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RESUMO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) é uma doenca rara e potencialmente incapacitante que afeta o
individuo e sua familia, principalmente por comprometer a mobilidade fisica, que em muitos
casos pode gerar co-morbidades, com destaque para a presenca de constipacao intestinal. Na
populacdo pediatrica tem-se verificado um aumento da prevaléncia de disfungdo intestinal e
vesical, frequentemente associada ao quadro de constipacéo intestinal.

Objetivo: Determinar a prevaléncia de disfuncdo intestinal e vesical, utilizando-se o
Dysfunctional Voiding Scoring System (DVSS) e os critérios diagnosticos de Roma I1l, em
criangas e adolescentes com Ol atendidas em um hospital de ensino.

Meétodo: Trata-se de um estudo transversal, no qual foram entrevistados 31
criancas/adolescentes e suas familias, utilizando-se um questionario sociodemografico e
clinico, o instrumento DVSS e os critérios diagnosticos de Roma IlI.

Resultados: No escore obtido pelos meninos e meninas utilizando-se o DVSS, 81,2% das
meninas obtiveram até 6 pontos e 18,8% obtiveram um escore > 6. Para 0s meninos, foi
observado que 80% receberam até 9 pontos e 20% obtiveram um escore > 9. O total de
criangas/adolescentes com resposta positiva para sintomas urinarios, independente do sexo,
conforme o DVSS foi de 19,6%. Em relacdo aos critérios Roma Il1, 43,7% das meninas e
33,3% dos meninos apresentaram sinais indicativos para sintomas intestinais. Quanto ao

namero total de criangas/adolescentes desta pesquisa, foi identificado que 38,7% dos



individuos com Ol entrevistados, independente do sexo, possuem duas ou mais respostas
“sim” para os critérios, sugerindo a presenca de sintomas sugestivos de constipagéo intestinal.
Quanto ao sexo, houve quase uma distribuicdo homogénea entre meninas e meninos na
populacdo entrevistada. Quase metade dos entrevistados apresentavam idade entre 11 e 18
anos incompletos. A renda familiar mensal teve como destaque a classe social D, de 1 a 3
salarios minimos, representando 61,3% da amostra. Os tipos de Ol mais encontrados nessa
amostra incluiram o tipo 1, tipo 11l e IV. Foi verificado que 67,8% dos individuos internados
estavam acompanhados pela mée e que a maioria das familias era procedente de outros
estados, cuja predominancia apontou para o estado de Goiés.

Conclusdo: Os resultados apresentados permitiram obter uma estimativa da prevaléncia de
disfuncdo intestinal e vesical em criancas e adolescentes com Ol, que sdo assistidas em um
hospital de ensino. Conhecer o perfil dessas criancas/adolescentes, identificar possiveis co-
morbidades associadas, especialmente referentes a disfuncdo vesical e intestinal, requer do
enfermeiro um olhar critico e mais atencioso para planejar intervencfes e propor cuidados
individualizados. Esta pesquisa pode ser considerada como um ponto de partida para
identificar a ocorréncia de disfuncdo intestinal e vesical em criancgas e adolescentes com Ol.
Busca-se por meio deste, impulsionar novos estudos para que seja realizado o diagndstico
precoce, bem como sejam propostas medidas de prevencdo ao surgimento desses sintomas
nessa populacdo tdo especifica. Aconselha-se ainda que seja feita uma ampliacdo da amostra
em trabalhos futuros para identificar de forma mais acurada a prevaléncia de sintomas
urinarios e de constipacdo intestinal nessa populacao pediatrica.

Palavras-chave: Crianca; Constipacgéo Intestinal; Miccao; Osteogénese Imperfeita.

INTRODUCAO

A osteogénese imperfeita (OI) é uma doenca congénita relacionada ao colageno tipo I,
possuindo uma notéavel variacdo no fenétipo, inclusive com formas de apresentacdo severas,
que pode resultar em até mesmo em morte perinatal. O colageno tipo | € o colageno mais
abundante no corpo humano e esta presente no tecido de cicatrizacdo, nos tendGes e na parte
orgénica do 0sso. Os sintomas da Ol afetam os dentes, esclera, 0ssos e ligamentos. A audicdo
também pode ser afetada, muitas vezes evoluindo para surdez. O paciente com Ol também
pode apresentar hematomas e insuficiéncia nas valvulas cardiacas®™ 2. As formas mais brandas

de Ol, principalmente a do tipo | (leve), sdo caracterizadas pelas fraturas que ocorrem na



infancia e adolescéncia, resultando em traumas menores. Na vida adulta, as fraturas ocorrem
com menos frequéncia. E comum que pessoas acometidas com as formas mais leves
apresentem coloracao azulada ou cinzenta da esclera, além de apresentarem perda auditiva na

vida adulta®.

Considerada como um disturbio complexo, a Ol afeta o individuo e sua familia, sendo
que o grau de mudanca de vida depende do tipo de OI, bem como da histdria clinica, grau de
afetacdo da aparéncia fisica, mobilidade comprometida e presenca de outros membros da
familia que também sdo atingidos pela doenca®. Mesmo ndo afetando o desenvolvimento
cognitivo, as vezes torna-se necessario recorrer a terapia fonoaudiologica para a crianga
aprender a controlar os musculos da cavidade oral, visto que a Ol pode causar
enfraguecimento dessa musculatura. Estes grupos musculares podem ter seu desenvolvimento

comprometido pelas fraturas recorrentes®.

O diagnéstico € confirmado por estudos bioquimicos do colageno ou sequenciamento
do é&cido desoxirribonucleico complementar — cDNA, que é uma cépia do 4cido
desoxirribonucleico — DNA. Para tanto, sdo utilizados fibroblastos cultivados uma bidpsia de
pele, ou sequenciamento direto do DNA de leucdcitos. Se houver identificacdo de mutacdes
pontuais através do sequenciamento, é possivel facilitar o rastreamento familiar e deteccédo
pré-natal. A Ol grave pode ser detectada pela ultrassonografia nivel Il na 16% semana de
gestacdo”. As alteracdes laboratoriais n&o sdo caracteristicas e 0s exames laboratoriais servem
para excluir outras afeccdes 6sseas de origem metabdlica. Em varios casos, o diagnéstico é

estabelecido pela biépsia 6ssea, histomorfometria e avaliagio molecular® °.

O tratamento para a Ol primariamente é de suporte. O uso de terapia com bifosfonatos
como o pamidronato por via intravenosa serve para promover um aumento da densidade dssea
e prevenir as fraturas, tornando-se a terapia padrdo para muitas criancas com OI’. O
pamidronato dissédico tem a funcdo de impedir a reabsorcdo 0ssea, aumentar a densidade dos
0ssos e melhor sua resisténcia e mobilidade. Como consequéncia, ha diminuicdo da dor e da
frequéncia das fraturas. O maior beneficio terapéutico com pamidronato é evitar
comprometimentos e deformidades severas, pois quanto maior o nimero de fraturas, mais

prejudicada a estrutura 6ssea ficara®.

Os objetivos do tratamento da Ol sdo: prevencdo de fraturas, deformidades e

contraturas resultantes da posicdo e sua correcdo; aumento da forca muscular e dos



movimentos articulares; reducdo da fragilidade 6ssea e aumento da densidade Gssea; correcdo
do alinhamento incorreto dos membros inferiores; desenvolvimento de estratégias
compensatdrias; melhoria da capacidade psicomotora e do desenvolvimento das criancas;
tornar minima a dor, e maximizar a mobilidade e independéncia dos pacientes; com melhora
significativa da qualidade de vida®. Algumas vezes a intervencdo cirdrgica é utilizada para
tratar as manifestagdes da doenga, isto é, corrigir deformidades que interferem com as Orteses
(como o ato de ficar de pé ou com o andar). Exercicios de fisioterapia ajudam a prevenir

osteoporose por desuso e fortalecem os mésculos, melhorando a densidade 6ssea’.

As fraturas séo o principal problema da crianga com OIl. O cuidado dessas criangas
torna-se um desafio aos cuidadores, visto que qualquer intervencédo inapropriada relacionada a
mobilizacdo podera desencadear complicagdes devido a fragilidade dssea’. E comum serem
feitas falsas acusacdes de abuso de menores para os familiares de criangas acometidas pelas
formas leves de Ol e/ou daquelas em que a doenca ainda ndo foi diagnosticada. Alguns tipos
de fraturas que sdo tipicamente observadas em ambas as situagdes incluem: fraturas em
diferentes estagios de cicatrizacdo; fraturas de costelas; de coluna; e fraturas que nao
condizem com a causa descrita, o que acaba tornando a familia vitimizada®. Os individuos
gravemente afetados pela Ol requerem o0 uso da cadeira de rodas para a mobilidade na
comunidade, mas podem adquirir habilidades de transferéncia e cuidados pessoais. Muitas

vezes, podem necessitar de apoio psicolégico relacionado & sua imagem corporal®.

