoso (com
protusdo cistica), respectivamente. E o segundo tipo é a
espinha bifida aberta ou disrafismo espinhal aberto, na qual

0s tecidos neurais se comunicam com o ambiente externol-2,
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Sua taxa de incidéncia é de 0,83/1.000 a 1,87/1.000
nascimentos, e a prevaléncia varia de acordo com a
localizacdo geografica dependendo de fatores genéticos e
ambientais, sendo mais frequente em paises em
desenvolvimento e em 1 a cada 1000 nascidos vivos3#. Sua
causa ainda nao foi confirmada, porém ha hipoteses
argumentando sobre a falta de acido fdlico (vitamina B12)
durante a gravidez, sendo o diagndstico feito a partir do pré-
natal durante a gestacao’.

Individuos que apresentam esse distUrbio neuroldgico
possuem alteracdoes na capacidade funcional, devido
principalmente as alteragdes neuroldgicas, deformidades e
prejuizo de sensibilidade nos membros inferiores, alteracao
da bexiga com perda ou retencao da urina e do
funcionamento intestinal®. O que resulta em um importante
impacto na vida das pessoas com a espinha bifida,
abrangendo o funcionamento fisico, neurocognitivo,
psicolégico e social, e consequentemente em uma baixa
qualidade de vida quando comparado com pessoas sem esta
condicao de saude’.

Por isso, estudos que abrangem tratamento
multidisciplinar sdo relevantes®, ao mostrarem o aumento do
bem-estar psicossocial e a importancia dos estudos sobre
qualidade de vida. No entanto, ha ainda uma limitacdo e
divergéncia em estudos que avaliam a qualidade de vida de
acordo com os niveis da lesdao de pacientes com espinha
bifida. Além disso, determinar um instrumento para

quantificar a qualidade de vida é essencial tanto para os
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profissionais que atuam nesta area, quanto a populagdo no
geral, a medida que pode indicar as limitacdes motoras,
sensitivas e os diversos distUrbios de salde associados que
podem comprometer a qualidade de vida relacionada a
sauded.

Em suma, o objetivo dessa revisao de literatura foi
reunir artigos que verificaram a qualidade de vida de pessoas
com espinha bifida, e os possiveis fatores que se relacionam
e impactam na qualidade de vida, além de identificar e reunir

0s principais instrumentos de avaliacao utilizados.

METODO

O delineamento metodoldgico deste estudo
caracterizou-se por uma revisao da literatura, orientada pela
busca bibliografica nas bases de dados Science Direct, Lilacs,
Pubmed, Cochrane e Scielo, durante o més de janeiro de
2022 e atualizada em dezembro de 2022. Foram utilizados
como  descritores MESH: (myelomeningocele  OR
myelodysplasia OR spina bifida OR meningocele) AND
(quality of life or overload) AND (physical therapy OR
physiotherapy). Nao houve limitagdes quanto ao idioma e
ano de publicagao.

A selecao dos artigos foi conduzida nos seguintes
critérios de inclusao: pessoas com espinha bifida, de
qualquer faixa etaria, estudos que verificaram a qualidade
de vida e possiveis fatores que se relacionam, e instrumentos
de avaliacdo especificos para a analise da qualidade de vida.

E como critérios de exclusdo: protocolos de estudos,
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registros de ensaio clinico, estudos publicados como resumo
de eventos e capitulos de livros, estudos de revisdes, estudos
nao disponiveis na integra e estudos que envolvam outras
condicOes de saude sem desfecho para espinha bifida.

A primeira triagem dos artigos foi realizada por meio da
analise dos titulos e resumos dos estudos por dois revisores
(MCFL e AYS) de forma independente conforme os critérios
de inclusdao e exclusao. Posteriormente, os artigos que
passaram na primeira triagem foram lidos na integra. O
software livre Rayyan® foi utilizado para reunir os resultados
obtidos nas bases de dados e excluir os artigos duplicados.
Em caso de discordancia entre os avaliadores, foi consultado
um terceiro revisor.

Diante dos artigos incluidos as informagdes foram
extraidas e organizados em tabelas contendo os dados
como: caracteristicas dos estudos (autor, ano, pais de
publicacdo) e da amostra (idade, sexo, tipo de espinha bifida
e nivel da lesdao), metodologia do estudo, instrumentos
utilizados para a avaliacao da qualidade de vida, fatores que

interferem no estado de saude e os resultados.

RESULTADOS

Apos a estratégia de busca, resultaram em 513 estudos,
porém 78 foram eliminados por serem duplicados.
Posteriormente a leitura de titulo e resumo, 416 foram
excluidos por ndo cumprirem os critérios de elegibilidade,
restando 19 para a leitura na integra. Desses, foram

incluidos apenas 12 estudos, conforme mostra a Figura 1.
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Figura 1. Fluxograma.

Bases de dados:
- Science Direct {(n= 438)
- Lilacs: (n=16)
- Pubmed: (n= 85)
- Cochrane: (n=5)
- Scielo: (n=1)
- Total: {(n=513)

Duplicados excluidos
(n=78)

Estudos registrados
{n=435)

Estudos excluidos
segundo critérios de

elegibilidade:
- Por titulo e resumo
(n=418)
Estudos com potencial de
inclusdo .
(n=19) Estudos excluidos
: apos a leitura na
integra:

- Questionario ndo foi
especifico para a
qualidade de vida (n =1)
- N&o enconfrado na

integra (n= 1)
Estudos incluidos -Estudo pilote (n=1)
(n=12) -N&o inclui a populagso
de interesse (n=1)
-Ndo verifica o
desfecho: qualidade de
vida {n=3)

Os 12 estudos incluidos?210-19 foram publicados entre o
ano de 2005 a 2019, sendo dirigidos em diversos paises
como: Estados Unidos'®!®, Turquial!, Sérvial?, Italial314,
Republica da Coréia'>, Suécial’, Portugal®, Holanda!®?, e
Alemanhas.

Os individuos com espinha bifida foram no total de 988,
em que apresentavam niveis de lesao e tipo de espinha bifida
diversificados. No que diz respeito aos tipos de espinha bifida

abordados, os artigos incluidos nesta revisdao envolveram:
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mielomeningocele (nove artigos)3811.121>19  meningocele
(dois artigos)i!1? e lipomeningocele (dois artigos)!?1>,

Ja os niveis de lesdo abordados foram: toracico (sete
artigos)8,10-12,16,18,19, L1-5 (sete artigos)8,10-12,16,18,19, S1-5
(sete artigos)®10-12/16,18,19 = toracolombar (dois artigos)!i8,
lombossacral (dois artigos)!!:'8, Porém, em cinco estudos os
niveis de lesdo da populagcdao estudada ndo foram
descritos3:13-15.17,

Em relacao a idade da populacao estudada, variou de 1
a 30 anos de idade em cada artigo, sendo principalmente
criancas e adolescentes3?810-17.19 e o sexo da amostra foi
maior para o0 sexo masculino na maioria dos
estudos3813:1517.18 gsendo apenas em dois artigos o sexo
feminino maiorti12,

As escalas de avaliagoes para o desfecho de qualidade
de vida, utilizados apenas para os pais/maes/responsaveis
foram: Child Health Questionnaire (CHQ-PF50)3811.1314 e o
Questionario de Qualidade de Vida Relacionada a Saude da
Espinha Bifidal®. J& os wusados apenas para as
criancas/adolescentes foram: SF-36'318, um questionario de
Formulario Genérico do Inventario de Qualidade de Vida
Pediatrica (PedsQL)!® e um Questionario de Qualidade de
Vida Relacionada a Saude da Espinha Bifida'®. O Questionario
KINDL alemao!?, o Questionario criado pelos autores,
baseados em outros estudos, com autorizacao dos autores?'®
e o Formulario Genérico do Inventario de Qualidade de Vida
Pedidtrica (PedsQL)!%'” foram utilizados tanto para

criancas/adolescentes, quanto para os pais.
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Quanto aos desfechos em saude citados pelos autores,
tem-se a incontinéncia intestinal e urinaria31012141517 ¢

nivel da indice de massa

lesao® 16, aumento do
corporeall®, o tipo de defeito do tubo neural3, o estado de
deambulacdo (ndo deambulacao)®1418, gerenciamento da

continéncia vesical e o controle

intestinall®1213.15 = g
independéncia funcional31417.1°, a aptiddo aerodbical® a
participacao na sociedade!®!®, forca muscular do individuo®®

e a renda familiar, que interfere no programa de intervencgao,

na atividade e participacao do individuotl,

A caracterizacdo dos estudos incluidos e descritos nos

resultados estao presentes na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizacdo dos estudos.

Instrumento de
avaliacao da

Desfechos em
saude que

Resultados

Autor/Ano/Pais Amostra Método Qualidade de Vida interferem no
e respondente estado de saude
Smith 20161 EB (n=210) Estudo multicéntrico PedsQL: pais e filhos Incontinéncia N&o houve
intestinal e da associagoes
Estados Unidos Idade: 4 a 13 Analise de prontuarios Questionario de bexiga significantes entre
anos (intervengGes médicas e Qualidade de Vida continéncia e QV;
estado de continéncia) Relacionada a Saude  Abordagens bem-  Criangas relataram
Sexo: 105 F da Espinha Bifida: sucedidas de QV mais alta do que
e 105 M Questionario de QV pais programas de relatos de seus
controle do pais;
Nivel da lesdo da Entrevista - criangas, intestino e da Profissionais
EB: pais/responsaveis bexiga relataram existir
toracico (n=21), (experiéncia de viver barreiras para
L1-3 (n=40), com incontinéncia Estigma implementacao de
L4-5 (n=93), intestinal e vesical) e relacionado a um programa bem-
S1-5 (n=39), profissionais incontinéncia é sucedido de
desconhecido (perspectivas de eficacia uma barreira autocuidado no
(n=17) da intervengao) psicossocial, banheiro;
principalmente em Relatérios
criangas maiores qualitativos

de 8 anos

mostram como o
gerenciamento da
continéncia em casa
e na escola afeta
amplamente a QV
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Tabela 1 (cont.). Caracterizagao dos estudos.

Autor/Ano/Pais

Amostra

Método

Instrumento de
avaliagao da

Qualidade de Vida

e respondente

Desfechos em
saude que
interferem no
estado de saude

Resultados

Tezcan
2013

Turquia

Grupo de PC
(n=96)

Grupo de EB
(n=70)

Idade: 5a 18
anos

Sexo: 36 Fe 34 M

Tipo de EB:
mielomeningocele
(n=64) e
meningocele
(n=4)

Nivel da lesdo:
toracico (n=1);
lombar (n=47),
sacral (n=1),
téraco-lombar
(n=16) e
lombo-sacral
(n=5)

Estudo comparativo
Coleta de caracteristicas
clinicas e dados
sociodemograficos;
Fisioterapeuta avaliou o
nivel de incapacidade e
capacidade de locomogao

CHQ-PF50: maes

Nivel da lesdo;

Aumento do IMC:
afeta a mobilidade
e transferéncia,
esportes, fungdo
fisica, funcao
global e felicidade

Renda familiar:
afeta o programa
de intervengdo,
atividade e
participagdo

QV das criangas
com EB foi
significantemente
maior do que as
aquelas com PC;
Correlagao negativa
entre idade e o
parametro de
percepgodes gerais
de salde em EB;
Correlagdo negativa
entre nivel de
deambulagdo e
funcionamento
fisico e
comportamento
geral;

Houve correlagao
positiva entre IMC e
autoestima em
criangas com EB

Radojicic
201912

Sérvia

EB (n=70)

Idade: 4 a 16
anos

Sexo: 30Me40F

Tipo da EB:
mielomeningocele
(n=40),
meningocele
(n=7),
lipomeningocele
(n=15), ndo
especificado
(n=8);

Nivel da lesdo: L5
ou acima (n=53)
e S1 ou abaixo
(n=17)

Estudo de coorte
prospectivo, realizado
durante o ano de 2014 e
2017;

Grupo 1: controle
intestinal e
medicamentos;

Grupo 2: apenas
medicamento;

Antes da terapia foi
avaliado a dificuldade de
incontinéncia em ambos

0s grupos e aplicado
questionario de QV nos

pacientes e nos pais;

Controle do tratamento a
cada 3 meses

Questionario KINDL

alemdo: pais e filhos

Incontinéncia
urinaria e fecal

Tratamento de
controle intestinal

Grupo 1 apresentou
melhora geral da
QV em contraste

com o
grupo 2, tanto das
criangas como dos

pais;

Incontinéncia fecal

e urinaria esta
relacionada a uma
pior QV

Ausili
201813

Italia

MA (n=36)
EB (n=38)

Idade: 6 a 17
anos

Sexo: 39M e 35F
Tipoda EBeo

nivel da lesdo:
nao especificado

Estudo prospectivo e
multicéntrico;

Todos foram avaliados no
inicio, ap6s 3 meses e
apds 24 meses enquanto
usavam irrigacao
transanal Peristeen
(PTAD);

Realizadas avaliagdes
clinicas, fungdo
intestinal, escala de
Bristol e QV

CHQ-PF50 para pais
de pacientes de 6 a
11 anos;

SF36 para pacientes

de 12 a 18 anos

Manejo intestinal
interfere no
estado de saude

Houve melhora no
manejo intestinal e
na QV em ambos os
grupos, mais
significante no curto
prazo do que no
médio-longo

Rev Neurocienc 2023;31:1-23.



Tabela 1 (cont.). Caracterizagao dos estudos.

Autor/Ano/Pais

Amostra

Método

Instrumento de
avaliagao da
Qualidade de Vida
e respondente

Desfechos em
saude que
interferem no
estado de saude

Resultados

Choi
20131

Republica da
Coréia

EB (n=53)
Sexo: 27M e 26F

Idade: 3 a 18
anos

Tipo de EB:
mielomeningocele
(n=28) e
lipomeningocele
(n=25)

Nivel da lesdo:
nao especificado

Estudo prospectivo;

Criangas e seus
cuidadores foram
avaliados antes e depois
do programa de manejo
intestinal;

Questionario para avaliar
a eficacia clinica do
manejo intestinal e

qualidade de vida

Questionario de QV
foi baseado no estudo
de Nanigiane validado

e com aprovagao
cultural: pais e filhos

Incontinéncia
fecal causa odor e
irritagdo da pele,
aumenta a
dependéncia,
impacta na
interagdo social,
diminui a
autoestima e
resulta em
problemas
psicossociais

Criangas e seus
cuidadores
relataram melhora
da QV apds o
programa de
manejo intestinal;
Problemas
intestinais tém
efeitos significativos
na qualidade de
vida de criangas
com espinha bifida
e seus cuidadores

Flanagan
201316

Chicago

Grupo de LM
(n=83)
Grupo de EB
(n=54)

Sexo: 27M e 27F

Idade: 5a 18
anos

Tipo da EB:
mielomeningocele

Nivel da lesdo: L2
ou mais alto
(n=18), L3-5

(n=35)e S1ou
mais baixo (n=1)

Estudo multicéntrico
longitudinal;

Questionario preenchido
pelo cuidador da crianga
com informagdes
demogridficas;

Dados sobre a lesao
coletados em
prontuarios;

Questionario de QV,
participagdo e saude
mental

PedsQL: criangas e
adolescentes

Nivel da lesdo,
participacdo na
comunidade

Criangas e
adolescentes com
EB relataram niveis
mais baixos de QV
escolar e
participagdo em
atividades, e niveis
mais altos de
ansiedade em
relagdo as
preocupagoes/
concentragdo social

Wide
2014

Suécia

EB (n=172)

Idade: 7 a 16
anos

Sexo: 52F e
120 M

Tipo EB:
mielomeningocele

Nivel da lesdo:
ndo especificado

Estudo transversal

Criangas e pais foram
convidados a responder
seus questionarios de
forma independente

PedsQL: pais e
criangas

Bexiga
neurogénica e
disfungao
intestinal,
resultam em
constipagado e
incontinéncia

Nao houve
diferencas
significantes na QV
autorrelatada entre
sexos ou entre os
grupos IATF e ACE.
Criangas com
independéncia a ir
ao banheiro
relataram maior QV

Magalhaes
20143

Portugal

EB (n=69)

Idade: média de
13 anos

Sexo: 36 homens
e 33 mulheres

Tipo EB:
mielomeningocele

Nivel da lesdo:
nao especificado

Estudo retrospectivo;

Foram analisadas
variaveis: tipo de defeito
do tubo neural, regime
vesico-esfincteriano e
nivel funcional

CHQ-PF50: pais

Tipo de defeito do
tubo neural,
regime vesico-
esfincteriano e
nivel funcional

Correlagao
significante entre
capacidade
funcional e o
componente
funcionamento
fisico da escala de
QV; os resultados
da QV foram bons
(escore >50);
Escores <50 na
funcgdo fisica nas
criangas e referente
ao impacto
emocional nos pais
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Tabela 1 (cont.). Caracterizagcao dos estudos.

Autor/Ano/Pais

Amostra

Método

Instrumento de
avaliacao da

Qualidade de Vida

e respondente

Desfechos em
saude que
interferem no
estado de saude

Resultados

Buffart
200918

Holanda

EB (n=51)

Idade: 16 a 30
anos

Sexo: 25Fe 26 M

Tipo EB:
Mielomeningocele

Nivel da lesdo:
sacral (n=14),
lombossacral
(n=41),
lombar (n=29),
toracolombar
(n=14),
toracico (n=2)

Estudo retrospectivo

Avaliagao da
participagdo, QV, aptidao
aerdbica e gordura
corporal

QV: Medical

Outcomes Study (SF-

36): proprios
participantes

Participagao,
aptiddo aerdbica e
o indice de
gordura corporal

Individuos com
mielomeningocele
apresentaram
dificuldades de
participagao e baixa
Qv;

Nao deambuladores
sdao 4 vezes mais
propensos a
perceber uma
menor QV fisica;
Niveis mais altos de
atividade fisica
foram relacionados
a menos
dificuldades na
participagdo e maior

QV

Abanoz
20198

Alemanha

Grupo de criangas
saudaveis (n=50)

Grupo de EB
(n=50)

Idade: 5a 15
anos

Sexo: 44F e 56M

Tipo EB:
mielomeningocele

Nivel da lesdo:
toracico (n=4),
L1-L2 (n=15),
L3-L5 (n=15) e
sacral (n=16)

Agrupado em nao
deambulatérias (NFA e
NA) e deambulatérias

(CA e HA);

Score de QV de criangas
com mielomeningocele
foram comparados com
de criangas saudaveis e
avaliados de acordo com
os niveis de lesdo e o
estado de deambulagdo

CHQ-PF50: pais

Nivel da lesdo e o
estado de
deambulagao

QV das criangas
com
mielomeningocele é
pior do que as
criangas saudaveis
em quase todos os
dominios;
Quanto mais alto o
nivel de lesdo,
menor € a QV;

O item deambular
ou ndo é o fator
mais significativo
que afeta a QV, de
maneira positiva ou
negativa

Rendeli
2005

Italia

EB (n=29)

Idade: 4 a 14
anos

Sexo: ndo
especificado

Tipo EB: ndo
especificado

Nivel da lesdo:
ndo especificado

Estudo multidimensional
prospectivo;

Avaliacao da QV, da
incapacidade e
deambulacdo

CHQ-PF50: pais

Problemas de
locomogao,
incontinéncia e
dependéncia de
outros

Quanto mais
proximal o local da
lesdo, maior a
incapacidade e
menor a QV;
Incapacidade
relacionou-se
inversamente
apenas ao aspecto
fisico da QV das
criangas, e aspecto
emocional da QV
dos pais
Problemas de
continéncia sdo os
que mais afetaram
a QV de criangas
com EB e seus pais
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Tabela 1 (cont.). Caracterizagao dos estudos.

Instrumento de
avaliagao da

Desfechos em
saude que

Resultados

Autor/Ano/Pais Amostra Método Qualidade de Vida interferem no
e respondente estado de saude
Schoenmakers EB (n=122) Estudo de coorte Questionario de Forga muscular, Ser independente
transversal; Qualidade de Vida capacidade em relagdo a
2005% Idade: 1 a 18 relacionada com a mental e a mobilidade foi o
anos Realizado pelo mesmo Saude da Espinha independéncia na determinante mais
Holanda fisioterapeuta: Exame Bifida: proprios mobilidade importante para a
Sexo: ndo fisico, entrevista sobre a participantes QV relacionada a

capacidades funcionais e saude.
Qv Boa forga muscular,
capacidade mental
e a independéncia
na mobilidade -
mais importantes
para o
funcionamento e QV
do que outros
indicadores médicos
da doenga

especificado

Tipo de EB:
Mielomeningocele

Nivel da lesdo:
toracico (n=25),
L1-L3 (n=26),
L4-L5 (n=45),
sacral (n=26)

CHQ-FjFSO: Child Health Questionnaire; EB: Espinha bifida; F: feminino; QV: qualidade de vida; PC: paralisia cerebral;
IMC: Indice de Massa Corpdrea; MA: malformacdes anorretais; LM: lesdo medular; M: masculino; PedsQL: Formulario
Genérico do Inventario de Qualidade de Vida Pediatrica; IATF: irrigagdo transanal; ACE: enemas col6nicos anterégrados
(tratamento da disfungdo intestinal).

DISCUSSAO
Caracterizacao dos estudos

Entre os diversos tipos de espinha bifida existente, 98%
dos casos de disrafismo aberto, € a mielomeningocele a mais
comum e grave, descrita como uma protusdo cistica, que
envolve qualquer regiao da medula espinhal e meninges
durante a quarta semana de gestacao?°. A prevaléncia desta
enfermidade varia em diferentes partes do mundo,
observando prevaléncia de 0,4:1000 nascimentos na
Finlandia, 1:1000 nos Estados Unidos e 0,83: 1000 no
Brasil?!.

Entre os artigos incluidos nesta revisdo, a
mielomeningocele foi o principal tipo de espinha bifida

abordada3®1112.15-19  Seguido de outros 2 tipos de espinha
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bifida, diagnosticados como meningoceletll 12 e
lipomeningocele!>!2, O que corrobora com estudo que
possuiu como amostra maior e principal a
mielomeningocele??, e estudos que mostraram ser a
mielomeningocele o tipo mais comum de espinha bifida2%2L,

A classificacao dos niveis funcionais da
mielomeningocele pode ser definida de acordo com o
comprometimento neuroldgico, sendo dividido em segmento
toracico, lombar alto, lombar baixo e sacral. Nos individuos
com o nivel toracico comprometido ha um comprometimento
nos movimentos ativos de membros inferiores e de tronco, a
depender do nivel de comprometimento. A regidao lombar
alta afetada possui funcao dos musculos psoas, adutores de
quadril e quadriceps. Ja a lombar baixa possui as fungdes
dos musculos citados anteriormente somado aos flexores
mediais do joelho e tibial anterior e/ou gliteo médio. E por
fim, o nivel sacral afetado possui atividade muscular dos
niveis lombar alto, baixo e do triceps sural?3.

O local da lesdo influéncia na capacidade funcional dos
individuos, em sua capacidade de levantar, deambular e no
controle vesical e intestinal, depende do local em que
ocorreu a lesao medular, sendo em sua maioria (75%)
localizadas na regido lombar?4. Dentre os artigos incluidos
nesta revisao, o nivel de lesdo mais abordado foi o lombar
alto e baixo (L1-5)810-12.16,18,19 " geguido pelo nivel toracico,
abordado em sete artigos®10-12.16,18,19 "sendo uma lesao que
acarreta comprometimentos de paralisia flacida nos quadris

e abaixo deles, dependendo do segmento toracico e parte da
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musculatura do tronco, aumentando a dependéncia do
individuo com espinha bifida?>.

Em relagdao ao sexo da amostra dos estudos, a maioria
foram do sexo masculino38131517.18 = corroborando com
outros estudos???¢, onde mostrou que o perfil epidemioldgico
da espinha bifida tem uma prevaléncia maior do sexo
masculino (54%). J& a idade da populagcao, variou em cada
artigo, entre 1 e 30 anos de idade, sendo principalmente
criancas e adolescentes3810-17.19 O risco de morbidade e
mortalidade precoce ainda é alta em adultos com espinha
bifida, mesmo que a expectativa de vida desses individuos
tenha aumentado nas ultimas décadas?’. Sendo assim, uma
possivel explicacdo para uma idade populacional de apenas

individuos mais jovens na amostra desta revisao.

Instrumentos de avaliacao da qualidade de vida
Segundo o Grupo de Qualidade de Vida da Organizacao
Mundial da Saude (WHOQOL), a qualidade de vida é definida
como a percepcao do individuo sobre sua posicdo no
contexto cultural e de sistemas de valores no qual vive,
tendo relacao com o0s seus objetivos, expectativas e
preocupacoes. E quando relacionada a saude, significa uma
percepcao subjetiva do impacto que uma condigcdo de saude
e/ou tratamento gera no individuo?®. Dessa forma, a
avaliacao da qualidade de vida exige dos profissionais uma
analise tanto das questdes bioldgicas, como de desfechos em

saude psicossociais?®.
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Assim, os questiondrios servem de instrumentos para
investigacdes cientificas e uso clinico, sendo Uteis para
estimar a necessidade de tratamentos, investigar desfechos
em salde da saude-doenca, avaliar os servicos de saude e a
QV. Porém o desafio na criagdo dos instrumentos
psicometricamente validos sdao grandes, devido a
caracteristica subjetiva influenciada por aspectos temporais
e culturais?®.

Em relagao aos instrumentos de avaliacao da qualidade
de vida, o questionario mais utilizado entre os artigos
incluidos na revisao foi o Child Health Questionnaire (CHQ-
PF50)3811.1314 e o Formuldrio Genérico do Inventario de
Qualidade de Vida Pediatrica (PedsQL e o 4.0)10.16:17,

O Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) trata-se de
uma medida genérica que avalia a qualidade de vida de
criangas com ou sem deficiéncia entre 5 e 18 anos de idade,
por meio das respostas dos pais/responsaveis, tendo
pontuacao maxima para cada sessdao de 100 pontos. Ela é
composta por 50 itens e 15 subdimensoes® 4. A escala CHQ-
PF50 foi considerada como um instrumento eficaz para
decisOes terapéuticas e acompanhamento do individuo3°.
Além disso, apesar da escala precisar de um longo periodo
para aplicacao, ela é autoaplicavel e de facil utilizacao, sendo
validada no Brasil e apresentando propriedades
psicométricas adequadas para a sua utilizagao?°:31,

Ja o Formulario Genérico do Inventario de Qualidade de
Vida Pediatrica (PedsQL) é composto por 23 itens, uma

escala de 4 pontos para calcular quatro subescalas
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(funcionamento fisico, emocional, social e escolar) e trés
pontuacdes resumidas (escore total, saude fisica e saude
psicossocial), no qual a pontuacao mais alta indica uma
maior QV, podendo ser utilizada para os pais de criancas
entre 2 a 18 anos de idade ou para os prdprios filhos entre
5 a 18 anos, utilizado em criangas com ou sem distUrbio na
saude!®, A ferramenta de avaliacdo PedsQL mostrou ser
confiavel, valida e de facil aplicacao entre sua populagao de
pesquisa, sendo uma escala validada na versao brasileira3?.

Em relacao ao restante dos instrumentos citados entre
os estudos foi o Questionario de Qualidade de Vida
Relacionada a Saude da Espinha Bifida!%®, composto de 44
itens especifico para a espinha bifida, que usa uma escala de
5 pontos, no qual pontuagcao mais altas indicam uma maior
qualidade de vida; O Questionario KINDL alemao, citado
apenas uma vez!? no qual consiste em 12 questbes que
levam em consideracao a fase de desenvolvimento da
crianca; O Medical Outcomes Study (SF-36)1318,
multidimensional formado por 36 itens, englobados em 8
escalas ou dominios e o Questionario de Qualidade de Vida,
abordando a QV da incontinéncia fecal e da Constipagao em
criangas com espinha bifida, citado apenas uma vez!>, sendo
o Unico entre os demais questionarios incluidos na revisao
gue nao possui adaptacao validada no Brasil.

Desta forma, verificou-se que o uso de diferentes
instrumentos de qualidade de vida torna-se mais dificil
comparar estudos semelhantes entre si, o que leva a

necessidade de um acordo sobre a escolha e a utilizagao de
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instrumentos. Além disso, outro ponto a ser citado é em
relacao ao principal instrumento abordado entre os artigos
desta revisao, no qual utilizou itens respondidos pelos pais
das criancas, podendo ser considerado um fator relevante
nos resultados, o ideal seria questionarios direcionado para
as proprias criancas?®. Porém, tal situacao pode ser explicada
pela hipotese de que a maioria das criancas poderiam ter
dificuldade para responder os gquestionamentos sem auxilio

de alguém?°.

Fatores que interferem no estado de saude

Os individuos com malformagdes no desenvolvimento
completo do tubo neural, como a espinha bifida e sua forma
mais comum a mielomeningocele, podem possuir
deformidades e incapacidades significativas em sua vida.
Podendo esses individuos apresentarem uma QV diminuida
em relagao a outras pessoas, devido complicagdes como por
exemplo, distirbios neuro motores, como hidrocefalia,
malformacdo de Arnold Chiari, bexiga neurogénica, intestino
neurogénico e paralisia de membros inferiores; e distUrbios
ortopédicos, tais como pés tortos congénitos, luxacao
coxofemoral, fraturas, escoliose e disturbios renais,
mormente hidronefrose e refluxo vesicoureteral33:34,

Dentre os estudos incluidos nesta revisdo, o principal
fator citado que interfere no estado de saude de individuos
com espinha bifida foi a incontinéncia intestinal e
urinaria310.12.141517  Diante deste cenario, temos que grande

parcela de individuos com espinha bifida tem deficiéncias na
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funcao intestinal e da bexiga, acarretando impacto
significativo nas atividades de vida diaria dessas pessoas?®.

A continéncia é uma preocupacao primaria em relagao
a qualidade de vida de individuos com espinha bifida?.
Segundo a Sociedade Internacional de Continéncia, a
incontinéncia urindaria é definida como qualquer perda
involuntaria de urina3°. Ja a incontinéncia fecal é definida
como perda involuntaria das fezes liquidas, pastosas, sélidas
ou flatos, dependendo do caso3®. A incontinéncia fecal causa
odor e irritacdo da pele, aumenta a dependéncia, impacta a
interacao social, diminui a autoestima e resulta em
problemas psicossociais!®. Individuos com mielomeningocele
podem apresentar perdas, devido a disfuncdo do detrusor
ou/e do esfincter?’.

Em relacao ao restante dos desfechos que interferem
na qualidade de vida, citados entre os estudos foi o nivel da
lesdo® 1116, agumento do indice de massa corporeatli8, o tipo
de defeito do tubo neural® e o estado de deambulacao (ndo
deambulacdo)® 1418, Além disso, alguns fatores relevantes e
positivos para uma melhor qualidade de vida de pessoas com
espinha bifida foram citados, como por exemplo a
independéncia funcional3417.1°  a aptiddo aerodbical®, a
participacao na sociedade!®!®, forca muscular do individuo??®
e a renda familiar, que interfere no programa de intervencao,
na atividade e participacdo sociall.

Assim sendo, no geral em relacao a qualidade de vida,
o principal resultado encontrado entre os estudos foram que

0 gerenciamento da continéncia intestinal e vesical interfere
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positivamente na qualidade de vida. Corroborando com
estudo que diz que o tratamento precoce reduz a gravidade
das nefropatias, da incontinéncia urinaria e a infeccao do
trato urinario, provocando significativa melhora na qualidade
de vida38 e confirmando que o método de irrigagao transanal
apresentou uma alta taxa de sucesso na area clinica e na

qualidade de vida de pacientes com mielomeningocele3®.

Limitacoes

Diante dos estudos incluidos nesta revisao, verificou-se
que faltam estudos de boa qualidade metodoldgica para
melhor identificacdo dos desfechos em saude que afetam a
qualidade de vida dessa populacao, nao havendo apenas um
instrumento padrao para a avaliagao da qualidade de vida de

pessoas com espinha bifida.

CONCLUSOES

De acordo com os artigos incluidos nesta revisdao, o
instrumento de avaliacdao da qualidade de vida de individuos
com espinha bifida mais utilizado foi o Child Health
Questionnaire (CHQ-PF50), porém ainda ha divergéncia em
relacdo a escolha como teste padrdo para essa avaliacdo.
Quando considerado o fator em saulde, a incontinéncia
intestinal e urinaria foram os principais aspectos destacados
como interferéncia negativa na qualidade de vida de pessoas
com espinha bifida.

Desta forma, devido aos comprometimentos

principalmente intestinais e urinarios em individuos com
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espinha bifida, ficou evidente a necessidade de uma atencao
maior em acgdes de educacdo e manejo. Além disso, definir
um instrumento padrao de avaliagao e identificar os
desfechos em saude que mais impactam no dia a dia de
pessoas com espinha bifida &€ de extrema relevancia, pois
facilita e aprimora as abordagens multidisciplinares no
tratamento desses individuos, podendo consequentemente

melhorar a qualidade de vida.
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