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RESUMO

Introducgao

A constipacao intestinal é definida como a incapacidade ou dificuldade de
eliminar fezes de maneira eficaz e regular e pode evoluir com incontinéncia fecal, ou
seja, eliminacado de flatos e/ou fezes de maneira ndo controlavel. Sabe-se que a
incontinéncia fecal pode causar dificuldades no desenvolvimento social do individuo
e, em especial das criancas e adolescentes. Em vista disso, despertou-se o
interesse pela analise do impacto do programa de manejo de colon sobre a

qualidade de vida desses pacientes.

Objetivo
Avaliar o impacto do manejo de colon na qualidade de vida de portadores de

constipacdo com perda fecal.

Metodologia

Foram selecionados 10 pacientes com incontinéncia de 4 a 18 anos de idade
que participaram do programa de manejo de colon para tratamento da incontinéncia
fecal no HC-Unicamp e Hospital Estadual Sumaré a partir de 2014. Eles foram
submetidos a aplicacdo de Questionario para avaliar a qualidade de vida relativa a
continéncia fecal em criangas e adolescentes (QQVCFCA) antes e depois da
aplicagao do programa. O mesmo questionario foi aplicado a um grupo controle,
constituido por 10 criangas nao portadoras de incontinéncia fecal para realizacéo de

analise comparativa entre os grupos.

Resultados

Houve melhora significativamente estatistica na qualidade de vida em todos
os participantes do programa de manejo de colo (p<0,05; Cl > 95%) O indice de
qualidade de vida pos-programa atingiu niveis semelhantes aos observados entre as

criangas do grupo controle.

Palavras-chave
Manejo de cdélon. Constipacao intestinal. Incontinéncia fecal. Qualidade de

vida.



ABSTRACT

Introduction

Intestinal constipation is defined as the inability or difficulty to eliminate feces
effectively and regularly and can evolve with fecal incontinence, that is, the
elimination of flatus and/or feces in an uncontrollable way. It is known that fecal
incontinence can cause difficulties in the social development of the individual and, in
particular, of children and adolescents. In view of this, interest in analyzing the impact
of the colon management program on the quality of life of these patients was
aroused.

Objective

To evaluate the impact of colon management on the quality of life of patients
with constipation with fecal loss.

Methodology

We selected 10 patients with incontinence from 4 to 18 years of age who
participated in the colon management program for the treatment of fecal incontinence
at HC-Unicamp and Hospital Estadual Sumaré from 2014 onwards. They underwent
the application of a Questionnaire to assess the quality of life. of life related to fecal
continence in children and adolescents (QQVCFCA) before and after the application
of the program. The same questionnaire was applied to a control group, made up of
10 children without fecal incontinence, in order to carry out a comparative analysis
between the groups.

Results

There was a statistically significant improvement in quality of life in all
participants in the cervical management program (p<0.05; ClI > 95%) The post-
program quality of life index reached levels similar to those observed among children
in the control group.

Key words

Colon management. Constipation. Fecal incontinence. Quality of life.
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1. INTRODUGAO

As fezes se formam a partir da digestdo dos alimentos ingeridos em um
longo e complexo processo ao longo de todo o trato gastrointestinal — desde a
boca até o anus. O final do processo da formacéao das fezes acontece no célon,
cuja principal funcédo é a absorgao de agua e eletrélitos, permitindo entao que
as fezes se tornem sélidas e sejam armazenadas na sua porgao distal, o reto,
até serem evacuadas. O mecanismo de evacuagao ocorre através de estimulos
do sistema nervoso central, gerando uma interagao entre processos voluntarios
e involuntarios incluindo a contragdo da musculatura lisa do cdélon, a contragao
e relaxamento do complexo esfincteriano anal e do musculo puborretal.
Quando o conteudo fecal atinge o reto por propulsdo, causa distensdo de sua
parede, desencadeando um reflexo inibitério anorretal. Este, permite que o bolo
fecal entre em contato com o canal anal, que possui diversas terminagdes
nervosas para a identificagdo de conteudo solido, liquido e gasoso, além de
desencadear a contragao do esfincter anal externo e subsequente relaxamento
do esfincter interno, diminuindo a pressdo no reto para acomodacao do
conteudo fecal, até que o individuo esteja em ambiente adequado para
evacuagao, garantindo dessa maneira a continéncia fecal (DUARTE et al.,
2011). O controle de armazenamento e evacuagao depende da integridade
deste complexo sistema, e caso haja algum comprometimento neste
mecanismo, & estabelecido um quadro denominado incontinéncia fecal. Esta,
definida como a perda do controle voluntario da eliminacdo de fezes (liquidas
ou solidas) em individuos maiores de 4 anos (BONGERS; TABBERS;
BENNINGA, 2007).

A incontinéncia fecal frequentemente ocasiona um obstaculo nas esferas
ocupacional, social, afetiva, esportiva e sexual do individuo, levando a
transtornos psiquiatricos e até mesmo perda da independéncia (BELSEY et al.,
2010). Logo, esta intimamente relacionada com o conceito de qualidade de
vida, definida pela Organizacdo Mundial da Saude como “a percepg¢ao do
individuo de sua posi¢cao na vida no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e

preocupacdes” (KLUG et al., 1995). A qualidade de vida tornou-se, na ultima
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década, um importante medidor de resultados na medicina e tem sido
fundamental para seguimento destes pacientes.

A perda acidental de fezes pode ter etiologia e apresentagdes clinicas
diversas, sendo classificada como pseudoincontinéncia, quando ha a
manifestacao clinica associada a constipacao intestinal cronica, e os escapes
sao secundarios ao esvaziamento incompleto da ampola retal durante as
evacuacdes (BISCHOFF; PENA, 2009). Em contrapartida, a incontinéncia fecal
verdadeira esta associada a malformagdes vertebrais e/ou do sistema nervoso
central (mielomeningocele ou agenesia de sacro), que comprometem o
funcionamento das estruturas relacionadas aos mecanismos de continéncia,
impedindo a retengdo de material fecal no reto e comprometendo a
sensibilidade do desejo evacuatério. A incontinéncia fecal verdadeira pode
ocorrer, também, como resultado de complicagbes pds manipulagao cirurgica
da regido anorretal, tanto por lesbes neuromusculares como pela perda da
tunica mucosa anorretal e consequente perda de sensibilidade (BISCHOFF;
PENA, 2009).

Conforme descrito por Bischoff e colaboradores, aproximadamente 4%
das criangcas com 4 anos de vida apresentam incontinéncia fecal. Esse
percentual se eleva a 25% em criangas com malformagdes anorretais, mesmo
quando corrigidas adequadamente. Além disso, podem apresentar graus
variados, de acordo com o tipo de malformagcdo ou da técnica cirurgica
empregada (BISCHOFF et al., 2009).

Na pratica clinica, observamos através dos relatos das criangas e seus
reponsaveis que, o impacto da incontinéncia fecal na qualidade de vida é
devastador para a maioria das criangas. De fato, a crianga que apresenta
escapes fecais € muitas vezes privada do convivio social, e também punida
dentro do ambito familiar. A participacdo em atividades escolares, de lazer e
esportivas se torna restritiva, exigindo disponibilidade de trocas de roupas e
cuidadores para realizar higiene quando os acidentes acontecem. Muitas
familias optam por manter o uso de fraldas diante da indisponibilidade de
sanitarios quando estdo em atividades fora do domicilio. Quando os escapes
acontecem em ambientes publicos, a crianga passa a sofrer agressdes verbais,
fisicas e psicologicas que a humilham e intimidam, ocasionando traumas

profundos incluindo ansiedade, depresséao, disturbios comportamentais, baixo
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rendimento e até abandono escolar. Estudo realizado por Equit et al., observou
que criangas com constipagao intestinal e escapes fecais apresentam uma
alteragao no processamento das emocgdes principalmente nas regides parietais
e corticais centrais (EQUIT et al., 2019).

A avaliagdo da qualidade de vida destes pacientes é realizada através
de aplicacéo de questionarios disponiveis na literatura. Em 2005 Trajanovska e
Catto-Smith publicaram um estudo cujo principal objetivo foi avaliar
criticamente o desenvolvimento e aplicabilidade dos questionarios disponiveis,
com énfase em criangas. Dentre os questionarios avaliados, os autores
concluem que nenhum é completamente adequado para uso em criangas.
Diante deste contexto, o Fecal Incontinence Quality of Life Scale destacou-se
globalmente como um provavel padrao-ouro (TRAJANOVSKA; CATTO-SMITH,
2005). Este questionario foi traduzido para o portugués e validado por Yusuf e
colaboradores em 2004 para aplicacdo em adultos (YUSUF et al., 2004).

A revisao sistematica conduzida por Belsey e colaboradores em 2010,
conclui que, os estudos utilizando questionarios objetivos sdo consistentes em
demonstrar o impacto na qualidade de vida de criangas e adultos com
constipacao e escape fecal e sdo ainda mais significativos quando comparam
os resultados com o de adultos saudaveis nos dominios da saude geral,
funcionamento social e saude mental. Em criangas, os autores observaram que
o impacto da constipacao é maior quando comparado a doenca do refluxo
gastro-esofagico e da doenca inflamatéria intestinal. Quando a avaligao é feita
por pais e cuidadores, o impacto na qualidade de vida € maior do que quando a
avaliagao é feita diretamente com as criangas. Essa diferenca é atribuida ao
fato de que quem lida de maneira mais complexa com os efeitos da mudanca
de comportamento, problemas na educacdo, baixa frequéncia escolar,
assiduidade nas consultas e manutencdo do tratamento sdo os pais e
cuidadores, enquanto as criangas apresentam muitas vezes algum grau de
negacdo de qualquer problema atribuido a constipagcdo e escapes fecais.
(BELSEY et al., 2010)



15

2. REVISAO DE LITERATURA

O algoritmo do tratamento da incontinéncia fecal € amplo e complexo.
Sua grande variabilidade inclui varias formas de abordagem — modificacbes
dietéticas, treinamento de toalete, uso de Ilaxativos, biofeedback,

eletroestimulagdo, acompanhamento psicoldgico, entre outros.

2.1 Medidas nao farmacolégicas

As modificacbes dietéticas sao a primeira etapa no tratamento da
constipacdo. A partir da introdugcao de alimentos ricos em fibras alimentares,
tanto as insoluveis quanto as soluveis, favorecem a formacéao de um bolo fecal
mais macio, de maior volume e peso, diminuindo o tempo de transito intestinal
evitando a impactagao fecal. Entretanto, muitas familias tém dificuldade em
manter uma dieta especifica para criancas em idade escolar, pois estas
acabam tendo contato com alimentos mais saborosos, pobre em fibras e de
menor valor nutricional quando convivem com outras criangas, especialmente
em ocasides festivas. A restricdo alimentar pode gerar frustracdo nas criangas
e dificultar a adesao ao tratamento proposto (TABBERS et al., 2014).

O consenso das Sociedade Européia e Norte Americana para
gastroenterologia, hepatologia e nutricdo pediatrica - ESPHGHAN e
NASPGHAN - publicado em 2014 orienta, tratamentos ndo farmacolégicos de
criangas com constipacao intestinal incluindo uso de fibras, aumento de oferta
hidrica, exercicios fisicos, pré biéticos, pro bidticos, terapia comportamental,
tratamento multidisciplinar e medicina alternativa (TABBERS et al., 2014).
Foram selecionados 9 estudos publicados entre 1986 e 2008 totalizando
avaliagéo de 640 criangas, mas destes estudos apenas 5 (56%) apresentavam
critérios de boa qualidade metodolégica. Nao foram encontradas evidéncias de
que aumento da ingesta hidrica, uso de pré ou pro-bidticos e terapias
comportamentais sejam medidas eficazes no tratamento. Também né&o foi
encontrado nenhum ensaio clinico randomizado e controlado avaliando o uso
de exercicios fisicos, tratamento com equipe multidisciplinar ou medicina
alternativa. Ha evidéncias fracas de que a ingestdo de fibra tem algum efeito
benéfico quando comparada ao uso de placebos no tratamento da constipacao.