Algumas co-morbidades podem surgir, relacionadas ao impacto da Ol na vida da
crianca e do adolescente. A Ol devido a restricbes de mobilidade (seja imobilidade ou déficit
de mobilidade), pode interferir nos habitos intestinais e urinarios, causando disfuncéo.
Entende-se como mobilidade fisica prejudicada, a limitacdo no movimento fisico
independente e voluntario do corpo ou de uma ou mais extremidades. Dentre as caracteristicas
definidoras deste diagnéstico de enfermagem, podemos destacar: capacidade limitada para
desempenhar as habilidades motoras finas e/ou grossas, instabilidade postural e mudancas na
marcha. Os fatores relacionados a essa condicdo envolvem: atraso no desenvolvimento,
metabolismo celular alterado e perda de integridade de estruturas 6sseas, entre outros'®.
Criancas afetadas pelas formas mais severas de Ol sdo mais dependentes de cadeira de rodas e
tém reducdo da mobilidade, sendo esta, consequéncia das frequentes fraturas e das cirurgias

para imobilizac&o. N&o sdo relatados déficits neurolégicos nesses pacientes”.



10

O termo “disfungao intestinal e vesical”, do inglés bladder bowel dysfunction (BBD),
refere-se a distlrbios que afetam concomitantemente o intestino e a bexiga. Esta relacdo pode
ser explicada devido a proximidade anatbmica de ambos os 6rgdos. O referido termo foi
proposto pela Sociedade Internacional de Continéncia Pediatrica (International Children’s
Continence Society — ICCS, 2014)"2. Este termo n&o explica a patogénese, entretanto, é mais
descritivo e abrangente, com vistas a enfatizar essa disfuncdo combinada e paralela. Quando
se utiliza o termo disfuncdo ou desordem, o mesmo tem uma conotacdo que traz maior

significado e relevancia clinica.

Os sintomas de trato urinario inferior (STUI) referem-se a perda da capacidade
coordenada de armazenamento e/ou eliminagéo da urina. Dentre os sintomas mais frequentes,
incluem-se: enurese noturna, incontinéncia urinaria diurna, manobras de contencédo, urgéncia
urinaria e infeccdes urinarias de repeticdo™. Existem muitas criancas que sdo afetadas pela
disfuncdo intestinal e vesical, estando esses sintomas associados ou ndo a incontinéncia.
Outros exemplos de STUI sédo: frequéncia urindria aumentada ou diminuida (maior que 8
vezes/dia ou menor que 3 vezes/dia), disUria, sentimento de esvaziamento incompleto da
bexiga e esforco ao urinar. O diagndstico pode ser feito por meio da historia da crianca e
familia, bem como investigando os héabitos miccionais e intestinais da crianga. Destaca-se
ainda que, individuos com constipacdo e problemas urindrios ndo apresentam em geral

melhora clinica, se a constipacdo néo for tratada™*.

A constipacdo tem um papel importante na fun¢do do trato urinario. Pacientes que
apresentam constipacdo podem também ser acometidos por STUI, incluindo infeccdo do trato
urinario, enurese e refluxo vesicoureteral™. Consiste na alteracio da frequéncia, consisténcia
ou facilidade de eliminacdo das fezes. Este termo também pode ser definido como defecacbes
dolorosas, com presenca de raias de sangue, ou retencdo de fezes, com ou sem diarreia,
mesmo com uma frequéncia superior a trés vezes por semana’. Outro sintoma relacionado ao
intestino € a incontinéncia fecal, definida como qualquer perda involuntéria de material fecal,
de flatos ou de ambos™®. E também conhecida como encoprese, podendo acarretar prejuizos ao
desenvolvimento psicossocial e orgénico da crianca e do adolescente. Desta forma, demanda
dos pais da crianga e dos profissionais de saude, maior aten¢do para o0 surgimento e manejo

desses sintomas®’.

Alguns estudos sugerem que mobilidade reduzida e falta de atividades fisicas

regulares estdo associadas a maiores riscos de perda involuntaria de urina. Além disso, a
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reducdo da mobilidade pode acarretar no aparecimento de incontinéncia urinaria™. Neste
caso, seria possivel que, criangas com Ol que necessitam do uso de cadeira de rodas,

apresentassem maior probabilidade de desenvolver incontinéncia urinéria.

A etiologia de disfuncBes miccionais na infancia ndo esta bem estabelecida, mas
acredita-se que determinados fatores como treinamento precoce para uso do toalete durante o
processo de desfralde e aspectos emocionais (como por exemplo, separagdo dos pais,

nascimento de irmao, entre outros) estejam envolvidos®.

O processo de retirada de fraldas precoce, tardio ou mal conduzido é visto como um
determinante no aparecimento da disfuncdo intestinal e vesical. Criangas com treinamento
esfincteriano inadequado apresentam maiores prevaléncias de infeccdo do trato urinario,
constipacdo e sintomas de disfuncdo miccional (incontinéncia, manobras de contencéo,

enurese, urgéncia miccional)®.

Apesar de ser importante a avaliacdo clinica, os sintomas sugestivos de disfuncéao
intestinal e vesical nem sempre sdo evidentes e, por isso, ha necessidade de um olhar treinado
para detectad-los. O diagnostico precoce tem como ponto importante a possibilidade de
instituicdo de uma terapéutica adequada, além do objetivo de diminuir as repercussdes sociais
e psicoldgicas que esses sintomas trazem, evitando complicacdes futuras como lesdo renal
com cicatriz e até mesmo perda da funcéo renal®’.

Levando em consideracdo que um aumento da prevaléncia de disfuncdo intestinal e
vesical tem sido observado®, sendo que a Ol representa para a crianca e sua familia uma
condicdo com necessidades especiais de cuidado em salde, este estudo busca estimar a
prevaléncia de disfuncdo intestinal e wvesical em criancas e adolescentes com Ol,
identificando-se fatores associados, haja vista que a mobilidade fisica prejudicada é uma das
alteracdes fisicas mais presentes nessa populagéo e é considerada como um fator de risco para

a manifestacdo desses sintomas.

METODO

Trata-se de um estudo transversal, com abordagem quantitativa e de cunho descritivo-
exploratorio. O estudo transversal objetiva analisar uma populagdo em um Unico ponto e pode

ser realizado por meio de entrevistas. Tem a vantagem de ser relativamente rapido e facil de
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realizar®®. Consiste em uma ferramenta de grande utilidade quando se busca a descrigdo de
caracteristicas de determinada populacdo, a identificacdo de grupo de riscos e agdo e
planejamento em saude. Se utilizados de acordo com suas indicacdes, vantagens e limitagcdes

acabam oferecendo informacdes valiosas para o avanco do conhecimento cientifico®.

Este estudo utilizou uma amostra de conveniéncia, respeitando-se 0 tempo
estabelecido para a coleta de dados. A amostra de conveniéncia possui vantagens em termos
de custo e logistica e é uma boa escolha para muitas questdes de pesquisa. Deve representar
adequadamente o plblico-alvo®. Caracteriza-se por ndo existir a preocupacdo de um plano
particular de amostragem com o desenho da pesquisa, mas em descrever as caracteristicas
gerais do grupo de estudo®®. Desta forma, as criancas/adolescentes e familias que aceitassem

participar da pesquisa, cumprindo os critérios de inclusdo, seriam entrevistados.

A amostra deste estudo foi constituida por 31 criancas/adolescentes entrevistados
juntamente com seu acompanhante na unidade de Internacdo Pediatrica do Hospital
Universitério de Brasilia, correspondendo as interna¢des no periodo de 09 de fevereiro a 28 de
maio de 2015.

Para que a crianca e a familia pudessem ser entrevistadas, as criancas/adolescentes
deveriam contemplar os seguintes critérios de inclusdo: ter idade entre 3 anos e 18 anos
incompletos (17 anos, 11 meses e 29 dias); ter realizado o treinamento esfincteriano, ou seja,
ja ter sido treinada para o uso do banheiro; ser portador de Ol e realizar a infusdo de
pamidronato no HUB; pais com idade superior a 18 anos; pais e crianga

consentirem/assentirem em participar da pesquisa.

