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RESUMO

A mielomeningocele (MMC) ¢ a espinha bifida aberta mais comum e grave. Apds o
nascimento, essa malformacdo pode levar a distirbios funcionais, como constipagdo e
incontinéncia anal, causando um impacto negativo na qualidade de vida dos pacientes e de
seus familiares/cuidadores. A irrigacao transanal (ITA) tem sido utilizada com sucesso no
manejo desses distarbios, porém, o dispositivo utilizado Peristeen® ndo estd disponivel no
Brasil. Objetivos: avaliar a viabilidade da Irrigacdo Transanal simplificada (ITA) com o
dispositivo utilizado para a irrigagdo via colostomia em pacientes com MMC e Incontinéncia
Fecal (IF), seu impacto na funcdo evacuatoria, na qualidade de vida dos pacientes e
familiares/cuidadores. Método: pacientes com diagnodstico confirmado de MMC, com
disfungdo evacuatoria caracterizada por constipacao e IF recorrente que ndo responderam a
abordagens conservadoras, como dieta, tratamentos farmacolédgicos, fisioterapicos, foram
selecionados para a terapia de ITA simplificada. Os pacientes e seus familiares participaram
de treinamentos presenciais e individuais para aprender a técnica e desenvolver habilidades
para o uso diario no domicilio. Questionarios validados foram aplicados antes e apods o
tratamento para avaliar a gravidade e frequéncia da incontinéncia (Wexner Score), qualidade
de vida das criangas e/ou adolescentes (CHQ-PF50) e adultos (FIQL). Também foram
aplicados questionarios de pesquisa especificos que mensuraram o impacto da fungado
intestinal na qualidade de vida dos pacientes e dos familiares/cuidadores, bem como o
monitoramento da técnica de ITA simplificada. Resultados: foram estudados 23 pacientes
portadores de MMC com constipagdo e incontinéncia fecal. A defecagdao involuntaria diaria
foi relatada por 60,9% dos pacientes, 52,2% tinham sensacdo de evacuacdo incompleta e
47,8% utilizavam laxativos. A adaptagdo do kit de irrigagdo de colostomia via irrigagdo
transanal mostrou-se eficaz, uma vez que 100% dos pacientes e/ou familiares cuidadores
conseguiram manipuld-lo com facilidade e de forma independente, sem complicagdes
relatadas durante o seguimento. Ao final de um ano, houve uma diminui¢do significativa na
taxa de incontinéncia anal de 13,96 para 6,83; 87% dos pacientes ja apresentavam defecagao
diaria e somente um paciente (4,3%) apresentava perdas didrias e sensagdo de evacuacao
incompleta, ap6s um ano de ITA simplificada; 82,6% ja ndo faziam mais uso de laxativos e
82,6% relataram melhora méxima da qualidade de vida ap6s um ano de ITA simplificada.
Familiares/cuidadores também relataram melhora na qualidade de vida no que se refere ao
cansaco ¢ desfrute da vida. Conclusdes: a ITA simplificada, utilizando dispositivo para
colostomia, mostrou-se um método eficaz com manuseio domiciliar adequado e melhora
significativa da funcdo intestinal. Como consequéncia, pacientes com MMC e seus
familiares/responsaveis tiveram impacto positivo em sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Mielomeningocele. Espinha Bifida. Irrigagdo Transanal. Qualidade de vida.
Incontinéncia Fecal. Irrigacao Intestinal.



ABSTRACT

Myelomeningocele (MMC) is the most common and severe open spina bifida. After birth, this
malformation can lead to functional disorders such as constipation and anal incontinence,
causing a negative impact on the quality of life of patients and their
familymembers/caregivers. Transanal irrigation (TAI) has been used successfully in the
management of these disorders, howevwe, the device used Peristeen® is not available in
Brazil. Aims: To evaluate the viability of simplified Transanal Irrigation (TAI) with the
device used for irrigation via colostomy in patients with MMC and fecal incontinence (FI), its
impact on the evacuation function, in the quality of life of patients and family
members/caregivers. Method: Patients with a confirmed diagnosis of MMC, with defecatory
dysfunction characterized by constipation and recurrent IF who did not respond to
conservative approaches, such as diet, pharmacological treatments, physiotherapy, were
selected for simplified TAI therapy. Patients and their families participated in face-to-face and
individual training to learn the technique and develop skills for daily use at home. Validated
questionnaires were applied before and after treatment to assess the severity and frequency of
incontinence (WexnerScore), quality of life of children and/or adolescents (CHQ-PF50) and
adults (FIQL). Specific research questionnaires were also applied that measured the impact of
intestinal function on the quality of life of patients and family members/caregivers, as well as
the monitoring of the simplified TAI technique. Results: 23 pacients with MMC’s with
constipation and fecal incontinence were studied. Daily involuntary defecation was reported
by 60,9% of patients, 52,2% had a feeling of incomplete bowel movement and 47,8% used
laxatives. The adaptation of the colostomy irrigation kit via transanal proved to be effective,
since 100% of the patients and / or family caregivers were able to handle it easily and
independently, with no complications reported during the follow-up. At the end of one year,
there was a significant decrease in the rate of anal incontinence from 13,96 to 6,83; 87% of
patients already had daily defecation and only one patient (4,3%) had daily losses and feeling
of incomplete evacuation, after one year of simplified TAI; 82,6% no longer used laxatives.

82,6% reported maximum improvementin quality of life after one year of simplified
TAIL Family members/caregivers also reported improved quality of life with regard to
tiredness and enjoying life. Conclusions: the simplified TAI, using a colostomy device
proved to be an effective method with adequate home handling and significant improvement
in intestinal function. As a consequence, patients with MMC and their family/caregivers had a
positive impact in their quality of life.

Keywords: Myelomeningocele. Spina  Bifida. Transanal Irrigation. Quality of Life. Fecal
Incontinence. Intestinal Irrigation.
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1 INTRODUCAO

A espinha bifida ¢ considerada o segundo defeito congénito mais frequente e o mais
grave compativel com a vida, gerando importante impacto socioeconOmico ao sistema de
saide (MAGALHAES et al., 2014). Sua incidéncia global varia de 0,1 a 10 casos para cada
mil nascidos vivos, sendo o Brasil referido como o quarto pais com maior incidéncia de
espinha bifida, entre 41 paises estudados, com taxa de 1,139 a cada mil nascidos vivos
(BIZZ1; MACHADO, 2012).

Tal anomalia surge por mé formagao congénita decorrente do ndo fechamento do tubo
neural, envolvendo a medula espinhal, arco vertebral, musculos dorsais e pele. A
mielomeningocele (MMC) ¢ a mais comum e ¢ o tipo mais grave de espinha bifida aberta,
caracterizada por defeito no processo da neurulagao primdria, quando ndo se fecha o tubo
neural, ainda no primeiro més de gestacdo (HERRERO SAURA, 2011; BIZZI; MACHADO,
2012).

Do ponto de vista fisiopatogénico, em virtude do nao fechamento do tubo neural, a
medula assume o formato plano no lugar de cilindrico, razdo pela qual recebe o nome de
placddio, permanecendo descoberta e em contato com o liquido amnidtico ao longo da vida
fetal, em virtude da ndo formagdo de meninges, cobertura osteomuscular e pele (COPP et al.,
2015). Essa condi¢do leva a lesdes quimicas e traumatismos mecanicos contra a face
intrauterina, provocando lesdes mieloradiculares no segmento medular comprometido. Apos o
nascimento, essa lesdo ira se manifestar por meio de graus variados de comprometimento da
motricidade dos membros inferiores, diminuigdo ou auséncia de sensibilidade e
comprometimento das fungdes geniturindria e intestinal, podendo piorar com o crescimento
da crianga, devido ao estiramento progressivo da medula, que estd fixa ao placodio
(FURTADO et al., 2020).

Em relagdo ao trato gastrointestinal, observam-se graus variados de comprometimento
dos neuronios pré-ganglionares do sistema nervoso autdbnomo parassimpatico, que se situam
no segmento sacral da medula espinhal, podendo levar ao comprometimento da contragdao da
musculatura lisa intestinal e do processo de defecacdo voluntario. Embora o mecanismo
voluntario da evacuacdo dependa do encéfalo, as capacidades de reacdo aos estimulos
sensitivos e motores sdo oriundas da medula espinhal, podendo ocorrer, portanto, retardo do
peristaltismo e constipagao intestinal (AGUIAR, 2003; HERRERO SAURA, 2011).

O mecanismo da continéncia fecal envolve a musculatura esfincteriana anal, a

sensibilidade e a complacéncia retal. O sistema nervoso simpatico possui fungdo
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predominantemente inibitoria sobre o peristaltismo intestinal e de contragdo do esfincter anal,
enquanto o sistema nervoso parassimpatico possui agdo inibitdria sobre a musculatura
anorretal, levando a seu relaxamento. Com o comprometimento do sistema nervoso autbnomo
parassimpatico, ocorre um prejuizo do relaxamento da musculatura do esfincter anal interno,
interferindo no processo de defecacdo voluntario e conduzindo a retengdo fecal e
incontinéncia anal por transbordamento. Em casos de transeccdo da medula espinhal, os
reflexos da defecagdo causam o esvaziamento automatico do intestino, devido a auséncia do
controle consciente exercido pela contragdo e pelo relaxamento voluntario do esfincter anal
externo (COGGRAVE; NORTON; CODY, 2014; HALL, 2017).

A Incontinéncia Fecal (IF) ¢ definida como a perda involuntiria de fezes e/ou a
incapacidade de manter o controle fisioldégico do conteudo intestinal em qualquer momento da
vida, por periodo de pelo menos trés meses, apos a aprendizagem do uso do banheiro, o que
se d4 geralmente aos quatro anos de idade (ROCHWOQOD, 2000; BONJERS; TABBERS;
BENNINGA, 2007). Trata-se de uma condi¢do grave, tanto para os pacientes quanto para
seus cuidadores, trazendo consequéncias fisicas, como infec¢des urindrias, alteragdes
nutricionais, lesdes de pele e inatividade. Além disso, acarreta significativos custos
econdmicos referentes ao uso de protetores, medicamentos e cuidados especializados. A IF
também provoca importantes mudancas psicossociais, relacionadas a perda de independéncia,
isolamento social e impacto emocional, que podem afetar a vida didria, a saude geral e a
Qualidade de Vida (QV) de pacientes incontinentes. Consequentemente, a IF costuma exigir
uma reorganizacao no cotidiano familiar, podendo levar uma sobrecarga multidimensional ao
cuidador, interferindo também em sua QV (YUSUF et al., 2004; VERMAES et al., 2005;
GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009; GROSSE et al., 2009).

Entre as diversas manifestagdes da MMC, as disfungdes vesicais ¢ intestinais causam
grande 1impacto negativo nas atividades sociais, laborais, familiares e afetivas,
comprometendo enormemente a QV e a autoestima dos pacientes (CHOI; IM; HAN, 2017;
JORGENSEN et al., 2017). Esse impacto ndo se restringe somente aos pacientes, mas
também as familias, principalmente as maes que sao responsaveis pelo cuidado. Cuidar € um
fenomeno existencial basico que significa desvelo, solicitude, zelo, atencdo e empatia, acima
de tudo (CORBANI; BRETAS; MATHEUS, 2009). As sequelas da MMC exigem, portanto,
uma reorganizagdo no cotidiano familiar, exigindo o enfrentamento de desafios, tanto de
ordem social e emocional como economica (GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009).

O construto QV foi definido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como a

percepgao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura, dos valores em que ele
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vive, objetivos, expectativas e preocupacdes (THE WHOQOL GROUP, 1995). A utilizacao
da avaliagdo da QV nos aspectos relacionados ou afetados pela presenga de doencas ou de
tratamento passou a ser denominada Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS). Os
crescentes estudos e avancos no tratamento de criangas com doengas cronicas trazem a tona a
preocupacgdo com a QVRS, que se encontra associada a indicadores objetivos e subjetivos de
felicidade e satisfagdo, bem-estar, fun¢do social, auséncia de estresse psicoldgico ou sintomas
organicos, percepcao subjetiva da satide, ou uma combinacao destes (GROSSE et al., 2009).

Para avaliar adequadamente a IF e a QVRS, torna-se necessaria a disponibilidade de
instrumentos quantificaveis e reprodutiveis do aspecto funcional, emocional e social da
doenca avaliada. Instrumentos genéricos e especificos de avaliagao da QV tém sido descritos
na literatura. Os questiondrios genéricos podem favorecer uma melhor comparagdao entre
diferentes doencas, populagdes ou grupos, mas podem ser menos sensiveis para detectar
mudangas mais sutis ou mais especificas (COOPER; ROSE, 2000). Os instrumentos
especificos permitem avaliar particularmente o impacto da IF nos aspectos que podem ser
mais influenciados por ela e, portanto, podem demonstrar mudangas mais significativas. A
combinagdo dos dois tipos de instrumentos pode favorecer uma avaliacdo de diferentes
aspectos da QV (DAMON; DUMAS; MION, 2004).

Dentre as escalas funcionais, uma das mais utilizadas ¢ a de Jorge ¢ Wexner (1993),
que permite avaliar de forma simples, alguns dos principais sinais e sintomas relacionados a
IF, pontuando e classificando sua intensidade. Tais escalas facilitam a padronizagdo desta
disfung¢do, tanto com finalidade clinica, como para fins de pesquisa. J& a escala de avaliagcdo
denominada FIQL (Faecal Incontinence Quality of Life Scale) (ROCKWOQOD et al., 2000)
foi desenvolvida para avaliar a QVRS de adultos com incontinéncia e avalia o estilo de vida,
comportamento, depressao e constrangimento, tendo sido validada para a populagdo brasileira
por Yusuf et al. (2004).

Dentre as escalas de avaliacdo de QV, Landgraft, Abetz e Ware (1999) desenvolveram
um questiondrio para criancas e adolescentes, em versdo destinada aos pais, denominado
Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50") que foi adaptado para varios
idiomas e validado na versdo brasileira por Machado et al. (2001). Embora de ordem
subjetiva, a QV pode ser mensurada de forma precisa, por meios de instrumentos adaptados
para a linguagem e desenvolvimento de criancas. Esse instrumento genérico para criangas
avalia o impacto de intimeras situagdes, incluindo as doengas na vida de um individuo e que

englobam os varios dominios fisico, mental e social (GUYATT et al., 2007).
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A abordagem da IF e da constipa¢do em pacientes com MMC se da, geralmente, por
meio de uso de métodos conservadores, como dietas especificas, laxativos orais, supositorios
retais e estimulacdo digital (PEREIRA et al., 2009). Em parcela significativa de pacientes,
esse manejo conservador ndo ¢ eficaz, sendo acompanhado de efeitos colaterais que levam a
suspensdo do tratamento e manuten¢do da sintomatologia. Quando essas agdes falham,
medidas intervencionistas podem estar indicadas, como o uso de enema anterdgrado,
geralmente administrado através de uma apendicostomia, especificamente confeccionado para
esse fim (MALONE; RANSLEY; KIELY, 1990). Entretanto, essa técnica ¢ considerada por
demais invasiva e pode estar associada a complicagdes como, infec¢do recorrente, escape,
estenose ou dificuldades com o cateterismo (JORGENSEN et al., 2017).