Este dado é importante quando se sabe que essas abordagens podem gerar
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custos significativos aos pacientes, estimados em aproximadamente US$
200/ano.

Brazelli e Griffiths em revisdo da Cochrane Incontinence Group Specialized
Trials Register (pesquisado em 1° de fevereiro de 2006), verificaram
evidéncias, embora fracas, de que os efeitos das intervengdes
comportamentais e/ou cognitivas, como por exemplo o treinamento de toalete,
e sistema de recompensa, quando associadas ao uso de laxativos, produzem
taxas de sucesso mais elevadas no controle dos escapes fecais associados a
constipacdo quando comparadas com o uso isolado de laxativos (BRAZZELLI;
GRIFFITHS, 2007).

O acompanhamento psicolégico parece ter um importante papel como
terapia complementar, em especial, quando a crianga possui traumas
relacionados a experiéncias negativas associadas as evacuag¢des como dor,
vergonha ou agressdao surgidas apds um episdédio de escape. Nessas
situacdes faz-se imperativa a desconstrugcdo da associagdo de sentimentos
negativos as evacuagbes para que possa encarar o tratamento com
tranquilidade e segurancga.

Um ensaio controlado randomizado, com 134 criancas (entre 4 e 18
anos) com diagndstico de constipacao intestinal, ndo encontrou diferencas
significativas nos indices de perda fecal comparando a terapia comportamental
acompanhada por um psicologo com o tratamento convencional com
gastroenterologista pediatrico que incluia educacéao, treinamento de toalete e
uso de laxativos (51,5% versus 62,3%). No entanto, este estudo mostrou que
uma taxa maior de 30% das criangas avaliadas apresentavam problemas
comportamentais associados. Adicionalmente, apés 6 meses de instituicao
terapéutica houve uma redugao significativa desses problemas, sendo mais
acentuada no grupo de terapia com psicélogo, quando comparado ao grupo de
terapia convencional. Portanto, os autores concluem que a terapia com
psicologos deve ser considerada quando a crianga com constipagao também
apresenta alteracdes comportamentais (VAN DIJK et al., 2008).

Em 2019, um estudo randomizado e controlado, publicado por Van
Summeren et al.,, envolvendo 245 criangas de 4 anos aos 17 anos com
constipacado funcional avaliou o efeito da fisioterapia no tratamento desta

condigcdo. Os pacientes foram designados em 2 grupos: um grupo foi
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submetido a sessodes de fisioterapia do assoalho pélvico focadas na resolugéo
da dissenergia evacuatoria, causada pela incoordenagdo da musculatura
abdominal e pélvica, associada ao tratamento convencional e o grupo controle
foi constituido por criangcas submetidas apenas ao tratamento convencional. Ao
final de um periodo de acompanhamento de 8 meses, concluiram nao haver
beneficios significativos na associagdo da fisioterapia ao tratamento
convencional da constipagao funcional (VAN SUMMEREN et al., 2020).

2.2 Laxativos

A prescricdo de laxativos para o tratamento da constipacdo é o processo
mais executado pelos profissionais. Entretanto, se a prescricao de laxativos &
feita antes da desimpactacao fecal ter ocorrido de maneira satisfatéria, podera
ocorrer piora dos escapes involuntarios e, em casos extremos,
desenvolvimento de abdome agudo obstrutivo, condicdo caracterizada pela
existéncia de uma barreira, anatdmica ou metabdlica, que bloqueia o transito
intestinal, sendo dessa forma associado a taxas elevadas de morbidade
(SALLUM, 2008).

O consenso das Sociedade Européia e Norte Americana para
gastroenterologia, hepatologia e nutricdo pediatrica - ESPHGHAN e
NASPGHAN realizado em 2014 conclui que a desimpactagao fecal utilizando
polietilenoglicol ou enemas é igualmente eficaz. A vantagem do polietilenoglicol
€ a administracdo por via oral, embora aumente os escapes, causando
incontinéncia fecal, quando comparado a desimpactacdo por enemas. O
mesmo estudo conclui que o polietilenoglicol também €& a medicagdo que
possui maior eficacia na terapia de manutencdo, quando comparada a
lactulose, leite de magnésia e 6leo mineral em criangcas. (TABBERS et al.,
2014)

Em criancas com antecedente de malformagao anorretal, Santos-Jasso
et al., observaram que o uso de laxativos osmaticos (polietilenoglicol e
lactulose) é util para o esvaziamento do célon, entretanto deixam as fezes mais
liquidas, favorecendo os escapes fecais e comprometendo a qualidade de vida
destes pacientes. Posteriormente, outro ensaio clinico randomizado controlado

cruzado, comparou a eficacia e segurangca no uso de senna com o uso de



18

polietilenoglicol em pacientes com malformagcdo anorretal reparadas
cirurgicamente e que evoluiram com constipacao (VILANOVA-SANCHEZ et al.,
2018). Estes autores concluiram que a terapia de manutengdo com senna deve
ser o tratamento de escolha para estes pacientes, pois ndao modifica a
consisténcia das fezes, diminuindo o risco de escapes fecais (SANTOS-JASSO
et al., 2017).

2.3 Biofeedback

O biofeedback € uma técnica baseada no processo de aprendizagem
comportamental e no condicionamento operante; podendo ser por feedback
visual, auditivo ou verbal de instrumentos que medem a atividade muscular.
Este processo pode ser utilizado concomitante com a realizagdo de exercicios
para auxilio no fortalecimento da musculatura do assoalho pélvico. Nas
disfungdes anorretais, os exercicios podem ser realizados com um balédo
inserido através do anus e conectado a um equipamento eletrénico, que medira
a forga da contragdo dessa musculatura, permitindo ao paciente a visualizagao
da contragdo muscular, além de servir como orientagdo para a realizagéo de
contragcbes adequadas. Entretanto, além do limitado numero de ensaios
clinicos, o uso é dificultado em criangcas menores de 5 anos de idade e pouco
colaborativas (NARAYANAN; BHARUCHA, 2019).

No estudo retrospectivo observacional, Jarzebicka et al. concluiram que,
quando utilizado em pacientes maiores de 7 anos com diagndstico
manomeétrico de dissenergia do assoalho pélvico e fungdes anormais dos
esfincteres anais, esta metodologia € segura, podendo ser associada em
criancas com baixa resposta as modificagdes dietéticas e uso de laxativos
(JARZEBICKA et al., 2016).

Caruso et al. analisaram o prognéstico do treinamento com biofeedback
em criangas com malformacdo anorretal e incontinéncia fecal verdadeira,
secundaria a disfungao esfincteriana diagnosticada apds estudo manomeétrico
associado a ressonancia magnética e concluiu que em pacientes selecionados,
o treinamento com biofeedback apresenta melhora na qualidade de vida
(CARUSO et al., 2015).
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Em um estudo randomizado, Kajbafzadeh et al, mostraram que a
associacao terapéutica de biofeedback animado com exercicios do assoalho
pélvico foi eficiente para tratar criangas com sindrome das eliminacoes,
melhorando significativamente tanto os padrbées urinarios como de defecacao
dessas criangas, apresentando resultados superiores aos observados em
criangas tratadas de forma convencional (KAJBAFZADEH et al., 2011).

Dessa forma, as evidéncias encontradas na literatura, suportam uma
alta eficacia do biofeedback como possivel alternativa terapéutica no
tratamento da constipagdo em criangcas selecionadas. No entanto, esta
abordagem requer confirmagdo diagndstica complementar com estudos
manométricos e de imagem, disponiveis apenas em centros de maior
complexidade, além da sua aplicagcdo ser limitada a pacientes maiores e

colaborativos.

2.4 Eletroestimulagao

A eletroestimulacdo transcutanea tem se apresentado como uma
alternativa nao farmacolégica ao tratamento da constipagdo, embora os
mecanismos de agao nao sejam bem estabelecidos. Alguns autores, conforme
descrito a seguir, baseados nas experiéncias em adultos, tém apresentado
esta como alternativa ao tratamento da constipagdo refrataria as medidas

tradicionais como modificagcdes dietéticas, comportamentais e uso de laxativos.

Em 2015, LeCompte et al., avaliaram a eletroestimulagao transcutanea
do nervo tibial posterior, em 8 criangas com malformacdes congénitas do
sistema digestivo e neurolégico, e que apresentavam escapes fecais e
urinarios e reportaram que esta parece ser uma terapia eficaz. Entretanto, o
estudo tem limitagdes relacionadas ao numero de participantes e ao fato de
nao terem sido aplicados questionarios validados para avaliagdo da qualidade
de vida, considerando apenas os relatos dos participantes (LECOMPTE et al.,
2015).

Outros autores, como Lu et al., relatam que a estimulacdo sacral pode
ser uma alternativa complementar para criangas com constipagao intestinal

refrataria, embora seus resultados em longo prazo nao sejam completamente
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elucidados. Esta modalidade terapéutica exige implante cirurgico de eletrodos
na topografia da terceira vértebra sacral, através da técnica de Seldinger, sob
anestesia geral. Tal procedimento pode apresentar complicagbes como
infeccao, dor, desconforto no local de implante e migracdo dos eletrodos.
Embora o estudo apresente limitagdes quanto ao numero e a heterogeneidade
de pacientes avaliados, demonstrou uma taxa de complicagbes que
necessitaram de intervengao cirdrgica adicional de 25%, além dos altos custos
financeiros. Desta forma, os autores concluiram tratar-se de alternativa
promissora no tratamento da constipagdo de pacientes dependentes de
laxativos e enemas, observando melhora na qualidade de vida dos mesmos
(LU et al., 2017).

Contudo, uma revisao sistematica da literatura por Dewberry et al., verificou
que a técnica é limitada no tratamento de pacientes pediatricos (< 19 anos) e
conclui que nao ha evidéncia suficiente a favor ou contra o uso deste tipo de
terapéutica em casos de criangas com malformacao anorretal. Além disso, a
taxa de 25% de complicagcbes relacionadas a eletroestimulagéo invasiva é

considerada elevada, limitando a aplicacao pratica (DEWBERRY et al., 2019).

Tan e colaboradores demonstraram que eletroestimulagao sacral periférica,
tibial posterior e transcutanea utilizada como efeito placebo em pacientes
adultos com constipagao intestinal e incontinéncia fecal, sem medidas
terapéuticas, apresentam melhorias clinicas e melhoria da pontuagdo de
questionarios de avaliagdo da qualidade de vida. Os autores reforcam a
importantancia da realizagcdo de estudos controlados com placebo para melhor
interpretacdo dos dados (TAN et al., 2020).