As entrevistas foram feitas na prépria enfermaria que a crianga/adolescente estava
hospitalizado, respeitando-se a privacidade deles e da familia. Entretanto, pelo fato de as
criancas estarem realizando atividades na brinquedoteca, duas entrevistas também foram
realizadas neste local. E comum que na unidade de internacdo da Pediatria Cirlirgica um
quarto da enfermaria fique “reservado” para as criangas/adolescentes com Ol e suas familias.
Em alguns casos, dependendo da demanda de pacientes internados, pode haver alteracdo dos
quartos e os individuos com Ol ficarem em quartos separados, juntamente com outros

pacientes de quadro clinico diferente.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude, da Universidade de Brasilia, sob o nimero de parecer consubstanciado
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943.437, visando a autorizagdo da coleta de dados, publicacdo e apresentacdo dos resultados
da pesquisa em eventos cientificos. Foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e o Termo de Assentimento, conforme determina a Resolucdo n° 196/96 e a
Resolucdo 466/2012 do Ministério da Salde, respeitando a privacidade da familia e
crianca/adolescente, seus valores culturais, sociais, morais, religiosos e éticos, bem como

mantendo a confidencialidade dos dados e resultados obtidos durante o estudo.

A coleta de dados foi feita por meio do instrumento Dysfunctional Voiding Scoring
System (DVSS), versdo em Portugués do Brasil®’, o qual foi utilizado para estimar a
prevaléncia de STUI nas criangas e adolescentes com OIl. A caracterizacdo das familias foi
feita por meio um questionario séciodemografico e clinico desenvolvido pelos pesquisadores
que abordava aspectos relacionados a familia e a crianca/adolescente, sendo aplicado na
modalidade de entrevista. Também foram utilizados os critérios diagndsticos de Roma Il para
estimar a prevaléncia de sintomas intestinais, principalmente constipacdo intestinal e

encoprese.

Para a apresentacao dos resultados obtidos, foi realizada uma analise descritiva para
organizar e descrever os dados investigados neste estudo, sendo estes resultados resumidos

em gréficos e tabelas.
Dysfunctional Voiding Scoring System — DVSS

O Dysfunctional Voiding Scoring System (DVSS) é um instrumento para avaliar a
presenca de disfuncdo do trato urinario inferior (DTUI), cuja versdo original é constituida de
dez itens, sendo atribuidos as respostas escores de 0 a 3 de acordo com a existéncia do
sintoma. Serve para quantificar a severidade de comportamentos anormais de micgéo,
identificar criangas com sintomas miccionais, que podem alterar a funcéo renal, e monitorar

respostas a diversos tipos de tratamentos?’.

Os dez itens estdo divididos em duas dimensdes: sintomas urinarios e gastrointestinais
— 9 itens; e fatores ambientais (problemas social e familiar) — 1 item, sendo esse ultimo,
dividido em subitens, é pontuado como sim (3 pontos) quando qualquer subitem é
confirmado. O escore final desse instrumento é a somatdria dos valores atribuidos aos itens,
correspondendo a nota 0 como minima e a 30 como maxima. O escore maior que 6 pontos
para meninas e maior que 9 para meninos sao pontos de corte e indicadores da possibilidade
de existéncia de DTUI?.
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Questionario Sociodemogréfico e Clinico

O questionario sociodemografico e clinico aborda questbes relativas a
crianca/adolescente e familia. Foi dividido em trés partes que buscaram identificar o perfil
sociodemogréfico e clinico da crianga/adolescente tais como: faixa etéria, grau de Ol e
namero de fraturas, escolaridade, religido e cor dos pais, entre outros; além de antecedentes
perinatais e caracteristicas do treinamento esfincteriano realizado pela familia da

crianca/adolescente.
Critérios Diagnosticos de Roma 111

Considerados como critérios para desordens gastrintestinais, os critérios de Roma
foram atualizados para uma nova versdo — Ill, que se tornou padrdo para o diagnostico e

cuidados das desordens gastrintestinais funcionais®.

Para serem considerados fatores indicativos de constipacdo intestinal, os critérios
diagndsticos devem incluir pelo menos duas ou mais respostas positivas para as seguintes
situacOes: duas ou menos evacuacdes por semana; pelo menos um episodio de incontinéncia
fecal por semana; histérico de postura retentiva ou retencdo voluntaria; histérico de dor ou
evacuacdo dificil; presenca de grande massa fecal no reto; fezes de grande didmetro que

podem obstruir o vaso sanitario®.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Tabela 1 — Perfil sociodemografico e clinico das criangas e adolescentes com Ol e suas familias. Brasilia
(DF), 2015.

Sexo N %
Feminino 16 51,7
Masculino 15 48,3

Faixa Etaria
11 a < 14 anos 8 25,8
14 a < 18 anos 7 22,6

Estado de Residéncia
Goiéas entorno 2 6,5
Goias ndo entorno 13 41,9

Renda Familiar
Classe social D (de 1a 3 19 61,3

salarios minimos/més)

Acompanhante
Mae 21 67,8
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Mobilidade Fisica
Uso de cadeira de rodas 10 32,3
Grau de Ol
Tipo | 8 25,8
Tipo HI 12 38,7
Tipo IV 5 16,1

Sexo e ldade

A distribuicdo do sexo das criangas e adolescentes foi relativamente homogénea,
sendo 15 do sexo masculino e 16 do sexo feminino, resultando em 12,9% dos entrevistados
com idade entre 3 a 5 anos incompletos; 22,5% entre 5 e 8 anos incompletos; 16,2% entre 8 e
11 anos incompletos; 25,8% entre 11 e 14 anos incompletos e, 22,6% entre 14 e 18 anos

incompletos.

Comparando com um estudo realizado com 21 adolescentes em um hospital localizado
na cidade de Lisboa, em Portugal, ndo hd uma diferenga significativa em relacdo a diferenca

de sexo entre os individuos com OI*

. Outros resultados demonstraram gque em uma amostra
de 37 adolescentes com OI, pouco mais de 50% era representada por individuos do sexo
feminino e o restante, pelo sexo masculino®!. Estas pesquisas demonstram que a Ol ndo tem
predominancia em determinado sexo, ou seja, 0 numero de individuos acometidos pela

doenca esta diretamente ligado a transmissdo genética.

Outro estudo realizado no periodo entre 1999 e 2000, com 22 pacientes acometidos
pela Ol, trouxe como resultados a prevaléncia no sexo feminino. Porém, ndo é uma diferenca
consideravel, pois estes resultados ndo garantem que este seja 0 padrdo de distribuicdo da

doenca, principalmente devido ao tamanho da amostra®.
Estado de residéncia

Em relagdo a idade e o estado de residéncia, a distribui¢do entre os estados foi bastante
dividida. Foram considerados os estados com maior nimero de procedéncia, sendo Distrito
Federal, Goias (cidades do entorno e ndo entorno), Minas Gerais e outros estados (Tocantins,
Mato Grosso, Bahia e Piaui). Pelos resultados obtidos, € possivel observar que 22,6% dos
entrevistados sao procedentes de cidades relativamente proximas ao Hospital Universitario de
Brasilia, ou seja, do Distrito Federal e de cidades do entorno. Os outros 77,4% da amostra
precisaram se deslocar por varios quilémetros para realizar o tratamento com pamidronato,

pois residem em cidades bastante distantes do hospital.
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Familias de criancas com doencas raras relataram em estudo realizado em 2014 as
dificuldades relativas as viagens para a realizacdo do atendimento em servigos de salde de
referéncia. Os problemas mais comuns que foram comentados apontavam o baixo nivel social
e econémico das familias, dificuldades em conseguir folgas ou em se manter em um emprego
formal. Este mesmo estudo apontou outras dificuldades relacionadas ao deslocamento aos
servicos de referéncia, dentre as quais: a alta exposic¢ao aos riscos de contaminacao da crianga
durante as viagens; o afastamento de um dos c6njuges do lar por periodos muitas vezes
indeterminados, durante as internacfes hospitalares; as rotinas dos servi¢cos, obrigando a
familia a varios deslocamentos para um Unico atendimento. O fator econémico também
representa grande influéncia nas familias principalmente devido as constantes viagens aos

servicos de referéncia®.
Renda familiar mensal

As familias também foram questionadas quanto a renda familiar mensal, levando em
consideragdo o salario minimo no valor de R$ 788,00. Segundo os resultados obtidos,
nenhuma familia era pertencente a classe social A (mais de R$ 11.820,00), 16,1% faziam
parte da classe social B (entre R$ 3.940,00 e R$ 11.820,00) e 16,1% da classe social C (entre
R$ 2.364,00 e R$ 3.940,00), 61,3% da classe social D (entre R$ 788,00 e R$ 2.364,00) e
6,5% da classe social E (até R$ 788,00).

Gréfico 1 — Distribuicdo das familias de criancas e adolescentes com Ol, segundo classe social e renda

familiar mensal. Brasilia (DF), 2015.