A Trrigag¢ao Transanal (ITA) ¢ uma alternativa que ja se mostrou eficaz na maioria dos
pacientes com lesdao na coluna vertebral, medula espinhal e malformagdes anorretais, nao
acarretando efeitos adversos, quando bem indicada e executada. A ITA ¢, portanto, um
recurso importante na reabilitagdo desses pacientes, uma vez que proporciona bom controle da
funcdo intestinal e melhora significativa da qualidade de vida (JORGENSEN et al., 2017). A
técnica, realizada em ambiente domiciliar, consiste na utilizagdo de um enema de agua morna
infundida a cada 24 horas, através do anus que estimula a peristalse em massa e promove o
esvaziamento do conteudo fecal em um inico momento, mantendo o c6lon vazio por periodos
mais longos (RODRIGUES et al., 2018). Nos pacientes com MMC, tem sido utilizada com
objetivo de controlar a perda fecal involuntaria, por meio de evacuagdes programadas,
promovendo melhor readaptacdo as atividades habituais, inclusive as de convivio social
(PEREIRA et al., 2009).

A ITA ¢ realizada de forma padronizada, mundialmente, através de um dispositivo
industrializado especifico (Peristeen®, Coloplast, Humlebaek Dinamarca), nao disponivel no
Brasil, que utiliza um sistema de bombeamento da agua pelo proprio paciente, via balonete
insuflado no reto. Este sistema tem sido utilizado com sucesso na Europa em pacientes
pedidtricos incontinentes com malformagdes anorretais e com lesdes na medula espinhal,
levando a uma melhora significativa na QV e a uma maior independéncia dos pacientes
(MIDRIO et al., 2015).

A utilizagdo e a possivel padronizagdo de um sistema mais simples, como o
dispositivo utilizado para irrigacdo intestinal via colostomia, podem oferecer aos pacientes
com MMC os mesmos beneficios, com menor custo. Essa técnica tem sido utilizada no
Ambulatorio de Distarbios de Defecacao do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de

Minas Gerais (UFMG), visando restabelecer o controle evacuatorio, evitando, assim, a IF e
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melhorando a QV dos pacientes com distirbios intestinais. Espera-se, dessa forma, que haja
uma diminui¢do dos inimeros problemas decorrentes da IF, tais como o uso de fraldas ou
absorventes, dermatite perianal, isolamento social e depressdao, minimizando ainda o impacto
negativo na QV e nos custos financeiros, contribuindo para a melhora das atividades sociais
dos pacientes portadores de MMC.

Entretanto, ha que se mensurar se a utilizagdo da ITA simplificada, com dispositivo
empregado para irrigacdo via colostomia, seria capaz de impactar na fun¢do intestinal e na
QV dos pacientes com MMC e IF, por meio de avaliacao objetiva com a utilizagdo de escalas

validadas de avaliacdo da continéncia anal e de qualidade de vida na populacao brasileira.
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2 OBJETIVOS

2.1 Avaliar a viabilidade da irrigagdao transanal (ITA) simplificada com a utilizacdo do
dispositivo empregado para a irrigagdo via colostomia em pacientes com

mielomeningocele (MMC) e incontinéncia fecal (IF).

2.2 Avaliar o impacto na funcao evacuatoria e na qualidade de vida de pacientes com MMC

e IF apos a introducao da ITA simplificada.

2.3 Avaliar o impacto na qualidade de vida de familiares de pacientes com MMC e IF, apds

a introducao da ITA simplificada.
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3 PACIENTES E METODOS

Trata-se de estudo clinico longitudinal de coorte prospectiva de 25 pacientes com
diagnostico de MMC e IF atendidos no Ambulatério de Disturbios da Defecagdo do Hospital
das Clinicas da UFMG, em Belo Horizonte — MG, Brasil, no periodo de janeiro de 2017 a
margo de 2020, e submetidos a ITA, sendo avaliados quanto a fun¢do intestinal e a QVRS.

A amostra foi composta por pacientes com diagnéstico de MMC e IF encaminhados
ao ambulatorio ou que procuraram o servigco por demanda espontanea no periodo do estudo e
que concordaram em participar do estudo, tendo assinado o TCLE. Os critérios de inclusdo e

exclusdo dos pacientes participantes estdo apresentados no quadro 1.

Quadro 1: Critérios de inclusao e de exclusao.

Critérios de inclusao

e Pacientes a partir de trés anos de idade com diagndstico confirmado de MMC com disfun¢do
evacuatoria caracterizada por constipagdo e IF recorrente que ja tenha feito por, pelo menos, trés

meses de uso cronico de laxativos € enemas sem sucesso.

Critérios de Nao inclusiao e Exclusao

o Pacientes ou cuidadores desmotivados ou sem suporte familiar;

e Pacientes com doenca inflamatoria intestinal, estenose retoanal ou cirurgia perineal ou espinhal
nos ultimos trés meses;

e Pacientes com outro problema fisico grave decorrente da doenga;
e Pacientes com deficiéncia mental;

e Pacientes gravidas ou lactantes;

e Pacientes ou cuidadores que ndo concordaram em assinar o TCLE.

e Pacientes que iniciaram o tratamento com a ITA e o abandonaram ou ndo retornaram para o
seguimento.

Os pacientes incluidos no estudo assinaram o TCLE, de acordo com a idade
(Apéndices I e II) e realizaram a consulta médica especializada para avaliagdo da historia
clinica detalhada, confirmagao diagndstica, descricao dos sintomas e do habito intestinal.

Na inclusao no estudo, os pacientes com idade de trés a 18 anos (ou seus responsaveis
cuidadores) responderam ao questiondrio genérico CHQ-PF50 (ANEXO I) que avalia a

qualidade de vida relacionada a satde fisica, social e emocional de criangas e adolescentes
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sob a perspectiva dos pais. O questionario ¢ composto por 50 questdes, divididas em 15
dominios: capacidade fisica; papel social da limitagdo das atividades diarias devido a
capacidade fisica; dor corporal ou desconforto; saude mental; comportamento; autoestima;
percepcao sobre o estado de saude; impacto emocional na familia; impacto no tempo dos pais;
avaliag¢do global da saude; avaliagdo global do comportamento; mudanga no estado de saude;
atividade familiar e coesdo familiar (MACHADO et al., 2001). A pontuacao de cada dominio
¢ apresentada de 0 a 100, sendo que maior pontuagao representa melhor estado de satde, bem-
estar e satisfagao.

J& os pacientes com idade acima de 18 anos responderam ao questiondrio FIQL
(Anexo II), validado para a populagdo brasileira e desenvolvido para avaliar a QVRS de
adultos com incontinéncia fecal. Esse instrumento ¢ composto de 29 questdes, distribuidas em
quatro dominios: estilo de vida (10 itens), comportamento (nove itens), depressao (sete itens)
e constrangimento (trés itens), que abordam a qualidade de vida. A pontuagdo variade 1 a 4
pontos, com exce¢cdo das questdes 1 e 4, sendo que maior pontuagdo representa melhor
qualidade de vida (YUSUF et al., 2004).

Todos os pacientes ou seus responsaveis responderam também ao Escore de IF de
WEXNER, questionario especifico que tem como objetivo quantificar a gravidade e a
frequéncia dos episodios de IF, o uso de protetor e as alteragdes na vida social numa escala de
0 a 20, sendo 0 = perfeita continéncia e 20 = completa incontinéncia (Anexo III) (JORGE;
WEXNER, 1993).

Na admissdo, foram aplicados ainda aos pacientes ou aos seus responsaveis trés
questionarios especificos, sendo o primeiro para a coleta de dados relacionados a MMC e a
disfuncao intestinal, incluindo altura da lesdo, frequéncia da defecacdo, defecacdo incompleta,
uso de laxativos, uso de enema ou estimulagao digital, frequéncia da defecacao involuntaria e
flatuléncias incontrolaveis (Apéndice III).

Um segundo questionario foi aplicado referente a QV dos familiares envolvidos no
cuidado ao paciente com MMC, sendo avaliados aspectos como condi¢do socioecondmica
(renda, escolaridade e ocupac¢do), divisdo do cuidado, atividades de lazer, incomodo pelo
cansago, desfrute da vida, perspectivas em relagdo ao futuro e necessidade de apoio (Apéndice
V).

Finalmente, para a avaliacdo do enfermeiro no procedimento da irrigagdo transanal, foi
aplicado um terceiro questionario, confeccionado para a coleta de dados sociodemograficos e
clinicos, contendo informagdes sobre as condigdes sanitarias, como a existéncia de banheiro e

de agua tratada, caracteristicas das perdas fecais, presenca de prolapsos, tentativas prévias
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para controle da incontinéncia e uso de medicamentos, presenca de incontinéncia urinaria e
estratégias para retencao das fezes (Apéndice V).

Uma vez incluidos no estudo, os pacientes foram encaminhados para o profissional
encarregado de explicar todo o processo de treinamento. Apds o agendamento, o paciente e/ou
responsavel era treinado por trés dias consecutivos, sendo o primeiro dia por uma enfermeira,
contando com a presenga de um coloproctologista para avaliar se haveria alguma
contraindica¢do anatdmica para a realizagdo da ITA. Nesses trés dias, realizaram-se os ajustes
necessarios como volume de agua, posicionamento correto no vaso sanitario e esclarecidas
todas as duvidas relacionadas ao procedimento.

Apods o treinamento, o paciente foi acompanhado por meio do preenchimento de
protocolo de seguimento com 15 dias, 30 dias, trés meses, seis meses € um ano
aproximadamente, quando era avaliada a frequéncia da irrigagdo, as perdas fecais ao longo do
dia, a necessidade de repetir a irrigacdo, a existéncia de perda de agua ao redor do cone, uso
de protetores de roupa, sintomas referentes a irrigagdo e a avaliagdo da qualidade de vida. Tal
avaliacdo era realizada por contato telefonico ou presencialmente, quando havia necessidade
de ajustes na condu¢do do procedimento. No retorno de um ano, o paciente e/ou responsavel
compareceram para uma nova consulta, para reavaliagao dos resultados do procedimento, que
foram aplicados apds os ajustes durante o seguimento, para responderem novamente aos

questionarios funcionais e de QV, aplicados antes do inicio da ITA (Apéndice VI).

3.1 Descricao da técnica de ITA

A técnica de irrigag@o consiste em trés fases: infusdo da 4gua, drenagem ou descarga e

drenagem residual. S3o necessarios os seguintes materiais:

— Recipiente (bolsa) transparente com graduacao de volume com capacidade de 2.000 ml e

sistema com indicagdo de temperatura;

— Tubo ou extensor de plastico transparente ligado a uma pinga para controle de fluxo de
agua;

— Cone de material maleavel (sem latex na composicao) com tubo extensor transparente de
diametro adequado para encaixe no tubo da bolsa;

— Lubrificante: lidocaina (gel) a 2% sem vasoconstritor ou qualquer lubrificante a base de
agua;

— Luvas de procedimento;
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— Vestimenta do hospital;
—— Chinelos individuais;
— Jarra para 4gua.

Os kits de irrigacao utilizados para o procedimento eram compostos apenas pelo
sistema de bolsa para armazenamento e medi¢dao da temperatura da agua e pelo cone (Figura
1), tendo sido adquiridos com recursos proprios de pesquisa da institui¢do. O consultorio
destinado a realizacdo dos procedimentos dispunha de todo o aparato necessario, como
banheiro privativo, suporte para a bolsa armazenadora de agua, vestimentas do hospital,

suporte para os pés, lencdis e 4gua morna.

Figura 1: Kit utilizado para irrigacao. (1) Bolsa armazenadora de agua; (2) medidor de
temperatura; (3) cone para infusdo; (4) pin¢a reguladora de infusio.

Os dispositivos utilizados s@o os mesmos empregados na irrigagdo intestinal via
ostomia. Esse kit ¢ reutilizavel, com durabilidade média de um ano, mas devem ser seguidos
os cuidados para sua adequada conservacgao, tais como correta higieniza¢do, conexao perfeita
da bolsa com o cone, tomando-se o cuidado para ndo quebrar a juncgdo entre eles, secagem
completa apos o uso e armazenamento em local ventilado, sem exposi¢ao do sol, evitando-se,
assim, o ressecamento do material. O kit € livre de latex e, durante o tratamento, os pacientes
foram orientados sobre como higieniza-lo e manusea-lo por meio de instrugdes impressas
sobre os cuidados descritos acima, assim como o horario adequado da irrigacdo (Apéndice
VII). O treinamento para a realizagdo da ITA ocorria em trés dias consecutivos, conforme descrito

a seguir.
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1° dia de treinamento

O paciente era encaminhado a instalagcdo sanitaria, sendo que no caso das criangas,
acompanhados pelo seu cuidador/responsavel. Nesse momento, era explicado detalhadamente
como se montava o equipamento € como era feita a conexdo da bolsa armazenadora de dgua
ao cone.

Em seguida a enfermeira responsavel pelo treinamento providenciava agua morna do
chuveiro a uma temperatura aproximada de 37 °C. O volume a ser utilizado para o
procedimento era calculado através do peso, utilizando o padrdo de 10 a 20 ml de dgua/kg e
acrescentado mais 200 ml que seria o total da quantidade de 4gua a ser infundida. Nesse
momento, o paciente era orientado a como manipular a pinga reguladora, sendo demonstrado
que a regido da bolsa responsavel pela indicagdo da temperatura mudaria de cor, apontando se
a temperatura estava ideal para o procedimento. As cores que representam temperatura ideal
podem variar de verde a azul, ndo podendo mudar para a cor vermelha, que ¢ indicativa de
temperatura elevada e prejudicial & mucosa intestinal. Outra forma que era ensinada ao
paciente e/ou responsavel, de como fazer essa regulagem, era sentir com o dorso da mao ou
do antebrago a temperatura, que deveria ser agradavel ao toque da pele, sem irritar ou
queimar.

Com o sistema ja montado, o paciente era orientado a se sentar no vaso sanitario a 90°,
com os pés totalmente apoiados no chao, podendo ser utilizado um apoio, se necessario, para
que houvesse adequado relaxamento da musculatura abdominal e pélvica. A bolsa deveria ser
posicionada a cerca de 30 cm do ombro do paciente, quando este ja estivesse sentado.
Enquanto o paciente realizava o procedimento na institui¢do, a bolsa ficava pendurada em um
suporte de soro, sendo que, em casa, o paciente era instruido a utilizar um dispositivo de
ventosa, que era fixado a parede.

Com o paciente posicionado, a enfermeira aplicava a lidocaina no cone e,
posteriormente, tateava a regido anal do paciente com o dedo indicador da mao nao-
dominante para reconhecimento da anatomia e introduzia a parte inicial do cone no canal anal.
Em seguida, com a mao dominante, a enfermeira segurava a pinga reguladora e¢ fazia uma
infusdo inicial de 200 ml de dgua durante cerca de um minuto, com o paciente em posi¢ao
ereta de modo que ele ficasse num angulo de 90 graus com o quadril e os pés no chido ou
apoiados, de forma que eles ndo ficassem pendurados, facilitando a infusao do restante de
agua que faria a irrigagdo, propriamente dita e possibilitando a evacuagao de possiveis massas

fecais na parte mais distal do intestino. Ap6s a infusdo do volume inicial, o cone era retirado e
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o paciente orientado a realizar esfor¢o para evacuar, liberando o primeiro conteudo de fezes
presente no reto.