2.5 Enemas anterégrados

Desde a publicacdo de Malone em 1990, descrevendo um procedimento
cirurgico de confecgdo de apendicostomia continente que permite
administragcao de clister por via anterograda, por cateterizagdo intermitente
através da parede abdominal, chamada de MACE - enema anterégrado
continente de Malone, esta opcgdo terapéutica tem sido utilizada como
alternativa para o tratamento da constipagao intestinal crénica refrataria e

incontinéncia fecal mundialmente (MALONE, 1990).
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Em 1995, Curry, Osborne e Malone realizaram uma pesquisa com o0s
cirurgides membros da Associacdo Britdnica de Pediatria Cirurgides (BAPS)
sobre a indicagao e realizagdo da apendicostomia na pratica clinica pediatrica
como opcao de tratamento para criangas com constipagao e incontinéncia fecal
para, desta maneira, determinar as taxas de sucesso e complicagdes. Foi
reportada a realizacdo de 300 MACE, com média de seguimento pos-
operatério de 2,4 anos incluindo pacientes com diversos diagndsticos, dentre
eles espinha bifida, malformacdes anorretais, doenca de Hirschsprung e
constipacgéao intestinal cronica. A taxa de sucesso foi de 79% e essa inclui os
pacientes que permaneceram completamente limpos ou com escape fecal
pequeno na noite em que fez o clister e os considerados parcialmente limpos
com escape eventual pelo estoma ou pelo reto com necessidade de protecao
da roupa intima, porém percebida pelo paciente. Foi considerada falha no
tratamento quando n&o havia melhora da constipacédo, os escapes regulares
persistiram ou quando ndo havia sido relatada nenhuma melhoria. A taxa de
complicagdes descritas no estudo foi de 30% sendo a estenose a principal
delas. Concluiram que o MACE é um procedimento factivel, porém a
determinagao de critérios de indicacao e a aperfeigopamento da técnica seriam
necessarios para a melhoria dos resultados (CURRY; OSBORNE; MALONE,
1999).

Com o intuito de diminuir as taxas de complicagao, a técnica cirurgica para
a confeccdo do MACE foi modificada por Levitt, Soffer e Pefia em 1997. Os
autores optaram por implementar variagbes técnicas e analisaram a
experiéncia com essa modificacdo em 20 pacientes. Ao contrario do
procedimento original em que a base do apéndice cecal € dividida e
reimplantada no ceco apos a inversdo, os autores optaram por realizar uma
plicatura do ceco em torno do apéndice, criando desta maneira uma valvula
unidirecional e mantendo o apéndice em sua posi¢ao original. Adicionalmente a
esta modificacdo, decidiram também mobilizar o ceco e exteriorizar o apéndice
na cicatriz umbilical. Nos casos dos pacientes que possuiam indicacdo de
confecgdo do MACE, porém ja haviam sido submetidos a apendicectomias,
optou-se pela confecgdo de um neoapéndice utilizando a parede do ceco. Com

essas modificacbes técnicas, e restringindo a indicacdo a pacientes que ja
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manejavam satisfatoriamente o intestino com enemas, alterando apenas a via
de administracao do clister de maneira mais facil e eficiente, descrevem uma
taxa de sucesso de 95% — considerada como pacientes completamente limpos
24 horas por dia. Como complicagdes, foram encontradas a estenose em 10%
dos pacientes e 15% apresentaram escapes pela ostomia. Em 20% dos
pacientes foi necessaria reabordagem cirdrgica para tratamento das
complicacdes. Eles ressaltam ainda que o MACE ndo é um método que
permite a cura para a incontinéncia fecal, apenas uma alternativa de melhorar
a qualidade de vida dos pacientes dependentes de enemas (LEVITT; SOFFER,;
PENA, 1997).

Em 2008, Sinha, Grewal e Ward publicaram um estudo retrospectivo com
analise dos pacientes submetidos a procedimento para realizagdo de enemas
anterogrados (ACE) entre janeiro de 2002 e maio de 2007 no Hospital Real de
Londres, associada a uma revisdo sistematica no mesmo periodo com 24
artigos totalizando a avaliagéo de 676 pacientes. Estes autores concluiram que
desde a publicacdo de Malone et al. em 1990 houve uma melhora significativa
nos resultados pdés-operatérios, atribuidas aos avangos técnicos, equipe de
enfermagem melhor treinada e melhores materiais para cateterizagdo dos
estomas (SINHA; GREWAL; WARD, 2008).

Em 2011 Chatoorgoon et al. revisaram e descrevem a experiéncia de 15
anos utilizando a neoapendicostomia, em pacientes que nao possuiam o
apéndice cecal, ou 0 apéndice havia sido utilizado em procedimento uroldgico.
A neoapedicostomia foi confeccionada no célon ascendente na maioria dos
pacientes, entretanto também foram realizadas nos célons transverso,
descendente e sigmdide. A taxa de complica¢des foi de 20%, dos quais 11%
evoluiram com estenose e 9% apresentaram escapes fecais no estoma e todos
necessitaram de abordagem cirurgica corretiva. Dessa maneira, concluem que
a neoapendicecostomia € uma alternativa viavel para pacientes que
necessitam de manejos com enemas e nao possuem disponibilidade do
apéndice cecal para a confeccdo de MACE (CHATOORGOON et al., 2011).

Hoekstra et al. publicou uma analise retrospectiva, descrevendo experiéncia
de um unico centro terciario, avaliando as taxas de sucesso, complicagdes e

qualidade de vida em criangas com constipagado crbnica e incontinéncia fecal
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refratarias ao tratamento com medidas conservadoras que foram submetidas a
MACE, neoapendicostomias e cecostomias/sigmoidostomias com botdes com
seguimento médio de 4 anos. Os participantes foram avaliados através da
aplicagdo de questionarios nao validados desenvolvidos pela propria
instituicdo. A maioria das complicagdes se desenvolveu em criangas em que foi
realizada apendicostomia a Malone, sendo a estenose observada em 39% dos
pacientes e destes, 17% necessitaram de reabordagem cirurgica. A taxa de
reinternagao para tratamento de condigdes relacionadas ao estoma foi de 61%.
A taxa de sucesso foi de 86% considerados os mesmos critérios citados por
Malone et al. em 1990. Dessa maneira concluem que o manejo com enemas
anterogrados é viavel para pacientes refratarios ao tratamento conservador, a
despeito das elevadas taxas de complicagdes que incluem infec¢ao de inciséo
cirurgica, escapes fecais e estenose do estoma, pois 73% dos pacientes
avaliados se declaram satisfeitos e recomendariam o procedimento a que
foram submetidos a outros pacientes que sofrem com condigdes clinicas
semelhantes (HOEKSTRA et al., 2011).

Também em 2011 Rangel et al. publicaram a experiéncia de 18 anos no
tratamento de criancas com antecedentes de malformagdes anorretais
utilizando enemas anterogrados continentes (ACE), através de estudo
retrospectivo. Os dados foram coletados entre 1992 e 2010 em 2 hospitais
infantis e todos os procedimentos foram realizados por apenas 2 cirurgides.
Todos os pacientes selecionados para o estudo ja faziam parte do programa de
manejo de célon bem estruturado das instituicdes em que eram atendidos. O
procedimento cirurgico era oferecido como possibilidade apenas a pacientes
que desejavam um método mais confortavel para a administragdo dos enemas
e cujas familias estavam motivadas e que ja haviam obtido sucesso no
programa com enemas administrados pelo reto. Foram avaliados um total de
163 pacientes e os principais diagnésticos foram persisténcia de cloaca em
meninas (61%) e malformacao anorretal com fistula reto-uretral em meninos
(39%). Como resultados encontraram que 96% dos pacientes se mantinham
completamente limpos entre a realizacdo dos enemas durante um periodo
meédio de acompanhamento de 16 meses e atribuem essa taxa elevada de

sucesso ao programa pré operatério de manejo de colon, que consiste em
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longo periodo de tratamento empirico através de tentativa e erro, realizando
modificagdes nas prescricdes dos enemas que impacta na melhoria da
qualidade de vida dos pacientes, tornando-o essencial a todo paciente
submetido a procedimentos para ACE. As complicagdes foram descritas em
25,2% dos pacientes permanecendo a estenose do estoma como a mais
frequente (17,8%), que foi minimizada a 10% dos pacientes apds adaptagao
técnica realizando a anastomose muco-cutdnea em V-V iniciada na ultima
década do estudo, associada a cateterizacdo mais frequente dos estomas
(RANGEL et al., 2011).

Outros autores descrevem experiéncias satisfatérias com o uso de enemas
anterégrados continentes, durante longos periodos de acompanhamento
verificando taxas de sucesso e complicacbes semelhantes as descritas em
outras analises, como Peeraully et al., que verificou, apds analise retrospectiva
de pacientes que estavam em acompanhamento por mais de 5 anos, que apos
utilizagdo prolongada dos enemas, alguns pacientes evoluiram com
evacuagdes espontaneas, deixando de ser necessaria a utilizagédo de enemas
(PEERAULLY et al., 2014). Observaram também que as taxas de sucesso
estdo relacionadas a confeccdo de MACEs em pacientes maiores de 5 anos e
que sejam comprometidos e colaborativos com o tratamento proposto. Chong
et al., analisando pacientes em seguimento pés MACE por mais de 5 anos
descrevem uma taxa de sucesso de 74% e observam em 12% a presenga de
movimentos evacuatérios espontédneos, com continéncia social e sem
necessidade do uso de enemas e que 14% dos pacientes nao obtiveram
sucesso com o tratamento, deixando de lado o uso de enemas anterogrados
como parte de seu tratamento (CHONG et al., 2016).

Em 2013 Vanderbrink et al. descreveram a experiéncia do servico com
pacientes submetidos a confecgcdo de MACE por diversas técnicas definidas
como apendicocecostomia in situ, ileocecostomia e flap cecal que necessitaram
de reintervengao cirurgica para tratamento das complicagbes, comparando os
resultados entre as técnicas utilizadas. A amostra de pacientes era composta
majoritariamente por pacientes com mielomeningocele (> 90%) com média de
9 anos de idade. De um total de 282 pacientes 49 necessitaram de 68

intervengdes cirurgicas para tratamento das complicagdes que incluiam
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estenose ao nivel da pele (68%); dificuldade de cateterizacdo abaixo do nivel
da pele (18%), incontinéncia do estoma (10%), prolapso do estoma (3%) e
volvo do ceco (1%). O tempo médio desde a confecgdo do estoma e o
tratamento cirurgico de suas complicacdes foi de 19 meses (VANDERBRINK et
al., 2013).

Também em 2013, Har, Rescorla e Croffie publicaram estudo em que
avaliaram a qualidade de vida de criangas com constipacao intestinal funcional,
sem antecedentes de alteragdes neuroldgicas e/ou malformacao anorretal, sem
sucesso ao tratamento conservador, apos a realizagao de procedimento para
ACE. O PedsQLTM Generic Core Scales — que € composto por 23 questbes
relacionadas a questdes fisicas, sociais, emocionais e aproveitamento escolar
— foi aplicado aos pais e responsaveis das criangas, através de ligagoes
telefoénicas, antes da realizacdo do procedimento e repetido 6 e 12 meses apos
a realizacdo do procedimento. Um total de 15 pacientes foi analisado num
periodo de 20 meses, sendo a idade média de 9,8 anos. Os autores
observaram, a despeito do numero reduzido de participantes, que houve uma
melhora significativa da qualidade de vida: a média de pontuacdo dos
questionarios passou de 64,1 no pré-operatério para 90,2 apos 6 meses e se
manteve com média de 92 apds 12 meses de realizacdo do MACE (HAR;
RESCORLA; CROFFIE, 2013).

A cecostomia percutdnea utilizando botbes foi descrita em 1996 por
Shamdling, Chait e Richards como alternativa para pacientes com indicacao de
enemas anterogrados, mas que nao possuiam disponibilidade do apéndice
como conduto (SHANDLING; CHAIT; RICHARDS, 1996). As técnicas descritas
para insercao sao por laparoscopia, percutanea ou por colonoscopia conforme
descrito por Rivera et al.; Wong, Kravarusic e Wong; Khan et al., e Kawamura
et al. (RIVERA et al., 2001), (WONG; KRAVARUSIC; WONG, 2008), (KHAN et
al., 2015) e (KAWAMURA et al., 2015). Em 2012 Mugie et al.,publicaram uma
analise retrospectiva de 99 pacientes do Nationwide Childrens Hospital apds a
realizacdo de cecostomia com um tempo médio de acompanhamento de 46
meses. A principal indicagado da cecostomia foi para manejo de pacientes com
constipacao intestinal e incontinéncia fecal em alguns casos associadas, apos

insucesso na terapéutica com medidas conservadoras que incluem laxativos e
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enemas retrogrados, dentre outros. A analise descreve taxa de sucesso de
71% considerada quando ocorria remissao completa dos sintomas; em 20% da
amostra houve melhora significativa dos sintomas, mas escapes fecais
eventuais persistiram. Houve falha no tratamento de 7% dos pacientes com
posterior retirada da cecostomia e 2% nao apresentaram melhora com o uso do
enema anterégrado. Os melhores resultados foram observados em criangas
maiores de 10 anos. Complicagbes foram observadas em 59 pacientes, a
maioria delas associadas com presenga de tecido de granulagdo na ostomia e
infecgdo da pele, inclusive por fungos. E em 12% dos casos que evoluiram com
complicagbes houve necessidade de tratamento cirdrgico que incluiram
peritonite pds-procedimento, fistula ou abscesso, prolapso, estenose da
cecostomia e obstrucao intestinal. Nao houve nesse estudo, avaliagdo formal
da qualidade de vida destes pacientes (MUGIE et al., 2012).

Gomez-Suarez et al., publicaram em 2016 um estudo retrospectivo com
objetivo de correlacionar os resultados de manometrias colénicas e anorretais
com os resultados clinicos apos realizagdo da cecostomia no tratamento de
pacientes com constipacao intestinal e incontinéncia fecal. Para realizagao de
manometria colbnica, apds desimpactacao fecal, os cateteres eram
posicionados através de colonoscopias, realizadas sob anestesia geral e com
controle radioldgico. Apds a recuperagao anestésica, eram oferecidas refei¢cdes
caldricas e laxativos. Durante periodo de 24 horas eram feitos registros da
motilidade do célon em especial a identificacdo de uma contragao propagativa
de alta amplitude em diversos segmentos do célon. A manometria anorretal foi
realizada apdés a realizacdo de enemas e foram medidas as pressdes de
repouso, de contragao, resposta ao esforgo, sensibilidade anorretal e verificada
a presencga do reflexo inibitoério anorretal, além de um teste de expulsdo do
baldo ao final do exame. Os autores nao identificaram associagao entre as
alteragdes apresentadas nas manometrias e o desfecho do tratamento com
ACE administrados por cecocostomias e sugerem associagcao deste método
com outros como questionarios clinicos, exames de imagem e de transito para
avaliar o progndstico ao se propor a realizagdo de uma cecostomia. Sintomas
clinicos pré-operatorios, incluindo obesidade e dor abdominal podem ter algum
papel na previsao de resultados apés ACE (GOMEZ-SUAREZ et al., 2016).
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Halleran et al., através de um estudo retrospectivo, compararam os
resultados de 204 pacientes submetidos a apendicostomia e cecostomia para
realizacdo de enema anterdgrado. Os pacientes encaminhados para realizagao
de apendicostomias eram acompanhados no programa de manejo de colon e
os procedimentos realizados pela equipe cirurgica. Os pacientes submetidos a
cecostomias eram acompanhados pela equipe de gastroenterologia e o
procedimento realizado pela equipe da radiologia intervencionista. As
complicagcdes mais frequentes, assim como as descritas na literatura como
estenose, infeccdo de pele e incontinéncia da ostomia, foram menos
frequentes no grupo submetido a apendicostomia. O grupo observou na
amostra avaliada, que apesar da cecostomia ser mais pratica em realizagao a
confecgdo, por nao exigir anestesia geral, sendo na maioria das vezes
realizada pela via percutdnea com o paciente sob sedagdo, as taxas de
complicagdes precisam ser informadas e discutidas com pacientes e familiares
antes da indicagao do procedimento. Diante dos resultados, concluem que a
apendicostomia é preferivel a cecocostomia para criangas que ja fazem parte
de um programa bem estabelecido de manejo de célon e que tenham indicagao
de seguir com a realizagdo de enemas anterogrados como parte de seu
tratamento (HALLERAN et al., 2019).

Na meta-analise que comparou os resultados entre apendicostomia e
cecostomia, publicada em 2018 por Li et al., identificaram 166 criangas — 82
delas foram submetidas apendicostomia e 84 a cecostomia — em 3 estudos
restropectivos. Os resultados nao mostraram diferencas estatisticamente
significativas quando avaliada a continéncia fecal. Entretanto, os autores
observaram que o0 grupo de criangas submetidas a apendicostomias, a
necessidade de realizacdo de procedimento adicional para correcao de
complicagdes, sendo a estenose do estoma a principal, foi maior (30% versus
12%, p = 0,01, RR 2,63, IC 95% 1,23-5,61, 12 = 0%), bem como a infecgéo de
pele periostomia. Essa diferenca pode estar associada ao tempo de
seguimento ambulatorial ser maior, considerando que o uso da cecostomia
como alternativa para realizagcdo de enema anterogrados € posterior a
publicacdo de Malone et al. que descreve a técnica da apendicostomia com a

mesma finalidade. O grupo submetido a cecostomia apresentou um numero
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significativamente maior da presenca de granulomas. Nao foram observadas
diferengas estatisticamente significativas quando avaliados obstrucao, fratura
ou deslocamento do cateter entre os grupos. A qualidade de vida dos pacientes
nao foi avaliada por medidas validadas em nenhum dos estudos selecionados
(LI et al., 2018).

Em 2020, Mohamed et al. conduziram uma revisao sistematica comparando
a apendicostomia e a cecostomia, incluindo 40 estudos totalizando 2086
pacientes, que analisaram entre outros critérios, a qualidade de vida e
satisfacao dos pacientes. Os resultados foram bastante semelhantes quanto a
funcionalidade quando consideradas a continéncia fecal e na qualidade de vida
dos pacientes. As complicagdes sdo menores no grupo de criangas que foram
submetidas a cecostomia e 0 manejo com necessidade de nova intervengao
cirargica foi também menor neste grupo. A principal complicagao descrita em
ambos o0s grupos é a estenose e ha uma possivel associagdo com a
manutencdo do conduto permanentemente cateterizado na cecostomia, ao
contrario da apendicostomia em que é realizado cateterismo intermitente. Nos
estudos nao foi feita nenhuma comparacdo sobre questdes cosméticas e

problemas psicoldgicos entre as abordagens (MOHAMED et al., 2020).

Outra comparacdo de técnicas foi feita por Goddard et al., através de
estudo retrospectivo num total de 261 pacientes em um unico centro,
comparando os resultados clinicos das apendicostomia (n = 208) e
neoapendicostomia (n = 53) realizada com retalho do ceco, por um periodo de
seguimento ambulatorial médio de 2,3 anos. Nao foram identificadas diferencas
estatisticamente significativas entre idade dos pacientes no momento da
cirurgia, género, técnica operatoria, local de maturacdo do estoma na parede
abdominal e nem entre os tipos de complicagcdes dos grupos, permanecendo a
estenose como a mais frequente entre elas. Mas no grupo em que foi
confeccionada a neoapendicostomia foi observada uma taxa de complicagdes
1,8 vezes maior (45% vs 29%, RR = 1,79, IC 95%: 1,24-2,60, p b 0,01) quando
comparado as complicagbes no grupo de pacientes submetidos a
apendicostomias (GODDARD et al., 2019).

Trés décadas apds a descricdo da apendicostomia por Malone (MALONE,

1990), e nao obstante aplicabilidade e eficacia do método demonstrada em
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varias publicagcbes, varios autores seguem relatando o surgimento de
complicagdes relacionadas ao método, como as descritas por Pefia et al. que
avaliou 22 pacientes que fazem uso de enemas anterégrados por longo
periodo, (média de 13,7 anos) que passaram a se queixar de dor abdominal e
aumento de tempo necessario para evacuar apos a realizacdo do enema. Os
exames contrastados do colon identificaram uma dilatagao significativa do
colon direito seguida por um estreitamento desde o colon transverso até o
retossigmoide. Nao foi demonstrada relagao com o tipo de substancia utilizada
como enema e o0 aparecimento dos sintomas, bem como n&o foram
identificadas possiveis correlagdes com exames complementares como
manometria colbnica e colonoscopia com bidpsias para estudo histolégico que
foram realizados em 4 pacientes. Os autores descreveram este quadro como
“sindrome do cdélon esquerdo espastico”, e observaram que em todos os
estudos ha um numero significativo de pacientes que abandonaram o uso de
enemas anterogrados, e nao ha registro de que tenham sido realizados
exames radioldgicos para verificar a existéncia desta condicdo como motivacao

de n&o adesao ao tratamento (PENA et al., 2021).

Arruda et al., avaliaram comparativamente em longo prazo a evolugao
clinica de pacientes submetidos a apendicostomias para realizacdo de enemas
anterégrados com o manejo clinico com laxativos e enema retrogrados em
pacientes com constipacao cronica refrataria e incontinéncia fecal. De um total
de 28 pacientes avaliados, 17 foram submetidos a apendicostomia. Foram
observadas 42 complicagdes, das quais 22 necessitaram de reintervengao
cirurgica e em 3 pacientes o uso de enemas anterégrados foi abandonado.
Apesar da alta taxa de complicagdes associadas ao procedimento, os autores
descrevem uma alta taxa de adesao ao tratamento (88,2%) provavelmente
devido ao fato de o controle dos sintomas ser mais precoce e mais frequente
neste grupo de criancas (ARRUDA et al., 2020).

Alguns autores, incluido no grupo o Malone, descrevem ainda alternativas a
realizacdo de enemas anterdogrados, como a utilizagdo de irrigagao transanal
com Peristeen®. Os autores relatam que, independente da etiologia, essa
alternativa terapéutica produz mensuraveis melhorias na incontinéncia fecal e

na qualidade de vida, principalmente em pacientes jovens (menores de 6
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anos), de maneira segura, sem 0s riscos inerentes a procedimentos invasivos
COMO 0S necessarios para a realizagao de enemas anterogrados e que apenas
uma proporgao pequena dos pacientes (12%) foi pouco colaborativa no uso do
método. Concluem desta maneira, que o método € um tratamento alternativo
ao ACE, efetivo e que pode ser utilizado temporariamente ou mesmo como
tratamento por tempo prolongado para tratamento da incontinéncia fecal
(CORBETT et al., 2014).

2.6 Manejos

O tratamento primordial da constipacao intestinal e incontinéncia fecal é
realizado com a utilizagao de medidas clinicas como laxativos e realizagao de
enemas retrégrados, mas nem sempre € feito de forma criteriosa e baseada na

etiologia e na apresentacéo clinica dos sinais e sintomas.