Classe social pela renda familiar

6,5%

16,1% m Classe social A - Mais de 15
salarios minimos

B Classe social B-De 5a 15
saladrios minimos

16,19
1% Classse socialC-De 3 a5

salarios minimos

M Classe socialD-Del1la3
salarios minimos

m Classe social E- Até 1
salario minimo
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Verificou-se, em um estudo realizado no Brasil, em 2014, que a renda mensal das
familias de individuos com Ol era de 1 e 2 sal&rios minimos e entre 3 e 5 salarios, em sua
maioria. Outro ponto questionado indicou que uma parte consideravel dessas familias residia

fora do estado no qual o individuo realizava tratamento®".

Destaca-se ainda que durante a coleta de dados era comum que alguns dos pacientes
agendados para a internagdo ndo comparecessem ao hospital na data estipulada, sendo
constantes as altas taxas de auséncia. E provavel que o fator econdmico, ou seja, a renda
familiar mensal, e o local de residéncia desses pacientes influenciassem na internacao dessas

criangas e adolescentes, afetando também o tratamento da doenca desses individuos.
Acompanhante responsavel pela crianga/adolescente com Ol

Os resultados a respeito do acompanhante das criancas/adolescentes mostraram que
67,8% estavam acompanhados pela figura materna, 19,4% pelo pai e 12,8% eram outros (tios,
avos, madrasta). Em nenhum caso, as criancas/adolescentes estavam acompanhados

simultaneamente pelos pais (mae e pai juntos).

Grafico 2 — Distribuicéo das criancas e adolescentes com Ol, segundo categoria de acompanhante. Brasilia
(DF), 2015.

Responséavel pela crianca/adolescente
entrevistado

12,8%

m Mae
M Pai
19,4% Pai e Mae

| Outros
67,8%

O cuidado a crianga com necessidades especiais de cuidado em sadde (CRIANES)
acaba sendo desenvolvido pelos familiares mais proximos e, muitas vezes, é restrito aos pais
e/ou avos, 0 que torna uma exigéncia de cuidado em tempo integral, dificultando a vida social

desta familia®. E comum a mde se sentir obrigada a dedicar o cuidado ao filho e acaba
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interrompendo o vinculo empregaticio e, consequentemente, fica apenas um provedor da

familia, gerando sobrecarga economica ao pai e sobrecarga dos cuidados & mae®*,

Um estudo realizado com 12 familias, cujas criancas necessitavam de internagéo,
confirmou que o cuidado era sempre prestado pelas mulheres, as quais ndo realizavam as
tarefas domésticas durante o acompanhamento hospitalar, trazendo a familia certa

o 34
“desorganizacao”™".

Ressalta-se ainda que as equipes e as familias na unidade de internacdo infantil
preferem que o acompanhante seja uma pessoa que tenha experiéncia na forma de cuidar da
crianca a qual sera internada, levando em conta certas afinidades entre ambas, além de ter
paciéncia com a mesma, voltando mais uma vez ao papel materno como acompanhante

principal e mais requisitado da crianca/adolescente™®.

Entretanto, é de suma importancia que o pai também esteja envolvido nos cuidados a
crianga/adolescente doente, e ndo se constitua somente como fonte de apoio financeiro, mas
também de apoio social e emocional. Geralmente o pai mantém uma postura de
distanciamento para com o seu filho doente, continua vivendo sua rotina diaria e acaba
demonstrando que a doenca pouco afetou o seu cotidiano. Desta forma, este tipo de
comportamento pode afetar o enfrentamento de toda a familia, principalmente da mée, que
acaba por prestar mais cuidados e vivencia os efeitos da sobrecarga do cuidado a crianca
doente, bem como a realizagdo de grande parte das tarefas domésticas e dos cuidados com 0s

filhos saudaveis®.
Aleitamento materno e sua duracao

Quanto a pratica de aleitamento materno (AM), as familias foram questionadas em
relacdo a realizacdo do AM e a sua duracdo, segundo a idade da crianga. A maioria das
familias (96,8%) referiram que a crianca/adolescente foi amamentado e 3,2% que ndo foi.
Quanto ao tempo de AM, apenas 6,5% nao quiseram ou ndo souberam responder; 25,8% das
criangas/adolescentes foram amamentados por menos de 6 meses; 22,6% entre 6 e 12 meses;

6,5% entre 12 e 18 meses; 19,3% entre 18 e 24 meses; e 16,1% mais do que 24 meses.
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Grafico 3 — Distribuicao das criangas e adolescentes com Ol, segundo relato da familia sobre pratica de
AM e sua duracdo. Brasilia (DF), 2015.

Tempo de Aleitamento Materno

B < 6 meses M Entre 6 e 12 meses

W Entre 12 e 18 meses M Entre 18 e 24 meses

B > 24 meses M N3o quis/ndo soube responder
25,8%

Um estudo feito em 2014 no Brasil demonstrou que mais de 50% da amostra com
mées de criangas com doenga cronica amamentaram seus filhos em tempo inferior a 6
meses®’. Também se percebe a introducdo precoce de alimentos na nutricdo da crianca antes
dos seis meses de idade, muitas vezes associadas a condicdes precérias de vida®®. Outro
estudo relatou que a mediana do periodo de AM em nosso pais é de 10,35 meses. Também
relacionou a duracdo e o risco maior de interrupcdo do AM a escolaridade do pai, crianca

residindo com pai, crianca que utilizou chupeta®.

Relatos das maes de criangas com Ol trouxeram suas dificuldades em encontrar a
melhor posi¢do para a amamentagdo, adormecé-los e para os cuidados higiénicos como banho
e troca de fraldas. Elas procuravam mové-los o menos possivel, ndo os acolhiam em seus
colos, ndo permitiam a aproximacdo de irmaos, restringiam 0S manuseios aos pPoucos
familiares que auxiliavam na atencdo, e sO 0s retiravam da cama para as atividades de
cuidados, acreditando que assim poderiam protegé-los. Estas informacdes, segundo a autora,
foram imprescindiveis para perceber a dimensdo dos cuidados demandados por estes
pacientes e a importancia do envolvimento e esclarecimento dos seus familiares*. Este pode
ser um fator®. Pode-se inferir que complica¢des no prognéstico da doenga, como fraturas
precoces, possivelmente interferiram no desmame antecipados dos individuos com Ol desta

amostra.
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Mobilidade da crianca/adolescente com Ol

As familias e as criancas/adolescentes com Ol também foram questionados a respeito
da deambulacdo e a necessidade de utilizar dispositivos, nos casos de mobilidade assistida.
Em nenhum momento foi solicitado que eles deambulassem, sendo a resposta aceita conforme
o relato dos acompanhantes ou das criangcas/adolescentes. Obteve-se como resultado que
25,8% ndo deambulavam e utilizavam apenas a cadeira de rodas como dispositivo de auxilio a
deambulacdo. Dentre os que deambulavam, 61,3% relataram nédo utilizar dispositivos para a
mobilidade; 6,5% relataram deambular com o auxilio de odrteses, sendo que destes, 3,2%
também utilizavam o andador; 6,5% também citaram deambular com o andador, porém
também utilizavam cadeira de rodas caso a distancia a ser percorrida fugia das capacidades

funcionais individuais.

Tabela 2 — Distribuicio das criancas e adolescentes com Ol, segundo relato de deambulagéo e dispositivos
de mobilidade assistida. Brasilia (DF), 2015.

DISPOSITIVO DE CRIANCA DEAMBULA
MOBILIDADE Sim N0
ASSISTIDA N % N %
Cadeira de rodas 2 6,5 8 25,8
Ortese 2 6,5 - -
Andador 3 9,7 0 -
Nao utiliza 19 61,3 0 -

Segundo um estudo realizado com 15 criangas com Ol, 53,3% destas nao
apresentaram qualquer alteracdo referente a marcha, isto é, deambulavam normalmente e sem
auxilio. As outras 46,6% ndo deambulavam ou possuiam alguma alteracdo na marcha,
necessitando de dispositivos para mobilidade assistida*. Uma pesquisa realizada nos Estados
Unidos com uma amostra de 30 participantes com Ol revelou que 63% nao deambulavam,
estando a inabilidade para deambular correlacionada as altas taxas de desemprego destes

individuos®.