ApOs a primeira evacuagao, era reiniciado o processo e infundido o restante da dgua a
uma velocidade constante, na qual fosse possivel ver a hélice da pinca reguladora girando. O
ritmo de infusdo ndo deveria ser muito rapido, a ponto de causar cdlicas, € nem muito lento,
de modo a ndo ocorrer absor¢do pelo intestino, sendo o tempo maximo de trés minutos de
infusao.

Terminada a infusdo, o cone era retirado € o paciente orientado a permanecer no vaso
sanitario para que terminasse o processo evacuatorio. O paciente, com ajuda do responsavel,
se necessario, era orientado a massagear o abdome para facilitar a drenagem e aguardar até
que ocorresse a sensacdo de esvaziamento, o que poderia demorar de 10 a 20 minutos.
Durante esse tempo, a enfermeira se retirava do banheiro, de forma a dar privacidade ao
paciente para que ele pudesse promover a evacuagao.

Quando o paciente sentia a sensa¢do de esvaziamento do intestino, era orientado a
fazer pequenas caminhadas dentro do banheiro, de forma a estimular os movimentos
peristalticos e esvaziar por completo o intestino. Ao final de todo o procedimento, o paciente
e/ou acompanhante era orientado como realizar a higienizacdo do equipamento com agua e
sabdo neutro, secar e deixar em ambiente seco até o proximo dia de uso. A seguir, o paciente
era liberado, com retorno agendado para o dia seguinte. Era recomendado ao paciente ingerir
liquidos e se alimentar normalmente, observando e anotando devidas perdas involuntarias ou

a ocorréncia de sintomas. A Figura 2 demonstra os passos principais da ITA simplificada

Figura 2: Desenho esquematico ilustrando o procedimento de ITA simplificada em
pacientes com MMC.
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2° dia de treinamento

Antes de iniciar o segundo dia de treinamento, a enfermeira realizava uma entrevista
com o paciente e aplicava um questionario especifico de acompanhamento (Apéndice VIII),
quando coletava informagdes das tltimas 24 horas ap6s o primeiro dia de treinamento, com
relacdo a ocorréncia de sintomas ou de perdas involuntarias. Logo apds, o paciente trocava de
roupa e, em seguida, junto com seu responsavel cuidador, se necessario, realizava a
montagem do sistema de irrigacao, relembrando o passo a passo da técnica, antes de inicid-la,
sob a supervisdo da enfermeira. Os demais passos do processo eram idénticos ao do 1° dia de

treinamento.

3° dia de treinamento

Novamente, antes de iniciar o procedimento, era aplicado o questiondrio de
acompanhamento (Apéndice VIII), sendo anotadas as possiveis intercorréncias das Ultimas 24
horas e, em seguida, o paciente e/ou o responsavel/cuidador realizava todo o procedimento
sob supervisdo da enfermeira, j& colocando em pratica a forma como seria realizado em seu
domicilio. Apds o término do treinamento, todos os pacientes receberam as orientagdes por
escrito e tiveram seu retorno agendado para 15 dias. No caso de duvidas apos os trés dias de
treinamento, o paciente ou seu responsavel/cuidador entrava em contato com a enfermeira, e
um novo dia de treinamento era agendado, até que ambos estivessem seguros ¢ dominando o
procedimento.

O acompanhamento dos pacientes foi realizado de forma sistematica e, além dos
retornos programados, foram realizados eventuais contatos telefonicos, de modo a oferecer
uma escuta qualificada de possiveis problemas com o tratamento. Nos casos em que havia
alguma duvida ou intercorréncia, uma consulta extra era agendada para o acompanhamento do
procedimento pela equipe médica e pela enfermeira responsavel. Os pacientes que decidiram
por ndo continuar o tratamento devido a problemas com a execucdo do procedimento,
ocorréncia de efeitos colaterais e/ou sintomas ou por resultados insatisfatorios assinaram o
formulario de descontinuacdo (Apéndice IX).

Este trabalho foi realizado de acordo com as recomendagdes da Resolugao 466/2012
do Conselho Nacional de Saude. O projeto para realizagdo deste estudo foi aprovado pela

Camara Departamental de Cirurgia da Faculdade de Medicina da UFMG e pelo Comité de
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Etica e Pesquisa (COEP) da UFMG, com registro de Certificado de Apresentagdo e
Apreciagdo Etica (CAAE): 66793317.6.0000.5149 (ANEXO V).

3.2 Analise estatistica

Foi utilizado o software Statistical Package for Social Sciences (SPSS) versdo 20.0 da
IBM para Windows (IBM Corp. 2011, Armonk, NY). As varidveis quantitativas foram
descritas por meio de média + desvio-padrao, quando havia distribui¢do normal ou por meio
da mediana (Q1; Q3) quando a distribui¢cdo era anormal, de acordo com o teste de Shapiro-
Wilk. As varidveis categoricas foram descritas por meio das frequéncias absolutas e
porcentagem. A comparagdo das varidveis nominais foi feita pelos testes de McNemar ou
Cochran Q e das varidveis ordinais pelos testes de Wilcoxon ou Friedman (quando havia mais
de dois intervalos de tempo para comparagao).

As varidveis quantitativas do estudo foram comparadas com o teste de Wilcoxon,
quando ndo havia distribui¢do normal, e teste T pareado para distribui¢cao normal, e o teste de
Shapiro-Wilk foi utilizado para testar a normalidade da variavel. O nivel de significancia

adotado foi de 5%.
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4 RESULTADOS
4.1 Caracterizacdo da amostra de pacientes e familiares cuidadores.

A amostra inicial foi composta por 25 pacientes que iniciaram a ITA simplificada,
sendo que dois (8%) foram excluidos. Um deles passou a evacuar apds dois meses de ITA,
ndo tendo mais necessidade da realizagdo do procedimento € o outro paciente nao mais

compareceu aos retornos programados.

Tabela 1: Perfil sociodemografico de pacientes e familiares/cuidadores participantes da
pesquisa atendidos no Ambulatdrio de Disturbios da Defecacio do HC/UFMG, Belo
Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 23).

Variaveis n (%)

Perfil dos pacientes

Pacientes
Idade 3 a 18 anos 19 (82,6)
Acima de 18 anos 4(17,4)
Faixa etaria
Idade 3 a 18 anos (Q1; Q3) 5,0 (4,0;7,0)
Acima de 18 anos (Média + dp) 30,75+11,76
Sexo
Masculino 16(69,6)
Feminino 7(30,4)
Estado de origem
Minas Gerais 19(82,6)
Bahia 2(8,7)
Séo Paulo 1(4,3)
Alagoas 1(4.3)
Condic¢oes Sanitarias adequadas
Sim 23(100,0)
Nio 0(0,0)
Perfil do familiar cuidador
Acompanhante
Mae 20(87,0)
Outros 3(13,0)
Idade do acompanhante (Q1; Q3) 38,0 (32,0;41,0)
Escolaridade
Fundamental completo ou ensino médio
incompleto 5(21,7)
Ensino médio completo ou mais 18(78,3)
Renda
Até 2 salarios minimos 9(39,1)
2 a 10 salarios minimos 7(30,4)
Acima de 10 salarios minimos 7(30,4)
Ocupacio
Empregado 13(56,5)
Aposentado 1(4,3)

Desempregado 9(39,1)
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Conforme apresentado pela Tabela 1, a amostra final foi composta por 23 pacientes,
sendo 19 (82,6%) com idade entre trés e 18 anos e quatro pacientes (17,4%) com idade
superior a 18 anos. Quanto ao género, 16 pacientes (69,6%) eram do sexo masculino, sendo a
grande maioria (82,6%) proveniente do Estado de Minas Gerais.

Quanto as condic¢des sanitarias, todos os pacientes (100%) referiram a presenga de
banheiro e dgua tratada. No que se refere ao familiar responsavel, que ¢ o cuidador principal
da crianga ou adolescente, predominou a figura materna 20 (87%), com mediana de idade de
38 anos (32,0; 41,0), sendo que 18 acompanhantes (78,3%) tinham o ensino médio completo
ou mais. Com relacdo a renda mensal, a maioria das familias recebia até dois salarios-
minimos (39,1%), e 13 (56,5%) dos familiares cuidadores encontravam-se empregados

(Tabela 1).

4.2 Perfil clinico dos pacientes participantes da pesquisa

A maioria dos pacientes, 16 deles (72,7%), teve a MMC corrigida no periodo pos-
parto. Com relacdo as perdas involuntarias, 18 pacientes (78,3%) tinham incontinéncia

urinaria e 14 (60,9%) apresentavam incontinéncia para fezes formadas (Tabela 2).

Tabela 2: Caracteristicas clinicas dos pacientes com MMC atendidos no Ambulatério de
Distiarbios da Defecacao do HC/UFMG, Belo Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 23).

Variaveis n (%)

Perfil Clinico

Correc¢ao da MMC

Intra-utero ( até 27 semana) 6(27,3)

Pos-nascimento (24-48h) 16 (72,7)

Nao soube informar 1(4,3)
Incontinéncia Urinaria

Sim 18(78,3)

Nao 5(21,7)
Caracteristicas das Perdas fecais

Fezes Solidas 14 (60,9)

Fezes Liquidas 3(13,0)

Fezes Liquidas e gazes 6(26,0)
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4.3 Impacto da irrigacio transanal na incontinéncia fecal

Houve melhora da intensidade da IF em todos os pacientes avaliados antes do inicio da
ITA simplificada em comparagdo a avaliacao realizada um ano apos, caso a caso, conforme
Figura 3. Levando-se em considera¢do o indice médio de IF, observou-se uma significativa
diminui¢do de 13,96 + 2,46 antes do inicio da ITA para 6,83 + 2,73, um ano apds (p < 0,001)
(Figura 4).

Legenda

m Escore de
incontinéncia anal
um ano apés a

irrigagdo transanal

——
15 10 5 o 5 10 15 20

indice de incontinéncia anal

Figura 3: Resultado do indice de IF (Escala de Wexner), caso a caso, antes e ap6s um
ano do inicio da ITA simplificada em pacientes com MMC atendidos no Ambulatorio
Distirbios da Defecacao do HC/FMG, Belo Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 23).

20
18
16

13,96 p < 0,001
14
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ESCALA DE WEXNER

AntesdalTA 1 anos apés aITA

Figura 4: Resultado do indice de IF pela Escala de Wexner antes e um ano apés o inicio
da ITA simplificada em pacientes com MMC atendidos no Ambulatorio de Distiarbios
da Defecacao do HC/UFMG, Belo Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 23).
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4.4 Habito intestinal antes e apds um ano inicio da ITA simplificada

Com relacdo ao hébito intestinal, apés um ano do inicio da ITA simplificada,
observou-se aumento significativo da frequéncia didria da defecagdo, com maioria dos
pacientes defecando diariamente 20 (87%), (p = 0,003), diminui¢do significativa da sensa¢ao
de evacuagdes incompletas (p < 0,001), reducdo significativa do uso de laxativos (p = 0,039),
além de diminuicdo significativa das defecagdes involuntarias. Além disso, um paciente
relatou perdas didrias e a maioria, 15 pacientes (65,2%), relatou ter perdas involuntarias

poucas vezes ao ano (p < 0,001) (Tabela 3).

Tabela 3: Habito intestinal antes e apos um ano de inicio da ITA simplificada em
pacientes com MMC e IF atendidos no Ambulatoério de Disturbios da Defecacao do
HC/UFMG, Belo Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 23).

Rotina intestinal (N=23) Antes da irrigacao Um ano da irrigacio
transanal transanal y
N (%) N (%)
Frequéncia de defecaciao
Diariamente 11 (47,8) 20 (87,0) 0,003**
2 a 6 vezes por semana 8 (34,8) 3 (13,0)
Menos que 1 vez semana 4(17,4) 0 (0,00)
Evacuacio Incompleta
Nunca 1(4,3) 4(17,4) <0,001**
Raramente 3 (13,0) 13 (56,5)
1 vez por semana 0(0,0) 4(17,4)
2 a4 vezes por semana 6 (26,1) 1(4,3)
1 vez por dia 1(4,3) 0(0,0)
Mais de 1 vez por dia 12 (52,2) 1(4,3)
Uso de laxativos/enema
Sim 11 (47,8) 4(17,4) 0,039*
Nao 12 (52,2) 19 (82,6)
Usa estimulacio digital
Nunca 15 (65,2) 19 (82,6) 0,201**
Menos 1 vez por semana 3(13,0) 1(4,3)
Uma ou mais vezes por semana 5Q2L7) 3 (13,0)
Defecacao Involuntaria
Diariamente 14 (60,9) 1(4,3) <0,001%**
1 a 6 vezes por semana 5(21,7) 3 (13,0)
3 a4 vezes por més 3 (13,0) 4(17,4)
Poucas vezes por ano 1(4,3) 15 (65,2)
Flatuléncias Incontrolaveis
Sim 15 (65,2) 8 (34,8) 0,118*
Nao 8 (34,8) 15 (65,2)

(*) Teste de McNemar; (**) teste de Wilcoxon.
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4.5 Implantacio e realizacao da ITA

Todos os 23 pacientes (100%) aprenderam o procedimento em trés dias consecutivos,
sendo que em 19 (82,6%) o treinamento foi realizado pelo cuidador responsavel. Nenhum
paciente ou cuidador/responsavel apresentou dificuldade com o procedimento sendo que,
nove pacientes (39,0%) estavam realizando o procedimento pela manha, 11 (47,8%) a tarde e
trés (13,0%) a noite.

As perdas fecais foram significativamente menores ao longo do tempo, apds o inicio
da ITA (p = 0,002), sendo que, ao final de aproximadamente um ano, 18 pacientes (78,3%)
ndo mais perdiam fezes ao longo do dia. Desses, 16 (69,6%) estavam irrigando diariamente e
dois (8,7%) em dias alternados. Entre os pacientes que irrigavam duas ou trés vezes por
semana ou menos, cinco pacientes (21,7%) ainda perdiam fezes ao longo das 24 horas,
necessitando de ajustes como volume, tempo necessario e posicionamento adequado para a
ITA. No que se refere ao impacto das perdas na QV, observou-se que 19 (82,6%) relataram
melhora maxima, trés (13,0%) melhora moderada e um (4,3%) relatou melhora leve (p =
0,045), Os demais parametros praticos relacionados a realizagao da ITA ndo apresentaram

alteragdes significativas ao longo do tempo (Tabela 4).



Tabela 4: Resultados da aplicacdo da ITA ao longo do tempo (n = 23).
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Variaveis Ummés 3 meses 6 meses s
1 ano p
Frequéncia da irrigacio do intestino
Uma vez por dia 19 (82,6) 19(82,6) 16(69,6) 16 (69,6)  0,085*
Dia sim, dia ndo 2 (8,7) 3 (13,0) 3 (13,0) 2 (8,7)
2 a 3 vezes por semana 1(4,3) 1(4,3) 3(13,0) 4(17,4)
1 vez por semana 0(0,0) 0 (0,0) 0(0,0) 1(4,3)
Menos de 1 vez por semana 1(4,3) 0(0,0) 1(4,3) 0(0,0)
Apresentando perdas fecais ao longo do
dia apos ITA
Sim 10 (43,5) 40174 2 (8,7) 5(21,7)  0,002%*
Nao 13 (56,5) 19(82,6) 21(91,3) 18 (78,3)
Precisa repetir a irrigacio na mesma visita
ao banheiro
Nao 22(95,7) 23(100,0) 23(100,0) 22(95,7) 0,572%*
Sim, as vezes 1(43) 0(0,0) 0(0,0) 1(4,3)
Existe perda de Agua ao redor do cone
quando esta irrigando
Nao 1(4,3) 4(17,4) 2 (8,7) 4(17,4) 0,225%*
Sim, as vezes 20 (87,0) 17(73,9) 17(73,9) 17 (73,9)
Sim, todas as vezes 2 (8,7) 2(8,7) 4(17,4) 2(8,7)
Apresenta alguns dos sintomas listados
abaixo durante a ITA
Nao 17(73,9) 16(69,6) 17 (73,9) 15(65,2) 0,307*
Sim, dor abdominal 5(21,7) 5(21,7) 5@21,7) 5@21,7)
Sim: dor abdominal, arrepio, tontura,
sudorese, dor de cabeca, rubor facial e 1(4,3) 1(4,3) 1(4,3) 0(0,0)
desconforto
Sim, dor anorretal 0 (0,0) 0 (0,0) 0(0,0) 2 (8,7)
Sim, sudorese e dor de cabega 0 (0,0) 0 (0,0) 0(0,0) 1(4,3)
Sim, rubor facial e desconforto abdominal 0 (0,0) 0(0,0) 0(0,0) 1(4,3)
Esta fazendo uso de algum protetor na
roupa intima
Nao 4(17,4) 52L7) 52L7) 5(21,7) 0,875%*
Sim, fralda 19 (82,6) 18(78,3) 17(73,9) 18 (78,3)
Sim, absorvente 0 (0,0) 0(0,0) 1(4,3) 0(0,0)
Motivo do protetor da roupa intima
Incontinéncia fecal 1(4,3) 0(0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0,300*
Incontinéncia urinaria 14 (60,9) 17 (94,4) 16 (94,1) 16 (88,9)
Incontinéncia fecal e urinaria 4 (21,1) 1(5,6) 1(5,9) 2 (11,1)
Como avalia sua qualidade de vida apds a
irrigacio
Nenhuma melhora na qualidade de vida 0(0,0) 0(0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0,045*
Melhora leve na qualidade de vida 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 1(4,3)
Melhora moderada na qualidade de vida 9(39,1) 4(17,4) 3(13,0) 3(13,0)
Melhora méxima na qualidade de vida 14 (60,9) 19 (82,6) 20 (87,0) 19 (82,6)

(*) Teste de Friedman; (**) teste de Cochran Q.
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4.6 Qualidade de Vida do familiar/cuidador antes e apos a ITA simplificada

No que diz respeito aos parametros relacionados a QV do familiar/cuidador, observou-
se que o incomodo devido ao cansago foi significativamente menor apos um ano de inicio da
ITA simplificada, quando comparado a situac@o antes do inicio do procedimento (p = 0,021).
Da mesma forma, no que se refere ao quesito “aproveitar a vida”, o numero de
familiares/cuidadores que relatava melhor aproveitamento foi significativamente maior apds
um ano do inicio da ITA, do que antes da ado¢do da técnica (p = 0,035). Os demais aspectos
relacionados @ QV antes e um ano apds o inicio da ITA ndo atingiram diferenca

estatisticamente significativa (Tabela 5).

Tabela 5: Qualidade de vida dos familiares/cuidadores antes e apos um ano de inicio
da ITA modificada (n = 23).

L Antes da Um ano da
Variaveis irrigacio irrigacdo &
transanal transanal
Divide o cuidado com alguém
Sim 16 (69,6) 12 (52,2) 0,125*
Nio 7 (30,4) 11 (47,8)
Atividades de lazer cotidianas
Aumentou 1(4,3) 2 (8,7)
Diminuiu 13 (56,5) 10 (43,5) 0,782%%*
Inalterada 9 (39,1) 11 (47,8)
Tempo que gasta em casa
Aumentou 15 (65,2) 10 (43,5)
Diminuiu 0 (00,0) 1(4,3) 0,317%*
Inalterado 8 (34,8) 12 (52,2)
O quanto vocé se sente incomodado
pelo cansacgo
Nada 1(4,3) 3 (13,0)
Um pouco 13 (56,5) 17 (73,9) 0,021%*
Bastante 9(39,1) 3(13,0)
O quanto vocé aproveita a vida
Nada 1(4,3) 0 (0,00)
Um pouco 11 (47,8) 6 (26,1) 0,035%*
Bastante 11 (47,8) 17 (73,9)
Quiio otimista vocé se sente em
relacao ao futuro
Nada 0 (0,00) 0 (0,00)
Um pouco 8 (34,8) 4(17,4) 0,219*
Bastante 15 (65,2) 19 (82,6)
Consegue apoio dos outros que
necessita
Nada 0 (0,00) 143)
Um pouco 9(39,1) 7 (30,4) 1,000%*
Bastante 14 (60,8) 15 (65,2)

(*) Teste de McNemar; (**) teste de Wilcoxon.
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4.7 Qualidade de vida das criancas e adolescentes antes do inicio e um ano apds inicio

da realizacio da ITA simplificada por meio do CHQ- PF50

No que diz respeito aos parametros relacionados a QVRS em criancas e adolescentes,
observou-se que o escore de satde global foi significativamente maior apés um ano de inicio
da ITA (p = 0,036) (Figura 5). Da mesma forma, quando se avalia o aparecimento de alguma
doenca ou mudancas na evolucdo da doenca ja instalada, que se refere ao dominio “alteragcdo
da saude”, houve significativa melhora um ano ap6s o inicio da ITA (p < 0,006). Nao houve

diferenga significativa para as comparagdes dos demais dominios do CHQ-PF50 (Tabela 6).

100,004
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Escore Saude Global CHQ-PF50

Figura 5: Resultado do dominio “saude global”, antes e um ano apos o inicio da ITA
simplificada nos pacientes atendidos no Ambulatério Distirbios da Defecacio do
HC/UFMG, Belo Horizonte — MG, 2017-2020 (n = 19).
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Tabela 6: Mediana dos dominios do questionario CHQ-PF 50, antes do inicio e um ano
apos inicio da realizacao da ITA simplificada (n = 19).

Escore de Qualidade de vida

Inicio Apo6s um ano

Dominios do ('IHQ-I"F 50 (Child Mediana (Q1; Q3) Mediana (Q; Q3) Wl
Health Questionnaire - Parent Form)

Saude global 85,0 (60,0; 100,0) 92,5 (85,05 100,0) 0,036*

Papel social 88,9 (66,7; 100,0) 88,9 (66,7; 100,0) 0,754*

Limite devido a fungao fisica 83,3 (66,7; 100,0) 83,3 (66,7; 100,0) 0,423*

Dor corporal e desconforto 80,0 (70,0; 100,0) 80,0 (70,0; 100,0) 0,179*

Comportamento global 85,0 (60,0; 100,0) 85,0 (85,0; 100,0) 0,631%

Saude mental 75,0 (65,05 90,0) 80,0 (70,05 90,0) 0,086*

Autoestima 79,2 (75,0; 91,7) 87,5 (79,2;91,7) 0,253*

Percepcao da saude 66,7 (55,8; 79,2) 72,5 (62,5;76,7) 0,330%

Alteracio da saude 3,0 (3,05 4,0) 4,0 (4,05 5,0) <0,006*
Impacto emocional nos pais 50,0 (25,0; 66,7) 75,0 (25,0, 91,7) 0,111*

Impacto na vida pessoal dos pais 50,0 (41,7; 75,0) 66,7 (50,0; 75,0) 0,167*

Atividades familiares 83,3 (50,0; 91,7) 91,7 (75,0, 95,8) 0,055*

Coesdo familiar 85,0 (60,0; 100,0) 85,0 (60,0; 85,0) 0,677*

Fungao fisica (média + dp) 58,19 +£27,24 70,18 +20,13 0,072%*
Comportamento (média + dp) 69,47 £ 19,64 71,05 +19,41 0,718%*

N = amostra; (*) Teste de Wilcoxon; (**) Teste t pareado.

4.8 Qualidade de vida dos pacientes com idade acima de 18 anos antes do inicio e um

ano apos a realizaciao da ITA simplificada por meio do FIQL

Com relacdo a avaliacdo do impacto da IF na QV por meio da aplicacio do

questionario FIQL, na comparagdo entre antes do inicio da ITA e um ano apds o inicio de sua

realizagdo, observou-se que somente o dominio “comportamento”, apresentou melhora

significativa (p = 0,032) (Tabela 7).
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Tabela 7: Valores médios dos dominios do questionario FIQL, antes do inicio e um ano
apos inicio da realizacdo da ITA em pacientes adultos com MMC e IF (n = 4).

Escore de Qualidade de vida dos
pacientes com idade acima de 18 anos

Dominios do FIQL - Inicio )

Fecal incontinente Quality of Life (média + dp) Um ano apos IT p*
(média + dp)

Estilo de vida 25,0+10,33 33,25+5,19 0,126

Comportamento 14,50+4,66 24,75+5,44 0,032

Depresséo 19,75+4,99 23,00+6,33 0,061

Constrangimento 4,25+0,96 7,00+£3,16 0,128

(*) Teste t-pareado.
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5 DISCUSSAO

Este ¢ o primeiro estudo, a investigar, prospectivamente, o impacto da fungdo
evacuatdria e a qualidade de vida de criangas com MMC, utilizando a ITA simplificada com
uso de dispositivo empregado para irrigagdo via colostomia, bem como a QV de seus
familiares/cuidadores.

Muitos métodos tém sido utilizados para tratar os pacientes com MMC e IF, incluindo
abordagens conservadoras como dieta, tratamentos farmacoldgicos, fisioterapicos, mas
nenhum se mostrou completamente eficaz, ndo havendo diretrizes de tratamento para o
manejo desses pacientes. A intervengdo cirurgica através de um cateterismo via ostomia
(Malone) ¢ mais bem-sucedida, mas estd associada a uma alta taxa de complicagdes,
vazamentos, estenoses e dificuldade de cateterismo (ALZAHMI, 2019). Portanto, a
intervengdo cirtrgica tem sido considerada como a ultima opg¢ao escolhida pelos pais, apos a
falha de todas as alternativas conservadoras, haja vista, que a crianga ja passa por inlimeras
cirurgias ao longo de sua vida. Uma revisao recente, avaliando o emprego da irrigagdo
transanal em criangas, recomenda considerar seu uso em todas as criancas antes de se indicar
a intervengado cirtrgica (MOSIELLO et al., 2017).

No presente estudo, todos os pacientes haviam realizado tentativas prévias de manejo
da funcdo intestinal sem sucesso. Dados atuais também mostram que mais da metade dos
pacientes obtém pouca ou nenhuma melhora com tais medidas, sendo recomendada a ITA
como segunda linha de tratamento (GOSSELINK et al., 2005; COCGRAVE et al., 2014).

Por esse motivo, o sucesso do tratamento com a ITA esta aumentando em adultos e
criancas com disfuncdes intestinais que ndo respondem a tratamentos conservadores. Em
criangas com constipacao e/ou incontinéncia fecal, a taxa de sucesso costuma ser maior do
que 80% (COLLINS et al., 2011).

A ITA ¢ uma alternativa terapéutica promissora, segura e eficaz, e que vém
demonstrando eficiéncia em diferentes estudos de pacientes com intestino neurogénico.
Varios estudos europeus mostraram a eficacia da ITA em pacientes com incontinéncia fecal
ou constipagdo, ocorrendo regularizagdo na frequéncia evacuatoria, menor incontinéncia fecal
e melhora na qualidade de vida (AUSILI et al., 2018; PEREIRA et al., 2009; JORGENSEN et
al., 2017). Também em outros paises com padrdes socioculturais diferentes, como no Oriente
M¢édio, tém sido observados bons resultados com a utilizacdo da ITA em criancas com
espinha bifida e IF. Em trabalho realizado na Arabia Saudita, com 280 pacientes, foi

observado que a IF melhorou em 92,6% dos pacientes, sendo a ITA considerada uma opgao
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segura, capaz de evitar a realizacdo de procedimentos mais invasivos (ALHAZMI et al.,
2019).

Em todos os estudos publicados, a ITA ¢ realizada através de um aparelho
manufaturado especifico para esse fim (Peristeen® anal irrigation system, Coloplast,
Humlebaek, Dinamarca). Porém, esse dispositivo ainda ndo se encontra disponivel no Brasil
e sua importacdo ¢ realizada em bases individuais, com custos significativos para o paciente.
A proposta desse estudo inova ao utilizar um dispositivo confeccionado para irrigagao
intestinal em pacientes colostomizados por via anal, com custo significativamente mais baixo
e sem as dificuldades referentes a aquisi¢do de um produto importado. Hoje, ja ¢ possivel
comprar somente a bolsa reservatoria ¢ o cone pela internet pelo valor de R$ 270,00,
equivalente a US$ 49,00 e o Peristeen® utilizado no exterior tem custo aproximado de US$
225,00 aproximadamente R$ 1.200,00, sem incluir os custos de importacdo. Um estudo
realizado na Coréia, com 53 criangas com espinha bifida que falharam ao tratamento
conservador, utilizou a irrigagdo com Peristeen® para as criangas maiores de seis anos e, para
com menos de seis anos, um enema de cone. Como o Peristeen® possui um baldo na ponta do
cateter para insuflacdo retal, os autores referenciaram ser dificil utiliza-lo em criancas mais
novas, que sdo menos cooperativas (CHOI, 2013). No presente estudo, a mediana de idade
dos pacientes com idade até¢ 18 anos foi de 5,0 e ndo houve dificuldade na utilizagdo do
sistema de irrigacdo via anal. No estudo mencionado acima, a mediana de idade dos pacientes
foi de 5,4, se mostrando muito proxima a deste estudo.

A técnica de ITA simplificada foi descrita por Rodrigues et al. (2018) e,
posteriormente, testada em 22 pacientes com Sindrome de Ressec¢do Anterior do Reto (Low
Anterior Resection Syndrome — LARS) no ambulatorio de disturbios de defecacdo do HC-
UFMG. Observou-se que, apds seis meses de utilizagdo desta técnica, houve uma significativa
diminui¢do do LARS score, com impacto positivo na melhora dos sintomas relacionado a
LARS moderada e grave, como incontinéncia e urgéncia, com consequente melhora da QV
desses pacientes (RODRIGUES, 2019).

Resultados positivos também foram observados no presente estudo, utilizando a ITA
simplificada em pacientes com MMC, com diminuigdo significativa do indice de
incontinéncia média dos pacientes pela escala de Wexner, que era de 13,96 + 2,46 antes do
inicio da ITA, e recuou para 6,83 + 2,73 apds um ano de utilizagdo do procedimento (p <
0,001). Resultados semelhantes foram observados em estudo dinamarqués com o uso de
Peristeen®, embora com diminui¢do menos pronunciada do indice de IF pela escala de

Wexner, antes (12,4) e apos (10,2) a intervencao (JUUL; CHRISTENSEN, 2017).
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Outro estudo italiano, com amostra de 60 criangas com MMC, objetivando investigar
se a ITA era uma alternativa vélida e segura para intestino neurogénico, mostrou que 60% dos
pacientes tiveram alivio da constipacdo e 75% melhora da incontinéncia, bem como reducao
do risco de infec¢do do trato urinario e melhora da QV (AUSILI et al., 2010).