Em 1998 Pena et al., baseados na larga experiéncia de tratamento de
malformacdes anorretais, passaram a avaliar e a reconhecer diferentes
mecanismos de desenvolvimento de incontinéncia fecal e a partir de entao
desenvolveram programas especificos de tratamento e publicaram analise
retrospectiva dos resultados obtidos sob essa diferente perspectiva de
tratamento. Foram analisados 348 pacientes, todos com antecedentes de
malformacgdes anorretais corrigidas em outros servigos que foram referenciados
para os autores para tratamento de incontinéncia fecal. Apds revisdao de
prontuarios e realizacdo de desimpactagao fecal os pacientes foram divididos
em 3 grupos: | — 147 que necessitavam abordagens cirurgicas para reparar
complicagbes das cirurgias prévias; Il — 172 pacientes com alteragdes de mau
prognostico para a continéncia como alteragdes de sacro, hipoplasia de
esfincteres, e malformacbes complexas, que foram separados em 2 outros
subgrupos: IIA — 44 pacientes com constipacdo secundaria a hipomotilidade,
cujo sigmoide e reto foram preservados nas cirurgias prévias e apresentavam
algum grau de dilatacdo no estudo contrastado; Il B — 128 pacientes que
apresentavam antecedente de ressecg¢ao do reto e sigmoide e hipermotilidade
do colon descendente e Ill — 29 pacientes com bom progndstico para
continéncia (sacros bem formados, bons esfincters, reto preservado na cirurgia
anterior e locado adequadamente na regido esfincteriana) que se

apresentavam clinicamente com constipacdo e dilatagdo importante do
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sigmoide — classificados com pseudoincontinentes, pois a incontinéncia é
secundaria a constipacao. A partir da classificacdo dos pacientes em grupos,
diferentes medidas terapéuticas foram instituidas com o objetivo de manter o
paciente sem escapes fecais por 3 dias consecutivos. A taxa de sucesso com
esta abordagem racionalizada foi de 97% nos pacientes do grupo IIA, 88% no
grupo IIB e 97% no grupo Ill o que surpreendeu os pais e cuidadores dos
pacientes que ja haviam utilizado esse tipo de abordagem, porém sem a
racionalizacdo, em outras instituicdes. Dessa maneira os autores concluem que
ao propor o manejo de célon a um paciente € imperativo identificar os sinais
clinicos e radiolégicos para adequada classificagao e instituicao de terapéutica

adequada e de maneira sistematizada (PENA et al., 1998).

Em estudo retrospectivo, incluindo criangas de 4 a 18 anos realizado em
um unico centro terciario, Elizete et al. verificaram que alguns pacientes
encaminhados ao centro especializado, ndo recebiam tratamento otimizado e
por isso foram classificados como refratarios. Entretanto, ao instituir tratamento
adequado com desimpactacao fecal adequada e posterior adequacao de
terapéutica laxativa, mais da metade dos pacientes do estudo apresentaram
resultados satisfatérios e um quinto da populagdo do estudo evoluiu com o
desmame da medicacgao laxativa. Dessa maneira, concluem que a maioria dos
pacientes classificados como refratarios nas unidades basicas de saude podem
obter sucesso ao serem tratados com medidas adequadas a etiologia da
constipacao (DE CAMPOS et al., 2022).

Em geral, criangas com incontinéncia fecal sdo submetidas a diversos
tipos de exames diagnosticos e tratamentos, o que pode gerar ansiedade,
alteragdes de comportamento e dificuldade de adesao ao tratamento proposto.
A maioria dos tratamentos para incontinéncia fecal descritos na literatura sao
voltados para adultos — cuja etiologia € completamente diferente das criangas
(BISCHOFF; PENA, 2009). Ao longo de experiéncia clinica por mais de 40
anos no tratamento de afeccbes colorretais em criancas, Bischoff e Pefia
desenvolveram um programa de manejo de colon que tem por objetivo manter
0 paciente sem escapes fecais na roupa intima utilizando enemas e laxativos.
O programa ¢é realizado por equipe multidisciplinar treinada, em centro de

referéncia onde os pacientes sao classificados de acordo com a apresentacao
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clinica e alteracbes de oOrgaos e sistemas associados. A partir de entdo, €
desenvolvida uma terapéutica individualizada baseada na prescricao de
enemas e controle radiolégico até que os pacientes se mantenham sem
escapes fecais entre as evacuagdes, que devem ocorrer em até 24hs. Apos
esse periodo inicial que dura, em média, 1 semana, os pacientes retornam ao
domicilio e seguem em acompanhamento ambulatorial.

Russell et al., através de estudo retrospectivo também demonstrou que um
programa de manejo de célon bem estruturado também é efetivo no tratamento
de criangas com constipagao intestinal cronica e incontinéncia fecal funcional
ou idiopatica, sem antecedentes de alteragbes anatdmica ou funcionais como
malformacao anorretal ou doencga de Hirschsprung (RUSSELL et al., 2015). Os
autores analisaram retrospectivamente em 1 ano 44 criangas participantes do
programa de manejo de colon estruturado e adaptado ao publicado por
Bischoff et al. Esses pacientes foram encaminhados ao servigo de cirurgia
pediatrica apos insucesso no tratamento com pediatras e gastroenterologistas.
O objetivo do programa de manejo € proporcionar movimentos evacuatérios
diarios capazes de esvaziar o colon e dessa maneira manter o paciente sem
escapes fecais entre as evacuacgbes. Os autores observaram reducao
significativa de 82% de internagbes hospitalares para manejo da constipagéo,
além de acreditarem na melhoria da qualidade de vida, embora nao tenha sido
avaliada nesta publicacédo (BISCHOFF et al., 2009).

Em 2016 Colares et al. publicaram uma avaliacao da qualidade de vida de
criangas com incontinéncia fecal submetida ao programa de manejo de colon
multidisciplinar que inclui a participagao de enfermeira especializada, psicélogo
e nutricionista, além da equipe de cirurgia pediatrica (COLARES et al., 2016)
Conforme proposto por Pefia et al. e Bischoff et al. (PENA et al., 1998)
(BISCHOFF et al., 2009) os pacientes foram divididos em 2 grupos de acordo
com as alteracdes anatdmicas e funcionais do enema contrastado realizado
antes do inicio de tratamento para guiar a conduta terapéutica. Antes do inicio
e 3 meses apos a instituicdo do tratamento foi aplicada a escala de Wexner e o
questionario de Qualidade de Vida Genérico em Pediatria Inventory - PedsQL

4.0 (Mapi Research Trust, Lyon, Franca) e foi observada melhoria
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estatisticamente significativa na continéncia fecal e consequentemente

qualidade de vida dos pacientes analisados.

Outras experiéncias com este programa de manejo de coélon tém sido
publicadas como Costigan et al. que através de uma analise retrospectiva de
um periodo de 5 anos avaliou os resultados de manejo com proposta de
tratamento individualizada para cada paciente e encontrou uma taxa de
sucesso de 93,7%, sem identificagdo de nenhuma complicagdo ou efeito
adverso associado. Os pacientes que possuiam indicagcdo de enema
retrégrados para controle intestinal, puderam experimentar uma variedade de
dispositivos disponiveis no mercado, escolhendo aquele que melhor atendia as
necessidades de acordo com a faixa etaria. Outro fator de sucesso
considerado pelos autores foi a educagao dos pacientes e familiares sobre a
fisiopatologia e esclarecimentos sobre a proposta de tratamento, além de
acompanhamento proximo da evolugdo do caso com monitorizagdo continua
por uma enfermeira especialista em problemas colorretais. E concluem que,
para um programa de colon com bons resultados € necessario tempo e esforgo
além de flexibilidade para adaptagdo, comprometimento e motivacdo de

parentes e cuidadores das criancas (COSTIGAN et al., 2019).

No ambulatério de cirurgia pediatrica do Hospital das Clinicas da
Universidade Estadual de Campinas (HC-UNICAMP) o programa de colon de
Pefa e sua equipe (2009) foi adaptado e implantado em 2014, consistindo em
tratamento em duas etapas, em que se faz a principio a desimpactacao fecal
com enemas. Posteriormente, se estabelece uma fase de manutencao,
utilizando laxativos. As doses das medicagbes sao estabelecidas
individualmente, de acordo com a resposta de cada paciente. O objetivo do
tratamento € encontrar uma dose de laxativo que permita evacuagao de
quantidade suficiente de fezes que mantenha o paciente sem escapes fecais
por 24hs, mantendo assim uma continéncia social sem comprometimento da

qualidade de vida.
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3. OBJETIVO
Avaliar o impacto de um programa de manejo de cdlon na qualidade de
vida de portadores de constipacdo com escape fecal definidos como

pseudoincontinentes.
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4. MATERIAL E METODO

4.1. Local do estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de gastrocirurgia pediatrica do
Hospital das Clinicas da Universidade Estadual de Campinas e no ambulatério
de cirurgia pediatrica do Hospital Estadual Sumaré no periodo de 09 de
outubro de 2018 a 17 de agosto de 2022.

4.2. Casuistica

O tamanho amostral foi calculado utilizando-se um software de dominio
publico ( G*Power - https://www.psychologie.hhu.de/arbeitsgruppen/allgemeine-
psychologie-und-arbeitspsychologie/gpower.html), utilizando-se um alpha de
0,05, Beta de 0,20 e uma diferenca esperada de 25% no escore final (effect
size = 1,5). Com estes parametros o programa calculou uma amostra minima
de 6 individuos. Em virtude de ter sido incluido um terceiro grupo (grupo
controle de criangas sem queixas relacionadas a evacuagao) esse numero foi

aumentado para 10 participantes (com avaliagao pré e pos) e 10 controles.

4.3. Selecao do sujeito

Como fator de incluséo, foram selecionados participantes com escapes
fecais secundarios a constipacao crénica — pseudoincontinentes - com padrao
de transito intestinal lento, com retencao fecal e aumento do didmetro do coélon,
verificado através de alteracbes apresentadas no enema opaco realizado na
admissao, de ambos os sexos, admitidos no programa de manejo de colon a
partir de junho de 2016 e que responderam o questionario de qualidade de vida
antes e apos a aplicacdo do programa de manejo. A amostra de pacientes foi
restrita a essas caracteristicas especificas pois representam para a equipe, a
maior dificuldade no manejo dos escapes fecais. Os pacientes também foram

submetidos a verificacao do indice sacral através de realizagao de RX de pelve
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e nao foram verificadas alteragbes na ultrassonografia de rins e vias urinarias,
para excluir os pacientes portadores de incontinéncia fecal verdadeira.
Pacientes que perderam seguimento ambulatorial ou que nao aceitaram

participar, foram excluidos deste estudo.

O grupo controle foi selecionado em amostra de pacientes de ambos os
sexos, na mesma faixa etaria dos sujeitos do estudo, acompanhados no
ambulatério de cirurgia pediatrica, sem queixas relacionadas a evacuacgao, que
haviam sido submetidos a abordagens cirurgicas como herniorrafias,

orquidopexias e apendicectomias.

4.4. Intervencao terapéutica realizada

O manejo de cdélon usado no nosso servico € um programa de
tratamento da incontinéncia fecal desenvolvido por Bischoff et al. (2009) e
adaptado para aplicacdo no Sistema Unico de Salde. Consiste em 2 fases: a
primeira de desimpactagao fecal — procedimento que visa a remogao de fezes
acumuladas nos colons através de lavagens intestinais; e em seguida segue-se
tratamento da constipacdo com laxativos de modo a evitar a recidiva da
retencao fecal e os consequentes escapes acidentais. A desimpactagao fecal
€ realizada em domicilio, por familiar treinado pela equipe do programa através
de lavagens intestinais com solucao glicerinada e fosfoenema e tem duracao
média de 7 dias. O objetivo dessas lavagens é a remogao do fecaloma
impactado no reto, através das irrigacdes para provocar o seu amolecimento e
permitir que o paciente consiga elimina-lo sem necessidade de prensa
abdominal e evitando as fissuras anais. O resultado é verificado através de
radiografias simples de abdome. Quando se atinge o objetivo de esvaziamento

do conteudo fecal dos célons, inicia-se a fase de manejo com laxativos.