Em alguns casos, para superar as questdes de mobilidade fisica prejudicada, o
cuidador necessita de ajuda e, por muitas vezes, limita as saidas com a crianga, se isola em
seu mundo familiar e, consequentemente, priva a crianca das relagdes com o meio social. A
locomogéo, muitas vezes, envolve instrumentos, como cadeiras de rodas, carrinhos e a
dificuldade em utilizar os meios de transportes publicos. Um ponto importante a ser destacado

é a acessibilidade como uma facilidade com que se pode atingir um determinado local a partir
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de outro, incluindo as questdes de estrutura fisica e organizacional. O acesso facilitado torna-

se primordial para as familias, mesmo que isso signifique percorrer uma distancia maior®.

Ressalta-se ainda que as limitacGes de acessibilidade sdo observadas como fatores de
maior interferéncia negativa na experiéncia de vida dos adolescentes com Ol do que as

questdes ligadas as limitacBes sociais ou interpessoais®.

Alguns fatores podem influenciar na marcha independente de individuos com Ol. Refere-
se que ha associacdo negativa entre hipotonia e nimero de fraturas, e associacdo positiva entre
marcha independente e Ol tipo I. A hipermobilidade articular como caracteristica clinica da Ol e a
hipotonia séo aspectos contribuintes as limitagdes funcionais, estando a primeira associada a idade
e a segunda, ao tipo de Ol. Em alguns casos classificados como tipo Ill, a hipotonia € sugerida
pela ocorréncia de fraturas levando a uma imobilidade secundéria prolongada devido as

deformidades e a dor ¢ssea, voltando ao estagio de inércia/néo deambulagéo™.

Acrescenta-se ainda que a maioria dos pacientes com Ol tipo | sdo deambuladores,
enquanto que os portadores do tipo 1l podem nunca ter deambulado. Os acometidos pelo tipo
IV apresentam caracteristicas deambulatérias variaveis, mas diferentemente daqueles do tipo
Il e, mesmo que atualmente ndo deambulem mais, ja o fizeram em algum momento de suas

vidas®,
Grau de Ol e fraturas

Quanto ao tipo de Ol e numero de fraturas apresentadas até a data da entrevista, 25,9%
apresentavam Ol do tipo I; 38,6% tinham Ol tipo 111; 16,1% Ol tipo 1V e 19,5% ndo quiseram
ou nao souberam responder. Nenhum dos entrevistados relatou ter Ol dos tipos I, V, VI, VII
ou VIII. Em relacédo as fraturas, 35,5% apresentaram de 1 a 10 fraturas; 16,2% apresentaram

entre 11 e 20 fraturas; e 48,4% mais de 20 fraturas.

Tabela 3 — Distribuicéo das criancas e adolescentes com Ol, segundo grau de Ol e nimero de fraturas.
Brasilia (DF), 2015.

NUMERO DE FRATURAS
GRAU DE Ol 1a10 11a20  Mais de 20
N % N % N %
Grau l 4 12,9 2 65 2 6,5
Grau Il 1 3,2 1 32 10 322
Grau IV 4 12,9 0 - 1 3,2
N&o quis/ndo soube responder 2 6,5 2 6,5 2 6,5
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Foi relatado em um estudo com adolescentes que ha predominéancia de Ol tipo | e, em
segundo lugar, tipo Il nesses individuos. Achados também indicaram uma baixa prevaléncia
de Ol tipo IV, Considerada a forma mais frequente, a Ol tipo I inclui as formas mais leves
de fragilidade 0ssea, pouca incidéncia de fraturas e de grandes deformidades, além de estatura
normal. Quanto ao tipo de 11, este representa o tipo mais letal e de grande incidéncia de morte
perinatal, com fragilidade dssea grave e inimeras fraturas intra-uterinas e durante o parto. A
morte geralmente ocorre durante o parto ou nos primeiros dias de vida. O tipo Il traz casos
classicos apresentando grave fragilidade e deformidades dsseas, pacientes apresentando baixa
estatura e dentinogénese imperfeita. J& o tipo 1V, inclui os pacientes com fragilidade dssea,
esclera normal, deformidade esquelética com baixa estatura®. N&o foram encontrados nesta

amostra nenhum individuo com Ol tipo II.

Um estudo brasileiro mostrou uma média de 7,3 fraturas por individuo com OI, numa
amostra de nove pessoas acometidas pela doenca®?. Outro estudo portugués trouxe um registro
total de 4,3 fraturas para cada individuo dentro de uma amostra com 19 criangas,

identificando, em sua maioria, fraturas em membros inferiores®.

Vale destacar que criancas e lactentes que possuem essa doenca devem ser
manuseadas de forma cuidadosa, principalmente para a prevencdo de fraturas. Até mesmo a

troca de faldas pode ocasionar fraturas em doentes gravemente afetados’.

O histérico de fraturas muitas vezes reforca o medo da fragilidade dssea impedindo a
realizacdo de tarefas por parte do individuo com Ol ou da manipulacdo deste por familiares,
sendo mais evidenciado em criangas pequenas, onde as maes quase nNdo manuseiam Seus

filhos, acarretando em um déficit na regulacdo do tdnus muscular®.
Treinamento esfincteriano

Durante a entrevista, algumas questdes foram abordadas sobre o treinamento
esfincteriano. Em 35,5% dos casos, as fraldas foram retiradas antes dos 18 meses de idade;
em 35,6%, as fraldas foram retiradas com a idade entre 18 e 30 meses; em 25,9%, 0s
individuos tinham mais de 30 meses; e em apenas 3,2% dos casos, nao quiseram ou ndo

souberam responder.
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Tabela 4 — Distribuicdo das criancas e adolescentes com Ol, segundo relato da familia sobre a idade da
crianca/adolescente quando foi retirada a fralda e o tempo para a realizacao do treinamento esfincteriano.
Brasilia (DF), 2015.

RETIRADA DAS TEMPO DE TREINAMENTO ESFINCTERIANO
FRALDAS (IDADE) | Menosde3 Entre3e6 Maisde6 Na&o quis/ndosoube TOTAL
meses meses meses responder
N % N % N % N % N
Antes dos 18 meses 4 12,9 4 12,9 1 3,2 2 6,5 11
Entre 18 e 30 meses 4 12,9 3 9,7 2 6,5 2 6,5 11
Mais de 30 meses 4 12,9 0 - 2 6,5 2 6,5 8
N&o quis/ndo soube
responder 0 - 0 - 0 - 1 3,2 1

Para iniciar o treinamento esfincteriano, deve ser observado se as criangas apresentam
as habilidades necessarias, as quais surgem por volta dos 24 meses de idade na maioria das
criangas. Pode se notar que dessas, apenas metade demonstra consciéncia sobre a necessidade
de utilizar o vaso sanitario ou penico. A partir desta etapa, a crianca podera estar pronta para

ser treinada e isso envolve receber orientacio dos pais e estes, de profissionais capacitados”’.

Na maioria dos paises, o treinamento esfincteriano vem sendo adiado. Os métodos de
treinamento existentes sdo retrdgrados e acabam sendo pouco utilizados pelas mées e pouco
valorizados pelos profissionais de satde. Cada méae tende a seguir orientacdes e dicas que sdo
fornecidas por pessoas com influéncia sobre ela, como parentes e amigos, ou mesmo a

concepcao prépria sobre o assunto, a qual foi adquirida ao longo da experiéncia de vida®.

E possivel observar uma idade cada vez mais tardia de controle de esfincteres nos
paises desenvolvidos, ndo ocorrendo 0 mesmo nos paises em desenvolvimento, onde a
mediana de controle de esfincteres permanece a mesma que a dos paises desenvolvidos
décadas atras, principalmente nas criancas mais pobres?®. Reforca-se ainda que fatores
econémicos também influenciam para o controle esfincteriano, ou seja, maes mais ricas e
mais escolarizadas deixam pra treinar seus filhos mais tarde, ao contrario das menos
favorecidas economicamente, as quais realizam, em alguns casos, o treinamento esfincteriano

precoce®’.



24

Um estudo realizado pela Universidade de Celal Bayar, na Turquia, ndo considerou
estatisticamente uma correlacdo entre o treinamento esfincteriano, idade do treinamento e
punicdo durante o treinamento com STUI, especialmente incontinéncia urinaria®®. Enquanto
em outro estudo, o treinamento inadequado vem sendo apontado como um dos fatores
causadores de distdrbios miccionais e intestinais, trazendo transtornos para as criangas e
familias. Além disso, afirma que quando sdo inseridas novas medidas comportamentais para o
tratamento das disfungbes das eliminagdes, incluindo a introducdo de métodos de
retreinamento dos habitos miccionais e intestinais, acabam surgindo bons resultados para a
crianca, inferindo que um (novo) treinamento esfincteriano bem conduzido pode vir a

prevenir problemas futuros®.
Prevaléncia de STUI mensurada pelo DVSS

Os resultados foram analisados por sexo e pelo escore total do DVSS obtido pela

crianga/adolescente.