No presente estudo, dos 25 pacientes com MMC, dois foram excluidos, sendo um por
conseguir evacuagdes diarias sem uso da ITA, o que provavelmente aconteceu por
reabilitagdo da motilidade colonica, quando realizada uma gestao regular da funcao intestinal,
€ 0 outro paciente por nao ter mais retornado ao acompanhamento programado. Assim, 23
pacientes completaram o estudo e foram incluidos na andlise, sendo que, 19 (82,6%) tinham
idade entre trés e 18 anos e quatro (17,4%), idade acima de 18 anos. Houve prevaléncia de
pacientes do sexo masculino (16 ou 69,6%), o que estd de acordo com o observado por Araujo
et al. (2012) e Borba et al. (2012) que tragaram o perfil de criangas e adolescentes com MMC,
encontrando um percentual maior de acometimento de criangas do sexo masculino. Esses
estudos consideraram idade acima de trés anos porque ¢ quando as criangas iniciam o controle
esfincteriano. Outros estudos corroboram com essa faixa etaria (MOTA; BARROS, 2008;
MIRANDA, 2007).

Instalacdes sanitarias adequadas foram verificadas nas moradias de todos os pacientes,
condi¢do indispenséavel para a realizacdo da ITA. Infelizmente, a auséncia de tais condi¢des
em muitos lares brasileiros, sobretudo na zona rural, pode limitar a indica¢do deste
procedimento em alguns pacientes de classes socioecondmicas muito baixas.

Na ultima década, as intervencdes fetais intra-utero t€ém sido amplamente estudadas e
difundidas, consideradas como um fator de neuroprotecdo capaz de levar a melhora do
prognostico global da crianga (BIZZI; MACHADO, 2012). No presente estudo, apenas seis
pacientes (27,3%) realizaram a cirurgia intra-itero. Mesmo com a utilizacdo dessa técnica
avancada, ¢ esperado que 90% dos neonatos apresentem disfuncdes urinarias e intestinais em
varios graus, preditoras autonomas de pior QVRS em adultos e criangas com espinha bifida,
sendo que a IF tem um impacto particularmente negativo sobre a QV, independente da
frequéncia ou quantidade das perdas involuntéarias (SZYMANSKI et al., 2017).

Desta forma, os pacientes com MMC necessitam de atengdo constante e prolongada,
bem como de aprendizado de cuidados continuos e especificos, o que implica em readaptagdo
familiar (BIZZI; MACHADO, 2012; SZYMANSKI et al., 2017).

Sabe-se que a mulher ¢ a principal cuidadora dos aspectos relacionados a satde, tanto
na esfera familiar, quanto fora dela, o que ficou ainda mais evidente também no cuidado de

pacientes portadores de MMC e IF submetidos a ITA simplificada. Nesses casos, a mae
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assume o papel de cuidadora principal, como observado em 20 pacientes (87%) deste estudo,
0 que implica em grande investimento de tempo e sobrecarga para a mae. Outros estudos
também demonstraram essa maior sobrecarga das maes, que atuam como cuidadoras,
aceitando o papel e as responsabilidades associadas ao cuidado de criancas com necessidades
especiais (VALENCA et al., 2012). Durante todas as etapas do presente estudo, percebeu-se
uma enorme doagdo por parte das maes, quase que uma abdicacdo de suas proprias vidas,
tomando para si toda a responsabilidade dos cuidados com o(a) filho(a).

Estudos apontam que a grande dedicagao materna aos filhos portadores de MMC leva
a uma redugdo da renda familiar, justamente em um periodo da vida que a familia tem
aumento de despesas (GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009). O presente estudo verificou
predominancia de renda familiar baixa, de até dois salarios minimos (39,1%), o que esta de
acordo com outros estudos sociodemograficos envolvendo familiares de criancas com MMC
(GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009). Chamou a aten¢do também os percentuais de 56,5%
de familiares/cuidadores que se encontravam empregados e de 78,3% que tinham ensino
médio completo ou mais. Mesmo participando do cuidado de forma quase exclusiva as
criancas, a maioria das maes encontrava-se empregada, por ter que ajudar nas despesas
familiares, mesmo contando com a da ajuda de outras pessoas no processo de cuidado.

Observou-se ainda, neste estudo, que 82,6% dos pacientes necessitaram de ajuda dos
familiares/cuidadores, mas espera-se que, com o passar do tempo, esses pacientes possam se
tornar independentes e realizar sozinhos o procedimento de irrigacdo transanal, como
claramente observado com os quatro pacientes com idade acima de 18 anos. Sabe-se que
pacientes com MMC tém uma melhor comunicacdo, interagdo familiar, convivio social,
emocional e mental com o passar da idade, tornando-se mais independentes
(SHOENMAKERS et al., 2005).

Os resultados obtidos na implantacdo da técnica de ITA simplificada demonstraram
que a adaptacdo do kit de irrigagdo via colostomia foi de facil manejo para todos os pacientes,
bem como para seus familiares/cuidadores. Todos conseguiram aprender a técnica nos trés
dias de treinamento e, quando necessario, os mesmos contataram os pesquisadores para
esclarecimento de possiveis duvidas.

Houve uma redu¢do no numero de pacientes que estava irrigando diariamente apos
seis meses de ITA. Entretanto, com o aumento das perdas fecais, os pacientes retornaram para
as aplicagdes diarias. Alguns estudos, entretanto, demonstraram que, apds a introducdo da

aplicacdo diaria da ITA, pode haver reducdo na frequéncia das irrigagdes, dependendo das
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necessidades de cada paciente e de acordo com avaliagdes frequentes (EMMANUEL et al.,
2013).

A orientacdo quanto ao hordrio da ITA foi feita preferencialmente apods o café¢ da
manha, a fim de se aproveitar o reflexo gastrocolico e promover um esvaziamento intestinal
mais efetivo, porém, os pacientes com MMC requerem cuidados especiais e, portanto, mais
demorados, o que dificultou a realizagdo matinal, conforme orientado, levando 11 pacientes
(47,8%) a realizarem a irrigacdo a tarde e outros trés (13,0%) a noite, para uma melhor
adequacdo ao estilo de vida. Essa mudanga de horario, conforme orientado, nao foi
significativa e indicativa de maior perda fecal.

Em um estudo espanhol com 35 criangas com espinha bifida, tratadas com o sistema
de irrigacao transanal Peristeen®, cinco permaneceram com IF, o que também foi relacionado
a uma menor frequéncia de irriga¢do, corroborando com os achados do presente estudo
(PEREIRA et al., 2009).

Observou-se também, na presente pesquisa, que, as vezes, a maioria dos pacientes
perdia um pouco de agua ao redor do cone ao realizar a ITA simplificada, o que se devia ao
posicionamento inadequado do paciente no vaso sanitdrio, a ansiedade dos
familiares/cuidadores em realizar o procedimento mais brevemente ou em razao da pressao da
agua. Tais ajustes foram ocorrendo ao longo de todo o acompanhamento, com obtencdo de
bom desempenho em relagdo ao procedimento. H4 de se ressaltar que, mesmo com a
utilizacao da ITA realizada com dispositivo com cateter insuflado no reto, existem relatos de
vazamento de fluido da irrigacdo em 26% das criancas (PEREIRA et al., 2009).

Verificou-se ainda que a maioria dos pacientes ndo relatou apresentar sintomas com a
ITA simplificada, sendo que aqueles que apresentaram (38,2%) se queixaram de dor
abdominal, dor anorretal, sudorese e dor de cabeca. Esses mesmos sintomas foram relatados
em outros estudos, porém, sem comprometer o sucesso do procedimento (WILSON, 2017;
EMMANUEL et al., 2013). O que se observou ao longo do protocolo de seguimento de ITA
¢ que pacientes e familiares comegcam a seguir a prescricdo de maneira menos rigorosa,
provocando, assim, um aumento de episodios de incontinéncia, sendo necessarios ajustes
frequentes para que a continéncia ocorresse. Embora a educagdo primaria e o treinamento
sejam aspectos centrais para a adesdo em longo prazo com a ITA, isso precisa ser
complementado por um suporte continuo e o acompanhamento necessario para a motivacao
do usuario e também para identificar possiveis mudangas (EMMANUEL et al., 2013).

Estudo feito com pacientes pediatricos na Itdlia demonstrou 6timos resultados no

alivio de sintomas intestinais, utilizando o sistema de irriga¢do anal Peristeen® em pacientes
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com malformagdes anorretais e com lesdes na medula espinhal. Foi detectado que houve uma
melhora na consisténcia das fezes apods trés meses de uso de Peristeen®, diminui¢do dos
sintomas durante a evacuagao, reducao do uso de laxantes e da necessidade de assisténcia.
Todos esses fatores culminaram em uma melhora significativa na qualidade de vida dos
pacientes, além de um aumento da independéncia dos mesmos (MIDRIO ef al., 2015). Outros
autores também ja haviam relatado resultados semelhantes em pacientes com IF portadores de
MMC e submetidos a ITA, com impacto positivo na QV (KOCH et al., 2008).

O presente estudo também observou que, apds um ano de realizagdo da ITA
simplificada, houve melhora da consisténcia das fezes, dos episddios de defecacao
involuntaria, da ocorréncia de flatuléncia, da ndo necessidade de estimulagdo digital e da
diminui¢do da sensagdo de evacuacao incompleta, assim como redugdo do uso de laxativos e
de enemas, com impacto positivo na QV e na satisfagao dos pacientes e seus familiares. Apds
o periodo de um ano, somente um paciente perdia fezes diariamente e ndo conseguia seguir as
orientacdes devidas do procedimento, trés (13,0%) perdiam de uma a seis vezes por semana,
quatro (17,2%) de trés a quatro vezes por més e 15 (65,2%), apenas poucas vezes ao ano,
significando importante redu¢ao da incontinéncia fecal.

Uma vez que o controle da funcdo intestinal ¢ alcancado de forma satisfatéria, o
acompanhamento se torna necessdrio para manter a motivagdo do paciente, identificar
possiveis mudangas no padrao de funcionamento intestinal e monitorar a resposta ao longo do
tempo.

Conforme inserida em um ambiente social, a criangca comeca a sentir necessidade de
ser igual as demais de sua idade e o uso de fraldas pode gerar sentimentos de insatisfacao e
isolamento social. Isso se torna particularmente grave e preocupante quando os pacientes se
tornam adolescentes e adultos. Abordar essa situagao da forma mais resolutiva possivel torna-
se também importante a fim de diminuir o 6nus que recai sobre os cuidadores, no que diz
respeito, por exemplo, a troca constante de fraldas e, mais do que isso, tornar essa crianga
cada dia mais independente. Wide et al. (2014) afirma que os pacientes que esvaziam seus
intestinos de forma independente relatam maior qualidade de vida do que aqueles que foram
dependentes da assisténcia, € apoia os esfor¢os para aumentar a independéncia.

Dos 23 pacientes deste estudo, 18 (78,3%) apresentavam incontinéncia urindria e
permaneceram com o uso da fralda, sendo que, dois desses (11,1%) utilizavam por
incontinéncia mista. A abordagem da incontinéncia urinaria nao fez parte do escopo desse
estudo. Importante ressaltar que a satisfacao dos pacientes e ou cuidador/responsavel foi alta,

sendo 19 pacientes (82,6%) com relato de melhora maxima na qualidade de vida ap6s um ano
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de ITA simplificada, mesmo com o uso da fralda, e alguns pais revelaram que a reducdo de
odor e de sujidades tornava o uso da fralda muito mais confortavel.

No estudo de Alzahmi (2019), dos 75 pacientes que realizaram a irrigacdo com
Peristeen®, (74,3%) também usavam fralda devido incontinéncia urindria, e a satisfacdo dos
pais com o resultado foi elevada (ALZAHMI et al., 2019).

Na avaliacdo da QVRS, por meio do CHQ-PF50 (Child Health Questionnaire —
Parent Form 50), emergiram dois componentes principais: o primeiro esta voltado para a
avaliacdo da qualidade de vida das criangas e adolescentes e o segundo se relaciona com a
implicagdo da doenca na qualidade de vida dos pais. Observa-se que os dominios “impacto
emocional dos pais”, “impacto na vida pessoal dos pais” e “funcdo fisica” mostraram os
valores de escores mais inferiores, indicando mais baixa QVRS. Evidéncias sugerem que ha
uma correlacao direta entre a satde do individuo e o grau em que o respondente sente-se
fisicamente ou emocionalmente afetado, capturando a quantidade de sofrimento pelos pais no
que se refere a saude fisica, bem estar emocional, capacidade de relacionar-se com os outros,
grau de angustia e preocupacao. E, quando comparados esses dominios, antes € apds um ano
de ITA simplificada, observou-se que todos eles demonstraram tendéncia a uma melhor
QVRS.

Os dominios “papel social”, “limite da fungdo fisica” e “dor corporal” avaliadas nas
ultimas quatro semanas ndo sofreram alteragdes antes e apds um ano de ITA simplificada.
Esses dominios avaliam as limitagdes da crianca e/ou adolescentes referentes aos
desempenhos escolares, atividades realizadas com os amigos, bem-estar psicossocial e as
proprias limitacdes fisicas. Sugere-se que esse resultado se deu pelo proprio relato dos pais
que ja aceitavam a doenca em si e ja haviam se adaptado a esse estilo de vida. Porém, quando
sdo analisados os dominios referentes ao “comportamento global”, “autoestima”, “percepg¢ao
da saude”, “atividades familiares” e “comportamento”, ¢ possivel observar que esses
dominios sofreram influéncia da doenga cronica e que também apresentaram uma tendéncia
de melhora na QVRS, mas sem significancia estatistica.

Os dominios com maior significancia e impacto positivo na QVRS foram “alteracao
da satde” e “saude global”. A saude global procura avaliar a percep¢ao da satde da crianca
pelos pais como um todo; a percep¢do da QVRS pelos sujeitos acometidos envolve aspectos
subjetivos, como sua forma de inser¢do na sociedade, sua aceitagdo pelos pares, autoestima,
adaptagdes ambientais e questdes familiares (MULLER- GODEFFROY et al., 2008). No que

se refere a “alteracdo da saude”, ela avalia o surgimento de alguma doencga ou mudancas na
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evolucdo da doenca jé instalada no ultimo ano, que indicou maior QVRS ao final de um ano
de ITA simplificada.

Poucos estudos foram encontrados utilizando o questionario CHQ-PF50 (Child Health
Questionnaire — Parent Form 50), sendo que todos os analisados realizaram comparagdes
entre pacientes com doengas cronicas e individuos saudaveis, evidenciando a amplitude do
prejuizo da qualidade de vida e sua repercussdo sobre todas as dimensdes da vida. Nos
estudos de Bandeira (2007) e de Faleiros ¢ Machado (2006), foi evidenciado prejuizo da
QVRS sobre todas as dimensdes da vida da crianga com doenca cronica (BANDEIRA, 2007,
FALEIROS; MACHADO, 2006).

As diferentes avaliagdes da QVRS buscam detectar os aspectos da vida considerados
importantes pelos pacientes e seus familiares, podendo auxiliar no processo de decisdo
terapéutica, incluindo a visdo do paciente e de seu cuidador para os beneficios do tratamento.

No que se refere a qualidade de vida dos familiares/cuidadores, ndo foram encontrados
questionarios validados, o que motivou a confec¢do de um questionario especifico para este
fim. As repercussoes trazidas pela condigao cronica dos pacientes com MMC a suas familias
abrangem multiplas dimensdes: emocional, social, financeira e impacto nas atividades
rotineiras. A ITA simplificada trouxe melhora significativa nos aspectos relacionados ao
“quanto se sente incomodado pelo cansaco” e “o quanto aproveita a vida”. A carga de
trabalho depende do tempo dedicado aos pacientes, bem como do suporte que o cuidador
possui. Na amostra estudada, observou-se que a maioria dos cuidadores estava empregada e
conseguia o apoio de que necessitava. Com o passar do tempo € com o aumento da idade
desses pacientes, era necessario estimular a independéncia e autonomia.

Em um estudo nacional sobre QV e sobrecarga de 43 cuidadores de criangas e
adolescentes com MMC, foi avaliada a ansiedade e a depressao, demonstrado que 44,2% dos
participantes apresentavam esses sinais, principalmente entre os desempregados e os que
tinham baixa renda familiar. A sobrecarga maior era quando havia IF, acarretando pior QV
(VALENCA et al., 2012).

No presente estudo, o dominio do questionario de qualidade de vida dos adultos FIQL
(Fecal Incontinence Quality of life) que mais apresentou impacto para os pacientes apos um
ano do inicio da ITA simplificada foi o “comportamento”. Afirmagdes tais como “[...] quando
estou fora de casa, tento ficar sempre perto do banheiro”, “[...] fico preocupado em nao ser
capaz de chegar ao banheiro a tempo”, “Sinto que nao tenho controle do meu intestino”, “Fico
preocupado se as outras pessoas sentem o cheiro de fezes em mim”, “[...] fico preocupado em

perder fezes”, “Nao consigo controlar minha evacuacdo a tempo de chegar ao vaso”, “Sempre
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estou pensando na possibilidade de perder fezes”, “[...] quando vou a algum lugar novo,
procuro saber onde estd o banheiro”, “Tenho relagdo sexual com menor frequéncia do que
gostaria” foram frequentemente ouvidas, principalmente durante a fase de inicio do processo
de aplicacao da ITA simplificada.

No estudo realizado por Barbosa, Dias e Pereira (2006), o dominio “comportamento”
também foi o mais afetado pela IF, observando-se que ela ¢ capaz de provocar estresse nos
individuos e gerar mudangas no estilo de vida em decorréncia do medo de se expor ao
publico, comprometendo bastante a QV dos individuos. Dessa forma, o beneficio que a
utilizacdo da ITA simplificada pode trazer a esses pacientes deve ser altamente valorizado.

J& na pesquisa de Yusuf et al. (2004), a qualidade de vida foi comprometida em todos
os dominios do FIQL (Fecal Incontinence Quality of life) em pacientes com incontinéncia
anal comparados a pacientes constipados e pacientes higidos.

A principal limitagdo do presente estudo foi o pequeno numero de pacientes da
amostra que foram acompanhados durante o periodo de um ano, mas que, ainda assim, foi
capaz de fornecer poder estatistico satisfatorio.

Pontos fortes do estudo se referem a coleta prospectiva de dados e utilizacao de
medidas de qualidade de vida com questionarios validados e aceitos globalmente. A ITA
simplificada utilizada neste estudo melhorou a QV dos pacientes, reduzindo a gravidade da
incontinéncia fecal, aumentando a frequéncia didria da defecacdo dos pacientes, diminuindo
significativamente a defecacao involuntaria e uso de laxativos, com a utilizagdo de um kit de
custo significativamente inferior e mais simples de usar. No que se refere a QV dos familiares
houve, um aproveitamento maior da vida e menor incomodo quanto ao cansago.

Outro ponto forte do estudo ¢ a abertura de portas para futuros estudos com um maior
numero de pacientes portadores de MMC, provenientes das diversas regides do pais, em um
estudo multicéntrico.

As perspectivas que se abrem se relacionam ao acompanhamento desses pacientes
apds um periodo maior que um ano, visando o restabelecimento da funcdo intestinal daqueles
que ainda apresentam perdas fecais. Outra importante perspectiva ¢ a divulgacao de resultados
deste estudo para os pacientes com MMC e IF que também ndo tiveram sucesso com o0
tratamento conservador, a fim de se obter estratégias para melhoria dessa disfun¢do, pensando
ndo somente na populacdo acometida, mas também na familia que participa efetivamente de
todo o desenvolvimento e cuidado destes individuos.

Hoje, ha uma crescente preocupagao da comunidade cientifica em encontrar formas de

melhorar as condi¢des de saude de pessoas com doengas cronicas como a MMC, a partir da
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qual ndo apenas o desenvolvimento fisico da crianga ¢ afetado, como também o psicossocial,
podendo causar impacto negativo a QV dessa populacdo. Como a irrigagdo transanal ja se
mostrou segura e eficaz, ¢ possivel amenizar os impactos da MMC com IF em relagao as
perspectivas dos pacientes e de seus familiares, de forma a superar as dificuldades impostas
por essa condicdo modrbida, por meio da utilizagdo da ITA simplificada, proposta no presente

estudo.
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6 CONCLUSOES

6.1 A irrigagdo transanal (ITA) simplificada, utilizando dispositivo para colostomia, ¢ um
método pratico, seguro, eficaz e de facil manuseio por pacientes e seus

familiares/cuidadores.

6.2 A ITA simplificada melhora a sintomatologia relacionada a incontinéncia fecal em

pacientes com MMC.

6.3 A ITA simplificada melhora a saude geral e a qualidade de vida dos pacientes com MMC

e IF, assim como a qualidade de vida de seus familiares.
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ANEXO 1

Questionario CHQ-PF50

QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANGA - Relatério dos Pais
CONCORDO EM RESPONDER AS PERGUNTAS
SOBRE A SAUDE DE MEU FILHO (A),

ASSINATURA:

INSTRUCOES

1. As questdes que se seguem referem-se a saude e bem estar do seu filho(a).
As suas respostas ndo serdo comentadas com mais ninguém.

2. Se nao quiser participar, isso ndo prejudicara em nada o acompanhamento
que o seu filho recebe.

3. Responda as pergunfas marcando com um X no quadrado da melhor
resposta L]

4. Algumas perguntas podem parecer iguais, mas todas sdo diferentes.
Algumas questbes sdo sobre problemas que o seu filho(a) pode nédo ter, mas

também essa informacdo é importante para nés.
Por favor responda a todas.

5. Nao ha respostas certas ou erradas. Se ndo tem a certeza de como
responder a uma pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e
faca um comentario ao lado.

6. Todos os comentarios serdo lidos, por isso faca todos que quiser

INFORMANTE:

Data :

Grau de Parentesco:

Escolaridacde:




1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO (A)

1.1 De um modo geral, diria que_a saude do seu filho(a) é:
O O | O |
Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma

2: AS ATIVIDADES FISICAS DO SEU FILHO (A)

As perguntas seguintes sao sobre as atividades fisicas que o seu filho(a) pode
fazer durante o dia.

2.1 Durante as ultimas 4 semanas o seu filho(a) teve dificuldade em alguma
das seguintes atividades devido a problemas de saude ?

Sim, Sim, Sim,um N3o,

muito bastante pouco
it ntade. ltades oo

limitado
a. Fazer coisas que precisam de muita 0 O 0 0
energia, como jogar futebol ou correr
b. Fazer coisas que precisam de 0 O Ll .
alguma energia, como andar de
bicicleta ou de patins
c. Capacidade (fisica) de passear na O O 0 0
vizinhanca, parque infantii ou no
patio da escola
d. Andar um quarteirao ou subir um 0 O [l .
lance de escadas
e. Dobrar-se, levantar-se e debrucar-se O O 0 0
f. Cuidar de si proprio, ou seja, . o N .

alimentar-se, vestir-se, lavar-se e ir
ao banheiro

54
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3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO( A)

3.1 Durante as ultimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho(a) ou as
suas atividades com amigos foram limitadas devido a dificuldades
EMOCIONAIS ou problemas com o COMPORTAMENTO dele, em alguma
das seguintes formas?

: : Sim, Sim, um Nao,
S'.m‘. Ll bastante pouco nada
limitado  jimitado  limitado  limitado
a. limitado no TIPO de trabalhos O 0 O O

escolares ou atividades que
podia fazer com amigos
b. limitado na QUANTIDADE de 0 0 O —
tempo empregado em trabalhos
escolares ou atividades com
amigos
c. limitado na REALIZAGAO de O 0 O 0O
trabalhos escolares ou atividades
com amigos (estas atividades
exigem esforco extra dele)

3.2 Durante as ultimas 4 semanas, os trabalhos escolares ou as atividades do
seu filho(a) com amigos foram de alguma das seguintes formas limitados
devido a problemas com a saude fisica dele ?

Sim, Sim, um

Sim, muito N&o, nada
limitado Liﬁfﬁgg? Iimfacgo limitado
a. limitado no TIPO de O 0 0 0
trabalhos escolares ou
atividades que podia fazer
com amigos
b. limitado na QUANTIDADE 0 O 0 O

de tempo empregado em
trabalhos escolares ou
atividades com os amigos
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4: DOR

4.1 Durante as ultimas 4 semanas, como foi a dor corporal ou desconforto que
teve o seu filho(a)?

O O] O O O O
Nenhuma Muito Leve Leve Moderada Grave Muito
grave

4.2 Durante as ultimas 4 semanas, quantas vezes o seu filho(a) teve dor
corporal ou desconforto

O O O O O O
Nenhuma Uma ou duas Algumas Com alguma Com muita Todos ou
vez vezes vezes freqUéncia freqUéncia quase todos

o0s dias

5: COMPORTAMENTO

Abaixo esta uma lista de afirmacdes que descrevem comportamentos ou
problemas que criancas e adolescentes podem as vezes ter

5.1 Quantas vezes durante as_ultimas 4 semanas cada uma das seguintes
afirmacdes se aplicam ao seu filho(a):
Muitas A maior Algumas Raras Nunca
vezes partedas vezes vezes

vezes
a. discutiu muito O O u O O
b. teve dificuldades de 0O = e
concentracéo ou de
prestar atencéo
c. mentiu ou enganou - - a2 = 0
d. pegou coisas que nao 0O O = 0
lhe pertencem dentro ou
fora de casa
e. fez birra ou ficou irritado - - O — 0

ou emburrado

5.2 Comparado com outras criancas da mesma idade, em geral diria que o
seu comportamento &:

| a O O O

Excelente Muito bom Bom Razaavel Mau
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6: BEM-ESTAR

As frases que se seguem dizem respeito a disposicao ou estado de espirito do
seu filho(a).

6.1 Durante as ultimas 4 semanas. quanto tempo € que o sed filho(a):

Todo o A maior Algum Pouco  Nunca
tempo parte do tempo tempo

tempo
a. ficou amuado ou teve O 0 0 O O
crises de choro?
h. se sentiu sozinho? O O - - g
c. ficou nervoso? 0 O - - 0
d. ficou aborrecido ou . O 0 0 0
contrariado?
e. ﬂc-?u alegre e 0O O - - .
animado ?

7: AUTO-ESTIMA ou “AMOR - PROPRIO"

As questdes seguintes dizem respeito a satisfacéo do seu filho(a) consigo
proprio, com a escola, € com 0s outros. Se voceé souber como as outras
criancas da mesma idade sentem sobre os mesmos assuntos, isto podera
ajudar.

7.1 Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o grau de satisfacdo que o seu
filho(a) sentiu sobre:

Muito Pouco Nem Pouco Muito
satisfeito  satisfeito satisfeito  Insatisfeito  insatisfeito
nem
insatisfeito
a. a sua capacidade de

aprender na escola? 2 - - - -
b. a sua capacidade de . .o 0 i O

fazer esportes? B .

i ?

C. as suas amizades” O - [ - O
d. a aparéncia do seu . i

corpo? z N 2 5 =
e. as suas relacdes _ _

familiares? = - 2 - =

f. a sua vida em geral?




58

8: A SAUDE DO SEU FILHO(A)

As afirmacdes seguintes sdo sobre a saude em geral.

8.1 Até que ponto é verdadeira cada afirmacao relativa ao seu filho(a):

Totalmente Na
verdadeira  maioria
verdadeira

a. O meu filho(a) parece 0 "
ser menos saudavel %
gue outras criancas que
conheco.

b. © meu filho(a) nunca = -
esteve gravemente .
doente.

¢. Quando ha alguma - o

doenca contagiosa (que
pega), o meu filho(a)
geralmente pega com
facilidade.

d. Eu tenho esperanca que

o meu filho(a) venha a a -
ter uma vida muito
saudavel.

e. Eu me preocupo mais ] i

com a saude do meu
filho(a) do que outras
pessoas se preocupam
com a saude dos seus
filho(a)s.

8.2 Comparado com o que se passava ha um ano
do seu filho(a) agora?

O O O
Muito melhor Um pouco Ilgual agora
agoraque melhoragoraque ehalano
ha 1 ano ha 1 ano atras atras
atras

N&o Ma
sel maioria
falsa

O O

Totalmen
te falsa

., como classificaria a saude

O

Um pouco pior

agora que

ha 1 ano atras

Muito pior
agora

que ha 1
ano

atras
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9: VOCE E A SUA FAMILIA

9.1 Durante as ultimas 4 semanas, QUANTA preocupacédo ou aborrecimento
lhe causou cada um dos seguintes aspectos :
Nenhuma Pouca Alguma Bastante Muita
a. A saude fisica do seu i
filho(a)? - L H 2 2
b. O bem-estar emocional ou 0 0 O 0 0
o comportamento do seu
filho(a)?
c. A atencdo oua capacidade 0 O O O O
de aprendizagem do seu
filho{a)?

9.2 Durante as ultimas 4 semanas, esteve LIMITADC na quantidade de tempo
gue teve para AS SUAS proprias necessidades, devido a ?

Sim, muito Sim, Sim, Né&o,
limitado bastante  umpouco nada limitado
limitado limitado
a. A saude fisica do seu filho(a) 0 o ae O
b. O bem-estar emocional ou o - - O
comportamento do seu filho(a) - -
c. A atencdo ou a capacidade de s e 0O

aprendizagem do seu filho(a)

9.3 Durante as ultimas 4 semanas, guantas vezes € que o comportamento ou a
saude do seu filho(a) :

Com muita o A Quase
frequéncia bas__ta:;nte As vezes e Munca
frequéncia
a. limitou o tipo de atividades que O 0 0 0 0
podiam fazer como familia?
b. interrompeu varias atividades O 0 0 s 0
diarias da familia (refeicGes,
ver televisao)?
c. limitou a capacidade de sua O O O O 0
familia para sair de casa a
dltima hora?
d. causou tensées ou conflitos no O 0 0 O 0
seu lar?
e. fO! um mPtlvo de desacci-rdo ou O 0 0 . 0
discussdes na sua familia?
f. levou Vocé a cancelar ou alterar O O O O 0

planos (pessoais ou de
trabalho) a dltima hora?

9.4 Por vezes as familias tém dificuldade em chegar a um acordo. Nem sempre
concordam com os mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em
geral, como classificaria a capacidade da sua familia em se entender?

O O O O O
Excelente Muito boa Boa Razoavel Ma
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ANEXO II

Questionario FIQL (Qualidade de vida na MIELOMENINGOCELE)

Versao do FIQL para a lingua portuguesa

Nome: Reg.:
Idade: Contato:
Género: Acompanhante (se presente):
Data: / /

Questdo 1. Em geral vocé diria que sua saide é:
Excelente ()} Muito boa ( ) Boa ( ) Regular ( ) Ruim ()

Questao 2. Para cada um dos itens abaixo, por favor, indigue, marcando um X na coluna correspondente a quanto tempo o item abaixo o
preocupa devido a perda de fezes.

Se qualquer um dos itens |he preocupa por outras razdes que nao pela perda de fezes, marque a alternativa "Nenhuma das respostas”,
Devido a perda de fezes: Muitas Algumas Poucas | Nenhuma | Nenhuma das
vezes vezes vezes respostas

<
Il
N

a. Tenho medo de sair.

b. Evito visitar amigos ou parentes.

c. Evito passar a noite longe de casa.
d. E dificil para eu sair e fazer coisas como ir a0 cinema ou 4 igreja.

1

1

1

1

e. Evito comer antes de sair de casa. 1
f. Quando estou fora de casa tento ficar sempre proximeo ao banheiro 1
g. Eimportante eu planejar o que vou fazer devido a0 meu intestino:. 1
1

1

1

1

1

1

h. Evito viajar.

i. Fico preocupado em nao ser capaz de chegar ao banheiro em tempo.
I. Sinto que nao tenho controle do meu intestino.
k. Ndo consigo controlar minha evacuacdo a tempo de chegar ao vaso.

I. Perco fezes sem perceber,

LA LI N LS N LT (N [ SR (N LN S [N 9
[T (VI (VYT [PV [SVO [FNOR [FVRN [PV (VYRR [VERN (VST [FVRY (V1]
B - - - P P R - B - B -

m. Tento evitar a perda de fezes, ficando proximo ao banheiro.

Questio 3. Devido a sua perda de fezes indique até quanto o problema o incomoda. Se qualquer dos itens abaixo o preocupa por outras
razoes, marque a alternativa "Nenhuma das respostas”

Muitas | Algumas | Poucas | Nenhuma | Nenhuma das
Devido a perda de fezes: vezes vezes vezes vez respostas
Devido a perda de fezes: 1 2 3 4
a. Fico envergonhado. 1 2 3 4
b. Nao posso fazer muitas coisas que quero fazer. 1 2 3 4
. Fico preocupado em perder fezes. 1 2 3 4
d. Sinto-me deprimido. 1 2 3 4
e. Fico preocupado se outras pessoas sentem cheiro de fezes em mim. 1 2 3 4
f. Acho que nio sou uma pessoa saudavel. 1 2 3 4
g. Tenho menos prazer em viver. 1 2 3 4
h. Tenho relacao sexual com menor frequéncia do que gostaria. 1 2 3 4
I. Sinto-me diferente das outras pessoas 1 2 3 4
i. Sempre estou pensando na possibilidade de perder fezes. 1 2 3 4
k. Tenho medo de ter sexo. 1 2 3 4
I Evito viajar de carro ou dnibus 1 2 3 4
m. Evito sair para comer 1 2 3 4
n. Quando vou a um lugar novo, procuro saber onde esta o banheiro. 1 2 c] 4

Questao 4. Durante o més passado, eu me senti tio triste, desanimado ou tive muitos problemas que me fizeram pensar que nada valia a
pena.

1.( ) Extremamente. A ponto de quase desistir.

() Muitas vezes.

( ) Com frequéncia.

{ ) Algumas vezes - o suficiente para me preocupar (incomodar).

( ) Poucas vezes.

( ) Nenhuma vez,

.0, e b8 b
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ANEXO III
Escala de WEXNER
1.  Tempo de sintomas: meses
2. Escore de Wexner
3. Escore de Wexner (s6lido): (0 a 4 pontos)
4.  Escore de Wexner (Liquida): (0 a 4 pontos)
5. Escore de Wexner (gases): (0 a 4 pontos)
6.  Escore de Wexner uso de fralda/absorvente: (0 a 4 pontos)
7.  Escore de Wexner alteragao no estilo de vida: (0 a 4 pontos)
Tabelal - Indice de Incontinéncia Anal. "
Tipo de incontinéncia Frequéncia
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre
=J/més =[l/semana =J/dia =1/dia
e =1/més e =l/semana
Solido ] | 2 3 4
Liquido 0 | 2 3 4
Gases 0 1 2 3 4
Uso de fralda/ absorvente 0 1 2 3 4
Alteraciio no estilo de vida 0 | 2 3 4

) = Perfeito; 200 = Completa Incontingncia.
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ANEXO V

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAA 66793317.6.0000.5149

Interessado(a): Profa. Beatriz Deoti
Depto. Cirurgia
Faculdade de Medicina- UFMG

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no dia 15 de
setembro de 2017, o projeto de pesquisa intitulado “Avaliacdo do impacto na
qualidade de vida dos pacientes portadores de mielomeningocele tratados
com irrigacao transanal” bem como:

e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido.
O relatorio final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um ano

apos o inicio do projeto através da Plataforma Brasil.

/ 17
7/

f//_ 1/ [,w,-\,L v » )'{, v b}
Profa. ra. lean‘ Resende

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpg.ufimg.br
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APENDICE I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) — PACIENTE

Prezado(a) paciente,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa

AVALIACAO DO IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES PORTADORES
DE MIELOMENINGOCELE TRATADOS COM IRRIGACAO TRANSANAL

As informagdes sobre o projeto estdo descritas abaixo e quaisquer outras duvidas poderdo ser

esclarecidas diretamente com os investigadores responsaveis.

1. Investigador principal: Dra. Beatriz Deoti, Departamento de Cirurgia do Instituto Alfa de

Gastroenterologia — IAG/UFMG. Tel. (31) 985132682

2. Enfermeira Marcela Monteiro Pinheiro — Tel. (31) 99991-0123

3. Por favor, leia atentamente todas as informacdes apresentadas a seguir.

Caso compreenda e concorde com todos os itens, escreva seu nome com letra legivel e assine nos

lugares existentes no final do texto. E muito importante que saiba que:

A sua participagao € totalmente voluntaria e ndo tera custo para vocé.

Vocé pode decidir por ndo participar do estudo, ou retirar-se durante 0 mesmo em qualquer momento,

sem pena alguma e sem prejuizo do tratamento.

Se tiver davidas, entre em contato com os pesquisadores nos telefones acima ou no Instituto Alfa de

Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da UFMG, localizado na Av. Alfredo Balena, 110, Bairro

Santa Efigénia — Belo Horizonte, MG. Vocé também podera procurar pelo COEP - Comité de Etica

em Pesquisas, que se localiza na Av. Antdnio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa II — 2° andar —

Campus Pampulha da UFMG — Belo Horizonte/MG — Tel. (31) 34094592.

Para participar do estudo, vocé passara pelos seguintes procedimentos:

e Respondera a questionario com perguntas sobre o seu nome, endereco, telefone, idade.

e Respondera a questionarios com perguntas sobre habitos alimentares e qualidade de vida.

e Sera avaliado (a) sobre o estado de continéncia intestinal por meio de anamnese (conversa com 0s
pesquisadores sobre a doenca).

e Sera submetido (a) a exame fisico do intestino- exame de toque, durante a consulta médica que
nada difere do exame de rotina se ndo estiver participando.

4. Justificativa e objetivo: os pacientes com mielomeningocele apresentam constipagdo e/ou

incontinéncia fecal e isso faz com que a qualidade de vida tanto dos pacientes quanto de seus
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familiares/cuidadores fiquem prejudicadas. Esse trabalho vai permitir a analise de como os pacientes
se sentem apos o procedimento de irrigacdo transanal, como isso interfere na rotina didria e na
qualidade de vida. Isso podera ajudar a futuros estudos para melhora da qualidade dos pacientes com
mielomeningocele e seus familiares/cuidadores

5. Procedimento: trata-se de um estudo clinico dividido em 2 fases. Sele¢do dos pacientes portadores
de Mielomeningocele com idade acima de 3 anos e que apresentam constipagdo e/ou incontinéncia
fecal e que procuraram o Grupo de Disturbios de Defecagdo do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais/UFMG. A segunda fase consiste num estudo prospectivo realizado, com o
mesmo grupo da primeira fase, apos a introdu¢do do método de irrigacdo transanal que consiste numa
autoirrigacao.

6. Riscos e desconfortos: riscos usuais comuns ao paciente com mielomeningocele, como desconforto
abdominal, perda de fezes durante o dia e dor anal.

7. Beneficios: ao participar do estudo vocé podera aliviar seus sintomas intestinais, além de
proporcionar uma melhora na qualidade de vida. Além disso, vocé podera contribuir para a evolucdo
de novos métodos de tratamentos mais eficazes.

8. Sigilo: tudo que for realizado neste estudo serda mantido em sigilo e privacidade. Apenas vocé ¢ os

pesquisadores do projeto terdo acesso as informagdes. Sua identidade sera mantida em segredo.

Concordo que todas as informacdes obtidas no estudo sio de uso da Faculdade de
Medicina da UFMG, a qual dou direito de retencfo, uso na elaboracio da pesquisa e de
divulgacdo em jornais, televisdo, congressos, revistas cientificas do pais e do estrangeiro,
respeitando a ética em pesquisa.

Nome do voluntario:

Assinatura:

Pesquisador:

Assinatura:

Testemunha:

Testemunha:

Belo Horizonte, de 20
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APENDICE II

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) —- RESPONSAVEL

Prezado(a) responsavel,

O paciente na qual vocé esta responsavel esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa

AVALIACAO DO IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES PORTADORES
DE MIELOMENINGOCELE TRATADOS COM IRRIGACAO TRANSANAL

As informagdes sobre o projeto estdo descritas abaixo e quaisquer outras duvidas poderdo ser

esclarecidas diretamente com os investigadores responsaveis.

1. Investigador principal: Dra. Beatriz Deoti, Departamento de Cirurgia do Instituto Alfa de

Gastroenterologia — IAG /UFMG. Tel. (31) 985132682

2. Enfermeira Marcela Monteiro Pinheiro — Tel. (31) 99991-0123

3. Por favor, leia atentamente todas as informacdes apresentadas a seguir.

Caso compreenda e concorde com todos os itens, escreva seu nome com letra legivel e assine nos

lugares existentes no final do texto. E muito importante que saiba que:

A participagdo do seu familiar é totalmente voluntaria e ndo tera custo para voc€ nem para outro

membro de sua familia.

Vocé pode decidir por ndo deixar seu familiar participar do estudo, ou retira-lo durante 0 mesmo em

qualquer momento, sem pena alguma e sem prejuizo do tratamento.

Se tiver duvidas, entre em contato com os pesquisadores nos telefones acima ou no Instituto Alfa de

Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da UFMG, localizado na Av. Alfredo Balena, 110, Bairro

Santa Efigénia — Belo Horizonte, MG. Vocé também podera procurar pelo COEP - Comité de Etica

em Pesquisas, que se localiza na Av. Anténio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa II — 2° andar —

Campus Pampulha da UFMG — Belo Horizonte/MG — Tel. (31) 34094592.

Para participar do estudo, seu familiar passarda pelos seguintes procedimentos

assessorado/acompanhado por vocé:

e Responder a protocolo com perguntas sobre o seu nome, enderego, telefone, idade.

e Responder a protocolo com perguntas sobre habitos alimentares e qualidade de vida;

e Serd avaliado (a) sobre o estado de continéncia intestinal por meio de anamnese (conversa com 0s
pesquisadores sobre a doencga).

e Sera submetido (a) a exame fisico do intestino- exame de toque, durante a consulta médica que

nada difere do exame de rotina se ndo estiver participando.
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4. Justificativa e objetivo: os pacientes com mielomeningocele apresentam constipagdo e/ou
incontinéncia fecal e isso faz com que a qualidade de vida tanto dos pacientes quanto de seus
familiares/cuidadores fiquem prejudicadas. Esse trabalho vai permitir a analise de como os pacientes
se sentem apos o procedimento de irrigacdo transanal, como isso interfere na rotina didria e na
qualidade de vida. Isso podera ajudar a futuros estudos para melhora da qualidade dos pacientes com
mielomeningocele e seus familiares/cuidadores

5. Procedimento: trata-se de um estudo clinico dividido em 2 fases. Sele¢do dos pacientes portadores
de Mielomeningocele com idade acima de 3 anos ¢ que apresentam constipagdo e/ou incontinéncia
fecal e que procuraram o Grupo de Disttrbios de Defecagdo do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais/UFMG. A segunda fase consiste num estudo prospectivo realizado, com o
mesmo grupo da primeira fase, apos a introdu¢do do método de irrigacdo transanal que consiste numa
autoirrigacao.

6. Riscos e desconfortos: riscos usuais comuns ao paciente com mielomeningocele, como desconforto
abdominal, perda de fezes durante o dia e dor anal.

7. Beneficios: Ao participar do estudo vocé poderd aliviar seus sintomas intestinais, além de
proporcionar uma melhora na qualidade de vida. Além disso, vocé podera contribuir para a evolucdo
de novos métodos de tratamentos mais eficazes.

8. Sigilo: tudo que for realizado neste estudo serd mantido em sigilo e privacidade. As informagdes

coletadas terdo um carater confidencial, ou seja, o0 nome do seu familiar ndo serd divulgado em
hipotese alguma. O resultado desta pesquisa sera divulgado em artigos de revistas cientificas, sem
colocar em evidéncia a identidade dos participantes. Apenas vocé, o seu familiar e outros responsaveis
legais e os pesquisadores do projeto terdo acesso as informacdes. Os pesquisadores ficam disponiveis

a esclarecer quaisquer duvidas, antes, durante e apds o término do estudo e publicagdo do resultado.

Concordo que todas as informacdes obtidas no estudo sio de uso da Faculdade de
Medicina da UFMG, a qual dou direito de retencfo, uso na elaboracio da pesquisa e de
divulgacdo em jornais, televisdo, congressos, revistas cientificas do pais e do estrangeiro,
respeitando a ética em pesquisa.