A dose de laxativos é determinada individualmente de acordo com a
necessidade de cada organismo. Inicia-se com a administragdo de uma dose
adequada a idade e peso do paciente conforme sugerido por Gordon et al. e,
de acordo com a resposta de cada individuo, a dose € ajustada diariamente até

que se verifique ao menos uma evacuacao diaria e que a radiografia abdominal
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simples nao revele residuos fecais significativos (GORDON et al., 2016). O
laxativo de primeira escolha € a Senna alexandrina, um medicamento
fitoterapico com propriedades laxativas obtida a partir da Sene (Cassia senna
L.), uma planta da familia Fabaceae nativa da Asia tropical. Chas de suas

folhas ou extratos sdo bastantes usados com finalidades laxativas.

Nos pacientes que ndao conseguiram manter o uso regular de Senna, em
funcao dos seus efeitos colaterais, dificuldade de ingestdo e/ou custo elevado a
terapia laxativa de manutencao foi realizada com outras medicagdes como o

picossulfato de sodio.

Nenhuma terapia ndo medicamentosa foi associada.

4.5 Instrumentos: questionarios utilizados

As alteragdes na qualidade de vida foram verificadas através da
aplicacdo do Questionario para avaliar a qualidade de vida relativa a
continéncia fecal em criangas e adolescentes (QQVCFCA) (MATHIAS et al.,
2016).

O questionario (Anexo 1) contém 24 questdes e abrange: estilo de vida
(sete itens), comportamento (sete itens), depressdo (sete itens) e
constrangimento (trés itens). Duas questdes em especifico estdo relacionadas
com a opiniao e satisfacdo do paciente com a propria saude e com o
funcionamento do intestino. Cada questao tem uma nota de 1 a 4, sendo 1 a
pior situagdo. A nota final é obtida através da soma da pontuagao obtida em
cada dominio e varia de 24 a 96. O questionario foi aplicado por enfermeira do
ambulatério de pediatria em dois momentos: o primeiro antes do inicio do
programa e o segundo apds alcangado o objetivo do tratamento — quando o
paciente estava apresentando evacuagdes diarias, sem escapes fecais. O
intervalo entre as aplicagdes variou entre 1 més e 1 ano em fungao da adesao
ao tratamento, consequente a idade, colaboracéo e nivel sdcio-cultural de cada

paciente e seus familiares.

Os dados foram expressos como mediana (Mq) e intervalo de confianga

de 95% (IC 95%). A analise estatistica foi realizada com o auxilio de um
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software estatistico (GraphPad Prism v9, utilizando o teste de Kruskal-Wallis,
para comparacgdes entre os trés grupos (pré, pds e controle) e o teste de

Wilcoxon para comparagdes pareadas entre preé e pos programa.

4.6 Coleta de dados

Os dados foram coletados pela enfermeira coordenadora ambulatério de
pediatria e espacialidades pediaricas do Hospital de Clinicas da Universidade

de Campinas.

Primeiramente foi explicado o objetivo da pesquisa ao responsavel e ao
paciente. Os responsaveis legais dos pacientes foram amplamente
esclarecidos e registraram a concordancia em participar da pesquisa através
da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo 2) e as
criancas também o fizeram através da assinatura do termo de assentimento
adequado a idade, apds certificada a compreensdo sobre o estudo e os

procedimentos que seriam realizados (Anexos 3 e 4).

Os questionarios foram aplicados em 2 momentos: apés a admissao do
paciente ao programa e quando o objetivo do tratamento - definido como pelo
menos uma evacuacao diaria, sem escapes fecais entre as evacuagdes e com

controle radiologico adequado - era alcangado.

4.7 Consideragoes éticas

O estudo foi previamente aprovado pelo comité de ética da instituicao através
da plataforma Brasil (numero do CAAE: 90821918.3.00005404).
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5. RESULTADOS

O grupo de estudo foi constituido por 10 pacientes portadores de
constipacdo com perda fecal, com idades entre 4 e 16 anos, 3 do sexo
masculino e 7 do sexo feminino, selecionados dentre o grupo de 40 pacientes
admitidos no programa de manejo de colon, implementado no ano de 2014, do
Hospital das Clinicas da Unicamp (HC-Unicamp) e do Hospital Estadual de
Sumaré (HES).

Foram avaliados 10 pacientes, entre 4 e 16 anos de idade, 60% do sexo
masculino e 40% do sexo feminino. As doengas de base que causaram a
constipacdo com consequente escape fecal foram: megacdolon congénito,
malformacao anorretal com fistula retovesical e reto-perineal, constipacao
cronica funcional e megarreto funcional. 60% dos pacientes necessitaram de
abordagens cirurgicas — que variaram entre 1 e 10 procedimentos cirurgicos
realizados em diversos servicos de saude da regidao (Tabela 1). Todos os
pacientes foram admitidos através do Sistema Unico de Saude. Em sua maioria
familiares de baixo nivel socioeconémico e grau de escolaridade limitado a

educacgao basica, sem nivel superior.

Paciente Género Idade Diagndstico
1 Masculino 11 anos Megacdlon congénito
2 Masculino 16 anos Constipacao funcional
3 Feminino 14 anos Constipacao funcional
4 Masculino 9 anos Malformacao anorretal
5 Feminino 9 anos Constipacao funcional
6 Masculino 12 anos Constipacao funcional
7 Masculino 5 anos Malformacao anorretal
8 Feminino 8 anos Constipacao funcional
9 Masculino 4 anos Malformacao anorretal
10 Feminino 8 anos Malformacao anorretal

Dez criangas com idades entre 6 e 13 anos, 70% do sexo masculino e
30% do sexo feminino, que nao apresentavam queixas relativas a evacuagao

foram incluidas como grupo controle.
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A Fig. 1 mostra a evolugao pré- e pés-manejo dos scores individuais de
qualidade de vida dos pacientes incluidos no estudo. Os dados mostram que

houve melhora significativa dos scores em todos os pacientes.

Figura 1- Evolugdo do score pré e pés programa de manejo (**p < 0,05).

Para evidenciar a eficacia do programa de manejo de codlon, foram
comparados os valores de score pos-manejo com aqueles observados nas
criancas do grupo controle (Fig. 2). Observando-se o grafico € possivel
verificar que, apds a conclusdao da segunda etapa do programa, os scores de
qualidade de vida dos participantes atingiram valores estatisticamente
semelhantes aos dos individuos do grupo controle que n&o apresentavam

constipagao.

Figura 2 Score de programa pré, p6s manejo e do grupo controle (**p<0,05).
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6. DISCUSSAO

O programa de manejo de célon foi adaptado do programa inicial
desenvolvido por Pefia et al., e Bischoff et al. (PENA et al., 1998) e (BISCHOFF
et al., 2009), e consiste em 2 fases principais: desimpactagao fecal e manejo

com laxativos.

A fase de desimpactagao fecal apresenta as maiores dificuldades no
programa. No nosso servigco ndo dispomos de uma casa de apoio onde os
pacientes e seus familiares possam permanecer hospedados, recebendo
visitas diarias da equipe de enfermagem e realizando radiografias diariamente
para ajuste nas solugdes utilizadas, como é realizado no programa descrito por
Bischoff et al. (BISCHOFF et al., 2009). Além disso, no sentido de nao utilizar
vagas hospitalares preciosas, optou-se por treinar exaustivamente os
responsaveis pelos pacientes e fornecer os materiais necessarios para que os
mesmos realizem o processo em domicilio. Em alguns casos foram feitas
tentativas de realizacdo das lavagens intestinais em Unidades Basicas de
Saude, proximas ao domicilio, mas por falta de treinamento e acolhimento das
equipes dessas unidades, a experiéncia foi dolorosa e traumatizante para

alguns pacientes.

Em pré-adolescentes e adolescentes a dificuldade relacionada a
resisténcia a manipulagao das partes intimas por familiares apresenta muitas
vezes um desafio. Muitos tém vergonha e receio, o que pode prolongar a
duracgao do processo. Faz-se necessario o comprometimento dos responsaveis
pelo paciente e a compreensdo de que o0 uso de laxativos, sem a
desimpactacao fecal pode causar sinais e sintomas de obstrugdo intestinal ou
piorar os escapes fecais. Para facilitar a compreensao e consequente adesao
ao programa, foi desenvolvido material audiovisual com animagao explicando
todo 0 processo e objetivo o] tratamento sugerido

(https://www.youtube.com/watch?v=-pt9TN4hyXIl).

A escolha do laxativo e o ajuste de sua dose até o objetivo ser atingido
também exigem paciéncia e resiliéncia dos pacientes e seus familiares pois

cada organismo responde de uma maneira e as opgodes terapéuticas sao
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restritas no nosso pais, especialmente para criangas que ainda nao
conseguem deglutir comprimidos. Utilizamos preferencialmente a senna
alexandrina apds a publicagdo dos trabalhos de Santos-Jasso e Vilanova-
Sanchez demonstrando a eficacia e seguranga do uso dessa medicagao no
tratamento da constipagao e prevengao dos escapes fecais (SANTOS-JASSO
et al., 2017; VILANOVA-SANCHEZ et al., 2018). A Senna alexandrina tem
apresentacao em forma de geléia de ameixa ou capsulas, o que dificulta o
fracionamento das doses. Em outros paises esta disponivel a apresentacédo em
forma de barras de chocolate — que torna o fracionamento mais facil e o sabor
mais palatavel para os pacientes de todas as faixas etarias. O custo da
medicacado laxativa também é outro fator determinante de dificuldade de
adesao dos pacientes ao tratamento. Mesmo a opg¢dao em farmacias de
manipulacdo demonstrou custo elevado para a populagdo do estudo, que é

exclusivamente atendida no Sistema Unico de Saude.

Infelizmente ainda nao foi constituida equipe multidisciplinar com
enfermeira com experiéncia em afeccbes colorretais, fisioterapeuta,
nutricionista, assistentes sociais e psicologos, o que agrega melhores
resultados ao programa de manejo conforme descrito por Colares et al.,
Costigan et al. e Russell et al. (COLARES et al., 2016) (COSTIGAN et al.,
2019) (RUSSELL et al., 2015), mas a auséncia destes também néo
impossibilita o oferecimento de um programa de manejo de célon para melhora
da constipagao, incontinéncia fecal e consequente impacto positivo na

qualidade de vida de criangas e adolescentes.

Apesar das dificuldades, o programa surgiu com o objetivo de oferecer
um tratamento que melhorasse a qualidade de vida de criangas portadoras de
incontinéncia fecal, especialmente secundaria a constipagdo cronica,
associada a malformagdes congénitas, sendo as principais as malformagdes
anorretais e a doenga de Hirschsprung. Apos a publicagdo do programa por
Bischoff et al., (BISCHOFF et al., 2009) foi realizada visita ao Servico de
Cirurgia Colorretal do Hospital Infantil de Cincinnati em 2013 e durante 30 dias
houve acompanhamento diario com a Dra. Andrea Bischoff, o Dr. Alberto Pena
e toda a equipe multidisciplinar, verificamos e procuramos aprender como o

programa € aplicado na pratica.
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A partir de entdo, em 2014, com as devidas adaptagdes necessarias
pelas condi¢gbes do Sistema Unico de Saude, foi iniciado o programa de
Manejo de Cdélon no ambulatério de cirurgia pediatrica do Hospital de Clinicas
da UNICAMP. Para as criangas acompanhadas com quadro de incontinéncia
fecal, foi apresentada e sugerida a opgao terapéutica do manejo e apos algum
tempo observamos a melhora na qualidade de vida das criangas e a satisfacao
demonstrada pelos pacientes e seus familiares especialmente relacionada ao
desfralde e a possibilidade de convivio social e praticas esportivas, sem

limitacdes.

Em 2019 decidimos avaliar quantitativamente - utilizando um
questionario validado e especifico para criangas com incontinéncia fecal - a
melhora da qualidade de vida através da aplicagdo do Questionario para
avaliar a qualidade de vida relativa a continéncia fecal em criangas e
adolescentes (QQVCFCA) (MATHIAS et al., 2016) pudemos verificar o
impacto positivo do programa de manejo de célon na qualidade de vida desses
pacientes, e os resultados sdo comparaveis com as respostas de criangas que
nao sofrem com constipagdo intestinal crénica e incontinéncia fecal.
Compreendemos, conforme relatado em publicagdo de Trajanovska et al., que
a utilizacdo de questionarios para avaliagdo da qualidade de vida,
especialmente em criangcas possui suas limitagdes e vieses, entretanto,
consideramos que a melhoria da qualidade de vida do paciente deve ser o
principal objetivo a ser alcangado pela pratica clinica. Entendemos que, apesar
de pequeno, o numero de pacientes da amostra atendeu ao calculo amostral e
manteve a selecdo do grupo de pacientes com caracteristicas clinicas
especificas e que representavam o maior desafio terapéutico para a nossa

equipe.
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7. CONCLUSAO

Dessa maneira concluimos que o programa de manejo de célon bem
estruturado, com propostas terapéuticas individualizadas e baseadas na
histéria clinica, na fisiopatologia da constipacao/escapes fecais e nas
alteragbes anatdbmicas observadas no enema contrastado, realizado quando a
crianca € admitida no programa, nos permite classificar bem os pacientes e
estabelecer terapéutica adequada, minimizando os custos e riscos associados
garantindo que consigam cumprir suas fungdes sociais, atividades fisicas de

esporte e lazer, impactando positivamente na qualidade de vida.
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ANEXOS

1. QUESJ'IONARIO PARA AVALIAR A QUALIDADE DE VIDA RELATIVA A
CONTINENCIA FECAL EM CRIANCAS E ADOLESCENTES (QQVCFCA)

Questionario para avaliar a qualidade de wida relativa a continéncia fecal em cnancas e
adolescentes (QQVCFCA)

sempre vezes

1 — Quando estou fora de casa procuro ficar perto

do sanitanio

2 — Ewito wvisitar meus amigos

3 — Sou menos convidado(a) para festas e passeios

4 — Ewito passar a noite fora de casa

5 — Temo que as pessoas sintam cheiro

6 — Prefiro ficar em casa a sair para passeio

7 — Evito comer fora de casa

8 —Nao consigo participar de atividades com meus

amigos

9 — Ewito falar do problema com os outros

10 — Preciso planejar minhas atividades conforme

o funcionamento do meu intestino

11 — Prejudica meu desempenho escolar
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12 — Dificulta meu trabalho profissional

13 — Eu solto fezes sem perceber

14 — Prefiro que as pessoas ndo saibam do meu

problema

15 — Dificulta a pratica de esportes

16 — Evito viajar

17 — Eu tenho dificuldade de fazer amigos

18 — Preocupo-me com acidentes com fezes

19 — Sair de casa me preocupa

20 — Deixo de fazer as coisas que gosto

21 — Sintfo que ndo controlo meu intestino

boa

excelente

22 — De modo geral vocé acha que sua saude é:

excelente

23 — Como considera o funcionamento do seu

mtestino?




2. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE EESCLARECIDO

AVALIACAO DA QUAL IDADE DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM INCONT INENCIA FECAL NO PROGRAMA DE MANEJO DE COLON

Numero do CAAE: 90821918.3.0000.5404

Vocé, como responsavel legal do menor, estd sendo convidado a participar como voluntério de
um estudo. Este documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa
assegurar seus direitos como participante e é elaborado em duas vias, uma que deverd ficar com
vocé e outra com o pesquisador.

Por favor, leia com atengdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas. Se houver
perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé podera esclarecé-las com o pesquisador.
Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir
participar. Se vocé ndo quiser participar ou retirar sua autorizagdo, a qualquer momento, ndo
havera nenhum tipo de penalizagdo ou prejuizo.

Sabe-se que a incontinéncia fecal pode causar dificuldades no desenvolvimento social do
individuo e, em vista disso, despertou-se o interesse pela andlise do impacto do manejo de cdlon
sobre a qualidade de vida desses pacientes, uma vez que poucos estudos levantados na
literatura descreveram satisfatoriamente essa questdo.

Participando do estudo vocé e o menor pelo qual vocé é responsavel, estdo sendo convidados a
preencher um questiondrio de avaliagdo da qualidade de vida. O tempo necessario é de
aproximadamente 30 minutos.

Ndo ha nenhum problema se ndo quiser responder o questionario, como também ndo sera
oferecido nenhum tipo de compensagdo e/ou beneficio aos participantes do estudo. A ndo
realizagdo do questiondrio ndo implicara em qualquer prejuizo na atengdo que o paciente recebe
em nosso servigo. Trata-se de pesquisa absolutamente sigilosa, sem a divulgagdo do nome do
paciente. Para a apresentagdo dos resultados no meio cientifico sera utilizado sistema numérico.

Nos fornecendo a sua opinido através da resposta do questionario vocé estara nos ajudando a
avaliar o trabalho da nossa equipe e através desta poderemos aumentar a qualidade do servigo
prestado aos pacientes.

0 seu acompanhamento e assisténcia médica continuardo sendo prestados de forma continua,
sem nenhuma alteragdo ou prejuizo.

Na&o ha riscos previsiveis aos participantes. Caso surja qualquer dano ou incoémodo, os médicos
da equipe da cirurgia pedidtrica prestardo assisténcia gratuita no ambulatério de pediatria.
Garantimos que haverd indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo e nenhuma informag@o sera
dada a outras pessoas que ndo fagam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgagdo dos

resultados desse estudo, seu nome ndo sera citado. Os resultados da pesquisa ndo fardo parte
do prontudrio médico.

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:

Pagina1de 2
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O estudo sera feito durante a rotina do participante, durante consulta médica no hospital, n3o
acarretara nenhum custo financeiro adicional. A enfermeira Ana Paula Spina Cisioccosetti Possa
ira aplicar os questionarios e estara a sua disposicao para esclarecer duvidas.

Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com o pesquisadores:

* Maria Giovana Oliveira Farias: (19) 3521 7646 / 3521 7246
Email: giovanafarias@gmail.com

* Antonio Gongalves de Oliveira Filho: (19) 3521 7646 / 3521 7246
Email: agofilho@hc.unicamp.br

Estaremos a disposic30o para esclarecimentos no Departamento de Cirurgia e no Ambulatorio
de Pediatria, sempre que necessario.

Em caso de denuncias ou reclamacoes sobre sua participacao e sobre questdes éticas do estudo,
vocé pode entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UNICAMP: Rua: Tessalia Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas — SP; telefone (19)
3521-8936; fax (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm_unicamp_ br

Consentimento livre e esdarecido:
Apos ter sido esclarecido sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios

previstos, potenciais riscos e o incomodo que esta possa acarretar, aceito participar:
Nome do(a) participante:

Idade: HC:

Responsavel:

RG do responsavel legal: viculo do responsavel com o padiente:

Declaro ter sido informado e concordo com a sua participacao, como voluntario, no projeto de
pesquisa acima descrito.

Campinas, de de 2018

Assinatura do paciente ou responsavel

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolug3o 466/2012 CNS/MS e complementares na
elaboracdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma copia deste documento ao participante.
Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado.
Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

Data: / /

Assinatura do pesquisador

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:
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3. TERMO DE ASSENTIMENTO PARA CRIANCA E ADOLESCENTE
(MAIORES DE 12 ANOS)

Termo de assentimento para crianga e adolescente
(maiores de 12 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa “AVALIACAO DA QUALIDADE
DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM INCONTINENCIA FECAL NO PROGRAMA DE MANEJO DE
COLON"

Nesta pesquisa pretendemos verificar se houve melhoria na sua qualidade de vida apos a modificagao do
tratamento para a incontinéncia fecal.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € buscar um tratamento mais eficaz para a incontinénda
fecal.

Para esta pesquisa vocé so precisa responder algumas perguntas.

Para participar desta pesquisa, 0 seu responsavel devera autorizar e assinar um termo de consentimento.
Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira. Vocé sera esdarecido (a) em
qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O seu responsavel podera retirar
o consentimento ou interromper a sua participagao a qualquer momento. A sua participagdo € voluntdria e
a recusa em participar n3o acarretara qualquer penalidade ou modificag3o na forma em que é atendido (a).
O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em
nenhuma publicagao. N3o ha riscos previsiveis. A pesquisa contribuira para encontrar um tratamento mais
eficiente para a incontinéncia fecal.

Os resultados estarao a sua disposi¢ao quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua
participagdo nao sera liberado sem a permissao do seu responsavel. Os dados e instrumentos utilizados na
pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apos esse tempo
serao destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais: sendo que
uma sera arquivada pelo pesquisador responsdvel, e a outra sera fornecida a vocé. Os pesquisadores
tratarao a sua identidade com padroes profissionais de sigilo, atendendo a legislag3o brasileira (Resolugdo
N2 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informagdes somente para os fins académicos e
cientificos.

Eu, , portador (a) do documento de
Identidade , fui informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara
e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informagoes, e

o meu responsavel podera modificar a decis3o de participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do
meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em participar dessa pesquisa. Recebi o termo de
assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Campinas, de de 20
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4. TERMO DE ASSENTIMENTO PARA CRIANGCA E ADOLESCENTE
(MENORES DE 12 ANOS)

Temo de assentimento para crianca e adolescente
(menoresde 12 anos)

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “AVALIAGCAO DA QUALIDADE DE VIDA DE
CRIANG AS E ADOLESCENTES COM INCONTINENCIA FECAL NO PROGRAMA DE MANEJO DE COLON™. Seus
pais permitiram que vocé participe.

Queremos saber se o tratamento para melhorar o intestino das criangas estd ajudando-as a ter uma vida
com mais qualidade.

As criangas que irdo participar desta pesquisa tém de 7 a 17 anos de idade.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo tera nenhum problema se
desistir.

A pesquisa serd feita no ambulatdrio de pediatria da UNICAMP onde as criangas responderdo algumas
perguntas. Para isso, serd usado um questiondrio. O uso do questiondrio é considerado seguro, mas é
possivel ocorrer algo que ndo consideramos. Caso acontega algo errado, vocé pode nos procurar pelos
telefones (19) 3521 7646 / 3521 7246 do/a pesquisador/a Maria Giovana Oliveira Farias ou Antdnio
Gongalves de Oliveira Filho.

Mas hd coisas boas que podem acontecer como ajudar os médicos a melhorar o tratamento das criangas.
Ninguém saberd que vocé estd participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a
estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vdo ser publicados, mas sem
identificar as criangas que participaram.

Quando terminarmos a pesquisa vamos escrever os nossos resultados e podemos contar quais foram, caso
vocé queira saber.

Se vocé tiver alguma divida, vocé pode me perguntar. Eu escrevi os telefones na parte de cima deste
texto.

CONSENTIMENTOPOSINFORMADO

Eu aceito participar da pesquisa
"AVAIJA@D DA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM INCONTINENQA FECAL NO
PROGRAM A DE M ANEIO DE COLON™.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir e
que ninguém vai ficar zangado.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0s meus responsaveis.

Recebi uma cdpia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Campinas, ____de de

Assinatura do menor Assinatura do(a) pesquisador(a)

[Digite aqui]
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5. PARECER CONSUBSTANCAIDO DO COMITE DE ETICA EM

PESQUISA
(U UNICAMP - CAMPUS ~
P CAMPINAS W
NICAMM

o) G i — -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
INCONTINENCIA FECAL NO PROGRAMA DE MANEJO DE COLON

Pesquisador: Maria Giovana Oliveira Farias

Area Temstica:

Versao: 2

CAAE: 90821918.3.0000.5404

Inatituigao Proponents: Hoepital de Clinicas da UNICAMP

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.801.250

Apresentagao do Projeto:

A incontinéncia fecal, pode tornar-se um obstéculo nas seferas ocupacional, social, afstiva, esportiva &
saxual do individuo, levando a transtornos paiquiétricos & até measmo perda da independéncia.1 Logo, sua
presanga estd intimaments relacionada com o concsito de qualidade ds vida, definida pela Organzagio
Mundial da Satds como “a percspgdo do individuo de sua posiglio na vida no contsxto da cultura e sistema
de valores nos quaie els vive & em relagio aos ssus objstivos, expectativas, padrdes s preoccupaghss™.2
Aszsim, a qualidade ds vida tornou-2e, na Gitima década, um importante medidor de resultados na medicina &
tem sido importants no 2sguimento destes pacientss. Existem vérias formas de abordagem para tratamento
da incontinéncia fecal — laxativos, biofesedback, esletroestimulagio, acompanhamento psicolégico, injegido
de toxina botulinica 8 enemas. Geralments criangas com incontinéncia fecal j& foram submstidas a diversos
tipos de exames diagndsticos e tratamentos o que pode gerar em algumas delas ansiedads s alteragdes ds
comportamento. No ambulatério de cirurgia pedidtrica da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)
vem ssndo realzado desde 2014 mansjo de colon adaptado do protocolo3 de Biachoff st al. que consiste
numa fass inicial de desimpactagdo fecal com snemas e posteriorments fase de manutengiio com laxativo
(senna). As dosss das medicagdes aflo individualizadas e estabslecidas individualments atravée de
tentativas e erros. O objstivo do tratamento & encontrar uma doss de laxativo que permita evacuagiio de
quantidade adequada de fezes que mantenha o pacisnts sem escapes fecais por 24 hs, mantsndo assim
uma continéncia
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social sem comprometimento da qualidade de vida.

Objstivo da Pesquisa:

Objstivo Primério: Avaliar de forma objstiva a qualidade de vida de criangas e adolescantss portadorss de
incontinéncia fecal submetidos ao programa de mansjo de colon atravée da aplicagiio de questionérios aos
pacientss.

Objstivo sacundério: Ndo ha.

Avaliagao doe Riscos e Beneficios:

Riacos :NAO HA RISCOS PREVISIVEIS .

Bensficios: Validar outra forma de tratamento da incontinéncia fecal relacionada & constipagio.
Comentarios e Congsideragoes sobre a Pesquisa:

O estudo considerard 31 pacientss entre 2 & 18 anoe de idade, de ambos os sexos, portadorss de
incontindncia que fazem parts do programa de mansjo de cblon no ambulatério de cirurgia pediitrica do
HCUNICAMP s HES a partir de 2014 & outras 31 criangas nfo portadoras de incontinéncia fecal que
congtituirdo o grupo controle, para realizagio de andliss comparativa entre o2 grupos. O Questionério para
avaliar a qualidads de vida relativa & continéncia fecal em criangas e adolescentse (QQVCFCA) Mathiaz et
al4. serd aplicado para avaliar mudangas na qualidade de vida, relacionadaz & incontinéncia fecal dos
pacientss. Os questiondrios a ssrem administrados sfio bassados nos previaments utilizados e validados
autorss, asndo que deverfo sar aplicados por uma pessoa ndo relacionada dirstamente com o projeto, de
forma que ndo haja infludncia sobre as respostas de cada pacients, &, de preferéncia no mesmo periodo do
dia em que os pacientss vierem normalments para a sua consulta médica de seguimento nos ambulatérios
de Cirurgia Pediftrica do Hospital dazs Clinicas. O guestionério contém 24 questies e abrangs: estilo de vida
(questdes 2, 4, 7, 10, 16, 19, 20; totalizando asts itens), comportamento (questdes 1, 6, 11, 12, 15, 17, 21;
sste itens), depresado (questdes 3, 8, 14, 18, 22, 23, 24; aste itena) & constrangimento (questdes 5, 98 13;
total de trée itens). As questdss 22 s 23 estio relacionadas com a opinifio & satisfagio do pacients com a
propria salGde & com o funcionamsnto do intestino. Cada questio tem uma nota de 1 a 4, =ando 1 a pior
situagdo. A nota final & obtida atravée da soma da pontuagéio média obtida em cada dominio e variade 4 a
16. A anélizs da pontuagiio ssré realizada com o auxflio de um estatistico, utilizando a seguints férmula
matemética: COMPONENTE = _ soma dos

valores obtidos nas respostazs das qusstdse x10 quantidade mé&xima de valor obtido nas respostas das
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qusstdes Andlises estatisticas para es2s questiondrnio ssrio realizadas de forma separada para o grupo de
criangas entre 2 8 12 anos e para o grupo de adolescentss entre 13 & 18 anos, uma vez que as versbes
correspondentse de algumas questdes podem gerar pequenas diferengas na pontuagiio final. Por fim,
questdes relativas ao relacionamento Intimo serfio mvestigadas entre homens & mulhsres j& opserados,
soments, 28 o8 pacientse tiverem 18 anos de idade ou mais. Os dados, serfio avaliados comparando-ss os
eacores obtidos depois do mansjo de cblon através do teste ndo paramétrico para amostras pareadas de
Kruskal-Wallis, utilizando-ge o valor =0,05 como indicador de significincia estatistica.
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Consideragoes sobre o Termos de apressntagao obrigatoria:

Aprssentados os seguintes documentos:

Identidade funcional da peaquizadora (UNICAMP), Pagina de Rosto assinados pela pesquisadora e pslo
Coordenador de Assisténcia do Hospital das Clinica da UNICAMP.

- Apresentados o2 saguintss documentos:

Identidade funcional da peaquisadora (UNICAMP), Pigna de Rosto assinados psla peaquisadora e psio
Coordenador de Assisténcia do Hospital das Clinica da UNICAMP, TCLE carecendo de algumas alteragdes.:
com recomendages.

- Termo_de_Azsssntimento_7_a_12_anos.pdi: com recomendagdo.

- Comprovants_de_vinculo_nstitucional pdf. Med Cirurgia infantil.

Recomendagose:

- Assim como no TCLE, no termo de assentimento, o termo comsto & VIA do documento e ndio COPIA.

- Termo de assentimento de 7 a 12 anos pode ser mais simples, retirando contato com o pesquisador ( pois
j& esté no TCLE).

- Simplificar a palavra inscontinéncia.

- No termo de asssntimento 2 a afirmagiio *A peaquisa contribuird para encontrar um tratamento mais
eficients para a incontinéncia fecal” deve ser adequada para dizer que o estudo podsrd ajudar a melhorar o
tratamento.

- Em ambos o2 termos de assentimento devem eaclarecer que tipo de pergunras ssriio feitas & quando
tempo serd necssasérno.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Em congidsragio ao parscer Namero do Parecer: 2.748.764 de 2 de Julho ds 2018 pesquisador
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envia o documsnto Carta_Resposta_ao_Parscer_Consubstanciado_do_CEP pdi 20/07/2018 onde declara
ter adequado TCLE & encaminha termo de aszsntimento (7-12 & 12-17 anos) com recomendagdss.
Conclusfio: TCLE adequado. Progsto aprovado com recomendagdes.
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Coneideragoes Finaie a critério do CEP:
- O sujsito de pesquiza deve recsber uma via do Termo de Conasntimento Livre & Eaclarecido, na Intsgra,
por sle assinado.

- O sujsito da pesquiza tem a liberdade de recusar-ge a participar ou de retirar 8eu congsntimento em
qualquer faszs da pesquisa, sem penalizagdo alguma e ssm preplzo ao ssu cuidado.

- O psaquisador deve dessnvolver a pesquisa conforms delineada no protocolo aprovado. Se o pssquisador
congiderar a descontinuagio do estudo, esta deve ser justificada & soments ssar realizada apée andlise das
razdes da deacontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parscsr do CEP
quanto & descontinuagiio, excsto quando percsber risco ou dano nfo previsto ao sujeito participants.

- O CEP deve ser nformado de todoe os sfeitos adversos ou fatos relsvantse que altersm o curso normal do
estudo. E papel do peequisador asssgurar medidas imediatas adequadas frents a evento adverso grave
ocorrido e enviar notificagiio ao CEP junto com 2su posicionamsanto.

- Eventuaiz modificagbes ou emendas ao protocolo devem 2er apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ssr modificada e suas justificativas.

- Relatbrios parciaie & final, em formulério préprio do CEP, devem ser apresentadoes ao CEP, inicialments
sais meass apde a data deste parecer de aprovagiio & ao t&rmino do estudo.

Este parecer foi elaborado bazeado noe documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagiio
Informagdes PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 20/07/2018 Acsito
Enderego: Rua Tessdla Vieka de Camamo, 126
Balrro: Barfio Geraldo CEP: 13083887
UE: SP Municiplo: CAMPINAS
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Contiruaglio do Parecer: 2801250
Bésicas do Projsto  |ETO_1131654 pdf 16:06:37 Acsito
Qutros Carta_Rssposta_ao_Parscer_Consubst | 2007/2018 |Maria Giovana Acsito
anciado_do_CEP .pdf 1605:21 _ |Oliveira Farias
TCLE/Termoz de | Termo_ds_Assantimento2.pdf 20/007/2018 |Maria Giovana Acsito
Aszsentimsnto / 154850 |Oliveira Farias
Justificativa ds
Auséncia
Qutros Termo_de_Asssntmento_7_a_12_anos.| 2007/2018 |Maria Giovana Acsito
pdf 15:45:37 |Oliveira Farias
Qutroa Comprovants_ds_vinculo_mnatitucional p| 03/07/2018 |Maria Giovana Acsito
df 204328 |Oliveira Farias
Recurso Ansxado | Qusstionario_pdf 00/05/2018 |Maria Giovana Acsito
|pslo Psaquisador 21:1456 _|Olivsira Farias
Folha de Rosto Folhaderoato. pdf 00/05/2018 [Maria Giovana Acsito
21:13:45 _|Oliveira Farias
Projeto Detalhado / | PROJETO.pdf 08/05/2018 |Maria Giovana Acsito
Brochura 212031 |Olivsira Farias
{Investigador
TCLE/Termozsde |TCLE.pdf 08/05/2018 [Maria Giovana Acsito
Assentmsnto / 21:1957 |Olivsira Farias
Justificativa de
| Auséncia
Situagdao do Parecer:
Aprovado
Necsesita Apreciagao da CONEP:
Nio

Enderego: Hua Tesséla
Bairro: Barfio Geraldo

UF: SP
Telefone:

CAMPINAS, 05 de Agosto de 2018

Assinado por:

Maria Fernanda Ribeiro Bittar

(Coordenadorn)

Viaka de Camargo, 126

CEP: 13.083887

Municiplo: CAMPINAS
(19)3521.8936

Fax: (19)3521.7187

E-mall: cep@fcmunicamp.br
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