Os meninos, ao serem questionados se no ultimo més havia acontecido algum dos
episodios citados no DVSS, tivemos como resultados: 100% responderam que “nunca ou
quase nunca” tinha molhado a roupa de xixi durante o dia; 93,3% relataram que “nunca ou
quase nunca” tém “a cueca fica ensopada quando estda molhado de xixi”, enquanto 6,7%
relataram que ocorre “quase todo o tempo”; 60% dos individuos responderam “nunca ou
quase nunca” para a pergunta “ndo faz coco todos os dias”, e 6,7% “quase todo o tempo”;
100% dos entrevistados responderam que “nunca ou quase nunca” para “ir ao banheiro fazer
xixi uma ou duas vezes por dia”; 86,7% negaram “nunca ou quase nunca” para a pergunta
“segurar o xix1 cruzando as pernas, agachando ou dancando”, 6,7% responderam “menos que
a metade do tempo” e 6,7% também responderam “metade do tempo”’; 60% disseram “nunca
ou quase nunca” sobre “quando precisa fazer xixi, tem que ir rdpido ao banheiro/n&o consegue
esperar”, 6,7% disseram “menos que a metade do tempo”, 20% afirmaram acontecer “quase
todo o tempo”; 100% responderam “nunca ou quase nunca” para “fazer forca pra fazer xixi”;

100% disseram “nunca ou quase nunca” para a pergunta de “sentir dor quando faz xixi”.

Sobre os eventos ocorridos no més anterior como casamento, aniversario, situacdo de
abuso (fisico/sexual), divércio/morte, mudanca de casa ou escola, bebé novo em casa,
acidente/ferimento, 53,3% relataram ter ocorrido pelo menos um desses eventos no ultimo

més, enquanto 46,7% responderam nao ter ocorrido nenhum nesse periodo.
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Tabela 5 — Distribuicéo das criancas e adolescentes com Ol, segundo 0s escores do DVSS para o0 sexo
masculino. Brasilia (DF), 2015.

Nunca ou Menos que a Metade do Quase todo o
Quase Nunca metade do tempo tempo
Perguntas DVSS tempo

N % N % N % N %
Seu filho tem molhado de
Xixi a roupa durante o dia 15 100 0 - 0 - 0 -
Quando seu filho se molha
de xixi, a cueca ou calcinha 14 93,3 0 - 0 - 1 6,7
fica ensopada
Com que frequéncia seu 9 60 2 13,3 3 20 1 6,7
filho ndo faz cocd todos os
dias
Seu filho tem que fazer 7 46,7 g} 20 1 6,7 4 26,7
forca para fazer cocd
Com que frequéncia seu
filho s6 vai ao banheiro 15 100 0 - 0 - 0 -
fazer xixi uma ou duas vezes
por dia
Seu filho segura o Xxixi
cruzando as pernas, 13 86,7 1 6,7 1 6,7 0 -
agachando ou dancando
Quando seu filho precisa
fazer xixi, tem que ir rapido 9 60 1 6,7 2 13,3 3 20
ao banheiro ndo consegue
esperar
Seu filho tem que fazer 15 100 0 - 0 0 0 -
forca pra fazer xixi
Seu filho disse que sente dor 15 100 0 - 0 0 -
guando faz xixi

SIM NAO

Seu filho passou por alguma N % N %
situacdo  estressante  nos
altimos dias 8 53,3 7 46,7

Em relagdo as meninas, 93,8% responderam ‘“nunca ou quase nunca” para o item
“molhar de xixi a roupa durante o dia” e 6,2% responderam ‘“quase todo o tempo”; 100%
relataram para o item “a calcinha fica ensopada quando esta molhada de xixi” que ocorre
“nunca ou quase”’; 62,5% responderam “nunca ou quase nunca’” para “ndo faz coco todos os
dias”, 6,2% disseram “menos que a metade do tempo”, e 6,2% “quase todo o tempo”’; 62,5%
disseram “nunca ou quase nunca” para “fazer forga para fazer coc6”, e 6,2% “quase todo o
tempo”’; em relagdo ao item “ir ao banheiro fazer xixi uma ou duas vezes por dia”, 100% das
meninas disseram que ocorre “nunca ou quase nunca’; 75% negaram “nunca ou quase nunca”
para “segura o xixi cruzando as pernas, agachando ou dang¢ando”, 6,2% para “menos que a
metade do tempo”, e 6,2% “quase todo o tempo”; 87,5% responderam ao item “quando
precisa fazer xixi, tem que ir rdpido ao banheiro e ndo consegue esperar’ que iSsO ocorreu

“nunca ou quase nunca”, 6,2% disseram que “menos que a metade do tempo” e 6,2% “quase




26

todo o tempo™; 87,5% disseram que precisa “fazer forca pra fazer xixi” com a resposta “nunca
ou quase nunca”, 12,5% disseram que ocorre “metade do tempo”’; 100% responderam para o
item “sente dor quando faz xixi” que ocorre “nunca ou quase nunca”. A respeito dos possiveis
eventos ocorridos nos ultimos 30 dias, 43,8% afirmaram ter ocorrido a0 menos uma situacao
estressante, e 56,2% negaram qualquer evento no periodo.

Tabela 6 — Distribuicéo das criancas e adolescentes com Ol, segundo os escores do DVSS para o sexo
feminino. Brasilia (DF), 2015.

Nunca ou Menos que a Metade Quase todo o
Perguntas DVSS Quase Nunca metade do do tempo tempo
tempo

N % N % N % N %
Seu filho tem molhado de xixi a 15 93,8 0 - 0 - 1 6,2
roupa durante o dia
Quando seu filho se molha de 16 100 0 - 0 - 0 -
Xixi, a cueca ou calcinha fica
ensopada
Com que frequéncia seu filhondo 10 62,5 1 6,2 4 25 1 6,2
faz coco todos os dias
Seu filho tem que fazer forgca 10 62,5 2 12,5 3 188 1 6,2
para fazer coco
Com que frequéncia seu filho s6 16 100% O - 0 - 0 -
vai ao banheiro fazer xixi uma ou
duas vezes por dia
Seu filho segura o xixi cruzando 12 75 1 6,2 2 125 1 6,2
as pernas, agachando ou
dancando
Quando seu filho precisa fazer 14 87,5 1 6,2 0 - 1 6,2
xixi, tem que ir rapido ao
banheiro néo consegue esperar
Seu filho tem que fazer forca pra 14 87,5 0 - 2 125 0 -
fazer xixi
Seu filho disse que sente dor 16 100 0 - 0 - 0 -
guando faz xixi

SIM NAO

Seu filho passou por alguma N % N %
situacdo estressante nos ultimos
dias 7 43,8 9 56,2

Sobre o escore final do DVSS obtido pelos meninos e meninas, 81,2% das meninas
obtiveram escore final até 6 pontos e 18,8%, escore final > 6. Para 0s meninos, foi observado
que 80% receberam escore até 9 pontos e 20%, escore > 9. O total de criangas/adolescentes

com resposta positiva para sintomas urinarios, conforme o DVSS foi de 19,6%.

Ressalta-se que, conforme o ponto de corte do DVSS, para que as meninas tenham
resultados positivos para sintomas urinarios, as mesmas devem obter escore> 6 pontos. No

caso dos meninos, 0 ponto de corte é > 9 pontos.
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Gréfico 4 — Prevaléncia de sintomas urinérios, segundo escore total do DVSS. Brasilia (DF), 2015.

Escore pelo DVSS por sexo

81,2% 80%

20%

Meninas Meninos

B Até 6 pontos B > 6 pontos il Até 9 pontos B > 9 pontos

O DVSS foi escrito em inglés e ndo tinha sido validado para criancas brasileiras,

havendo necessidade de realizar uma adaptagéo cultural®

. Apos a validagdo, este instrumento
acabou sendo utilizado em diversas popula¢Ges de individuos em idade escolar. Ndo foram
encontrados registros da utilizacdo deste instrumento em criancas acometidas por Ol,
tornando este estudo um precursor para mensurar a prevaléncia de STUI nessa populagéo.
Ressalta-se que criancas/adolescentes com Ol ndo tém déficits neuroldgicos e/ou cognitivos,

portanto ndo houve dificuldade para a aplicacdo deste instrumento.

Em um estudo realizado com escolares no Distrito Federal em 2014, foi considerado
como resultado a estimativa de prevaléncia de STUI em 23% dos entrevistados, sob a
perspectiva dos responsaveis pela crianca, estando as meninas com percentual maior do que
0s meninos. No que diz respeito a cada sintoma avaliado no DVSS, destacaram-se a baixa
frequéncia de evacuacOes, a urgéncia miccional e as manobras de contencéo,
respectivamente®. O resultado da presente pesquisa foi similar ao da supracitada, apontando

aproximadamente 20% dos individuos com Ol com sinais positivos para sintomas urinarios.

