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RESUMO

Introducdo: Os defeitos de fechamento do tubo neural (DFTN) sdo malformacdes
congénitas de estruturas como: meninges, arcos vertebrais, masculos ou pele. O defeito
mais frequente é a espinha bifida ou raquisquise, sendo a Mielomeningocele (MMC) a
apresentacdo de DFTN mais compativel com a vida. A espinha bifida pode ser oculta,
quando o defeito de fechamento € recoberto pela pele, ou cistica, quando esta associada
aum saco protuso. Os pacientes com DFTN comumente apresentam sintomas urinarios
e intestinais, reunidos em quadros chamados, respectivamente, de Bexiga Neurogénica
e Intestino Neurogénico. As diversas manifestacfes da Bexiga Neurogénica tornam
evidente a complexidade do controle neural. Portanto, tendo em vista a gravidade dos
sintomas, o comprometimento da qualidade de vida desses pacientes e a auséncia de
estudos mais aprofundados que estabelecam uma avaliacdo mais profunda acerca do
Diametro Retal aumentado e suas implicagdes no tratamento e na qualidade de vida do
paciente portador de um DFTN com constipacdo, vé-se a necessidade de se aprofundar
0 estudo em tal tematica. Objetivos: Avaliar a associacdo do DR e a presenca e
intensidade dos sintomas intestinais e urinarios em criangas com DFTN. Metodologia:
Trata-se de um Estudo observacional analitico de corte transversal realizado com
criancas e adolescentes com diagnostico de Defeito de Fechamento do Tubo Neural que
tenham sintomas intestinais e urinarios. Os questionarios de qualidade vida — Pin-Q e
PedsQI-, o escore Roma 1V, Escore de Constipacdo, Escala de Jorge-Wexner e 0s
questionarios DVSS serdo aplicados na consulta inicial do paciente. Além disso, serdo
solicitados os Diarios Miccionais e Sol e Chuva, e o Didmetro Retal serd medido - via
exame de Ultrassom de rotina do Centro - na 1° consulta. Todos 0s questionarios
aplicados sdo rotineiramente utilizados no Centro e estdo organizados na plataforma
RedCap Bahiana. O DR néo esta associado a maior intensidade dos sintomas intestinais
e urinarios e pior qualidade de vida em criangas com DFTN. Conclusdo: O DR nédo esta
associado a maior intensidade dos sintomas intestinais e urinarios e pior qualidade de
vida em criangas com DFTN.

Palavras-chave: Diametro retal. Defeitos de Fechamento do Tubo Neural. Sintomas
Intestinais. Sintomas Urinarios. Tratamento.



ABSTRACT

Introduction: Neural tube defects (NTDs) are congenital malformations of structures
such as the meninges, vertebral arches, muscles or skin. The most common defect is
spina bifida or rachisis, while myelomeningocele (MMC) is the most life-compatible
form of NTD. Spina bifida can be occult, when the closure defect is covered by the skin,
or cystic, when it is associated with a protruding sac. Patients with DFTN commonly
present with urinary and intestinal symptoms, grouped together in conditions called,
respectively, Neurogenic Bladder and Neurogenic Intestine. The various manifestations
of Neurogenic Bladder make the complexity of neural control evident. Therefore, in
view of the severity of the symptoms, the impairment of the quality of life of these
patients and the lack of more in-depth studies that establish a more in-depth assessment
of the increased rectal diameter and its implications for the treatment and quality of life
of patients with a DFTN with constipation, there is a need for further study on this
subject. Objectives: To evaluate the association between RD and the presence and
intensity of intestinal and urinary symptoms in children with NTFD. Methodology:
This is a cross-sectional analytical observational study carried out with children and
adolescents diagnosed with Neural Tube Closure Defect who have intestinal and urinary
symptoms. The quality of life questionnaires - Pin-Q and PedsQI-, the Rome IV score,
the Constipation Score, the Jorge-Wexner Scale and the DVSS questionnaires will be
applied at the patient's initial consultation. In addition, voiding diaries and sun and rain
diaries will be requested, and rectal diameter will be measured - via the center's routine
ultrasound exam - at the first appointment. All the questionnaires applied are routinely
used at the Centre and are organized on the RedCap Bahiana platform. Conclusion: DR
is not associated with greater intensity of intestinal and urinary symptoms and worse
quality of life in children with NTLD.

Keywords: Rectal diameter. Neural Tube Closure Defects. Intestinal Symptoms.
Urinary Symptoms. Treatment.
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1. INTRODUCAO

Os defeitos de fechamento do tubo neural (DFTN) sdo malformacdes congénitas de estruturas
como meninges, arcos vertebrais, musculos ou pele 2. Estdo inclusos nesse grupo de doencas
a anencefalia, iniencefalia, espinha bifida — oculta e cistica- e cefalocele. Esses defeitos podem
atingir qualquer parte do neuroeixo do individuo, ocorrendo devido & uma falha na formacéo e

fechamento da placa neural e das pregas neurais para formar o tubo neural 2.

O defeito mais frequente é a espinha bifida ou raquisquise, sendo a Mielomeningocele (MMC)
a apresentacdo de DFTN mais compativel com a vida . A espinha bifida pode ser oculta,
guando o defeito de fechamento € recoberto pela pele, ou cistica, quando esta associada a um
saco protuso. Neste segundo caso, pode se tratar de uma meningocele, caracterizada pela
presenca apenas de meninges e liquido cerebroespinhal no saco, ou uma mielomeningocele,
quando a esses elementos se somam elementos da medula e/ou nervos. H4, ainda, a
mielosquise, que ocorre quando o tecido nervoso fica em contato com o0 meio externo, sem ser

recoberto por qualquer estrutura 12,

A apresentacdo clinica dos pacientes com DFTN é variavel, podendo ser caracterizada por
pacientes assintomaticos até pacientes com uma série de sequelas, como assimetrias de
membros inferiores, deformidades de coluna vertebral, déficit neuroldgico progressivo, déficit
motor e/ou sensitivo ou — 0s mais relevantes para e abordados no presente estudo — sintomas
urinarios e fecais, como incontinéncia urinaria e constipacdo. Os sintomas séo especialmente

mais presentes e graves nos DFTN abertos 2.

Os pacientes com DFTN comumente apresentam sintomas urinarios e intestinais, reunidos em
quadros chamados, respectivamente, de Bexiga Neurogénica e Intestino Neurogénico. As
diversas manifestagdes da Bexiga Neurogénica tornam evidente a complexidade do controle
neural 3. O paciente pode ter uma sintomatologia relacionada a fase de enchimento ou
esvaziamento da bexiga e a severidade desses sintomas depende de fatores, como local,
natureza, extensdo e progressdo da lesdo neurolégica . Quanto ao quado clinico intestinal, os
pacientes apresentam disfungdes intestinais, comumente uma associacdo de constipacdo e
incontinéncia fecal, criando uma complexa entidade para e estudo e tratamento por parte dos

profissionais de satde *.



A constipacdo, nesse grupo de pacientes, é representada pelo intervalo de tempo maior entre as
dejecOes associado a outras condi¢des que também agravam o comprometimento da qualidade
de vida do paciente, como distencdo e dor abdominal, sangramentos anorretais, hemorroidas,

fissuras anais e prolapso retal °.

Na validagdo dos sintomas intestinais em criangas costuma-se utilizar o ROMA IV ©. Embora
seja uma ferramenta para avaliar distarbios funcionais, como a constipacédo funcional (CF), esse
instrumento também € utilizado para avaliacdo de alteragbes intestinais do Intestino
Neurogénico. No entanto, esse diagnostico é dificultado em algumas ocasides como, por
exemplo, quando apenas um dos critérios do ROMA 1V é positivo, restando, nesses casos, 0
exame retal digital como alternativa para diagnostico — o qual é invasivo e pode ser
extremamente desconfortavel e traumatico para criancas. Nesse sentido, a medida do didametro
retal (DR) por meio do ultrassom abdominal vem sendo utilizada como forma de aprimorar o

diagndstico da CF e evitar o uso de testes invasivos ou exames de RX 7.

Sabe-se também que ja foi observada uma relacdo entre um DR aumentado (quando o diametro
transverso é igual ou superior a 3cm) e a incontinéncia fecal — queixa de cerca de 90% dos
pacientes com constipagdo funcional ’. Apesar da associa¢do entre DR acima de 3cm e CF,
ainda é desconhecido pela comunidade cientifica muitas questdes acerca das implicacdes do
DR aumentado na constipac¢do organica. Além disso, ainda ndo sdo conhecidas maiores relacdes
entre essa medida ultrassonografica e os sintomas dos pacientes com constipacdo organica, bem

como seu impacto sobre a resposta ao tratamento nessa populacao.

Por conseguinte, o estudo do DR, avaliando sua relacdo com a presenca, intensidade e
interferéncia na resposta a tratamento da constipacdo organica, surge como uma oportunidade
de se aprofundar os conhecimentos acerca dessa disfungéo intestinal. Portanto, tendo em vista
a gravidade dos sintomas, 0 comprometimento da qualidade de vida desses pacientes e a
auséncia de estudos mais aprofundados que estabelegam uma avaliagdo mais profunda acerca
do DR aumentado e suas implica¢Ges no tratamento e na qualidade de vida do paciente portador

de um DFTN com constipacéo, vé-se a necessidade de se aprofundar o estudo em tal temaética.



2. OBJETIVO:

2.1. Objetivo Primério:

Avaliar a associacdo entre DR e a presenca e intensidade dos sintomas intestinais e urinarios

em criangas com DFTN.

2.2. Objetivos Secundarios:

Avaliar a qualidade de vida nos pacientes com DFTN acometidos por sintomas urinarios

e constipacao por meio dos escores PedsQl e Pin-Q e associar a medida de seu DR.

Avaliar a intensidade dos sintomas intestinais e urinarios nas criangas constipadas e com

DFTN relacionando a medida do seu DR.

Observar a frequéncia de cada sinal/sintoma intestinal e urinario e avaliar a prevaléncia
de cada item dos escores utilizados (DVSS, Roma IV, EEC, PedsQL e Pin-Q).

Avaliar a associacdo entre incontinéncia fecal e incontinéncia urinéria nos pacientes
com DFTN.



3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 — Defeito de fechamento do tubo neural (DFTN) — Fisiopatologia

As anormalidades congénitas sdo a principal causa de morte infantil em paises desenvolvidos e
em desenvolvimento, influenciando nas taxas de abortos e deficiéncias infantis &. Portanto, é de
extrema importancia o aconselhamento genético, suplementacdo com acido félico e o proprio
diagndstico pré-natal dos DFTN 2. Além disso, ja foi estabelecida relacdo entre idade, nivel
socioecondémico e escolaridade materna com a prevaléncia dos DFTN, onde mulheres com
idade inferior a 20 anos ou superior a 30 anos possuem um maior risco de terem bebés com
DFTN, assim como um baixo nivel de escolaridade e nivel socioeconémico mais reduzido se

mostraram como fatores de risco significativos para que as criancas desenvolvam DFTN 8

DFTN sdo malformacdes congénitas decorrentes de falhas no processo de fechamento do tubo
neural, que ocorre na quarta semana da embriogénse.? O processo de neurulago, ou seja, de
formagéo da placa neural e pregas neurais e de fechamento dessas para formar o tubo neural,
ocorre por volta do 18/21° ao 28° dia do desenvolvimento embrionario, quando paredes do tubo

neural se espessam para formar o encéfalo e a medula espinhal &°.

O desenvolvimento do tubo neural é controlado por genes e sofre influéncia e modulacdo de
fatores ambientais. Acredita-se que a origem do DFTN é multifatorial, existindo um forte
componente genético e ambiental 2. Além disso, agentes teratogénicos aparentam estar
envolvidos na ocorréncia dos DFTN, como antagonistas do acido félico — Acido Valprdico,
Carbamazepina e Trimetoprima-, antecedentes de diabetes mellitus, obesidade e hipertermia.
Sendo, atualmente, a deficiéncia de &cido folico o maior fator de risco para DFTN, a
suplementacdo desta substancia durante a gestacdo €, portanto, uma importante medida

preventiva 8

Os DFTN afetam cerca de 10/10.000 das gestacdes, apresentando taxas de incidéncia mais
elevadas em paises como a China, México e Emirados Arabes *. Dentre os distintos defeitos
englobados pelo termo DFTN — anencefalia, iniencefalia, espinha bifida e cefalocele- a espinha
bifida € a que se apresenta mais frequentemente, seguida pela anencefalia e, posteriormente,

pela encefalocele 2.



A espinha bifida é causada por uma falha no fechamento 6sseo da parte posterior da coluna
vertebral, podendo ser esse defeito recoberto por pele — espinha bifida oculta- ou ndo, se
apresentando como um saco protuso — espinha bifida cistica; essa Gltima podendo ser dividida
em meningocele — quando o contedo desse saco protuso é constituido por meninges e liquido
cerebroespinhal- e mielomeningocele — quando, somado a esses elementos, ha também
elementos da medula espinhal ou de raizes nervosas ®. Ha, ainda, a mielosquise, que ocorre
quando ndo ha qualquer cobertura do tubo neural, ficando, portanto, exposto e em contato com
0 meio externo ? Ja anencefalia é caracterizada pela auséncia total ou parcial do cérebro e do
cranio, sendo letal — com a maior parte das criangas natimortas ou vindo a 6bito pouco tempo
apos o parto. Por fim, a encefalocele ou cefalocele se caracteriza por ser uma hernia¢do do
cérebro — através de uma anormalidade na calota craniana- a qual pode ser recoberta por pele

ou por um epitélio fino 2.

As malformagdes congénitas conhecidas como DFTN se enquadram dentro das condicdes
neuroldgicas que podem levar ao desenvolvimento dos quadros de Bexiga e Intestino
Neurogénico. Isso porgue a bexiga e o intestino compartilham uma mesma origem embrionaria
e, portanto, possuem uma inervacdo autondmica e somatica muito relacionada. Assim, o
controle voluntario desses dois 6rgdos depende do funcionamento integral dessas conexdes
neurais relacionadas °. Dessa forma, o disrafismo espinhal é o responsavel pela maior parte

dos casos de intestino e bexiga neurogénica na populagéo pediatrica 1.

3.2 — Manifestacdes intestinais do DFTN — O intestino neurogénico

A manifestacdo clinica do intestino neurogénico é representada, comumente, como uma jungdo
de incontinéncia fecal e constipacdo, o0 que se configura como um quadro complexo para
abordagem médica. A fisiopatologia do quadro de disfuncdo no intestino neurogénico ira
depender do sitio e da severidade da lesdo neuroldgico 4. Portanto, caso a les&o seja supra clonal
ou de neurdnio motor superior, haverd um quadro de intestino hiperreflexo, com complacéncia
do esfincter anal aumentada, culminando em retencdo de fezes e constipacéo. Ja nos casos de
lesdo do neurdnio motor inferior, ha a configuragdo de um quadro composto por intestino
arreflexo, com perda da peristalse e consequente lentiddo da propulsdo das fezes, reducéo da
complacéncia retal e do tonus anal, culminando, entdo, em um quadro de constipacdo e

incontinéncia fecal “!°. O objetivo do tratamento do intestino neurogénico é alcancar um



esvaziamento completo do reto, reduzindo a incidéncia de impactacdo fecal, urgéncia e

incontinéncia 1°.

A constipacao, definida como uma frequéncia de defecacdo inferior a 2 vezes na semana e uma
consisténcia das fezes mais endurecida, seca e com rachaduras em sua superficie 2, nos
pacientes com intestino neurogénico pode causar com um quadro de impactacdo fecal,
evoluindo, algumas vezes, para obstrucdo intestinal e, até mesmo, perfuragcdo. Além disso, esses
pacientes possuem uma série de outras morbidades que impactam em sua qualidade de vida,
como distengdo abdominal, desconforto anorretal e abdominal, sangramento anorretal,

hemorroidas, fissuras anais e prolapso retal .

O controle voluntario da funcéo intestinal permite aos individuos que participem plenamente
da sociedade e consigam atingir uma satisfacdo pessoal durante a vida. A incapacidade de
controlar essas fungdes, resultando, mesmo que eventualmente, em incontinéncia fecal, pode

provocar um isolamento social e reducdo da autoestima e autoconfianca desses individuos 4°.

Essa informacéo se legitima com o dado de que a disfuncdo intestinal foi descoberta como
detentora de um maior impacto na qualidade de vida dos pacientes do que a perda da habilidade
andar; além disso, a incontinéncia fecal pode limitar a independéncia do individuo, gerando
impactos negativos para os cuidadores — sejam eles formais ou informais. Ademais, a
constipacdo nesses pacientes implica em um gasto de tempo ainda maior para 0 esvaziamento
intestinal, 0 que consiste em um outro fator redutor da qualidade de vida desses individuos .
Entretanto, diferente da bexiga neurogénica, que possui uma quantidade significativamente
superior de informacao acerca do seu manejo, o tratamento do intestino neurogénico nao recebe,
comparativamente, tanta aten¢do'®, muito embora o seu manejo beneficie, secundariamente, o

distdrbio urinario 2.

Além de cursar com complicacbes como apetite reduzido, dor abdominal e doengas
proctoldgicas (fissuras e hemorroidas), a constipacéo secundaria ao intestino neurogénico pode
também estar associada ao desenvolvimento de cistite. O reto distendido pelo acimulo de fezes,
ao comprimir o colo da bexiga, predispde a um esvaziamento incompleto desta, predispondo a

ocorréncia de infecgdes do trato urinério (1TU) °.



3.3 — Manifestac6es urinarias do DFTN — A bexiga neurogénica

A presenca da bexiga neurogénica em pacientes com DFTN também promove um impacto
negativo na qualidade de vida e sua apresentacao clinica variada reflete a complexidade do
controle neural do trato urinario inferior. . Esse complexo controle neural objetiva manter uma
relacdo de reciprocidade entre as funcGes de reservatorio da bexiga e a fungdo de esfincter da
uretra, o que culmina em uma baixa pressdo de enchimento e esvaziamento voluntario que
ocorrem periodicamente. A transferéncia da fase de enchimento para a fase de esvaziamento da
bexiga depende da decisdo consciente do individuo, a qual € influenciada pela percepg¢éo do
estado da bexiga — cheia- e do contexto social apropriado. Para que todo esse processo de
enchimento e esvaziamento possa ocorrer de forma efetiva, as conexdes entre a ponte, a medula
espinhal sacral e a inervacgdo periférica, que se origina a partir dessa medula, precisam estar

conservadas °.

Somando-se a isso, hiperatividade detrusora é a causa mais comum de incontinéncia urinaria
em pacientes com bexiga neurogénica. Diversos sdo 0s sintomas de armazenamento, como
urgéncia, frequéncia, noctdria e incontinéncia — sintomas que, agrupados, sao chamados de
sintomas de bexiga hiperativa 1°. A disfuncdo do trato urinario inferior é de extrema
significancia em pacientes com espinha bifida, sendo reportada por mais de 90% deles; a
disfuncdo se inicia ainda no Utero e os sintomas comecam a se manifestar, geralmente, logo

ap6s 0 nascimento, mas podem ser retardados até a infancia ou fase adulta 2.

Diversas sdo as manifestacdes que podem ser encontradas no paciente com bexiga neurogénica,
dentre elas: hiperatividade do detrusor, hipoatividade do detrusor, baixa complacéncia da
bexiga, DSD ou um esfincter externo da uretra estatico ou fixo ¢, Pacientes com espinha bifida
possuem, portanto, um grande risco de desenvolverem hidronefrose, refluxo vesicoureteral e
doenca renal em estagio final, pois possuem altas pressdes no trato urinario inferior, as quais se
propagam para o trato urinario superior, podendo culminar, assim, no comprometimento da

funcéo renal e do trato urinario superior 3.

O manejo indevido da bexiga neurogénica e da decorrente pielonefrite pode resultar leséo renal
e, possivelmente, em uma faléncia renal . Apesar dos avancos nos cuidados com esses
pacientes e da redugdo da morbidade e mortalidade das infec¢des do trato urindrio em pacientes

com bexiga neurogénica, cerca de 10% a 15% desses pacientes morrem devido a sepse de



origem urinaria °. As infecces do trato urinario sdo as infecgBes que mais comumente
acometem essa populacéo e a reclamacdo mais frequentes nos centros de emergéncia; além
disso, devido a frequéncia aumentada de acometimento, essa populacdo possui uma maior
morbidade e mortalidade secundaria a urosepse e faléncia renal quando comparada a populacéo

geral 16,

Acreditava-se que fatores mecanicos, como residuos pos-miccionais — nao se sabe qual volume
exato seria necessario para tal-, estase urinaria e pedras na bexiga fossem a causa primaria do
desenvolvimento de infec¢bes do trato urindrio recorrentes em pacientes com bexiga
neurogénica. No entanto, estudos atuais demonstram que essa maior propensao parece estar

relacionada com uma resposta imune disfuncional da bexiga nesses pacientes °.

Ademais, foi evidenciado que estudos urodindmicos anormais em pacientes com bexiga
neurogénica estéo relacionados com maior risco de ocorréncia de ITU, sendo a hiperatividade
do detrusor, complacéncia vesical reduzida e refluxo vesico-uretral fatores de risco para ITU
em pacientes com disrafismo espinhal. O aumento da pressao vesical seria o responsavel por
retardar e tornar disfuncional a resposta imunoldgica aos patdgenos na bexiga. A pressao vesical
aumentada levaria a isquemia pela reducdo do fluxo sanguineo da bexiga, quando esta se
encontra distendida e cheia. Além disso, a presenca de micgdo normal € um mecanismo protetor
contra o desenvolvimento de infeccdes, pois 0 esvaziamento da bexiga reduz o nimero de
bactérias, que é diluido com o seu esvaziamento 6. H4, ainda, uma questio nesses pacientes
que decorre do uso de cateteres — principal forma e manejo dos pacientes com bexiga
neurogénica 3. Diversos estudos trazem, como resultados primarios, a relagio entre a realizagio
de cateter intermitente limpo (CIL), o material desses cateteres e a frequéncia de infecces do
trato urinario. Atualmente, ja é conhecido o fato de que CIL aumenta o risco de infec¢do do
trato urinario devido a contaminacéo do cateter e introducao de microrganismos externos dentro

do ambiente interno da bexiga *°.

Por fim, a associacgdo entre intestino e bexiga neurogénica, situacao frequente em pacientes com
DFTN, leva a necessidade do manejo em conjunto desses dois disturbios. Uma vez que o reto,
repleto de fezes, pode prejudicar ainda mais a funcéo vesical e a presenca de incontinéncia fecal
impacta na qualidade de vida, apenas direcionar o tratamento para as questdes urinarias pode

nédo ser a melhor abordagem. Buscar o controle fecal, portanto, deve merecer atencéo, sendo



uma importante conduta a ser aplicada nos pacientes com disfuncdo vésico-intetsinal de causa

neurogeénica.

3.4 — Diametro retal aumentado e constipacéo

A constipacao foi associada com um impacto negativo na qualidade de vida de seus portadores,
semelhante aos sofridos pelos pacientes com outras doengas cronicas 2. Estudos prévios,
inclusive, revelaram que tratamento da constipagdo com frequéncia cura ou atenua oS
problemas de miccdo; sendo crucial que os profissionais que manejem questfes, como a

incontinéncia urinaria saibam definir, diagnosticar e tratar a constipagéo *’.

Estudos ja demonstraram que 0 DR em criangas constipadas é significativamente maior que o
didmetro de criancas saudaveis, sendo considerado um parametro diagndéstico da constipacéo,
especialmente nos quadros de impactagdo fecal "*’. Ademais, a medida do DR por meio da
ultrassonografia mostrou-se em concordancia com os achados obtidos por meio do exame
digital retal, sendo que criancas com uma massa fecal palpavel apresentaram um diametro retal

marcadamente maior do que aqueles pacientes sem impactacéo 7,

Além disso, estudos observaram que o uso de laxantes por um curto periodo foi capaz de reduzir
significativamente o diametro retal de criancas constipadas. Portanto, além de ser uma
ferramenta de diagndstico precisa para identificacdo de impactacdo retal, o ultrassom abdominal
emerge como uma forte ferramenta educacional para ser utilizada com os pais das criancas,
ajudando-os a visualizar a natureza do problema que seus filhos possuem, tornando mais facil
0 entendimento da situacao, principalmente em criangas constipadas em que o problema seja

mais oculto *’.

O uso do ultrassom transabdominal para medida do diametro retal vem sendo utilizado,
portanto, para melhorar o diagndstico da constipacao e evitar-se 0 uso de testes mais invasivos
nas criangas. . Em pacientes com disfuncéo vesical e intestinal foi encontrado em recente
estudo uma associagéo entre incontinéncia fecal e um didmetro retal igual ou superior a 3cm- 0
que € extremamente relevante para o diagnostico de constipacao, tendo em vista que mais de

90% das criangas constipadas reclamam de uma perda fecal involuntaria >’



Portanto, a medida do DR pode ser particularmente Gtil para o diagndstico da constipacdo
quando o Unico sintoma presente é a incontinéncia fecal; seu uso ainda seria interessante para
que pudesse se evitar a realizacdo do exame retal digital e um diagndstico tardio, pois apenas
um critério positivo no Roma IV ndo caracteriza constipacdo ’. Em relagdo ao intestino
neurogénico, ndo existem estudos que relacionem a medida do DR com a presenca ou gravidade
do distarbio intestinal, assim como ainda néo foi estudado se o0 DR aumentado poderia impactar
na resposta ao tratamento. Dessa forma, avaliar essa medida ultrassonografica em pacientes
com DFTN podera trazer mais conhecimentos e podera auxiliar na melhor conduta a ser

indicada nesses casos.



4. METODOS

4.1. Desenho do estudo

Estudo observacional, analitico, de corte transversal.

4.2. Local e Periodo do Estudo

O estudo foi realizado a partir de atendimentos ambulatoriais de pacientes no Centro de
Distdrbios Miccionais da Infancia (CEDIMI), no bairro de Brotas, em Salvador, Bahia, filiado
a Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP). O CEDIMI atende pacientes
pediatricos de 0-18 anos por livre demanda, nas especialidades de Uropediatria e
Coloproctologia pediatrica. Os pacientes foram atendidos em salas reservadas,

individualmente, respeitando sua privacidade.

4.3. Populacéo de estudo

Criancas e adolescentes diagnosticados com DFTN, que eram pacientes do Centro de Distlrbios
Miccionais na Infancia (CEDIMI).

4.3.1. Critérios de inclusao

Criancas e adolescentes de 3 aos 21 anos com diagndstico de DFTN que tenham realizado a
cirurgia de correcdo ou tratamento conservador, apresentassem sintomas intestinais e/ou

urinarios que ndo estivessem sendo tratados ou estivessem em tratamento irregular.

4.3.2 Critérios de exclusao:

Criancas e adolescentes com diagnostico de DFTN que ndo possuissem prontuarios completos,

que ndo tivessem realizado a corre¢do cirurgica, oS pais ndo assinassem o Termo de



consentimento livre e esclarecido (TCLE) ou as criangas acima de 6 anos que nao assinassem

0 Termo de assentimento livre e esclarecido (TALE).

4.4 Procedimento da coleta de dados

4.4.1 Fonte de dados

Os Dados foram primarios e ficaram armazenados em um Banco de Dados para posterior

analise.

4.4.2 Instrumento de Coleta de Dados

Foram utilizados questionérios, que ja sdo rotineiramente utilizados em todas as consultas do
CEDIMI, que contemplam sintomas urinarios e intestinais. Para avaliacdo dos sintomas
urinarios pré-tratamento foram utilizados: Escore DVSS (ANEXO F), Questionario Pin-Q
(ANEXO E) Diéario Miccional (ANEXO H), Diario Sol e Chuva (ANEXO 1). Na avaliacao
dos sintomas intestinais pré-tratamento foram utilizados: Escore de Constipa¢do (ANEXO D),
Escore Roma IV (ANEXO C), Escala de Bristol (ANEXO A), Escala de Faces de Wong Baker
(ANEXO B) e Escala de Jorge-Wexner (ANEXO J). Também foi avaliada a qualidade de vida
antes o tratamento por meio dos seguintes instrumentos: Questionario Pin-Q (ANEXO E) e
PedsQL (ANEXO G). Ja para as situacdes ndo abordadas nos instrumentos acima descritos,
foi aplicado um questionario estruturado ja utilizado rotineiramente no CEDIMI, o qual
contempla perguntas (APENDICE 1) sobre informacdes sociodemograficas e sobre sintomas
urinarios e intestinais especificos. Além disso, foram solicitados os Diarios Miccionais e Sol
e Chuva, e o Didmetro Retal foi medido - via exame de Ultrassom de rotina do Centro - na 1°
consulta. Todos os questionarios aplicados sdo rotineiramente utilizados no Centro e estéo

organizados na plataforma RedCap Bahiana.



4.4.3 Procedimentos realizado — medida do DR

O DR foi medido por meio do ultrassom transabdominal, realizado duas vezes em cada
paciente pelo mesmo profissional experiente. Para sua realizacdo, o paciente foi colocado em
decubito dorsal. Um probe de 7MHz foi colocado na parede abdominal, 2cm abaixo da sinfise
pubica. Para mensuracdo do didmetro retal, a capacidade vesical necessitou estar entre 30-70%
da esperada para a idade, calculada como: (idade + 1 x30)*8. Antes do exame, todas as criancas
foram perguntadas sobre a vontade de defecar, sendo que o exame néo serd realizado naquelas
com desejo de evacuar. A mensuracao foi realizada de acordo com a técnica estabeleciada por
Klijn et al*®. O DR foi considerado alterado quando >3 cm.

4.4.4 VVariaveis do Estudo

Foram registradas as seguintes variaveis: sexo (masculino e feminino), idade (em anos), raca/
cor da pele, escolaridade e renda familiar (categorizada por faixa de salario-minimo), indice de
Massa Corporal (IMC), medida do DR, DVSS, Diario Miccional, Diario Sol e Chuva, Escore
de Roma IV, Pin-Q e PedsQL, Escore de Constipacéo, Escala de Bristol, Escala de Faces Wong
Baker e Escala de Jorge-Wexner. Além disso, resultados de exames como Estudo Urodinamico,
Cistouretrografia Miccional (CUM), Radiografia de Coluna Lombo-Sacra, Urocultura, Sumario
de Urina, Ultrassonografia de Rins e Vias Urinarias e Urofluxometria que sdo anexados em
prontudrio durante as consultas de rotina foram também registradas. Ademais, os sintomas —
febre indeterminada, dor hipogéstrica, urgéncia miccional, urge-incontinéncia, perda urinaria
sem urgéncia, polacilria, miccgdo infrequente, dificuldades miccionais, infec¢do urinaria febril,
infeccdo urinaria afebril, jato urinario intermitente, jato urinario continuo, nocturia e enurese
noturna — da mesma forma que o0s sinais — incontinéncia as risadas e “dan¢a do xixi” — foram
avaliados na primeira consulta. Esses dados foram coletados através de instrumentos
(questionarios em anexo), durante o atendimento dos pacientes do CEDIMI, independente da

pesquisa.



4.5 Desfechos avaliados:

4.5.1. Desfecho primario:

Espera-se que um diametro retal maior que 3cm esteja relacionado a uma maior intensidade dos

sintomas intestinais e urinarios.

4.5.2. Desfechos secundario:

Espera que um diametro retal aumentado esteja relacionado a uma qualidade de vida reduzida
nas criangas com DFTN, a qual serd mensurada por meio dos questionarios Peds QI e Pin-Q.
Além disso, almeja-se que o diametro retal aumentado nessas pacientes esteja relacionado a

ocorréncia de um maior numero de infec¢des urinarias e maior gravidade destas.

4.6. Célculo Amostral:

O estudo foi realizado de acordo com amostra de conveniéncia.

4.7. Anélise dos dados:

Inicialmente, as variaveis independentes categoricas foram descritas utilizando ndmeros e
percentagens, e as numéricas utilizando média e desvio padrdo, caso apresentassem uma

distribuicdo normal, ou mediana e intervalo interquartil, caso a distribuicdo fosse ndo normal.

A normalidade da distribuicdo das variaveis foi testada pela analise dos valores de curtose e

assimetria, pelo histograma e através do teste de Kolmogorov-Smirnov.

Para descrever e comparar as caracteristicas clinicas da populacdo, foi utilizado variaveis
numéricas e categoricas. As variaveis numéricas foram expressas por meio de médias (desvio

padréo) ou medianas (intervalo interquartil) e comparadas pelo teste T de Student ou pelo teste



de Mann-Whitney, a depender da sua distribuicdo. As varidveis categoricas, por sua vez, foram
descritas por frequéncias absolutas e relativas e comparadas pelo teste Qui-Quadrado de
Pearson ou pelo teste exato de Fisher e o teste McNemar para avaliacdo intragrupos. Na analise
das variaveis continuas foram usados os testes T de Student ou de Mann-Whitney a depender

da normalidade dos dados, e o teste T pareado ou teste de Wilcoxon para intragrupos.

Valores de p inferiores a 0,05 foram considerados estatisticamente significativos. Os dados para
analise foram armazenados em software Statistical Package for Social Sciences (SPSS
Inc.,Chicago, IL, EUA), versdo 25.0 para Windows e 0 MedCalc® Statistical Software version
19.5 (MedCalc Software Ltd, Ostend, Belgium; https://www.medcalc.org; 2020).

4.8. Consideracdes éticas:

O estudo ocorreu de forma a garantir a anonimidade dos pacientes. Os dados médicos coletados
foram armazenados na plataforma Research Electronic Data Capture (REDCap) e
transformados em Banco de Dados para posterior analise, preservando a identidade de cada
paciente por meio de cédigos de conhecimento apenas pelos responsaveis pela coleta de dados.
Todos que consentiram, assinaram o0 TALE e o seu responsavel o TCLE. Tendo em vista todo
0 contexto de pesquisa, houve a possibilidade de mobilizacdo por parte do paciente.

As diretrizes da Resolucdo 466/12 do CNS (Conselho Nacional de Saude) foram obedecidas
pelos pesquisadores, enfatizando o sigilo em relacdo a identidade dos pacientes, cujos dados
somente foram utilizados para fins de pesquisa cientifica e seus resultados posteriormente
publicados em revistas indexadas e apresentados em congressos. O presente estudo foi
aprovado pelo comité de ética da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP),
possuindo CAAE de nimero 63895922.3.0000.5544, sé iniciando a coleta de dados apos a
autorizac&o do referido CEP (Comité de Etica e Pesquisa). E esta em acordo com a Declaragéo
de Helsinque de junho de 1964 e demais emendas, e em acordo com o Cédigo de Etica Médico
e a Lei Geral de Protecéo de Dados Pessoais, lei n° 13.931/2018.



5. RESULTADOS

Um total de 25 pacientes com DFTN foram incluidos no estudo, possuiam uma média de idade
de 7,84 +/- 3,59 anos e 13 (52%) eram do sexo masculino. Destes, 23 deles sendo portadores
de Mielomeningocele (92%), 1 de Espinha Bifida Oculta (4%) e 1 possuindo Espinha Bifida e
Lipomielocele (4%). A medida do didmetro retal desses pacientes apresentou mediana de 2,32
(IQQ 2,04 — 2,86). Em relacdo ao nuimero de episddios de infecgbes do trato urinério,
observamos mediana de 1,00 (IQQ 0,00 — 4,00).

5.1 Avaliacao da constipacdo e sintomas urinarios

Todos os pacientes da amostra eram constipados, isto é, apresentavam, pelo menos, dois
critérios de Roma positivos. O nimero de itens positivos do critério de Roma IV, o valor total
do escore de constipacdo e do escore Jorge-Wexner apresentaram, respectivamente, medianas
de 2,0 (1QQ 2,00-3,00), 8,00 ( 1QQ 5,00 — 10,00) e 12 (8,50 — 17,00).

Na avaliagéo da constipacdo por meio da escala de Bristol, 8 (32%) pacientes selecionaram o
tipo 1 de fezes, representando o tipo mais frequente; seguido pelo tipo 3, selecionado por 7
pacientes (28%). Em relacdo ao nivel de dor mediante a evacuacado, a pontuacdo na Escala de
Faces apresentou mediana de 2 (0,00 — 4,00). Por sua vez, na avaliacdo da intensidade dos
sintomas urinarios, o Escore DVSS teve mediana de 8 (IQQ 5,00 — 9,50).

5.2 Avaliacdo individualizada de cada critério das ferramentas

Na andlise individualizada de cada item do critério Roma IV, observou-se que 0s itens mais
presentes foram a incontinéncia fecal, a0 menos uma vez por semana, e a presenca de grande
massa fecal no reto — presentes em 20 (80%) dos pacientes. Apenas 5 pacientes relataram 2 ou
menos evacuacgdes semanais, 2 relataram a presenca de postura retentiva, 15 dor ou esforgo
intenso para evacuacdo e 6 a ocorréncia de fezes grandes que obstruiam o vaso sanitario
(Gréfico 1).



Gréfico 1: Frequéncia de cada item do critério Roma IV.
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Fonte: proprio autor

Ao avaliarmos cada critério do Escore de Constipacdo de maneira individualizada, notou-se a
seguinte distribuicdo: na avaliacédo da frequéncia de dejecdes, 21 (84%) dos pacientes relataram
defecar 1-2x a cada 1-2 dias. Na avaliacdo da dor ao defecar, 13 (52%) pacientes relataram
nunca sentirem dor ao defecar. Na avaliagcdo da evacuagdo incompleta, 16 (64%) pacientes
relataram nunca sentir que eliminaram incompletamente as fezes. Na avaliacdo da presenca de
dor na barriga ao evacuar, 15 (60%) pacientes relataram nunca sentir dor na barriga ao defecar.
Ao avaliar-se 0 tempo necessario para evacuagdo, 11 (44%) pacientes relataram evacuar em
menos de 5 minutos. Analisando a necessidade de assisténcia para evacuar, 14 (56%) pacientes
relataram necessitar de laxativos estimulantes. Na avaliacdo da ocorréncia de fracasso para
evacuar, 19 (76%) pacientes relataram que ndo possuem tentativas de evacuagao sem sucesso
ao longo do dia. Por fim, ao avaliarmos o tempo de prisdo de ventre, 13 (52%) pacientes
relataram constipagdo ha mais que 7 anos (Gréfico 2).



Gréfico 2: Frequéncia das respostas a cada critério do escore de constipacao
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Fonte: Proprio autor

Na anélise individualizada de cada critério do escore DVSS, observou-se que as respostas mais
frequentes se distribuiram da seguinte forma: 11 (44%) pacientes relataram ficarem molhados
durante o dia quase todo tempo. Em relacdo ao nivel de perda urinaria, 10 (40%) pacientes
relataram que as roupas ficavam ensopadas quase todo o tempo. No critério referente a ndo
defecacdo diaria, 16 (64%) pacientes relataram que nunca ou quase nunca nao fazem coc6 todos
os dias. Em relagéo a realizagcéo de forga para defecar, 11 (44%) relataram nunca ou quase
nunca fazerem para defecar. 23 (92%) pacientes relataram que nunca fazem xixi apenas 1 ou 2
vezes por dia. 22 (88%) pacientes relataram nunca ou quase nunca prenderem o Xixi cruzando
as pernas. Em relacdo a urgéncia miccional, 18 (72%) pacientes relataram nunca ou quase nunca
terem urgéncia miccional. Na avaliacdo da necessidade de realizacdo de forga para miccéo, 19
(76%) pacientes relataram nunca ou quase nunca fazerem forca para urinar. Ao avaliar-se a
presenca de dor a micgao, 20 (80%) pacientes relataram nunca ou quase nunca sentirem dor a
miccao. Por fim, ao avaliarmos a ocorréncia de alguma situacdo estressante no ultimo més, 19
(76%) pacientes relataram nunca ou quase nunca terem passado por uma situacdo estressante

(grafico 3).



Gréfico 3: Frequéncia das respostas a cada critério do escore DVSS
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5.3 Associacdo da incontinéncia urinaria com a incontinéncia fecal

Dentre os pacientes da nossa amostra, 20 (80%) apresentaram incontinéncia fecal e 19 (79%)
apresentaram incontinéncia urinaria. Nao foi observada associagdo entre a incontinéncia fecal
e a incontinéncia urinaria (p= 0,07). No entanto, dos 20 pacientes com incontinéncia fecal, 17
(85%) apresentavam também incontinéncia urinaria. Ja do grupo dos 5 pacientes sem

incontinéncia fecal, somente 2 (40%) apresentavam incontinéncia urinaria.

5.4 Avaliacdo da qualidade de vida

Na avaliacdo da qualidade de vida, obtivemos que o escore PedsQI apresentou mediana de 34,00
(IQQ 23-47), com os aspectos fisico, social, emocional e escolar apresentando,
respectivamente, as seguintes medianas: 16,00 (11Q4,50 — 21,50), 6,50 (11Q3,25 -8,75), 4,00



(11Q2,25 — 10,00) e 9,50 (11Q4,00 -12,75). Além disso, o escore Pin-Q apresentou mediana de
16,00 (11Q11,50 — 48,50).

5.5 Correlacdo entre medida do diametro retal e demais variaveis

N&o houve correlacao significativa entre a medida do Diametro Retal e as seguintes variaveis:
escore DVSS, escore de constipacao, escore Roma IV, escore Jorge-Wexner, Escala de Bristol,

Escala de Faces, PedsQL, Pin-g, nimero de episddio de ITU, seco e idade.(Tabela 1).

Tabela 1: Correlac@es estabelecidas entre a medida do Diametro Retal e 0s escores de sintomas

intestinais, urinarios e de qualidade de vida.

Variaveis Coeficiente de Correlagdo com o Diametro p valor
Retal

DVSS 0,292 0,156
Escore de Constipacao -0,043 0,838
Escore Roma IV 0,076 0,718
Escore Jorge-Wexner 0,098 0,640
Escala de Bristol 0,182 0,384
Escala de Faces -0,130 0,535
PedsQL -0,170 0,438
Pin-q -0,143 0,494
Numero de episodios ITU 0,088 0,677
Sexo 0,156 0,458
Idade -0,006 0,976

Fonte: préprio autor
DVSS= Dysfunction Voiding Symptoms Score. PedsQL = Pediatric Quality of Life Inventory. Pin-Q = Pediatric

incontinence questionnaire. ITU = Infeccdo do trato urinério.



6. DISCUSSAO

O presente estudo demonstrou que ndo houve associacao entre o didmetro retal aumentado e a
intensidade dos sintomas urinarios, avaliado por meio do DVSS, e intestinais, avaliado pelo
escore de constipagdo e numero positivos dos sintomas/sinais do CR IV, nas criangas com
diagndstico de DFTN. Néo foi também observada correlagdo entre o DR aumentado e uma pior

qualidade de vida nesses pacientes.

Embora ndo tenha sido encontrada associacao entre intensidade e presenca desses sintomas com
a medida do DR, € de conhecimento da comunidade cientifica a importancia desses quadros
nos pacientes com DFTN. Tal fato pode ser evidenciado com a incidéncia de disfuncédo do trato
urinario inferior em 90% dos pacientes com Espinha Bifida e na necessidade de tratamento
regular para constipacdo e/ou incontinéncia fecal em 80% dos pacientes com intestino

neurogénico.>?°

Ao realizar-se um ultrassom transabdominal € possivel visualizar a impressao que o reto forma
por detras da bexiga, com um formato em crescente, por meio do qual poderiamos estimar o
diametro retal.?!  Por esse motivo, existem relatos do uso da medida do DR por meio do
ultrassom transabdominal para diagnostico de constipacdo funcional (CF), investigacdo da CF
como uma causa de disfuncédo vesical, acompanhamento da evolucdo com o tratamento da CF

e no diagndstico do megareto. 22

No entanto, seu uso como ferramenta diagnostica ndo € um consenso, como trazido por
Gatzinsky et al.?? Isso porque nio foi demonstrada uma associacao clara entre o diagnostico da
CF e a medida do DR nos estudos realizados. Além disso, acredita-se que a medida do DR
esteja relacionada com a idade da crianga - ndo existindo uma escala que referencie esses

valores, ndo existindo, portanto, um ponto de corte determinado para cada faixa etaria. 22

Além disso, Modin et al evidenciaram que o tamanho do reto pode variar durante o dia, a
depender da evacuacéo, interferindo na medida do DR.Z Outros estudos também trazem a falta
de associacdo do DR >/3, ou seja, considerado aumentado, com a CF e relatam a presenca de
medidas de DR aumentadas em criangas sem constipacdo, levando-nos a questionar seu uso

com esse fim. 24



Em relacdo a auséncia de associagao entre sintomas intestinais mais intensos e a presenc¢a do
didmetro retal aumentado, esse achado pode estar relacionado ao préprio carater debilitante da
doenca, levando a um acompanhamento mais rigoroso por parte de seus cuidadores. Diferente
da CF, que pode passar despercebida durante longos periodos, 0 que pode propiciar ao acumulo
de fezes por periodos maiores, 0s pacientes com DFTN usualmente estdo sob vigilancia
constante, o que possivelmente leva a adogdo de condutas, como o uso de laxantes, manobras
de digitacdo ou uso de enemas, impedindo o acimulo prolongado e consequente aumento do

DR percebido por meio a ultrassonografia.

Embora Milivojevic et al. tenham observado que estudos urodindmicos de pior prognéstico
estavam associados a diametros retais maiores do que aqueles encontrados em exames com
acometimento urinario menos intenso, esse achado ndo é unanime.?®A auséncia de associagéo
entre DR e a intensidade dos sintomas urinarios ja foi demonstrada em outros estudos, como o
de Abreu et al, onde ndo houve associagdo entre essa medida ultrassonogréfica e intensidade
dos sintomas, severidade do quadro de Disfuncdo do Trato Urinério Inferior ou da Disfuncgéo

Vesico-intestinal. 24

Portanto, podemos justificar a falta de associacdo entre DR e intensidade dos sintomas
intestinais e urinarios se deva pela falta de um ponto de corte para cada faixa etéria, podendo
um DR acima de 3cm ndo representar uma disfuncao para determinada idade. Ademais, o0 DR
¢ uma medida que sofre diversas alteracdes ao longo do dia, como trazido por Modin et al,
fazendo com que a medida do DR em momentos aleatdrios da consulta clinica inviabilizasse o

uso dessa ferramenta com esse fim.2?

Foi observado que, na analise do Escore Roma 1V, os itens mais frequentemente presentes
foram o de “presenga de grande massa fecal no reto” e ocorréncia de incontinéncia fecal, ao
menos uma vez por semana (80%). Tal resultado evidencia a dimensédo do quadro intestinal que
a populagdo com DFTN enfrenta, com uma maioria apresentando um sintoma que geralmente
impacta na sua qualidade de vida — a perda de fezes nas roupas. Ja na avaliagdo do Escore de
Constipacéo, evidenciou-se que 52% dos pacientes relataram apresentar o quadro de
constipacdo ha mais de 7 anos. Em se tratando de um puablico infanto-juvenil, tal informagéo
evidencia o aspecto crénico dos sintomas intestinais no quadro de DFTN, tornando ainda mais
importante a abordagem de tais sintomas, tendo em vista seu impacto na qualidade de vida,

interferéncia no quadro urinario e eventuais complicacdes, que possivelmente também terdo



carater crénico. Na avaliagdo dos sintomas urinarios, viu-se que 44% dos pacientes relataram
ficarem molhados durante quase todo o dia, evidenciando o importante comprometimento da
funcdo miccional na populagdo com DFTN, mesmo com o uso absoluto de cateterismo

intermitente limpo e anticolinérgicos.

No que tange a presenca dos sintomas incontinéncia fecal e urinaria, sabe-se que, no
atendimento a esse publico, € dado um enfoque maior ao aspecto relacionado ao
comprometimento da funcdo miccional da doenca — tendo em vista as possiveis complicacdes,
como Insuficiéncia Renal. No entanto, sabe-se que o aspecto intestinal, principalmente naqueles
pacientes com incontinéncia fecal, pode ter impactos sociais - possivelmente devido a aspectos
como odores, roupas sujas, maior estigma e uma menor possibilidade de manejo da
incontinéncia fecal quando em ambiente publico. No presente estudo, 80% dos pacientes tinham
perda fecal, o que representa uma alta frequéncia desses sintomas nesse grupo de pacientes.
Isso ressalta a necessidade de uma maior atencdo e um manejo rapido dessa condicdo, evitando
a piora da qualidade de vida, ja comprometida pelas limitacGes inerentes a doenca e que podem

contribuir ainda mais para o desenvolvimento de problemas emocionais e comportamentais. 2°

N&o foi observada associacao entre a incontinéncia fecal e urinaria — o que pode ser justificado
pela pequena amostra do estudo. No entanto, ja € de conhecimento o quanto as disfuncées
intestinais interferem no quadro e progndstico das condi¢fes urinarias, como é muito discutido
em condicbes de distarbios funcionais, como na disfuncdo vesico-intestinal.?® Dessa forma,
apesar do presente estudo ndo reafirmar essa associacdo, foi possivel observar, na nossa
populacdo, uma maior prevaléncia de incontinéncia urinaria naqueles pacientes com um
acometimento intestinal importante. VVé-se, entdo, a urgéncia de que as instituicdes lancem um
olhar mais atento sobre aspecto intestinal, possibilitando que 0 manejo do intestino neurogénico
seja mais uniforme entre os diversos servicos de salde. Dessa maneira, com a adogdo de
condutas bem estabelecidas, determinando, por exemplo, 0 momento mais adequado para o uso
de medicacdes ou introducdo da irrigacdo transanal, poderd ocorrer uma evolucdo mais
positiva, melhorando a qualidade de vida e, possivelmente, auxiliando no controle dos sintomas

urinarios.

Como limitagéo do presente estudo, tem-se a pequena amostra populacional, que se justifica,
em parte, devido a raridade da condicao estudada, podendo ter contribuido para a auséncia de

muitas associa¢des nas analises realizadas. No entanto, a realizacdo de um estudo com essa



populagéo de pacientes, especialmente focando nos sintomas intestinais, nos alerta sobre a alta
prevaléncia desses sintomas nessa populacdo, podendo auxiliar no maior conhecimento e

manejo dessa condicdo.



7. CONCLUSAO

O DR néo esta associado a maior intensidade dos sintomas intestinais e urinarios e pior
qualidade de vida em criancas com DFTN, ndo sendo, portanto, possivelmente um instrumento
util na avaliacdo dessa populagdo de doentes. A presenca de incontinéncia, seja ela fecal ou
urinéria, € um sintoma de alta prevaléncia. Dessa forma, a presenca desses sintomas,
especialmente da perda fecal, fazendo com que o paciente fique exposto a maus odores, roupa
suja e, consequentemente, a constrangimentos sociais, nos leva a salientar a importancia de que
0s centros de assisténcia publica destinem maior atencdo ao quadro intestinal e ndo apenas as

queixas urinarias.
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ANEXO A - ESCALA DE BRISTOL.

BRISTOL STOOL CHART
Separate hard lumps
Lumpy and sausage like
Asausage shape with aacks in the surface
Like 2 smooth, soft sausage or snake
Soft blobs with dear-cut edges
Mushy consistency with ragged edges
Liquid consistency with no solid pieces




ANEXO B- ESCALA DE FACES DE WONG- BAKER

Escala de Faces de Wong-Baker

Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale
N o s o~
®) (@) () (@) (‘s
\_/ N —_— e f_\
2 4 6 8

No Hurts Hurts Hurts Hurts
Hurt Little Bit Little More Even More Whole Lot




ANEXO C- Critérios de Roma IV

Devern incluir dois ou mais dos seguintes sintomas que ocorrem
pelo mends uma vez por semana por um periodoe minimo de um
ks, com cribérios insufickentes para o diagndstico de SI1:

1} Duas ou menos evacuacies por semana am uma crianca com
idade de desenvalvimento de pelo menos 4 anos,

2} Pelo menos um episddio de incontinénda fecal por semana

3) Histéria de postura de retengiio ou excessive comportamento
de retencdo das fazes

4} Histdria de evacuacdes doloresas e fezes endurecidas

3} Presenca de grande massa fecal no reto

&) Histdria de fezes de grande didmetro que podem obstruir o

vash sanibario



ANEXO D - ESCORE DE CONSTIPACAO

Escore de Constipacdo

Frequéndia
Quantas veres vook faz cocd?

* PRTT 0h

Daficuldade
Voc# sente dor ao fazer mof?

* PRTT 0h

Fi
Vorl sente que ndo s todo o Coos?

* s oo w lus-

i
Worl sente dor na barriga quando val fazer cooo?

* s oo w lus-

Tempa (minutns:
Quanto tempo wook demora no banheiro para fazer cocd?

* s oo w lus-

BssispEncia:
ioc# precisa de ajuda para fazer coc?

* AT 3Tk wE

Fracasss (quantasc

Por dia, uantas vezes wook tenta fazer cocd ¢ ndo consegue?

* PRTT 0h

Histéricn:
Ha guuanto temgo vook SENte e55a prisso de wentre?

* PRTT 0h

Total de Fontes do Escore de Constipacdo

* rrasn vk v e

01 - 2weers 3 cada 1 - 2 dlas |0 ponoa)
121 2 wemes por sermana |1 ponia)
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I Baramrenize {1 poren)

101 s veaos (2 ponios)

0 Quase sempre: (3 ponoos)
1 Spmre 4 porrns)

10 Munca (0 poniod

I Baramrenize {1 poren)

101 s veaos (2 ponios)

O Quuase sempre: (3 ponogs)
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10 Munca (0 poniod
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101 Spm assistitneia 0 ponio)

121 Lzoaneiares pstimilanies |1 ponio)

0 degininda digital ou Lavagem Imestinal (2
byt
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0 5. 7 andms (3 parcos)

I Mok gue 7 ancs (4 pomos)




ANEXO E- QUESTIONARIO PIN-Q

o pis 1pt o pis Zpis 4 pis
:ﬁnn‘:jmwmpnrmdnmm . o Sempre
2. Pessoas da minka Tamila ma ratam de fomna
dilamnite por conta do My probkema, som Kid Munca DuEsd ranca Ad VETES Duase sempnd Bempna
3. Eu PR L
mnwmw Munca [ TH-A 4T ] A VTS Dusss Sampra Bampra
4. Eu o opa imis paokiema com Mg ndo val . o Bempre
5. Mir . msd & mi S
pﬂrmmmmﬂ Ww Hunca Duzsa Fnca As veTes Cuasa Sampr Sempie
E" amm”mwm“"m L] Talvez Provazvalmadmia Sim Darliritismmainbe
T. My Drobbaima. SO S i G Nneres . o Sempre
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il
B Mou problama oo b o moecs da i domir
na e pust Munca [ TH-A 4T ] A VTS Ouass sempne Sempra
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ANEXO F - ESCORE DE TORONTO (DVSS)

Tem molhado a cueca/calcinha

durante o dia?
* must provide value

Quando se molha de xixi, a

cueca/calcinha fica ensopada?
* must provide value

Com que frequéncia nao faz cocd

todos os dias?
* must provide value

Faz forga para fazer cocg?
* must provide value

Com gue frequéncia sé vai ao
banheiro fazer xixi 1 ou 2 vezes por
dia?

* must provide value

Tenta segurar o xixi cruzando as

pernas, agachando ou "dangando”?
* must provide value

Quando precisa fazer xixi, tem que
ir rapido ao banheiro (ndo

consegue esperar)?
* must provide value

Faz forga para fazer xixi?
* must provide value

Sente dor ao fazer xixi?
* must provide value

Passou por alguma situacdo
estressante? (Bebe novo em casa,
mudanga de casa ou escola,
problemas escolares, abuso
fisico/sexual. problemas em casa,
aniversario, acidente ou ferimento,

outros)
* must provide value

Escore de Toronto:
Pontuagao

* must provide value

MNunca ou guase
nunca (0 ponto)

O

Menos da metade
do tempo (1
ponto)

O

Metade do tempo
(2 pontos)

O

Quase todo o
tempo (3 pontos)

]

Nao foi possivel
avaliar (NA)

O



ANEXO G — QUESTIONARIO PEDSQL

Padat 2

Durante 0 ULTIMO MES. o seu filho / & sve fiha tem tido dificuldade com cade

uma das colsas abaixo?

CAPACIDADE FISICA (dificuidadie para.. )

1 Andar mas 00 U Quarier S0

2 Come

"3 FTADCAT 8SPONSS OU TATE! SWEFTAION THACO8

4 Lovartar slguma coms pesada

ool
5 Tomar 2anho de banhesn ou Se chuvero soonho/a

(B Apodar ~an telas GOMSIBCas, COmo Sparhar o8
brnguedcos

(7. Sente cor

-l UMUUU%

8 Ter pouca enerpa oU Sapoado

ASPECTO EMOCIONAL (dific widede para )

(e EEgiEeT

i

T Senir mmdo ou foa assusadon

3 Ficar Wisle

'S Fica com rane

"4 Dormr mal

PIeOCUDAr COM O QUe Val SCoNBCer Com e /

ASPECTO SOCIAL (afic widade para )

T Convever cOm Ourns CRarcas
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‘e
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ANEXO H - MICCIONAL

7. BAHIANA

E ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA

NOME:

DIARIO MICCIONAL

PRONTUARIO:

Horario

Quanto bebeu?
O que bebeu?

MOD ADAB 084

Volume

Horari o
orario | rinado

Molhou a
calcinha/cueca?

CEDIMI

DATA: /

a4

Observagoes

Qual a cor do meu

xixi?

- Realizar o didrio por 03 (trés) dias seguidos.
- Deve-se medir a urina em um copo medidor, anotar a quantidade e despreza-lo.
- Observar se a roupa intima estava molhada e marcar com um X no quadro acima.
- Anotar, nas observagdes, se sentiu algo: ardor, dor ou urgéncia.

Q&L}\LngLL

Versao 00




FBAHIANA

SO0LA BAANA DE MEDIOMA E SAUOE PUELICA

ANEXO | - DIARIO SOL E CHUVA

CEDIMI
&

Diario Sol e Chuva

e ADAB

¥,
Se molhou a cama de __\\ "‘\‘_
ll “ xixi durante a noite. (s ;.K\; < | Sendo molhou a cama
ol & de xixi durante a noite.
comespondente)
SEGUNDA TERCA QUARTA QUINTA SEXTA SABADO DOMINGO
Data: Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Data: Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Data: Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Data: Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Data: Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Munca Raramente As vezes Frequentemente | Sempre
Solidas 0 1 2 3 4
Liquidas 0 1 2 3 4
Gases 0 1 2 3 4
Uso de 0 1 2 3 4
Protetor
Alteragio do 0 1 2 3 4
estilo de vida

Nunca=0; Raramente = <1 vez/més; As vezes = < vez/semana, mas > 1 vez/més;

Frequentemente = 1 < vez/dia, mas > 1 vez/semana; Sempre = > 1 vez/dia




ANEXO K- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

mBAHIANA CEDIMI

ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA -
Centro de Distirbios Micclonais na Infancia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO |

O filho do(a) Sr(a) esta sendo convidado a

participar do estudo “Avaliacdo do impacto do Diametro Retal aumentado sobre a resposta
ao tratamento dos sintomas intestinais em criancas com DFTN?”, de responsabilidade da

pesquisadora Glicia de Abreu Tourinho

O filho do Sr(a) esta sendo convidado a participar pois é portador de uma condicdo de salde
chamada de Defeito de Fechamento do Tubo Neural, condi¢do que estamos nos aprofundando

no estudo.

A pesquisa tem como finalidade estabelecer uma relagdo entre o tamanho do Diametro Retal
(uma estrutura do nosso corpo que visualizamos e medimos via exame de Ultrassom — aquele
em que passamos um gelzinho gelado e vemos a imagem no computador) das criangas com a
mesma condicdo que seu filho e os sintomas do xixi e do coc6 que elas possuem. O didametro

retal diz respeito ao tamanho do reto do seu filho, que faz parte de seu intestino.

Se vocé aceitar participar da pesquisa, vocé respondera questionarios que irdo avaliar a presenca
de sintomas intestinais — se ha perda de coco, dor abdominal e outros sintomas— e sintomas
urinarios — se seu filho molha a roupa de xixi, se precisa chegar ao banheiro rapido e outros.
Além disso, vamos avaliar também a qualidade de vida do seu filho por meio de questionarios
que trazem perguntas sobre como os problemas com o Xixi e coco interferem na vida de seu
filho como um todo, se ele se sente triste, se ele é capaz de correr mais de um quarteirdo e outros

aspectos.

Além disso, também usaremos alguns dados do prontuario do seu filho, como perguntas
respondidas previamente em consulta — como se ele ja teve alguma Infeccdo Urinaria — e
resultados de alguns questionarios ja realizados em consulta, como o Roma IV — que avalia se

seu filho tem constipag&o, ou seja, se ele é ressecado/preso.

Além disso, aceitando participar do estudo, faremos a medida do Didmetro Retal do seu filho —
a qual é feita por meio de um exame de ultrassonografia normal que ja é feito rotineiramente

nos atendimentos do Centro, aquele exame em que se usa um gel na barriga e podemos ver uma



imagem na tela do computador, sem nenhuma dor ou desconforto durante ou depois da

realizacdo do exame.

Quanto aos riscos envolvidos com esse Estudo, tem-se o de identificagéo do paciente, mas para
reduzi-lo os pacientes serdo identificados por cddigos alfanuméricos. Ha o risco de mobilizacdo
emocional caso o paciente se sinta constrangido por um eventual exame fisico ou por responder
a alguma questdo do questionario; no entanto, o CEDIMI conta com uma equipe
multidisciplinar que possui o suporte da psicologia e diversas outras areas que irdo fornecer
suporte durante todo o acompanhamento no Centro.

Em caso de danos e/ou despesas oriundos da pesquisa, o Sr. (a) e seu filho (a) serdo devidamente
abordados e indenizados e/ou ressarcidos.

A crianga/adolescente tem a garantia que serd acompanhado de forma gratuita, em caso de
ocorréncia de danos diretos ou indiretos; imediatos ou tardios, se 0s danos sofridos forem
devido ao uso do aparelho, pelo tempo que for necessario. Caso ocorra qualquer dano
relacionado com a pesquisa, 0 Sr(a) podera solicitar indenizacdo e ressarcimento dos custos,

como o de deslocamento, dos participantes.

O Sr. (a) tem a garantia de que todas as informacdes e exames realizados nesta pesquisa seréo
guardados e que outras pessoas nao poderdo receber essas informacGes, de acordo com as
normas brasileiras. O Sr. (a) pode desistir a qualquer momento, sem nenhum prejuizo ou perda
de beneficio. N&o sera publicado em nenhum momento informagdes que possam identificar o
participante, os dados serdo publicados sem que ninguém possa identificar o participante da
pesquisa. Caso opte por nao participar da pesquisa, seu filho continuara a ser atendido por n6s
do CEDIML.

Esse termo serd assinado em duas vias de igual conteldo, ficando uma retida com os
pesquisadores e a outra com o senhor (a) e todas as paginas serdo rubricadas e a Ultima assinada
pelo pesquisador e pelo senhor (a).

Qualquer duvida ou esclarecimento podera ser dado pelo pesquisador responsavel, Dra. Glicia
de Abreu Tourinho, nos seguintes telefones (71) 3276-8200 ou (71) 99917-1924 e pelo e-mail

gliciaabreu@bahiana.edu.br. Em caso de ddvidas, o Sr. (a) também pode procurar pelos

pesquisadores na Bahiana, os quais estdo sempre a disposicéo as quartas-feiras, das 13 as 17
horas, no ambulatorio de Uropediatria— CEDIMI- ADAB.

Em caso de davidas ndo respondidas pelos pesquisadores ou denuncias éticas, o Sr.(a) pode
procurar o CEP (Comité de Etica em Pesquisa). Ele funciona na Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica, na Av. Dom Jodo VI, n° 274, Brotas, ao lado do Salvador Card, nos seguintes


mailto:gliciaabreu@bahiana.edu.br

horarios: segunda-feira de 8:30 a 11:45 e 14 a 17h, terca-feira de 14 a 17h, quinta-feira de 14 a
17h, sexta-feira de 8:30 a 11:45h. Telefone de contato do CEP: (71) 98383-7127.

Declaro ter sido informado e estar devidamente esclarecido sobre os objetivos deste estudo,
sobre as técnicas e procedimentos e sobre os riscos e desconfortos que poderdo ocorrer. Recebi
garantias de que as minhas informacdes e do meu filho (a) serdo guardadas e preservadas e de
obter novos esclarecimentos sempre que desejar. Assim, concordo com a participacdo
voluntéria do meu filho nesse estudo e sei que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem nenhum prejuizo ou perda de qualquer beneficio.

Data: / /

Assinatura do participante da pesquisa ou representante legal

Eu,

Responsavel pela pesquisa “Avaliacdo do impacto do Diametro Retal aumentado sobre a
resposta ao tratamento dos sintomas intestinais em criancas com DFTN”, declaro que
obtive espontaneamente o0 consentimento deste participante de pesquisa (ou de seu

representante legal) para realizar este estudo.

Pesquisador responsavel / orientador



ANEXO L - Termo de assentimento livre e esclarecido (TALE)

CEDIMI

BAHIANA

N it ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA

SERVANDO GRS MEDEgop

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos convidando vocé para participar do estudo “Avaliacdo do impacto do Diametro

Retal aumentado sobre a resposta ao tratamento dos sintomas intestinais em criangas com
DFTN?” e esse termo de assentimento ( que diz que vocé concorda em participar desse estudo)
é para criancas que tem dificuldades para fazer cocd e xixi devido a questdo de saude que vocé
nasceu com e que sdo atendidas no Centro de Distarbios Miccionais na Infancia (CEDIMI).

O nosso trabalho tem objetivo de avaliar se uma medida do seu corpo — chamada Didmetro
Retal — uma estrutura que fica no seu intestino, onde o coco é fabricado- , que vamos realizar
por meio do Ultrassom — aquele exame em que se passa um gelzinho gelado na barriga e a
imagem aparece no computador- interferem na resposta que seu corpo tem aos remédios que

vocé toma para os probleminhas de xixi e coco.

Vocé pode escolher se quer participar ou nao dessa pesquisa. Se vocé ndo quiser participar ndo
precisa se preocupar, pois vamos continuar cuidando de vocé e lhe acompanhando. N&o se
preocupe se Vocé ndo quiser participar pois vamos lhe dar a mesma atencéo. Nds conversamos
sobre esta pesquisa com seus pais ou responsaveis e eles sabem que também estamos pedindo
seu acordo. Se vocé quiser participar da pesquisa, seus pais ou responsaveis também terdo que
aceitar. Mas se vocé ndo desejar fazer parte na pesquisa, ndo é obrigado, até mesmo se seus pais

concordarem.

Vocé pode perguntar qualquer coisa deste texto para seus pais, amigos, para mim ou qualquer
um com quem voceé se sentir a vontade para conversar. Vocé pode decidir se quer participar ou
ndo depois de ter conversado sobre a pesquisa e ndo precisa decidir agora. Pode haver algumas
palavras que ndo entenda ou coisas que vocé queira que eu explique mais detalhadamente por
que vocé ficou mais interessado ou preocupado. Por favor, peca que eu pare a qualquer

momento e eu explicarei.



Se vocé aceitar participar da pesquisa, vocé respondera a perguntas sobre como vocé se sente
normalmente, se se sente feliz, triste e se algumas coisas te incomodam. Além disso, também
usaremos algumas informac6es suas das outras vezes que VOCé passou por consulta aqui no
Centro, como algumas perguntas que vocé respondeu sobre seu Xixi e seu coc6. Caso vocé
aceite participar dessa pesquisa, iremos realizar uma medida do corpo — por meio daquele
exame em que colocamos um gelzinho em sua barriga e aparece a imagem na tela -, que néo

lhe causarda nenhuma dor ou desconforto.

Tudo que for realizado com vocé vai ser falado durante o tratamento, para que vocé possa saber
e entender o que vai ser feito. Podemos esperar o tempo que vocé quiser para iniciar. Outras
pessoas ou outras criangas ndo vao saber o que vocé estd fazendo no consultério, apenas seu
pai, sua mée, vocé e nos, pesquisadores. Como aqui € um lugar que oferece cuidados para seus
problemas com o Xxixi e cocd, mesmo que a pesquisa acabe, vocé continuara sendo

acompanhado e cuidado com toda atengéo no CEDIMI.

Vocé pode me fazer perguntas agora ou depois. Eu escrevi um nimero de telefone e endereco
de e-mail onde vocé pode nos localizar ou, se vocé estiver por perto, vocé podera vir e nos ver.
Se vocé quiser falar com outra pessoa tal como o seu professor, outro doutor ou tia, ndo tem
problema. Meu nome ¢ Glicia de Abreu Tourinho, meu telefone é (71) 3276-8200 e o enderego
do CEDIMI é Av. Dom Jodo VI, 275, Brotas, Salvador-BA, localizados na Escola Bahiana de
Medicina e Saude Publica, no qual atendo as quartas-feiras das 13 as 17 horas.

O CEP (Comité de Etica em Pesquisa) da Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica é um
lugar que vocé pode procurar com sua familia em caso de davidas ou se algo for feito de errado
com vocé ou sua familia durante a pesquisa. Ele funciona na Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica, na Av. Dom Jodo VI, n° 274, Brotas, ao lado do Salvador Card, nos seguintes
horéarios: segunda-feira de 8:30 a 11:45 e 14 a 17h, terca-feira de 14 a 17h, quinta-feira de 14 a
17h, sexta-feira de 8:30 a 11:45h. Telefone de contato do CEP: (71) 98383-7127.

Esse papel sera assinado em duas vias, ficando um deles com vocé e sua familia e o outro
conosco, pesquisadores. Todas as paginas serdo rubricadas pelo pesquisador responsavel ou

outro pesquisador e por Vocé.

Eu entendi que a pesquisa é sobre os problemas do xixi e coc6 que eu tenho e tem o objetivo
de descobrir mais informacdes sobre a doenca que tenho e uma medida do meu corpo — 0
Diametro Retal. Eu entendi que, caso aceite participar, responderei a algumas perguntas, farei

0 exame de Ultrassom - que utiliza o gelzinho na barriga para vermos a imagem na TV.



Aceitando participar da pesquisa, concordo que seguirei as orientacGes e fui informado sobre
0s riscos e desconfortos da pesquisa.

Data: / /

Assinatura do participante da pesquisa

Eu,

Responsavel pela pesquisa “Avaliacdo do impacto do Diametro Retal aumentado sobre a

resposta ao tratamento dos sintomas intestinais em criancas com DFTN
” declaro gque obtive espontaneamente o consentimento deste participante de pesquisa (ou de

seu representante legal) para realizar este estudo.

Pesquisador responsavel / orientador



APENDICE - PERGUNTAS AVULSAS
Apéndice 1. Qual nivel de escolaridade dos familiares, renda familiar comorbidades, perguntas
acerca da ocorréncia, frequéncia e data de possiveis infecces do Trato Urinario (ITU), se teve
ITU febril ou afebril, etiologia da bexiga neurogénica, se houve realizacdo de tratamento
cirargico ou colocagéo de derivacao ventriculo-peritoneal (DVP) para hidrocefalia, se esta em
uso de alguma medicacgdo, qual o volume urinado maximo, a média de mic¢oes por dia, se a
crianca urina na fralda, se faz Cateterismo Limpo Intermitente, se apresenta mic¢do voluntaria,
se a crianca pede para urinar, se a crianca faz prensa abdominal, se teve febre indeterminada,
presenca de urgéncia, urge-incontinéncia, polaciuria, perda sem urgéncia, micgdo infrequente,
incontinéncia aos esforgos, dificuldades miccionais, jato miccional intermitente, enurese

noturna ou dor em regido hipogastrica.



