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RESUMO

Objetivo: Avaliar o impacto dos tratamentos uroldgicos conservadores de cateterismo intermitente limpo (CIL) e do uso con-
tinuo de fraldas na qualidade de vida (QV) de criancas com mielomeningocele (MMC) e na sobrecarga de seus cuidadores.
Metodologia: Estudo do tipo transversal no qual foram coletados dados para caracterizacdo da amostra, teste do absor-
vente (TA), diario miccional (DM), questionario Burden Interview para avaliagdo da sobrecarga do cuidador e questionarios
Qualiveen e AUQUEI para avaliagao da QV da crianca. Resultados: 24 criancas com cuidadores divididos em 2 grupos de
acordo com o tratamento urolégico atual, no qual o Grupo 1 (GCIL) realizava CIL (n=7) e 0 Grupo 2 (GFraldas) utilizava fral-
das (n=17). Os resultados obtidos demonstraram que ndo houve diferenca significativa com relagao a QV da crianca quando
comparadas entre os grupos de tratamentos uroldgicos diferentes; entretanto, os cuidadores do grupo que realizava o CIL
apresentaram maior sobrecarga global (p=0,01). Conclusdo: Ndo ha impacto dos tratamentos uroldgicos conservadores
de CIL e do uso continuo de fraldas na QV de criangas com MMC, porém o cuidador que realiza CIL é mais sobrecarregado
pelas exigéncias derivadas de sua pratica, quando comparado a cuidadores sob uso continuo de fraldas.

DESCRITORES: Estomaterapia. Mielomeningocele. Qualidade de vida. Bexiga urinaria.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the impact of conservative urological treatments of clean intermittent catheterization (CIC) and
continuous use of diapers in quality of life (QoL) of children with myelomeningocele and overload on their caregivers.
Methodology: cross-sectional study in which data were collected to characterize the sample, pad test, voiding diary,
Burden Interview questionnaire for assessing caregiver burden and Qualiveen and AUQUEI questionnaires to assess
the child’'s QoL. Results: 24 children with caregivers were divided into two groups according to the current urological
treatment, in which Group 1 (GCIC) performed CIC (n=7) and group 2 (GDiapers) used diapers (n=17). The results
showed no significant difference regards to the child's QoL when compared between different urological treatment
groups, however, the group of caregivers who performed the CIC had greater global burden (p=0.01). Conclusion:
There is no impact of conservative urological treatments CIC and continuous use of diapers on the QoL of children
with myelomeningocele, however, the caregiver who performs CIC is more overwhelmed by the demands derived from
their practice when compared to caregivers under continuous use of diapers.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Myelomeningocele. Quality of life. Urinary bladder.
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RESUMEN

Objetivo: Evaluar el impacto de los tratamientos urolégicos conservadores de cateterismo limpio intermitente (CLI) y el
uso continuo de los pafales en la calidad de vida (CV) de los nifios con mielomeningocele y em la sobrecarga de sus
cuidadores. Metodologia: Estudio transversal en que se recogieron datos para caracterizar la muestra, prueba de la
almohadilla, diario miccional, cuestionario Burden Interview para evaluar la carga del cuidador y cuestionarios Qualiveen
y AUQUEI para evaluar la CV del nifio. Resultados: 24 nifios con sus cuidadores divididos en dos grupos de acuerdo con
el tratamiento uroldgico actual, en que el Grupo 1 (GCLI) realiza CLI (n=7)y el grupo 2 (GPafiales) usa pafales (n=17).
Los resultados no mostraron diferencias significativas con respecto ala CV del nifio cuando se compara entre los diferen-
tes grupos de tratamiento urolégicos, sin embargo, el grupo de cuidadores que realizaron la CLI tenfa mayor carga global
(p=0,01). Conclusioén: No hay impacto de los tratamientos urolégicos de CLIy el uso continuo de los pafiales en la CV de
los nifios con mielomeningocele, sin embargo, el cuidador que realiza CLI es mas abrumado por las exigencias derivadas

de su practica en comparacion con los cuidadores, bajo un uso continuo de los pafiales.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Mielomeningocele. Calidad de vida. Vejiga urinaria.

INTRODUCAO

O tratamento multidisciplinar na mielomeningocele (MMC)
é essencial, pois, além das complica¢es ortopédicas, neuro-
légicas e outras, ha alteragdo funcional da bexiga urindria,
sendo seu esvaziamento incompleto um problema cons-
tante™?. Qualquer alteragdo nas estruturas neuroldégicas
envolvidas na regulagio do ciclo da mic¢do pode causar a
disfun¢io neurolégica do trato urindrio inferior (DNTUI),
descrita por disfun¢io na complexa inervagio vésico-esfinc-
teriana e da musculatura perineal, ocasionando falta total de
controle e sensibilidade ou funcionamento dissinérgico da
bexiga urindria. A MMC ¢ a principal causa da ocorréncia
de DNTUI na infancia®*.

O tratamento de criangas com DNTUI requer um bom
esvaziamento da bexiga, com baixa pressio intravesical, pro-
porcionando prevengio de infecgbes do trato urindrio, evi-
tando refluxo vesicoureteral e promovendo preservagio da
funcio renal e, em alguns casos, aquisi¢o da continéncia®®.
Com base nessa ideia, o uso do cateterismo intermitente
limpo (CIL) é uma das principais ferramentas no tratamento
conservador dos distirbios neurogénicos na crianga, carac-
terizado por ser uma técnica limpa, ndo estéril, que consiste
na introdugdo de um cateter limpo na bexiga por meio do
meato urindrio externo, proporcionando esvaziamento e ree-
ducagio vesical, imitando os processos naturais de micgio,
promovendo melhora do convivio social e da autoestima,
j4 que algumas criangas conseguem permanecer sem perdas
urindrias nos intervalos entre o CIL"®,

A disfun¢do miccional causada pela DNTUI tem
impacto negativo na qualidade de vida (QV) do paciente

com MMC, descrita por sensagdo subjetiva de felicidade

e satisfagio pessoal dos individuos nos niveis emocional,
social, sexual e ocupacional e em aspectos fisicos do dia a
dia. Ndo importa quio bem-sucedido seja o tratamento das
demais disfun¢des, uma disfungio vesical sem nenhum tipo de
intervengdo pode inibir o individuo socialmente, além
de contribuir para complica¢oes que lhe ameacem a vida™'°.

Alteragdes emocionais e de convivéncia social sio pro-
blemas frequentes decorrentes da disfun¢do urindria em
portadores de MMC. Adolescentes com essa malformagio
congénita tendem a apresentar baixa autoestima, alto risco
de isolamento social e depressio, podendo também gerar
impacto negativo na QV nio apenas no paciente, mas tam-
bém na familia e na sociedade!>2.

A necessidade da presencga do cuidador estd direta-
mente relacionada 4 existéncia de uma incapacidade fun-
cional ou imaturidade, no caso de uma crian¢a. Nos casos
em que a MMC estd presente, a situagio se estende devido
a cronicidade da malformacio®. A familia e principalmente
o cuidador tém responsabilidades sobre promover aten¢io
basica de nutrigdo, higiene, estimulos ao crescimento e ao
desenvolvimento, além de cuidados especificos resultados da
deficiéncia organica, como micgio, evacuagio e movimen-
tacdo, dependendo do nivel motor afetado'®. O equilibrio
entre o tempo gasto no cuidado e as outras tarefas didrias
individuais representa um desafio ao bem-estar psicolégico
e fisico das miées, podendo alterar sua saude®.

Com base no contexto global de limitagéo fisica e
repercussoes psicossociais, a MIMC pode afetar a QV de
seus portadores, e o aprimoramento de formas de avaliagio
do impacto da QV nessa populagio tem se mostrado como
nova perspectiva para habilitar a equipe multidisciplinar

na tomada de agdes terapéuticas mais efetivas'’. Trabalhos
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referentes as mies de criangas com malformagdes sio escas-
sos, principalmente quando hd alteragdes fisicas e visiveis®.

Este trabalho teve por objetivo avaliar o impacto dos
tratamentos urolégicos conservadores de CIL e do uso con-
tinuo de fraldas na QV de crian¢as com MMC e na sobre-

carga de seus cuidadores.

METODOLOGIA

Estudo transversal aprovado pelo comité de ética em pes-
quisa da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)
segundo as normas da Resolu¢do 466/12, do Conselho
Nacional de Saude (CNS), sob o parecer n° 8823, de 27 de
marc¢o de 2012. A coleta foi realizada no Ambulatério
de Fisioterapia Aplicada 4 Neurologia Infantil do Hospital de
Clinicas da UNICAMP e na institui¢do Casa da Crianga
Paralitica de Campinas.

As criangas e seus respectivos cuidadores foram con-
tatados no momento em que compareceram as terapias
semanais, nas quais o método e todos os objetivos da
pesquisa foram expostos e novo hordrio foi agendado
para que os procedimentos relacionados ao estudo fos-
sem realizados.

A amostra estudada foi de conveniéncia e contemplou
todas as criangas em atendimento regular nos servigos cita-
dos no periodo de julho de 2012 a maio de 2013.

Foram incluidas neste estudo criangas portadoras de
MMC e DNTUI, de ambos os sexos, com diferentes niveis
de lesdo, capazes de responder aos questiondrios, com seus
cuidadores principais.

Foram excluidas do estudo criangas que apresentaram
lesdes neurolégicas incapacitantes em nivel cognitivo, nio
frequentar escola regular ou participar de atividades sociais,
cuidadores que se recusaram a participar do estudo, que nio
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e criangas que se recusaram a responder os questiondrios
ou utilizar os absorventes cedidos.

Na primeira etapa da coleta de dados, os cuidadores
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e os critérios de inclusido e exclusdo foram aplicados.
Posteriormente, o cuidador respondeu a ficha para carac-
terizagdo da amostra, elaborada para coleta de dados
relacionados 4 crianga, com itens como idade, procedimentos
cirdrgicos prévios, grau de parentesco com cuidador prin-

cipal e tipo de tratamento urolégico.

O questiondrio Burden Interview', traduzido e validado
para a lingua portuguesa, foi feito com o cuidador no formato
de entrevista, com questdes relacionadas a sobrecarga em
aspectos fisicos, financeiros e emocionais no ato de cuidar.

Ainda na primeira etapa da coleta de dados, o cuidador
recebeu orientagées para realizagio do teste do absorvente
(TA) de 24 horas, utilizado para mensurar a quantidade
de perda urindria da crianga com DNTUI. O procedimento
foi realizado com pesagem prévia do absorvente seco, pos-
teriormente armazenado individualmente em saco do tipo
sacola pldstica, que impossibilitava evaporagio de urina,
identificado por nimero para ordem de uso. A quantidade de
absorventes cedidos variou de acordo com a necessidade
de troca de cada crianga para utilizagdo no periodo de
24 horas. Conforme necessidade de troca, os absorventes
usados deveriam ser guardados individualmente dentro do
saco plistico e estocados dentro de refrigerador em recipiente
fechado, para que fluidos do absorvente usado nio se mis-
turassem com o conteddo do refrigerador. Os absorventes
usados foram entregues na segunda etapa da coleta de dados.

Outro procedimento domiciliar foi o didrio miccional
(DM)" realizado por trés dias, instrumento que, em sua
estrutura original, traz informagdes sobre frequéncia de mic-
¢do, volume méximo urinado, consumo de liquidos e perdas
de urina diurna e noturna®. Para o presente estudo, 0o DM
foi adaptado e elaborado com base nas varidveis a serem
estudadas na populagio com MMC: a ingestdo hidrica de
cada crianga, o volume de urina retirada durante o CIL e a
quantidade de absorventes utilizados no periodo. O cuida-
dor recebeu 0 DM impresso em 3 folhas iguais, cada folha
referente a 24 horas, e 2 copos de medida, graduados para
medir o volume de liquido em mL, em duas cores diferen-
tes, para urina e para liquidos a ingerir. O volume de urina
retirada no CIL foi um dado nio obtido com criangas que
nio realizavam tal procedimento e esses individuos recebe-
ram apenas um copo de medidas para os liquidos ingeridos.
A quantidade de absorventes utilizados no periodo foi mar-
cada com X no horiario da troca do absorvente. O DM foi
entregue preenchido na segunda etapa da coleta de dados.

A segunda visita ocorreu com intervalo de uma semana
da primeira. O cuidador entregou os absorventes usados, que
foram novamente pesados individualmente para compara-
¢do com o peso seco, obtendo o montante em g de perda
urindria, e as trés folhas do DM preenchidas.

Nessa etapa da coleta a crianga respondeu os questio-

ndrios em formato de entrevista, sendo Autoquestionnaire
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Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)®, questiondrio tra-
duzido e validado para a lingua portuguesa que define a
QV da crianga em aspectos gerais do cotidiano, e também
o questiondrio Qualiveen®, também traduzido e validado,
utilizado para pacientes adultos com lesdo medular, contendo
questdes sobre QV relacionada especificamente ao impacto
da disfun¢do urindria sobre o dia a dia. As questdes 21, 22
e 36 foram removidas do questiondrio Qualiveen por apre-
sentarem perguntas relacionadas a vida sexual do entrevis-
tado, tais perguntas nio foram feitas a crianca e nio foram
contabilizadas no escore bruto do questiondrio.

Por meio do programa computacional 7he Statistical
Analysis System for Windows, versio 9.4, foi realizada a and-
lise exploratéria de dados por meio de medidas resumo
(frequéncia, porcentagem, média, desvio padrio, minimo,
mediana e maxima). A comparagio entre as varidveis numé-
ricas foi realizada por meio do teste de Mann-Whitney, e
o teste exato de Fisher foi utilizado para cdlculo das varid-
veis categéricas. O nivel de significincia adotado foi de
5%. Nio houve necessidade de normatizagio dos dados

para comparagﬁo.

RESULTADOS

De um total de 32 criangas e respectivos cuidadores abor-
dados dentro do periodo, 24 foram incluidas no estudo, por
estarem dentro dos critérios de inclusdo, e 8, excluidas, por
apresentarem pelo menos um item dos critérios de exclusio.

A amostra total de 24 criangas com MMC e seus cui-
dadores foi dividida em dois grupos de acordo com o trata-
mento urolégico conservador ao qual a crianga estava sendo
submetida no momento da coleta, sendo o Grupo 1 (GCIL)
constituido por 7 criangas que realizavam CIL, correspon-
dente a 29,17% da amostra total, no qual 5 eram do sexo
feminino, tendo o grupo mediana de idade de 12 anos e
2 sujeitos haviam realizado procedimentos cirdrgicos uro-
légicos, sendo um sujeito ampliagdo vesical e outro amplia-
¢do vesical e derivacdo urindria externa continente pela téc-
nica de Mitrofanoff.

O Grupo 2 (GFraldas) foi constituido por 17 criangas
sob tratamento urolégico de uso continuo de fraldas para
contencio de urina, correspondendo a 70,83% da amostra,
sendo composto por 8 individuos do sexo feminino, com
mediana de idade de 7, e havendo apenas 1 individuo rea-

lizado vesicostomia.

Houve diferenca significativa com relagio 4 idade dos
pacientes (p=0,01); entretanto, ndo houve diferenca significa-
tiva sobre a prevaléncia de género entre os grupos (p=0,38).

A mie foi, na maioria das vezes, o cuidador principal,
em que no GCIL foi correspondente a 85,71% da populagio
do grupo (n=6), e apenas um sujeito do grupo era avé da
crianga e cuidador principal, sendo chamado de “ndo mae”.
No GFraldas, 82,35% para mies (n=14), ¢ os sujeitos nio
mie foram pai, avé e tia (n=3). Ndo houve diferenca signi-
ficativa com relagdo ao grau de parentesco com a crianga
entre os grupos (p=0,44).

A sobrecarga do cuidador foi avaliada por meio do
questiondrio Burden Interview', que demonstrou que os
cuidadores do GCIL apresentaram maior nota no escore
bruto (44,71410,92). Os cuidadores do GFraldas tiveram
menor pontuagio (22,94£12,22), demonstrando diferenca
significativa entre os grupos (p=0,01). De acordo com a
classificagdo do questiondrio sobre grau de sobrecarga do
cuidador, GCIL sofre sobrecarga moderada a severa e o
GFraldas ¢ classificado como auséncia de sobrecarga ou
sobrecarga minima.

NoTA de 24 horas'”, GCIL teve perda de 304,71+201,39
g, ¢ GFraldas, perda de 428,59+185,74 g, nao havendo dife-
renga de perda de urina entre os grupos (p=0,18). Apesar de
o GCIL realizar o CIL, todos os sujeitos do grupo tinham
perdas nos intervalos do cateterismo e utilizavam fraldas.

No DM de trés dias', ndo houve diferenca significativa
com relagdo a ingesta hidrica, apresentando p=0,83. Sobre a
quantidade de absorventes utilizados no periodo, houve dife-
renga significativa com relago as unidades utilizadas entre
os trés dias (p=0,02), demonstrando que o GFraldas utiliza
mais absorventes no periodo que o grupo que realiza CIL.

A QV da crianga com MMC, avaliada por meio do
questiondrio AUQEI, foi pontuada segundo Assumpgio
et al.”?, obtendo escore numérico para comparagio dos
resultados, que ndo demonstraram diferenca significativa
entre os grupos (p=0,17), sendo a média do escore bruto
GCIL=46,4315,68 ¢ GFraldas=49,76+9,57. E possivel afir-
mar com tais dados que o uso de fraldas ou CIL ndo provoca
impacto diferenciado na QV dessas criangas. Entretanto,
independentemente de nido haver diferenca significativa
entre os grupos, segundo a classificagdo do questiondrio,
resultados abaixo de 48 demonstram QV comprometida na
populagio estudada, como ocorrido com o GCIL. A pon-
tuagdo do GFraldas foi de 49, classificando a QV como nio

comprometida, demonstrando diferenca entre os grupos
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apenas pela classificagdo do questiondrio, apesar do escore
aproximado, sem diferenca significativa.

O questiondrio Qualiveen® foi utilizado apenas nas
dimensdes impacto especifico dos sintomas urindrios, com
itens relacionados especificamente ao impacto da disfun-
¢do urindria e da QV geral, que trata da QV em aspectos
gerais. Foi obtido escore de cada dimensio, possibilitando
comparagio entre grupos, em que na primeira dimensio
foi registrado p=0,65; jd na dimensdo QV geral, p=0,38.
Independentemente das diferengas entre o escore, tais resul-

tados ndo demonstraram altera¢oes significativas.

DISCUSSAO

No presente estudo nio foi observado desvio com relagio
a prevaléncia de género nas criangas portadoras de MMC,
a amostra total apontou por dois sujeitos a mais do sexo
feminino, ndo havendo diferenca significativa e demons-
trando homogeneidade. Gaiva et al.?! encontraram preva-
léncia do sexo masculino em seu estudo, encontrada também
por outros autores’. O género nio influi na andlise dessas
criangas nessa faixa etdria.

Houve desvio relacionado ao grau de parentesco do
cuidador com a crianga, no qual quatro sujeitos dentro da
amostra total ndo eram mies. Em tal situa¢io, a mie necessita
assumir papel de provedora financeira por motivos diversos,
como separagio conjugal, 6bito do conjuge, ou simplesmente
para ajudar na renda total familiar. Nesses casos, o familiar
mais préximo e com disponibilidade financeira e de tempo
¢ encarregado de cuidar da crianga, levando-a a consultas
médicas e atendimentos terapéuticos. Martins et al.”* con-
cordam, dizendo que o papel de cuidador da crianga com
MMC s6 nido ¢ atribuido a mde por razdes socioculturais
muito especificas.

Os cuidadores do GCIL que realizavam CIL foram clas-
sificados em sobrecarga moderada a severa segundo o Burden
Interview', com maior nota no escore bruto. Cuidadores que
realizam CIL despendem de mais tempo para sua realiza-
¢do e tal fato justifica maior pontuagio e maior sobrecarga,
jd que o procedimento necessita ser padronizado, realizado
em intervalos de tempo especificos e com cautela, por ser
uma técnica limpa e nio estéril, a fim de evitar qualquer
tipo de infecgdo ou complicagio derivada da introdugido do

cateter pela uretra®?.

Dentro das possibilidades convencionais e cirdrgicas,
as mies preferem continuar em sua rotina de uso de fral-
das a ter de dispor de tempo e concentra¢io para realiza-
¢do do CIL ou se submeter aos riscos de um procedimento
cirtrgico. Laham® diz que, apesar de a introdugio de um
cateter intracavitdrio poder ocasionar complicagdes, estas
devem ser necessariamente conhecidas para que medidas
profildticas corretas sejam tomadas e tais complicag¢des sejam
minimizadas. No presente estudo, 29,17% da populagio
total estudada realiza cateterismo, sendo possivel observar
que sdo necessdrias melhores estratégias para adesdo a
tal procedimento. Em contrapartida, Aguiar® cita que o
CIL possui ampla aceitagio, porém ha casos em que hi
impossibilidade de exposi¢do dos genitais e deformidades
de membros inferiores, indicando intervengio cirdrgica
para derivagdo urindria e manejo da eliminagdo de urina.
Segundo Costa®, o CIL ¢é considerado o tratamento uro-
légico conservador mais seguro e eficaz para os sintomas
urindrios na MMC.

Os resultados dos questiondrios relacionados 4 QV apon-
tam para dados equivalentes entre os grupos, nio demons-
trando diferenca significativa. O questionario AUQEI" teve
classifica¢io total média tendo como base sua pontuagio
total, houve discrepancia apenas quanto 4 classificagio, em
que, apesar de os resultados serem préximos, GCIL rece-
beu classificagio de QV comprometida, nio havendo com-
prometimento em GFraldas, jd que o limite para tal clas-
sificagdo era a pontuagio 48, e ambos receberam 46 e 49,
respectivamente.

Nio houve diferenga significativa em nenhuma das
dimensées do questiondrio Qualiveen®; entretanto, sua
pontuagdo em impacto especifico dos sintomas urind-
rios varia de 0 a 4, sendo que o valor 4 representa maiores
niveis de inibi¢do e restri¢io acerca dos sintomas urindrios
e valores baixos apontam boa pontuagio. Ambos os grupos
pontuaram valores préximos de 1, expondo bons niveis de
QYV, apesar de nio haver diferenca significativa, ou seja, o
tratamento urolégico distinto ndo interfere na percepgio
da crianga quanto a sua QV, que sempre terd altos niveis
nessa populagio, independentemente do tratamento urolé-
gico conservador. A dimensio QV geral do Qualiveen tem
valores variando de -2 a 2, em que os obtidos estavam pré-
ximos a 0, apontando para pontuagio média, e, da mesma
forma, sem diferenga significativa entre os grupos, ou seja,

sem interferéncia do tratamento urolégico.
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Na perspectiva da crianga, sua QV nio sofre impactos
significativos relacionados ao tratamento uroldgico, o que
pode ser justificado pelo fato de a disfuncio vesical e os
procedimentos derivados desta estarem presentes desde o
nascimento, e, pareados ao seu desenvolvimento, tanto os
profissionais quanto a familia sdo responsdveis por criar
estratégias para adaptacio da disfuncio vesical preconi-
zando melhor QV. Sendo assim, a crianga ndo vivenciou
uma vida na qual o ciclo da micgfo funciona sem nenhum
tipo de alteragio, ndo havendo referéncia para compa-
ragdo e, por conseguinte, nio demonstrando influéncia
negativa sobre sua QV.

Um momento em que os sintomas urindrios podem
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