Outro estudo também revelou a prevaléncia de sintomas urinarios e intestinais por
meio do DVSS. Os sintomas mais reportados frequentemente foram a constipacéo intestinal,
incontinéncia urinaria diurna e manobras de contencdo. Em menor prevaléncia, foram
encontrados o esforco para urinar e dor a micg¢do os quais sdo importantes para o diagnéstico

de doencas urolégicas®™ . No presente estudo, a maior prevaléncia foi no quesito “dificuldade
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para evacuar’ tanto para oS meninos quanto para as meninas, com 53,4% e 37,5%,

respectivamente.
Critérios Diagnosticos de Roma 111

Os critérios de Roma 11l para diagnostico de constipacdo intestinal consideraram que,
pelo menos duas respostas “afirmativas”, dentre as seis questdes apresentadas, sdo indicativas
de sintomas intestinais. A andlise dos resultados foi feita por sexo e por cada item dos
critérios. Os resultados foram: 6,2% das meninas e 13,3% dos meninos afirmaram ter “duas
ou menos evacuagdes por semana’; 12,5% das meninas e 6,7% dos meninos confirmaram ao
menos “um episdédio de incontinéncia fecal por semana”; 18,8% das meninas e 6,7% dos
meninos afirmaram “historico de postura retentiva ou retengdo voluntaria das fezes”; 50% das
meninas ¢ 53,3% dos meninos confirmaram “histérico de dor ou evacuagao dificil”; 18,8%
das meninas e 13,3% afirmaram sentir “presenca de grande massa fecal no reto”; e 25% das
meninas e 26,7% dos meninos confirmaram ter “fezes de grande didmetro que chegam a
obstruir o vaso sanitario”.

Tabela 7 — Distribuicao das criangas e adolescentes com Ol, segundo os Critérios Roma Il por sexo.
Brasilia, 2015.

Meninas Meninos
Perguntas Roma 111 SIM NAO SIM NAO

N % N % N % N %
Duas ou menos evacuagdes por
semana 1 6,2 15 93,8 2 13,3 13 86,7
Pelo menos um episédio de
incontinéncia fecal por semana 2 12,5 14 87,5 1 6,7 14 93,3
Historico de postura retentiva
ou retengdo voluntaria
Historico de dor ou evacuacao
dificil
Presengca de grande massa 3 18,8 13 812 2 13,3 13 86,7
fecal no reto
Fezes de grande diametro que
podem obstruir o vaso 4 25 12 75 4 26,7 11 73,3
sanitario

18,8 13 812 1 6,7 14 93,3
50 8 50 8 53,3 7 46,7

oo w

O escore final obtido pelos participantes da pesquisa foi também apresentado,
conforme 0 sexo. De acordo com o numero de respostas “sim” dadas pelos entrevistados,
43,7% das meninas e 33,3% dos meninos possuem indicativos para sintomas intestinais. Em
relacdo ao numero total de criangas/adolescentes desta pesquisa, foi identificado que 38,7%

das criancas e adolescentes com Ol possuem duas ou mais respostas “sim” para os critérios



29

diagndsticos Roma Ill, 0 que sugere como potenciais pacientes para possiveis sintomas

intestinais.

Tabela 8 — Distribuicao das criancas e adolescentes com Ol, segundo escore final dos critérios diagnosticos
de Roma 111 e sexo. Brasilia, 2015.

NUMERO DE RESPOSTAS “SIM”
SEXO 0 1 2 ou Mais
N % N % N %
Meninas 6 37,5 3 18,8 7 437
Meninos 6 40 4 26,7 5 33,3
TOTAL 12 38,7 7 226 12 38,7

A constipacdo tem sido observada em criangas com e sem STUI, mas estd sempre
associada aos fatores de risco para os STUI. Representa um sintoma que pode ser sub-
diagnosticado, pois ap6s o controle dos esfincteres, os pais geralmente deixam de se informar
a respeito dos habitos evacuatorios das criancas. O tratamento da constipacdo desempenha um
papel importante no cuidado dos sintomas uroldgicos de muitas criangas com constipacdo

cronica e encoprese™.

O diagndstico de constipacdo intestinal geralmente prevalece no sexo feminino. Em
uma pesquisa baseada nos critérios diagnosticos de Roma Ill, a prevaléncia de constipacdo em
adolescentes entre 15 a 20 anos é de 14,7%. Comer frutas, praticar exercicios fisicos em duas
ou mais vezes por semana sdo alguns fatores de protecdo para a constipacao intestinal.
Também foi relatado que, em 45% dos entrevistados, ha postura retentiva de fezes. O motivo
o qual alegaram ndo respeitarem o reflexo gastro-colico fisiologico foi a falta de tempo, em

que acabam adiando a evacuagdo®>.

Em individuos constipados foi observada uma correlacdo significativa entre
constipacdo intestinal e ansiedade, com niveis intermediarios (leve e moderado) de ansiedade,
demonstrando a possivel relacdo entre sintomas intestinais e situacBes emocionais do
individuo. A insercdo desses individuos em atividades de relaxamento e esportivas, bem como
0 acompanhamento psicolégico pode trazer bons resultados e melhora no quadro da
constipacao intestinal®.

S&o varios os fatores que influenciam o surgimento da constipacao intestinal. Desta
forma, é necessario que haja mudangas comportamentais, que vao da adesdo a uma dieta

equilibrada e a hébitos de vida saudaveis, envolvendo mudangas comportamentais simples,
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como aumento do consumo de alimentos ricos em fibras, refeicdes regulares, pratica de
atividades fisicas, aumento da ingesta hidrica e respeito ao reflexo de evacuacgdo, evitando néo
somente a constipacdo intestinal, mas também o aparecimento de possiveis patologias

intestinais®.

As causas da constipacdo intestinal podem ser relacionadas a fatores motores,
consequentes a condigdes metabdlicas, miopatias e neuropatias, ou fatores mecéanicos devido
a sub-ocluséo intestinal. Fatores relacionados a imobilidade, alimentacdo inadequada, lesdes
neuroldgicas, sedentarismo, desequilibrio  hidroeletrolitico, fatores psicogénicos,
hipotireoidismo e efeito colateral de medicamentos, como antiacidos (com célcio e aluminio),
antiespasmadicos, diuréticos, analgésicos, anticonvulsivantes e antidepressivos estdo
presentes em individuos constipados. Casos de infeccdo urindria, enurese noturna e

incapacidade de contrair a bexiga também poderéo estar associados & constipacgdo intestinal®”.

Tabela 9 — Distribuicao das criancas e adolescentes com Ol e disfuncao intestinal e vesical, segundo escore
final do DVSS e dos critérios diagnésticos de Roma I11. Brasilia (DF), 2015.

DVSS Roma 11 BBD
SEXO N % N % N %
Meninos 3 9,7 5 16,1 3 9,7
3 3

6 6

9,7 7 22,6 9,7
19,4 12 38,7 194

Meninas

TOTAL

Apb6s fazer a associacdo entre os resultados positivos de sintomas urinarios e
constipagdo intestinal, foi encontrado que o total de criangas e adolescentes,
independentemente do sexo, com disfuncdo intestinal e vesical (BBD), segundo o0s

instrumentos utilizados, era de 19,4%.

CONCLUSAO

Os resultados apresentados permitiram obter uma estimativa da prevaléncia de
disfungéo intestinal e vesical em criangas/adolescentes com OIl, que s&o assistidas pelo

Hospital Universitario de Brasilia (DF).

O escore total referente a todos os entrevistados neste estudo, e segundo o ponto de
corte para cada sexo (> 6 para as meninas; > 9 para 0S meninos) e as respostas “menos que a

metade do tempo”, “metade do tempo” e “quase todo o tempo”, as quais indicam a presenca
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dos fatores questionados, foi encontrado que 19,4% da amostra apresentavam indicativos para

sintomas urinarios, conforme o instrumento DVSS.

De acordo com os escores obtidos por meio da aplicacdo do DVSS, para 0s meninos
foi verificado que 40% ndo evacuavam todos os dias e 53,4% apresentavam dificuldade para
evacuar. A resposta positiva para urgéncia urinaria foi identificada em 40% dos casos. Em
relacdo as meninas, 0s escores mais altos foram obtidos no quesito de frequéncia evacuatéria
durante a semana com 37,5% delas afirmando ter dificuldade para evacuar, 37,4% né&o

evacuavam todos os dias, e 24,9% faziam manobras de contencédo para evitar ir ao banheiro.