Nome do voluntario:

Assinatura:

Pesquisador:

Assinatura

Testemunha:

Testemunha:

Belo Horizonte, de 20
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APENDICE III

Protocolo I - MIELOMENINGOCELE

Ficha de avalia¢ao do paciente

Nome: Reg:
Idade: Contato:

Género: Acompanhante (se presente):

Data: / / Peso:

Endereco:

QP: MIELOMENINGOCELE Altura da lesdo:
HMA:

HPP:

Funcionamento intestinal e sintomas:
1. Vocé defeca com qual frequéncia:
e Diariamente
e 2-6 X por semana
e Menos que uma vez por semana

2. Quanto tempo vocé gasta em cada defecacao?
e Menos de 30 minutos
e 31-60 minutos
e Mais de uma hora

3. Com que frequéncia vocé sente que sua evacuagao foi incompleta?
e Nunca
e Raramente
e 1 vez por semana
e 2-4 vezes por semana
e 1 vezpordia
e Mais de uma vez por dia

4. Durante ou ap0s a defecacdo, vocé experimenta desconforto, suor ou dor de cabega?
e Sim
e Niao

5. Vocé faz uso de medicamentos (comprimidos) e/ou (gotas) para tratar a constipagao?
e Sim
e Nao



6. Com qual frequéncia vocé faz uso da estimulagdo digital ou enema para evacuar?
e Nunca
e Menos que uma vez por semana
e Uma ou mais vezes por semana

-

. Com qual frequéncia vocé tem defecagdo involuntaria?
e Diariamente
e 1-6 vezes por semana
e 3-4 vezes por mes
e Poucas vezes por ano ou menos

8. Vocé faz uso de medicamento para tratar a incontinéncia fecal?
e Sim
e Niao

9. Vocé possui flatuléncias incontrolaveis?
e Sim
e Nao

10. Vocé tem problemas de pele na regido perianal?

e Sim
e Naiao

Assinatura:
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APENDICE IV

Protocolo II - Avaliacao da QUALIDADE DE VIDA DO FAMILIAR

Nome:

Idade: Registro:
Género: Acompanhante:

Data: / /

1. Idade do familiar: anos

2. Nivel de instrugao:

e Sem instrug¢do/1° ciclo fundamental incompleto

e 1°ciclo fundamental completo/2° ciclo incompleto
e 2°ciclo fundamental completo ou mais

e Naio determinada

..._-lk .....S)J

e

Renda

Acima de 20 salarios minimos/ R$ 15.760,01 ou mais

De 10 a 20 salarios minimos/ de R$ 7.880,01 a R$ 15.760,00
De 4 a 10 salarios minimos/ de R$ 3.152,01 a R$ 7.880,00
De 2 a 4 salarios minimos/ de R§ 1576,01 a R$ 3.152,00
Até 2 salarios minimos/ até R$ 1576,00

Trabalho:
Empregado
Aposentado
Desempregado

Existe alguém com que vocé divide o cuidado com o seu familiar
Sim
Nao

Ap6s o diagnostico do seu familiar, vocé:

6.

e o o \]

® O o OO

Diminuiu a quantidade de suas atividades de lazer cotidianas (como atividades recreativas,
esportivas)?

Sim

Nao

Aumentou

Diminuiu suas viagens em ocasides como feriados ou férias?
Sim

Nao

Aumentou

Diminuiu as visitas a sua familia?
Sim

Nao

Aumentou



. Aumentou o tempo que gasta ficando em casa?
Sim
Nao
Diminuiu

e o o O

10. Quao facilmente voce fica cansado(a)?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

11. O quanto vocé se sente incomodado(a) pelo cansaco?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

12. Vocé tem alguma dificuldade para dormir (com o sono)?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

13. O quanto vocé aproveita a vida?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

14. Quao otimista vocé se sente em relagao ao futuro?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

15. Vocé consegue dos outros o apoio que necessita?
e Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

Assinatura:
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APENDICE V

Avaliac¢ao do Enfermeiro: Irrigacio Transanal - MIELOMENINGOCELE

Nome:

Idade (anos): Sexo: () feminino () masculino

Data do 1° dia de irrigacio anal: / /

Volume de agua usado (considerar apenas o segundo volume): ml

Data da ultima cirurgia de reconstrucio do transito intestinal (meses):

Tempo de incontinéncia (meses):

Descreva a consisténcia das Fezes: Bristol:

Bristol Stool Chart

L] Separate hard lumps, like nuts

L K J
Typel ® e (hard to pass)

Type 2 Sausage-shaped but lumpy

Like a sausage but with cracks on

Type 3 its surface

Like a sausage or snake, smooth
and soft

(1t

Type 4

Type:s r

Soft blobs with clear-cut edges
(passed easily)

\

Fluffy pieces with ragged edges,a

dypalt mushy stool

Watery, ne solid pieces.

Aypeiy Entirely Liquid

'

Caracteristicas da perda: ( ) fezes solidas () fezes liquidas () gases

Estratégias para retencio das fezes: () uso de absorvente () uso de fralda () uso de papel
higiénico

Presenca de DAL: ( )sim ( )ndo

Presenca de incontinéncia urindria: ( )sim ( )no

Presenca de prolapsos associados: ( )sim () ndo

Antecedentes obstétricos e cirurgicos do paciente: (  )sim () nio

Presenca de condicdes sistémicas como: () diabetes ( ) cardiopatia ( ) sequela de AVE
() doenga neurologica

Tentativas prévias para controle da incontinéncia: ( )sim ( )no

Quais: () dieta () medicamento ( ) fisioterapia pélvica ( ) uso da duchinha

() usode enema

Resultados obtidos:

Capacidade cognitiva: (  )sim ( )ndo

Habilidade motora: (  )sim ( )nao



Se nao, qual o tipo de restricio:

Condicoes sanitarias: Banheiro (
Fossa( )sim ( )ndo
Agua tratada ( )sim () ndo

N° de moradores:

)sim (

) ndo

N° de banheiros:

73
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APENDICE VI

PROCEDIMENTO PRATICO - SEGUIMENTO

Nome:
Periodo: Data: Telefone:
Procedimento realizado por: () proprio paciente () responsavel

1. Com qual frequéncia voce¢ esta irrigando o seu intestino?

1. () Ix oumais vezes por dia

2. () diasim, dia ndo

3. ( )2xa3x por semana

4. () Ix por semana

5. () menos que uma vez por semana
6. ()nunca

2. Qual o horario que esta realizando a irrigagdo em casa?

1. () Ap6s o café da manha
2. () pelamanha

3. ( )atarde

4. ( )anoite

3. Esta apresentando evacuagdes durante o dia, apos a realizacao da irrigagao?
0. ( )Nao I. ( )sim

4. Quanto tempo vocé normalmente gasta em cada irrigagao?
(Anotar o tempo total gasto para fazer a irrigagdo da hora que inicia o preparo até o final do
procedimento) minutos

5. Qual ¢ o tempo médio que as fezes comecgam a sair ap6s o inicio da irrigagdo (nos ultimos
trés meses)? minutos
() Nao se aplica

6. Quanto tempo vocé espera apds a saida da ultima fezes antes de encerrar a irrigacao (nos
ultimos trés meses)? minutos
() Nao se aplica

7. Vocé precisa repetir a irrigacdo durante a mesma visita ao banheiro, a fim de garantir o
esvaziamento do intestino?
0.( )nao 1. () Sim, as vezes 2. () Sim, todas as vezes
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8. Quanto de 4gua que vocé costuma usar para cada irrigacao?
() Quantidade orientada pelo profissional da saude
() Quantidade diferente da orientada pelo profissional da saude: mL

9. Voce¢ adiciona algum produto na dgua da irrigagao?

0. ( )Nao

1. () fosfato

2. () polietilenoglicol
3. ( )sal

4. ( )sabao

5. () outros

10. Vocé utiliza outro dispositivo além do cone para irrigagao?
0.( )nao I.(  )sim

11. Vocé precisa de ajuda para fazer a irrigacao?
0.( )nao I.(  )sim

12. Vocé tem dificuldade na introduc¢ao do cone? Se sim, marque um numero de 0 a 10 (0 =
nenhuma dificuldade; 10 = dificuldade maxima)

0. ( )Nao

1. () Sim, as vezes 012345678910

2. () sim, todas as vezes

13. Existe perda da agua ao redor do cone quando esta irrigando?

0. ( )Nao
1. () Sim, as vezes
2. () sim, todas as vezes

14. Vocé expele o cone durante a irrigagao?
0. ( )Nao
1. () Sim, as vezes
2. () sim, todas as vezes

15. Voce tem outro problema pratico com o procedimento da irrigacao?
0. ( )Nao 1.( ) Sim. Explicar:

16. Vocé apresenta algum dos sintomas listados abaixo durante a irrigagao?
0.( )Nao I.( ) Sim
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(Os sintomas deverdo ser considerados inconvenientes, durante ou apds a irrigagdo, pelo
menos em uma a cada 4 irrigagdes). Se sim, por favor, marque quais sdo os sintomas. Mais de
uma resposta ¢ permitida.

Nenhum sintoma
dor abdominal
dor anorretal
Arrepios ou tremores
Nauseas
Tontura
Sudorese (suor frio)
Dor de cabeca
rosto queimando (rubor facial)
. Desconforto geral durante ou depois de esvaziar o intestino
10. outros

A AR o S el

17. Estéd fazendo uso de algum protetor na roupa intima (absorventes, fralda, papel higiénico,
outros)?
0.( )Nao 1. ( ) Sim. Se sim, motivo?

18. Motivo do uso do protetor de roupa intima (absorventes, fralda, papel higiénico, outros)?
0. Incontinéncia fecal
1. Incontinéncia Urinaria
2. Incontinéncia Fecal e urinaria
3. Nenhum

19) Como avalia a sua qualidade de vida apds a irrigagdo?
Déumanotade 1 a 10 012345678910
0. Nenhuma melhora na qualidade de vida
1. (1 a3) Melhora leve na qualidade de vida
2. (4 a7) Melhora moderada na qualidade de vida
3. (8 a10) Melhora méxima na qualidade de vida
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APENDICE VII

ORIENTACOES DA IRRIGACAO TRANSANAL — HOSPITAL DAS CLINICAS —
UFMG

PACIENTE: Quantidade de agua: ( ) + 200 ml

Orientacoes Gerais:

O procedimento deverd ser realizado de preferéncia apds o café da manhi. E neste horario que
temos o estimulo evacuatorio, ou seja, ¢ o horario que nosso intestino “acorda” e comega a se
movimentar mais intensamente. Ao associar o procedimento de irrigagdo a este estimulo esperamos
um esvaziamento intestinal mais efetivo.

A quantidade de agua utilizada durante o treinamento é calculada pelo médico, baseada no
peso da crianca, portanto, NAO ¢ indicado mudar o volume sem antes discutir com o médico
assistente ou enfermeiro responsavel. Lembrar que a temperatura da dgua ¢ de aproximadamente 37 °C
(testar com o dorso da mao). Verificar sempre a mudanga de cor indicativa da temperatura na bolsa.

A bolsa devera estar posicionada numa altura de 30 cm acima do ombro.

O lubrificante pode ser a base de dgua ou lidocaina.

Sentar no vaso sanitario na posicdo em que a coluna lombar faga uma angulagdo com a pelve
de 90°C, devendo os pés estarem totalmente apoiados no chiao ou num banquinho.

Se presenca de diarréia, suspenda o procedimento até melhora. O lubrificante pode ser a

base de agua ou lidocaina.
A irrigacdo intestinal apesar de ser um procedimento de facil manejo, € um procedimento que
deve ser indicado por um médico que conhega o processo. Qualquer sintoma que a crianga apresentar

deve ser reportado imediatamente ao médico ou enfermeiro da equipe.

HIGIENE DO MATERIAL
—— Lavar o cone com agua e sabao neutro.
— Secar e deixar em ambiente seco até o proximo dia.

— Se preferir podera deixar pendurado no banheiro.

Estaremos a disposi¢ao e sempre caminhando com vocé nessa nova etapa.
Dra Kelly — Telefone (031) 99141-8776

Enf. Marcela Monteiro — Telefone (031) 99991-0123

Paciente e/ou responsavel:

Enfermeira:




APENDICE VIII

Protocolo de Acompanhamento da Irrigacdo Transanal
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Nome:

Responsavel: Parentesco:

1° dia: / / Irrigacao realizada por:

Houve perda pericone? () Sim ( ) Nao Sesim: ( )Pouca ( ) Muita

Paciente relata dor abdominal? () Sim () Nao Se sim, a partir de quantos ml?

Intercorréncia? ( )Sim ( )Nao Sendo, motivo:

Tempo total sentada(o) no banheiro?

Houve perda posterior a irrigagdo dentro das 24 horas? () Sim ( ) Nao
Se sim, quantas?

Paciente relata dor nas proximas 24 horas? () Sim () Nao

2° dia: / / Irrigacao realizada por:

Houve perda pericone? () Sim ( ) Nao Sesim: ( )Pouca ( ) Muita
Paciente relata dor abdominal? () Sim ( ) Nao Se sim, a partir de quantos ml?

Intercorréncia? ( )Sim ( )Nao Sendo, motivo:

Tempo total sentada(o) no banheiro?

Houve perda posterior a irrigagdo dentro das 24 horas? () Sim ( ) Nao
Se sim, quantas?

Paciente relata dor nas proximas 24 horas? () Sim ( ) Nao

3° dia: / / Irrigacio realizada por:

Houve perda pericone? () Sim ( ) Nao Sesim: ( )Pouca ( ) Muita
Paciente relata dor abdominal? () Sim ( ) Nao Se sim, a partir de quantos ml?

Intercorréncia? ( )Sim ( )Nao Se ndo, motivo:

Tempo total sentada(o) no banheiro?

Houve perda posterior a irrigagdo dentro das 24 horas? () Sim ( ) Nao
Se sim, quantas?

Paciente relata dor nas proximas 24 horas? () Sim ( ) Nao



APENDICE IX

1. Data da descontinuac¢ao:
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FORMULARIO DE DESCONTINUACAO

/ / (DD/MM/AAAA)

2. Quais as razées para descontinuar a irrigacdo terapéutica?

Mais de uma resposta
permitida

Nao precisava mais realizar o procedimento, sintomas cederam
Resultados insatisfatérios, continua constipado

Resultados insatisfatorios, continua com incontinéncia fecal
Nao gostou do tratamento

O procedimento ¢ muito demorado

Problemas com a execugéo do procedimento

Kit com defeito de funcionamento

Efeitos coletareis durante a execugdo do procedimento
Complicagdes que necessitaram hospitalizagdo: Descreva-as:
Outros, descreva:

Indeterminado

3. Para qual tratamento o paciente mudou?

Mais de uma resposta
permitida

USem tratamento

[Laxantes emolientes (ex. Docusato de sodio, célcio, potassio)

[lLaxantes lubrificantes (ex. Lactulose, Sorbitol, Glicerina)

[JLaxantes estimulantes (ex. Bisacodil, Sene, 6leo de ricino,)

[Laxantes osmoticos (ex. Sulfato de Magnésio, Polietilenoglicol (PEG))
[Estimulantes retais (ex. supositorios de bisacodil/glicerol)

[Pequeno enema (enema com volume< 150 ml)

[ Agentes orais formadores de bolo fecal (ex. Psilio, farelos, metilcelulose,
policarboéfilo de calcio)

[JAgentes constipantes (ex. Loperamida)

U Biofeedback

U Agente formadores de bolo fecal injetaveis (silicone ou acido hialurdnico)
U Teste de avaliag@o de nervo periférico ou estimulagido do nervo sacral

[] Técnica de Malone para incontinéncia fecal

[J Gracioplastia dinamica

U Enterostomia

[J Outros, descreva:

[J Indeterminado