O resultado final incluindo as meninas e 0os meninos revelou que 38,7% da amostra
apontava para sinais positivos de constipacdo intestinal. Considerando 0s critérios
diagnosticos Roma |1, 50% dos meninos relataram dificuldade para evacuar, 18,8%
confirmaram sensacdo de esvaziamento incompleto e 25% apontaram fezes de grande
didmetro. No caso das meninas também foi apontada a dificuldade para evacuar com 53,3% e
26,7% relataram fezes de grande diametro.

Incluiu-se ainda a possibilidade de tracar o perfil sdciodemogréafico e clinico das
criancas e adolescentes que realizam a infusdo de pamidronato dissédico no Hospital
Universitario de Brasilia, identificando algumas caracteristicas referentes a doenca e outras

que possam afetar no surgimento dos sintomas urinarios e intestinais. Percebe-se que

Destaca-se quanto ao sexo, uma distribuicdo quase homogénea entre meninas e
meninos na populacdo entrevistada. Em relacdo a idade, quase metade dos entrevistados
(48,4%) apresentavam entre 11 e 18 anos incompletos. A renda familiar mensal com
predominancia foi a classe social D, de 1 a 3 salarios minimos, representando 61% da

amostra.

Os tipos de Ol mais encontrados nessa amostra incluem o tipo 1, tipo 11l e V. Outro
dado importante a ser destacado € o responsavel pela criangca/adolescente durante a
internacdo. Neste quesito, foi verificado que 68% dos individuos internados estavam
acompanhados pela figura materna. A maioria das familias era procedente de outros estados,
cuja predominancia apontava para o estado de Goias e regides ndo pertencentes ao entorno do

Distrito Federal.
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Esta pesquisa pode ser considerada como um ponto de partida para identificar a
ocorréncia de disfungdo intestinal e wvesical em criangas/adolescentes com Ol.
Adicionalmente, busca-se por meio desta pesquisa, impulsionar novos estudos para que seja
realizado o diagndstico precoce, bem como sejam propostas medidas de prevencdo ao
surgimento desses sintomas nessa populagdo. Aconselha-se ainda que seja feita uma
ampliacdo da amostra em trabalhos futuros para estimar mais fidedignamente a prevaléncia de
STUI e constipacdo intestinal nesses individuos. Desse modo, esta pesquisa pode ser
considerada um estudo piloto para a investigacdo de co-morbidades ainda desconhecidas,
como é o caso de ocorréncia de disfungdo intestinal e vesical em criangas e adolescentes com

Osteogénese Imperfeita, sendo este tema relevante na area da enfermagem pediatrica.
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APENDICES

Questionario Socio-Demogréfico e Clinico

1) Identificacdo
Prot. Num. Data / / Local
Entrevistado: Mae Pai Outros ____ Especificar

Nome da crianca:

Nasc: [/ |/ Peso: Estatura: Raca: Sexo: M F

Grau de osteogénese imperfeita: (ver descri¢do no prontudrio).

Quantidade de fraturas até o momento da entrevista:

(obter relato da familia e analisar o prontuario).

Crianca/Adolescente deambula: _ Sim __ N&o
Se ndo, usa algum dispositivo de mobilidade assistida? __ Sim __ Né&o
Se sim, qual? (descrever):

Posicdo na familia: Filho(a) - Numero de filhos

Mae: Idade Cor Escolaridade

Profisséo: Exerce:

Trabalha forado lar: Ndo _ Sim___ Tempo parcial Tempo integral
Religido Estado civil NUmero de casamentos___ .
Pai: ldade: Cor: Escolaridade:

Profisséo: Exerce:

Trabalha forado lar: Ndo __ Sim___ Tempo parcial Tempo integral
Religido Estado civil NUmero de casamentos___ .

Classe social, por rendimento familiar mensal (segundo o IBGE):
() A—Mais de 15 salarios minimos

() B—Deb5a 15 salarios minimos

() C - De 3ab5 salarios minimos

( ) D-De1a 3 salarios minimos

() E-Até1salario minimo

*Salario minimo atual: R$ 788,00 (Fonte: Correio Braziliense, 2015).

2) Antecedentes perinatais

Acompanhamento pré-natal Intercorréncias
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Termo Parto Nasceu bem Peso ao nascer

Comprimento: Aleit. materno: Ndo __ Sim __ Mamou no peito até meses.

3) Caracteristicas do treinamento esfincteriano conduzido
Com que idade comegou a tirar as fraldas?

____Antes 18 meses

___ Entre 18 e 30 meses

_____Mais de 30 meses

Quanto tempo durou o treinamento?

______Menos de 3 meses

___ Entre 3 e 6 meses

______Mais que 6 meses

Vocé teve alguma dificuldade no treinamento? Ndo _ Sim _ Se sim, qual:

O treinamento para as fezes e a urina foi feito ao mesmo tempo: Néo Sim

Qual o controle que a crianga conseguiu primeiro: das fezes ou urina?

Como vocé fez o treinamento para retirada das fraldas?

a. Retirava as fraldas durante o dia inteiro

b. Retirava as fraldas durante um periodo do dia

c. Retirava as fraldas somente quando a crianca pedia para evacuar

Retirava as fraldas num determinado horério e levava a crianga para evacuar ficando com ela
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Dysfunctional VVoiding Scoring System (DVSS) Questionnaire. Verséo: Portugués do

Brasil.

Preencha o questionario de acordo com o que aconteceu nos ultimos 30 dias com seu(a)

filho(a) e marque um (X) na resposta que melhor corresponder o que esta acontecendo agora.

Durante os Ultimos 30 Dias Nunca ou Quase| Menos Que A Metade do  [Quase Todo o
Nunca Metade do Tempo Tempo
Tempo
1. Seu(a) filho(a) tem molhado de 0 1 2 3
XiXi a roupa durante o dia?
2. Quando seu(a) filho(a) se molha 0 1 2 3
de xixi, a cueca ou calcinha fica
ensopada?
3. Com que frequéncia seu(a) 0 1 2 3
filho(a) ndo faz cocd todos os dias?
4. Seu(a) filho(a) tem que fazer 0 1 2 3
forca para fazer coc6?
5. Com que frequéncia seu(a) 0 1 2 3
filho(a) s6 vai ao banheiro fazer xixi
uma ou duas vezes por dia?
6. Seu(a) filho(a) segura o Xxixi 0 1 2 3
cruzando as pernas, agachando ou
dangando?
7. Quando seu(a) filho(a) precisal 0 1 2 3
fazer xixi tem que ir rapido ao
banheiro? (ndo consegue esperar)
8. Seu(a) filho(a) tem que fazer 0 1 2 3
forca para fazer xixi?
9. Seu(a) filho(a) disse que sente dor| 0 1 2 3
quando faz xixi?
10. Seu(a) filho(a) passou por
alguma situacao estressante como as|
dos exemplos abaixo nos dltimos 30,
dias? Marque ao lado sim ou ndo.
» Bebé novo em casa
» Mudanga de casa
» Mudanga de escola x .
» Problemas escolares No (0) Sim (3)
» Abuso (sexual/fisico)
*Problemas em casal
(divorcio/morte)
» Eventos especiais (aniversario)
» Acidente / ferimento
» Outros
TOTAL.:

questionnaire for Brazilian children. Int. Braz J Urol. 2010; 36 (4): 458-63.

Ponto de corte: > 6 pontos para meninas e > 9 pontos para meninos
Fonte: CALADO, A.A. et al. Cross-cultural adaptation of the dysfunctional voiding score symptom (DVSS)
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Critérios Roma I11 para Constipacdo Intestinal.

Para o diagnostico da constipacéo intestinal, a crianca devera apresentar dois ou mais

dos seguintes sinais/sintomas:

Critério ROME 111 para criancas SIM NAO

1- Duas ou menos evacuagdes por semana (A

crianga faz cocd 2 ou menos vezes por semana).

2- Pelo menos um episddio de incontinéncia fecal
por semana (A crianca apresenta fezes em sua

calcinha/cueca pelo menos 1 vez por semana).

3- Histérico de postura retentiva ou retencao
voluntaria (A crianga cruza as pernas ou aperta o

bumbum para evitar ir ao banheiro).

4- Histdrico de dor ou evacuacao dificil (A crianca
sente dor ou precisa fazer esforgo para evacuar).

5- Presenca de grande massa fecal no reto (A
crianga sente ou reclama que ela sente fezes

armazenadas em seu bumbum).

6- Fezes de grande diametro que podem obstruir
0 vaso sanitario (As fezes da crianca sdo largas e

podem entupir 0 vaso sanitario).

Escore final:




