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RESUMO

Introdugdo: As criancas com sindrome de Down apresentam atraso do
desenvolvimento neuropsicomotor, o que determina uma dificuldade na aquisi¢cdo do
treinamento esfincteriano. O presente estudo tem como objetivo estimar a idade de
inicio e conclusdo do treinamento esfincteriano nas criancas com sindrome de
Down, comparando-as com criangas neurotipicas, assim como avaliar o método de
treinamento esfincteriano usado e a associacdo com sintomas do trato urinario
inferior e constipacdo intestinal funcional. Pacientes e métodos: Foi realizado um
estudo caso-controle de 2010 a 2015. Todos 0s pais ou responsaveis responderam a
um questionario elaborado para avaliar qual o processo de treinamento esfincteriano
foi utilizado. Os sintomas do trato urinario inferior foram avaliados por meio da
aplicacao da versao validada e adaptada do Dysfunctional Voiding Symptom Score
para a populacdo brasileira. A presenca de constipacdo intestinal funcional foi
avaliada de acordo com os critérios de Roma Ill. Resultados: O estudo incluiu 93
criancas com sindrome de Down e 204 criancas neurotipicas (Grupo Controle). A
idade média para iniciar o treinamento esfincteriano foi 22,75 meses nas criancas
com sindrome de Down e 17,49 meses no grupo controle (p = 0,001). Em criancas
com sindrome de Down, a idade média para concluir o treinamento esfincteriano foi
de 56,25 meses e 27,06 meses no grupo controle (p = 0,001). As meninas com
sindrome de Down completaram o treinamento esfincteriano mais precocemente (p
= 0,02). O método de treinamento esfincteriano mais usado foi abordagem orientada
para a crianca. Ndo houve associacdo com a presenca de sintomas do trato urinério
inferior ou constipacéo intestinal funcional e a idade de inicio e de conclusdo do
treinamento esfincteriano em ambos o0s grupos. Conclusdo: As criangas com
sindrome de Down apresentaram um tempo prolongado de treinamento
esfincteriano, sendo que as meninas concluiram o processo mais cedo. Estudos de
coorte sdo essenciais para obter uma melhor avaliacdo sobre o processo de

treinamento esfincteriano em criangas com sindrome de Down.

Palavras-chave: Treinamento Esfincteriano. Sindrome de Down. Criangas. Sintomas

do Trato Urinario Inferior. Constipacao Intestinal Funcional.



ABSTRACT

Introduction: Children with Down syndrome have delayed psychomotor development,
which determines the level of difficulty in toilet training. The current study aims to
estimate at what age they start and complete toilet training compared to children with
typical psychomotor development, as well as to evaluate the toilet training method
used and any association with lower urinary tract symptoms and functional
constipation. Patients and methods: A case-control study was carried out from 2010
to 2015. All parents completed a questionnaire designed to assess the toilet training
process. Lower urinary tract symptoms was assessed through the application of the
Dysfunctional Voiding Symptom Score. The presence of functional constipation was
evaluated according to the Rome Il criteria. Results: The study included 93 children
with Down Syndrome and 204 children with normal psychomotor development
(Control Group). The average age children started toilet training was 22.75 months in
those with Down Syndrome and 17.49 months in the Control Group (p = 0.001). In
children with Down Syndrome, the average age when completing toilet training was
56.25 months and 27.06 months in the Control Group (p = 0.001). Among children
with Down Syndrome, females completed toilet training earlier (p = 0.02). The toilet
training method used most often was child-oriented approach in both groups. There
was no association with the presence of lower urinary tract symptoms or functional
constipation and the age of begin and complete toilet training in both groups.
Conclusion: Children with Down Syndrome experienced prolonged toilet training time.
Females with Down Syndrome complete toilet training earlier. Cohort studies are
essential to gain insight into the toilet training process in children with Down

Syndrome.

Keywords: Toilet Training. Down Syndrome. Children. Lower Urinary Tract

Symptoms. Functional Constipation.
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1 INTRODUCAO

A sindrome de Down (SD) é a malformag¢do cromossémica mais comum
(ALAHMADI; ALSULAIMAN; AREVALO, 2016; STOLL et al., 2015) e com a maior
expectativa de vida, com previsdo em torno de 60 anos (ARUMUGAM et al., 2016;
BELICHENKO et al., 2016). Incide em 1 para cada 700 a 1.000 nascimentos
(BELICHENKO et al., 2016; HARTLEY et al., 2015; STOLL et al., 2015). No Brasil,
ocorre em 1 a cada 600 a 800 nascimentos (BRASIL, 2013). Criancas com SD tém
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (MALAK et al., 2015; VAN GAMEREM-
OOSTEROM et al., 2011), significando a causa genética mais comum de deficiéncia
intelectual (TAPP; ANDERSON; VISOOTSAK, 2015). No entanto, a medida que
criancas com SD crescem, as habilidades motoras e cognitivas podem melhorar se
algumas intervencdes apropriadas forem instituidas (MALAK et al., 2015; RIHTMAN
et al., 2010.

Cerca de 64% dos individuos com SD tém, pelo menos, uma grande
anomalia congénita associada (STOLL et al., 2015), sendo que na populacdo em
geral ocorre em 3,3% (OPAS, 2017). Apresentam alta prevaléncia de malformacdes
do trato genitourinario e, como demonstrado pelo nosso grupo (MRAD et al., 2014),
disfuncao do trato urindrio inferior, que podem determinar lesGes renais progressivas
(EBERT; BROOKMAN-AMISSAH; ROSCH, 2008; KITAMURA et al., 2014;
KUPFERMAN; DRUSCHEL; KUPCHIK, 2009; MERCER et al., 2004; MRAD et al.,
2014; POWERS et al., 2015; STOLL et al., 2015; WEIJERMAN; WINTER, 2010).

A aquisicdo do treinamento esfincteriano € um importante marcador do
desenvolvimento fisico e psicossocial, mas a melhor estratégia para sua
implementacédo ainda € discutida (COLACO et al., 2013; MOTA et al., 2010; TARHAN
et al., 2015). A Academia Americana de Pediatria (AAP) recomenda que os pais
evitem acelerar a retirada das fraldas dos seus filhos e sugere que o processo so
seja iniciado quando a crianca estiver com o0 adequado desenvolvimento
neuropsicomotor e mostrar os sinais de prontiddo (CHOBY; GEORGE, 2008;
KIDDOO, 2012; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999; TARHAN et al., 2015).
Nos ultimos 50 anos, a idade média em que as criangcas com desenvolvimento
neurotipico completam o treinamento esfincteriano aumentou de 24 meses para 36 a
39 meses de idade (SCHUM et al., 2002; TARHAN et al., 2015; VAN NUNEN et al.,
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2015).

Se o treinamento esfincteriano apresenta-se como uma das fases mais
dificeis que as criancas com desenvolvimento neurotipico experimentardo junto com
os pais (COLACO et al., 2013; VAN NUNEN et al., 2015), para as criangas com SD
podera ser um dos momentos de maior ansiedade e medo enfrentados pelos pais, ja
que a continéncia urinaria significa algum grau de independéncia e melhora da vida
familiar e social (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, c2015; NATIONAL
DOWN SYNDROME SOCIETY, c2012; SANSOME, 2011; WEIJERMAN; WINTER,
2010).

O processo de treinamento esfincteriano é pouco estudado em criancas
com SD e as recomendacfes ndo sao baseados em evidéncias. Portanto, no
presente estudo, optou-se por avaliar o processo de treinamento esfincteriano nas
criangcas com SD, comparando-as com criancas neurotipicas, com o objetivo de
torna-lo menos desafiador para criancas com SD, seus pais ou cuidadores e 0s
profissionais envolvidos no seguimento destas criancas, alcancando-se, assim,

maior éxito.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 SINDROME DE DOWN

A SD é remotamente conhecida e muitos dos seus sinais foram retratados
no periodo de 1500 a 300 a.C. (Figura 1). Argumenta-se que as crencas religiosas
da cultura olmeca desta época determinaram que os individuos com caracteristicas
fenotipicas distintas resultavam do acasalamento entre as mulheres mais velhas da

tribo e um jaguar, o mais poderoso totem Olmeca (STARBUCK, 2011).

Figura 1 — Escultura de bebé Olmeca

Fonte: INFANTILE Figure [1200-900 a.C.]*

A representacdo artistica de sindromes com malformacdes foi

considerada, muitas vezes, como um ponto de partida para a discussao da historia

! Disponivel em: <http://art.thewalters.org/detail/80219/infantile-figure/>. Acesso em: 23 maio 2016.
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médica. Acredita-se que uma pintura flamenga do século XVI retratando a
natividade, tenha sido a primeira representacéo europeia da SD. O anjo retratado a
esquerda e, possivelmente, o pastor ao fundo, no centro, aparentavam ter SD
(LEVITAS; REID, 2003) (Figura 2).

Figura 2 — Tela: The Adoration of the Christ Child

Fonte: THE ADORATION..., (1515?)*

Artistas da ldade Média e do Renascimento usaram individuos com
caracteristicas da SD, como no quadro “Lady Cockburn and her Three Eldest”
(Figura 3), de Joshua Reynolds (1775), considerado por muitos especialistas, a
retratacdo mais fidedigna de uma crianga com tragos faciais caracteristicos da SD
(MUSTACCHI, 2002; STARBUCK, 2011).

% Disponivel em: <http://www.metmuseum.org/art/collection/search/436781>. Acesso em: 20 maio
2016.
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Figura 3 — Tela: Lady Cockburn and her three eldest sons

Fonte: REYNOLDS, 1773°

Apesar dos indicios, ndo é possivel diagnosticar a SD através dessas
obras (PUESCHEL, 2003). Em 1866, John Langdon Down, publicou o artigo
intitulado Observations on an ethnic classification of idiots, em que foram descritas
as principais caracteristicas clinicas da SD. Nesse trabalho, o autor escreveu: “[...]
um grande numero de idiotas congénitos sdo tipicos mongois. Isto é tdo marcante
que quando sdo colocados lado a lado é dificil acreditar que ndo sédo filhos dos
mesmos pais [...]” (DOWN apud MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, p. 96). Propds-se,
entdo, que tal condigdo estivesse associada a tuberculose presente nos genitores
destes individuos. Esta condicdo foi denominada idiotia mongoloide (DOWN apud
MUSTACCHI, 2002; MERCER et al., 2004; STAHL; TOURAME, 2013).

Em 1930, estudos referentes a SD conduzidos por Bleyer e Waaderberg,
sugerem, pela primeira vez, que a sindrome poderia decorrer de uma anomalia

cromossdmica. Inicialmente, atribuiu-se a causas infecciosas como: tuberculose e

® Disponivel em: <https://www.nationalgallery.org.uk/paintings/sir-joshua-reynolds-lady-cockburn-and-
her-three-eldest-sons>. Acesso em: 30 maio 2016.
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sifilis. Os pacientes chegaram a ser considerados criangas mal-acabadas, criancas
inacabadas (LESHIN, 1996). Em 1959, confirmou-se por Jerome Lejeune e Patricia
Jacob, em estudos independentes, a trissomia do cromossomo 21 como etiologia do
entdo denominado mongolismo. Jerome Lejeune, em homenagem a John Langdon
Down, denominou tal alteracdo genética de sindrome de Down (LEJEUNE, 1990;
LESHIN, 1996; STAHL; TOURAME, 2013).

As terminologias como mongolismo, imbecilidade mongoloide, idiotas
mongoloides, crianga mal-acabada e crianca inacabada foram retiradas das
publicacbes da Organizagdo Mundial de Saude apos 1965, prevalecendo a
denominagédo de Sindrome de Down (BRASIL, 2013).

Atualmente, sabe-se que a SD é causada pela trissomia da totalidade ou
de parte do cromossomo 21, sendo uma das anormalidades genéticas mais comuns
(ALAHMADI; ALSULAIMAN; AREVALO, 2016; KATAGUIRI et al., 2014; STOLL et al.,
2015). Além disso, a incidéncia da SD é influenciada diretamente pela idade materna
avancada (mulheres com idade maior ou igual a 35 anos) (KATAGUIRI et al., 2014;
STRAUSS et al., 2013).

Cerca de 95% dos casos de SD devem-se a presenca de um
cromossomo livre 21 extra em todas as células devido a ndo disjuncdo
cromossbémica (em 93% dos casos de origem meidtica materna, paterna em 5% dos
casos e mitética em 2% dos casos); 2% a 3% sdo devidos ao mosaicismo e 5% a
6% sdo devidos a translocacédo, ou seja, rearranjos acrocéntricos heterélogos ou
homologos desequilibrados (HERVE et al., 2015; VRANEKOVIC et al., 2012). Quase
todas translocacdes na SD sdo Robertsonianas (Rob), um tipo especial em que as
guebras ocorrem nos centrbmeros e, desta forma, os bracos inteiros de
cromossomos sao translocados. As Rob (14;21) e Rob (21;21) sdo as mais comuns,
e representam 70% e 95% das translocagbes Rob, respectivamente.
Aproximadamente, 90% das translocagcdes Rob 21;21 ocorrem devido a 1
isocromossomo 21q e apresentam o0 risco de recidiva em mais de 10%
(VRANEKOVIC et al., 2012).

Dos individuos com SD, em torno de 64% tém, pelo menos, uma grande
anomalia congénita associada (STOLL et al., 2015).

O fendtipo da SD caracteriza-se principalmente por: pregas palpebrais
obliquas para cima, epicanto, manchas oculares de Brushfield, hiperplasia da por¢éo

medial dos supercilios (sinofris), base nasal plana, face aplanada, protuséo lingual,
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palato ogival, orelhas de implantacéo baixa, pavilhdo auricular pequeno, cabelo fino,
clinodactilia do 5° quirodactilo, braquidactilia, afastamento entre o 1° e o 2° artelhos,
pé plano, prega palmar Unica transversa, hipotonia muscular, hiperextensibilidade
articular, excesso de tecido adiposo no dorso do pescoco, retrognatia, diastase dos
musculos dos retos abdominais e hérnia umbilical (BRASIL, 2013; STOLL et al.,
2015; WEIJERMAN; WINTER, 2010). Porém, nem todas essas caracteristicas
precisam estar presentes para se fazer o diagndstico clinico de SD. Da mesma
forma, a presenca isolada de uma dessas -caracteristicas ndo configura o
diagnostico, visto que 5% da populagdo pode apresentar algum desses sinais
(BRASIL, 2013).

As anormalidades cardiovasculares ocorrem em 45% dos casos (YU et
al., 2015), sendo o defeito de septo atrioventricular a mais frequente (30%). Em
seguida encontram-se a comunicacao interatrial (25%), o defeito do septo ventricular
(22%), a persisténcia do canal arterial (5%), a coarctagcdo da aorta (5%) e a
tetralogia de Fallot (3%) (STOLL et al., 2015).

Os defeitos congénitos do trato gastrointestinal estdo realacionados em
6% dos casos, aparecendo com maior frequéncia a atresia duodenal (67%), seguida
da doenca de Hirschsprung (14%) e da atresia traqueoesofagica (10%) (STOLL et
al., 2015).

Os disturbios oculares sdo muito frequentes na SD, com destaque para 0s
erros de refracdo (hipermetropia, miopia e astigmatismo) que ocorrem na faixa
percentual de 3% a 62,3%; o0 estrabismo, com ocorréncia de 5% a 57%; a amplitude
de acomodacéo variando de 26% a 91,8%; a blefarite, entre 36% a 81%; o glaucoma
entre 0,8% a 6,7%; e a retinoblastoma em 1,7% dos casos (ALAHMADI;
ALSULAIMAN; AREVALO, 2016).

Ocorrem, ainda, outras comorbidades na SD, que incluem: a obstrucao
das vias aéreas superiores (ronco e respiracdo bucal) com alta prevaléncia de
problemas relacionados ao sono estimada em 74,1% dos casos, dos quais 57,1%
encontram-se associados a moderada apneia-hipopneia obstrutiva do sono (MARIS
et al., 2016); a susceptibilidade aumentada para as infeccbes, as desordens
autoimunes ; o risco aumentado do desenvolvimento de leucemia linfoblastica aguda
e mieloide (CARSETTI et al., 2015); as anomalias musculoesqueléticas em geral,
representam 5% dos casos (STOLL et al., 2015), a instabilidade atlantoaxial ocorre
entre 10% a 30%, sendo apenas 1% a 2% sintomaticos (WEIJERMAN; WINTER,
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2010); e o hipotireoidismo esta presente em 32,5% dos casos, sendo 17,5%
representado pelo hipotireoidismo primario (necessita de terapia hormonal) e 15%
pelo hipotireoidismo subclinico compensado (PURDY et al., 2014).

Os individuos com SD tém uma prevaléncia aumentada de anomalias
urogenitais (EBERT; BROOKMAN-AMISSAH; ROSCH, 2008; KITAMURA et al.,
2014; MERCER et al., 2004; WEIJERMAN; WINTER, 2010). Kupferman, Druschel e
Kupchik (2009) e ainda Stoll e outros (2015) identificaram nesta populacdo uma
prevaléncia de anomalias urolégicas de 3,2% e 4%, respectivamente, sendo quatro
a cinco vezes maior do que a prevaléncia na populagdo geral (KUPFERMAN;
DRUSCHEL; KUPCHIK, 2009)

A associacao da SD com a valvula de uretra posterior e anterior esta bem
documentada (KUPFERMAN; DRUSCHEL; KUPCHIK, 2009; LAZARUS; THERON;
SMIT, 2015). Pode ocorrer o envelhecimento renal precoce (GUZMAN et al., 2011) e
doencas glomerulares, principalmente a nefropatia por IgA e a esclerose glomerular
focal (SAID et al., 2012) com evolucdo para a insuficiéncia renal (GUZMAN et al.,
2011; SAID et al., 2012).

A disfuncéo do trato urinario inferior (DTUI) tem sido demonstrada na SD
(KITAMURA et al., 2014; MERCER et al., 2004; POWERS et al., 2015). Um estudo
retrospectivo identificou uma prevaléncia de DTUI de 45,8% nestes pacientes
(EBERT, BROOKMAN-AMISSAH; ROSCH, 2008). Recentemente, nosso grupo
demonstrou uma prevaléncia de 27,3% de sintomas do trato urinario inferior em
individuos com SD (MRAD et al. 2014).

As anomalias urologicas, incluindo os sintomas do trato urinario inferior,
na SD sdo prevalentes, portanto justificam um rastreamento sistematico. Assim
sendo, € desejavel a realizacdo da ultrassonografia dos rins e das vias urinarias
nestes sujeitos no inicio da vida para se avaliar o trato urinario inferior. Considerando
que tais individuos nao referem adequadamente seus sintomas, o0 diagnostico
precoce de tais alteragbes é fundamental para o tratamento e a prevenc¢édo de dano
renal (KUPFERMAN; DRUSCHEL; KUPCHIK, 2009; MERCER et al., 2004; MRAD et
al., 2014; WEIJERMAN; WINTER, 2010).

Quanto a convulsdo, a prevaléncia em individuos com SD é de
aproximadamente de 1% a 13%, sendo que 6% a 32% manifesta-se por espasmos
infantis (TAPP; ANDERSON; VISOOTSAK, 2015).

Aproximadamente 70% dos individuos com SD desenvolverédo
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precocemente a deméncia de Alzheimer (HARTLEY et al., 2015), uma vez que o

peptideo B-amiloide (Ap) da proteina precursora do amiloide (APP), esta presente

em excesso, pois 0 mesmo € codificado em gene do cromossomo 21 (BELICHENKO
et al., 2016; MALAK et al., 2015). Tanto nha Deméncia de Alzheimer quanto na SD o

peptideo B-amiloide é depositado em placas extracelulares e nas paredes dos vasos

sanguineos no cérebro, no entanto, a deposi¢cdo de Ap ocorre décadas antes na SD
em comparacdo com os individuos sem SD. Na SD a deposicdo de Ap ocorre
universalmente aos 30 anos, mas pode manifestar-se precocemente, como aos 12
anos de idade (HARTLEY et al., 2015).

A SD é a mais frequente causa genética de deficiéncia intelectual (TAPP;
ANDERSON; VISOOTSAK, 2015). De acordo com a Associacdo Americana de
Deficiéncia Mental (AAMR) e o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DMS5)* (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014) a deficiéncia intelectual
é representada por déficits de habilidades mentais globais, tais como, o raciocinio, a
resolucdo de problemas, o planejamento, 0 pensamento abstrato, o julgamento, o
aprendizado académico , das atividades da vida pratica e das atividades da vida
diaria. Estes déficits prejudicam significativamente o funcionamento por limitarem a
participagdo e o desempenho em um ou mais aspectos da vida diaria,
particularmente, na comunicacdo, na participacdo social, no funcionamento na
escola ou no trabalho, ou na independéncia pessoal em casa ou na comunidade.
Estas limitagbes resultam na necessidade de apoio permanente escola, no trabalho
ou na vida independente. Os déficits cognitivo-comportamentais e de aprendizado
geral estdo presentes em 23% dos individuos com SD. Especificamente 7% cursam
com o transtorno do espectro autista, apresentando anormalidades no
desenvolvimento social, na comunicacdo além de padrdes de comportamento
limitados ou repetitivos (VAN GAMEREM-OOSTEROM et al., 2011). Ja 6% a 9% sao
referidos como portadores de déficit de atencao e hiperatividade, conceituados como
possuidores de um conjunto de sintomas que envolvem a hiperatividade motora, a
impulsividade e a desatencdao (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014,
VAN GAMEREM-OOSTEROM et al.,, 2011). Outros 10% a 15% apresentam o0s
disturbios de conduta ou de oposi¢do, caracterizados por um padrdao global de

* Manual Diagnostico-estatistico de Doencas Mentais.
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desobediéncia, desafio e comportamento hostil (VAN GAMEREM-OOSTEROM et
al., 2011).

O atraso do desenvolvimento neuropsicomotor € evidenciado em
individuos com SD, quando relacionados aos individuos neurotipicos (MALAK et al.,
2015; VAN GAMEREM-OOSTEROM et al., 2011). O tamanho reduzido do cérebro
(especialmente do cerebelo), os disturbios de maturacao cerebral e dos processos

fisiopatoldgicos e degenerativos do sistema nervoso central, a expressao aumentada

do peptideo B-amiloide (Ap) da proteina precursora da amiloide (APP), as alteracdes

na regulacao da apoptose neuronal e dos processos que podem conduzir a reducao
da liberacdo dos neurotransmissores podem estar relacionados com este atraso
(MALAK et al., 2015). As criancas com SD aos oito anos de idade apresentam um
atraso médio do desenvolvimento neuropsicomotor de quatro anos. Nas meninas
com SD, o desenvolvimento neuropsicomotor ocorre mais precocemente (VAN
GAMEREM-OOSTEROM et al., 2011).

A medida que envelhecem, os individuos com SD entre as idades de 6 e
16 anos demonstram progresso em suas habilidades motoras e cognitivas. Tal
avanco pode significar que a maturacao funcional do cérebro é continua, porém em
um ritmo mais lento do que nas criangas com desenvolvimento tipico (RIHTMAN et
al., 2010). Um novo padrdo de comportamento em individuos com SD pode ser
construido através de intervencBes psicomotoras e pedagogicas precoces,
evidenciando a plasticidade fenotipica destes (VAN GAMEREM-OOSTEROM et al.,
2011).

Muitos foram os avancos constatados nos cuidados com a saude e na
incluséo social dos individuos com SD, que possibilitaram o um aumento gradual na
expectativa de vida, alcancando-se uma média de 60 anos de idade (BELICHENKO
et al., 2016; HARTLEY et al., 2015).

A familia é parte fundamental de todo o processo e, portanto, deve ser
informada sistematicamente sobre o desenvolvimento do individuo com SD. Cerca
de 83% das familias contribuem efetivamente para aquisicdo e melhora global das
habilidades, buscando a independéncia da pessoa com SD através de estimulacao
constante e aumentando a autonomia nas atividades de vida diaria e na socializacéo
que provocam o sentimento de orgulho pelas superagdes alcangcadas (NUNES;
DUPAS, 2011; SKOTKO et al., 2016).
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O treinamento esfincteriano merece total atencdo da familia,

principalmente daquelas compostas por criangas com SD.
2.2 TREINAMENTO ESFINCTERIANO

O trato urinario inferior € composto pela bexiga, uretra e os esfincteres
uretrais interno e externo, e apresenta as funcdes de armazenamento e de
esvaziamento completo da urina, mediadas pela interacdo do sistema nervoso
autbnomo e somatico (GRIFFITHS, 2015; JUC; COLOMBARI; SATO, 2011,
LEONARDO, 2006; WEIN; BARRETT, 1992). A bexiga € um érgédo sacular e elastico,
que apresenta o corpo totalmente revestido por um musculo liso denominado
detrusor, o trigono, localizado na regido posterior da parede vesical entre os dois
orificios ureterais e a juncéo vesico-ureteral, e o colo vesical, com abertura para o
canal uretral (AZEVEDO, 2012; CARVALHO, 2014).

O sistema nervoso autdbnomo simpatico € o responsavel pelo
armazenamento vesical através de suas fibras nervosas emergindo de T10 a L2 e
gue compdem parte do nervo hipogastrico. O relaxamento do detrusor ocorre como
resposta aos estimulos por beta-receptores localizados no fundo da bexiga. O colo
vesical e a uretra posterior contraem-se frente aos estimulos em alfa-receptores
presentes nestas regides e determinados pela distensdo da bexiga que gera o
aumento da resisténcia local e impede a perda urinaria. O principal neurotransmissor
das fibras simpaticas é a norepinefrina. O sistema nervoso somatico, a partir de
fibras oriundas de S2 a S4, compde o ramo perineal do nervo pudendo, que também
atua no esfincter uretral externo determinando a continéncia. O detrusor apresenta
propriedades visco-elasticas que permitem armazenar um volume crescente de
urina, sem determinar o aumento significativo da pressao intravesical (JUC;
COLOMBARI; SATO, 2011; LEONARDO, 2006; WEIN; BARRETT, 1992).

O esvaziamento vesical é mediado, principalmente, por fibras
parassimpaticas oriundas dos segmentos sacrais S2 a S4 que formam o nervo
pélvico. O principal neurotransmissor é a acetilcolina cujos receptores localizam-se,
preferencialmente no fundo da bexiga e na uretra posterior. A contragdo do detrusor

resulta da estimulacdo parassimpatica e a pressao intravesical entdo se eleva até o
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relaxamento do esfincter uretral externo determinando a eliminacdo da urina. Os
segmentos sacrais S2 e S3 sdo também responsaveis pela inervagdo do esfincter
uretral externo, do esfincter anal e da maioria dos musculos pélvicos (GRIFFITHS,
2015; JUC; COLOMBARI; SATO, 2011; LEONARDO, 2006; WEIN; BARRETT, 1992).

O processo de micgdo é iniciado por estimulos aferentes oriundos de
receptores de tensdo da bexiga. Os estimulos gerados pelos receptores séo
transmitidos pelas fibras do ramo pudendo englobando a regido do nervo pélvico a
medula sacral (centro sacral da miccdo) e desta a regido cinzenta periaqueductal do
mesencéfalo (CARVALHO, 2014; GRIFFITHS, 2015). Esta informacéo € processada
na regido cinzenta periaqueductal que envia os sinais as regiées do centro pontino
da miccao, localizadas no tronco cerebral e nas areas suprapontinas do cérebro
(CARVALHO, 2014; GRIFFITHS, 2015; JUC; COLOMBARI; SATO, 2011; WEIN;
BARRETT, 1992).

O controle voluntario da micgcédo é dependente do cértex cerebral, capaz
de facilitar ou de inibir o reflexo pontino de miccdo (GRIFFITHS, 2015). Em
condicBes sociais apropriadas, os sinais sdo enviados do coOrtex para o centro
pontino da miccdo e, entdo, para 0s ndcleos motores eferentes (parassimpaticos)
nos segmentos medulares S2 e S3, resultando na contragdo do musculo detrusor.
Além disso, o estimulo supra-espinhal pontino inicia a inibicdo do sistema nervoso
simpatico e do ramo perineal do nervo pudendo, 0 que ocasiona concomitante
relaxamento do esfincter urinério e do assoalho pélvico, permitindo o esvaziamento
vesical (GRIFFITHS, 2015; JUC; COLOMBARI; SATO, 2011; LEONARDO, 2006;
WEIN; BARRETT, 1992).

A capacidade vesical aumenta gradativamente e as mic¢des diminuem até
atingirem o padrdo do adulto (VAZ et al., 2012). A frequéncia miccional dos recém-
nascidos € de 20 vezes por dia, em média, a capacidade vesical gira em torno de 30
ml a 50 ml além de n&o urinarem de forma aleatéria, despertando ou demonstrando
sinais de despertar durante o ato da micgcdao (CARVALHO, 2014; LEONARDO,
2006). A partir dos seis meses de idade, a capacidade vesical aumenta e a
frequéncia das mic¢bes reduz para 10 a 15 vezes por dia (CARVALHO, 2014;
JANSSON et al., 2001; NEVEUS; SILLEN, 2013).

Durante o segundo ano de vida, a crianga experimentara a sensagao de
plenitude vesical, mas na maioria das vezes ainda ndo apresenta controle miccional.

A frequéncia miccional nesta idade sera de, aproximadamente, oito a dez vezes por
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dia (CARVALHO, 2014; JANSSON et al., 2001; NEVEUS; SILLEN, 2013).

A partir do terceiro ano de vida, a maioria das criancas adquire o controle
esfincteriano diurno pela contracéo voluntaria da musculatura do assoalho pélvico. A
crianga sente a bexiga cheia e, se for conveniente urinar, ha uma mensagem
facilitadora cerebral, ordenando a mic¢do. Se ndo for conveniente, havera uma
mensagem inibitéria para a mic¢cdo e a crianca aguardara o melhor momento para
urinar (SILLEN, 2004). A frequéncia miccional nesta faixa etaria é de cerca de quatro
a seis vezes por dia (JERKINS et al., 1987; VASCONCELOS; LIMA, 2007). De sete
a 15 anos a frequéncia miccional é de trés a oito vezes por dia (AUSTIN et al.,
2014).

O treinamento esfincteriano € um importante marco do desenvolvimento
fisico e psicologico em criancas (CARVALHO, 2014; COLACO et al., 2013;
NURFAJRIYANI; PRABANDARI; LUSMILASARI, 2016). A crianca torna-se
completamente treinada quando se conscientiza sobre sua propria necessidade de
eliminar urina e fezes e, entéo, pode iniciar o ato sem um lembrete ou um preparo
por parte dos pais (MOTA; BARROS, 2008; MOTA et al., 2010). O controle da
evacuacao, em geral, precede o controle da micgdo (VASCONCELOS; LIMA, 2007).

O treinamento esfincteriano é sentido como um processo natural que
ocorre com o0 desenvolvimento, mas pouca informacéo cientifica esta disponivel,
apesar de constituir um processo complexo que pode ser afetado pelas condicbes
anatdmicas, fisiologicas e comportamentais (CHOBY; GEORGE, 2008; KIDDOO,
2012). As normas aceitas para a aquisi¢do do treinamento esfincteriano relacionam-
se mais com as diferencas culturais do que com as evidéncias cientificas (KIDDOO,
2012).

A literatura pediatrica enfatiza a importancia de que a crianca apresente
sinais de prontidao, ou seja, habilidades fisicas e psicoldgicas especificas antes de
iniciar o treinamento esfincteriano (CHOBY; GEORGE, 2008; KIDDOO, 2012;
NURFAJRIYANI; PRABANDARI; LUSMILASARI, 2016; SCHUM et al., 2002;
STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999; TARHAN et al., 2015). Apesar dessa
importédncia percebida, os testes de rastreamento do desenvolvimento
neuropsicomotor comumente usados em pediatria ndo fazem referéncia a nenhuma
habilidade especifica para o treinamento esfincteriano (SCHUM et al., 2002). Uma
revisdo critica da literatura revela duas grandes categorias de habilidades de
prontiddo: habilidades de prontiddo global que incluem a realizacdo de marcos
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motores (por exemplo: sentar, andar, falar), a compreenséo e uso de palavras para a
eliminacado, as relacdes positivas com 0s pais ou cuidadores , desejo de agradar,
Identificacdo e imitacdo de pais e outros significantes, desejo de ser autbnomo e
habilidades de prontiddo de especificas para 0 processo do treinamento
esfincteriano que incluem permanecer seco por 2 horas, consciéncia fisica (por
exemplo sentir-se desconfortavel em fraldas sujas) e indicar a necessidade de urinar.
Vérios autores afirmaram que essas habilidades estdo presentes em criancas com
desenvolvimento neuropsicomotor dentro da normalidade entre os 18 e 0s 24 meses
de idade (BRAZELTON, 1962; HOOMAN et al., 2013; MOTA; BARROS, 2008;
SCHUM et al., 2002; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999).

Os meétodos para aquisicdo do treinamento esfincteriano tém flutuado ao
longo dos dultimos 100 anos, e as abordagens orientadas para a crianca
recomendadas pela AAP séo as utilizadas com maior frequéncia (HOOMAN et al.,
2013; KIDDOO, 2012). Os principais métodos de treinamento esfincteriano estao

descritos a sequir.

2.2.1 Métodos do processo de treinamento esfincteriano

2.2.1.1 Método de Brazelton: abordagem orientada para a crianca

A primeira descricdo de um método padronizado para aquisicdo do
treinamento esfincteriano foi publicada em 1962 por Brazelton (BRAZELTON, 1962;
KIDDOO, 2012). Ele desenvolveu uma abordagem orientada para a crianca, na qual
o treinamento esfincteriano pode ser iniciado somente quando a crianca apresentar
os sinais de prontidao (BRAZELTON, 1962; CHOBY; GEORGE, 2008; COLACO et
al., 2013; KIDDOO, 2012). Este modelo de treinamento esfincteriano, portanto,

compreende trés forgas variantes no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca:

* A maturacdo fisiologica (por exemplo: a capacidade de sentar, de
andar, de vestir-se e de permanecer com a fralda seca por mais de

duas horas);

* O feedback externo (ou seja, compreende e responde a instru¢ao);
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* O desenvolvimento da autoestima e a motivagéo (o desejo de imitar e
identificar-se com os mentores, a autodeterminacéo e a independéncia)
(BRAZELTON, 1962; HOOMAN et al., 2013; KIDDOO, 2012,
STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999).

O equipamento usado no méetodo de Brazelton é o penico, considerado
uma ferramenta que auxilia na avaliagdo dos sinais prontiddo (Figura 4). Os pais
devem introduzir o penico como objeto pessoal da crianca. Ele pode ser colorido e
colocado em um local conveniente para atrair a crian¢a a usa-lo. A crianca deve ser
ensinada a observar, tocar e familiarizar-se com a penico bem antes de seu uso ser
encorajado. Os pais devem oferecer a crian¢ca a oportunidade para usar o penico,
mas nao devem, de forma alguma, pressionar a crianca a usa-lo ou a permanecer
nele. Quando a crianca comecar a mostrar interesse em usar 0 penico, 0S pais
devem deixa-la sentar-se sobre ele totalmente vestida, para evitar um desconforto
inicial e gerar a confianca. Para ajudar a crianca na conceituacao e compreensao do
processo, 0s pais podem ser ensinados a demonstrar o propésito do penico, por
exemplo, depositando-no o contetdo de fraldas sujas (BRAZELTON, 1962; CHOBY,;
GEORGE, 2008; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999).

Figura 4 — Modelos de penicos

Legenda: A - Primeiro penico (Século XIII)

B — IPooty: alta tecnologia

Disp« em 18

Fonte ARELIQUIA 2014 KOOSER 2013°

Dlsp v TUVVOHIULLY TOT IMUU WO TUT Y e wunet uaaninny - - moeoS0 M

18 dez. 2016
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A crianca que apresenta sinais de prontiddo é ensinada a usar 0 penico
(Figura 4) e depois a associa-lo ao vaso sanitario (BRAZELTON, 1962; CHOBY;,
GEORGE, 2008; KIDDOO, 2012). Neste método ndo ha reforco negativo, como
punicdes e o refor¢co positivo pode ser realizado com elogios e o fornecimento de
guloseimas. Segundo o método de Brazelton, € mais especificamente aos 18 meses,
gue as criancas podem mostrar sinais de prontidao; aos 24 meses, deve ser iniciada
uma abordagem passo-a-passo para ensina-la qual € o seu papel no processo; aos
30-36 meses, a maioria das criancas tera alcancado a continéncia diurna e,
finalmente, entre os 36 e 48 meses, a maior parte das criancas tera concluido o
processo de treinamento esfincteriano (BRAZELTON, 1962; STADTLER; GORSKI,
BRAZELTON, 1999).

2.2.1.2 Diretrizes da Academia Americana de Pediatria: abordagem orientada para a

crianca

As diretrizes da AAP incorporam muitos componentes da abordagem
orientada para a crianca (CHOBY; GEORGE, 2008; STADTLER; GORSKI;
BRAZELTON, 1999). AAAP recomenda que as crian¢as ndo sejam forcadas a iniciar
0 processo de treinamento esfincteriano até que apresentem os sinais de prontiddo.
Recomendam, ainda, que o processo de treinamento esfincteriano seja iniciado apés
a idade de 18 meses usando 0 penico e que 0s pais sejam orientados para avaliar a
prontiddo, procurando sinais que sugerem interesse pelo treinamento esfincteriano.
As etapas de treinamento orientadas pela AAP sdo semelhantes a abordagem de
Brazelton, no entanto, a AAP recomenda somente o uso de elogios para reforco
descartando, portanto, as guloseimas (CHOBY; GEORGE, 2008; KIDDOO, 2012;
STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999).

2.2.1.3 Meétodo de Azrin and Foxx: abordagem orientada para os pais

Em 1972, Azrin e Foxx desenvolveram um método intensivo, estruturado e

orientado para os pais, com a finalidade de conseguir o treinamento esfincteriano em
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um dia com base nos principios do condicionamento e da imitacdo (AZRIN; FOXX,
1971; CHOBY; GEORGE, 2008; COLACO et al., 2013; FOXX; AZRIN, 1973). E
realizado em uma area de treino, sem qualquer meio de distracdo, e equipada com o
material necessario ao treinamento (penico, roupas para a criangas, liquidos para a
crianca ingerir, lista de personagens imaginarios preferidos da crianca e boneca que
possa receber fralda molhada). E fundamentado no reforco positivo imediato — com
elogios, abracos, brinquedos e guloseimas — quando a crianga se mantiver seca e
com reforco negativo imediato — com repreensdo verbal e omissdo de reforco
positivo — quando houver perda urinaria (CHOBY; GEORGE, 2008; COLACO et al.,
2013; KIDDOO, 2012; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999). O método €
pouco utilizado em todo o mundo, porém é também reconhecido como eficaz pela
AAP (CHOBY; GEORGE, 2008).

2.2.1.4 Outros métodos

Em 1968, o Dr. Spocks recomendou uma abordagem igualmente
orientada para a crianga, sem determinar o seguimento de regras absolutas. Varios
outros métodos que surgiram incluem a abordagem muito precoce do treinamento
esfincteriano assistida em recém-nascidos — comunica¢cdo de eliminacdo (método
sem fraldas) (Figura 5) e condicionamento operante com refor¢o positivo e negativo
(método de recompensa e puni¢do). Nao existem estudos que avaliaram estes
altimos métodos. Recentemente o sistema de alarme tem sido utilizado para o
treinamento esfincteriano, porém, sdo poucos 0s estudos sobre este método
(CHOBY; GEORGE, 2008; KIDDOO, 2012).
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Figura 5 — Método comunicacéo da eliminacéo: uso de kaidangku na China

Fonte: CHINA-MIKE.COM, [201-]’

Nos dultimos 50 anos, a idade meédia que as criancas com
desenvolvimento neuropsicomotor dentro da normalidade iniciam e completam o
treinamento esfincteriano passou dos 18 meses para entre 24 e 36 meses de idade
e de 24 meses para entre 36 a 39 meses, respectivamente. (COLACO et al., 2013;
SCHUM et al., 2002; TARHAN et al.,, 2015; VAN NUNEN et al., 2015). Entre as
explicacBes sugeridas para esse fato estdo o uso de fraldas descartaveis, pais que
trabalham fora com menor quantidade de tempo que pode ser gasto com 0 processo
de treinamento esfincteriano dos seus filhos e a disponibilidade cada vez mais ampla
de informacdes sobre técnicas da abordagem orientada para a crianca (SCHUM et
al., 2002; VAN NUNEN et al., 2015). Em relagdo ao género as meninas iniciam e
concluem o treinamento esfincteriano mais precocemente que os meninos (MOTA et
al., 2010; SCHUM et al., 2002). No Brasil, a idade média de inicio do processo do

treinamento esfincteriano é de 22 meses e a média de conclusdo é de 27,4 meses,

’ Disponivel em: <http://www.china-mike.com/facts-about-china/facts-weird-oddball/>. Acesso em: 18
dez. 2016.
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ocorrendo mais precocemente nas meninas (MOTA et al., 2010). O prazo de duracéo
do processo de treinamento esfincteriano geralmente € em torno de 6 a 12 meses
(SCHUM et al., 2002; TARHAN et al., 2015), mas no Brasil sua duracdo € de 5 a 6
meses (MOTA et al., 2010).

2.2.1.5 Treinamento esfincteriano e sintomas do trato urinario inferior

Os sintomas do trato urinario inferior caracterizam-se por alteracbes na
fase de esvaziamento ou de enchimento vesical, ou seja, o padrdo miccional é
anormal para idade da crianca, na auséncia de infeccdo urinaria, alteracdes
neurolégicas e anormalidades anatbmicas que envolvem a bexiga e a uretra. Entre
as comorbidades associadas aos sintomas do trato urinério inferior, destaca-se a
constipacao intestinal funcional. A prevaléncia dos sintomas do trato urinario inferior
em criancas neurotipicas € de 21,8% (VAZ et al., 2012) e a de constipacao intestinal
funcional € de 3% (TABBERS et al., 2014). Quando ocorre, esta associacao recebe
a denominacdo de disfuncdo vésico intestinal (BBD, do inglés Bladder and Bowel
Disorder) (AUSTIN et al., 2014, 2016).

A propedéutica dos sintomas do trato urinario inferior inclui a aplicacdo do
Dysfunctional Voiding Symptom Score (DVSS), elaborado por Farhat e outros
(2000), que se constitui de um score acurado para a graduacdo numérica dos
sintomas miccionais (AUSTIN et al., 2014, 2016; HOEBEKE et al., 2010). O DVSS,
por sua vez, é constituido de 10 questdes relacionadas a incontinéncia urinaria, aos
habitos de mic¢éo, a urgéncia, aos habitos intestinais, as condicdes estressantes e a
vida (FARHAT et al., 2000; SINHA, 2011). E um instrumento confiavel e validado,
porém € importante que ocorra a adaptacdo transcultural, que minimiza as
dificuldades de sua interpretacdo (CALADO et al., 2010; VAZ et al.,, 2012). O
diagnostico de constipacédo intestinal funcional é realizado através dos critérios de
Roma 11l (RASQUIN et al., 2006; TABBERS et al., 2014).

Segundo a literatura mais atual, ndo existe correlacdo entre o método
utilizado, a idade de 24 meses para conclusdo do processo de treinamento
esfincteriano inferior e a presenca de sintomas do trato urinario inferior (COLACO et
al., 2013; FONSECA et al., 2011). Entretanto, Nurfajriyani, Prabandari e Lusmilasari
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(2016) relataram que a falha na aquisicdo de habilidades para o treinamento
esfincteriano entre os 24 a 36 meses pode levar ao aparecimento da BBD, de
infeccbes do trato urinario inferior e da recusa para ir ao banheiro. Hodjes e outros
(2014) encontraram maior prevaléncia de disfuncdo do trato urinario inferior em
criancas que apresentam constipacao intestinal funcional e que iniciaram o
treinamento esfincteriano antes de 24 meses ou apos 36 meses de idade.

Para as criancas com sindrome do Down, ndo ha orientacbes sobre a
abordagem mais adequada (WEIJERMAN; WINTER, 2010). Segundo a National
Down Syndrome Society (NDSS)®, o processo de treinamento esfincteriano deveria
ser iniciado em torno dos 36 meses e concluido em torno de 48 a 60 meses
(ANNEREN, G. et al. 1997; NATIONAL DOWN SYNDROME SOCIETY, ¢2012). As
recomendacdes para o processo de treinamento esfincteriano nestas criancas nao
sao baseadas em evidéncias, os sinais de prontiddo nao estdo bem definidos, assim
como a idade em que os mesmos sdo desenvolvidos, o que dificulta o seu
reconhecimento (WEIJERMAN; WINTER, 2010).

Poucos estudos a respeito do processo de treinamento esfincteriano em
criangas com SD s&o encontrados na literatura atual. A partir deste fato, este estudo

propde avaliar o treinamento esfincteriano nas criangas com SD.

8 Sociedade Nacional da Sindrome de Dow
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO PRIMARIO

Estimar a idade de inicio e conclusdo do processo de treinamento

esfincteriano em criancas com SD e comparar as criangcas com desenvolvimento

neuropsicomotor dentro da normalidade.

3.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

Avaliar em ambos os grupos:

O método e o tipo de equipamento usado no processo de treinamento

esfincteriano;
A identificagéo dos sinais de prontidao

Avaliar as diferencas entre as idades de inicio e de conclusdo do

treinamento esfincteriano entre os sexos;

Estimar a prevaléncia dos sintomas do trato urinario inferior e
correlaciona-la a idade de inicio e de conclusdo do treinamento

esfincteriano;

Estimar a prevaléncia de constipacdo intestinal funcional e
correlaciona-la a idade de inicio e de conclusdo do treinamento

esfincteriano.
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4 PACIENTES E METODOS

4.1 CARACTERIZACAO DA AREA DE ESTUDO

O municipio de Juiz de Fora é caracteriza-se por ser um polo socio-
econdmico-cultural, situado na Zona da Mata Mineira, com sua populacéo estimada,
em 2016, de 559.636 habitantes. E o municipio mais extenso da Zona da Mata,
totalizando uma area de 1.435.749 kmz?, formada por quatro distritos: distrito sede de
Juiz de Fora e os distritos de Sarandira, Torredes e Roséario de Minas. Dista 255
quildmetros da capital Belo Horizonte, 180 quildmetros da cidade do Rio de Janeiro e
480 quildmetros da cidade de S&o Paulo. Possui alto grau de urbanizacdo e cerca
de 99% da sua populacdo reside na area urbana. As mulheres representam 52,89%
da populacdo e os homens 47,11% (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, c2016).

No ano de 2014, o Sistema de Informacdo sobre Nascidos Vivos
(SINASC) registrou 8.645 nascimentos vivos em Juiz de Fora (BRASIL, c2016) com
estimativa de aproximadamente 10 a 13 novos casos de nascimentos de individuos
com SD, de acordo com a incidéncia no Brasil de 1 para 600 a 800 nascidos vivos
(BRASIL, 2013). No Brasil existem cerca de 270.000 individuos com SD.

4.2 CARACTERIZACAO DA POPULACAO DE ESTUDO

O Departamento de Saude da Crianca e do Adolescente (DSCA), da
Secretaria de Saude da Prefeitura do Municipio de Juiz de Fora (MG) é vinculado a
assisténcia secundaria ao Sistema Unico de Salde (SUS) e realiza 10 mil
atendimentos de criangas e adolescentes por més (JUIZ DE FORA, 2016).

O Ambulatorio da sindrome de Down iniciou suas atividades em maio de
2001, a partir da parceria firmada entre a Prefeitura de Juiz de Fora e a Organizagéo
N&o Governamental (ONG) Familia Down 2000, e esta integrado ao DSCA (Figura
6). Apresenta uma proposta multiprofissional para os individuos com SD e suas

familias, com foco na prevencdo, no diagndstico precoce e na estimulagdo. O
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atendimento a estes pacientes obedece a um protocolo que respeita suas etapas do
ciclo de vida. E referéncia na macrorregido de Juiz de Fora para o atendimento aos
individuos com SD, realizando 70 atendimentos mensais em todas as
especialidades, constituindo o Unico de Minas Gerais com tais caracteristicas. Até o
més de fevereiro de 2015, 127 criancas e adolescentes com SD, com idade entre O a

16 anos, frequentavam com regularidade minima anual o ambulatério®.

Figura 6 — Ambulatério da sindrome de Down, situado no Departamento de Saude
da Crianca e do Adolescente da Prefeitura Municipal de Juiz de Fora,
Minas Gerais. Sala de atendimento Prof. Zan Mustacchi, em 10 de
outubro de 2016

PREFEMUR mpEm Y /.

B T

Fonte: A autora

Neste estudo, as criancas e adolescentes com SD, integrantes do
Ambulatério da sindrome de Down do DSCA, integraram o Grupo SD (Figura 7) e

aguelas neurotipicas que foram atendidas no Ambulatério de Pediatria Geral do

o Informacgdes colhidas in loco pela pesquisadora.
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DSCA, constituiram o grupo controle.

Figura 7 — Atendimento ambulatorial (Departamento de Saude da Crianca e do
Adolescente) as criancas com sindrome de Down

———

BREFEITURA e
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Fonte: A autora

4.3 DEFINICAO DE CASO

Neste estudo, foram considerados casos aqueles que:
* Apresentavam diagndstico clinico e/ou por cariotipagem de SD;
» Faixa etaria entre 3 a 14 anos de idade;

* Frequentavam regularmente o Ambulatorio da sindrome de Down do
DSCA da Prefeitura de Juiz de Fora, MG;

e J4 tinham retirado as fraldas;

* Os responsaveis concordaram em assinar o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (Apéndice A).

N&o foram incluidos os individuos:
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Com malformacdes urogenitais;

* Que usavam anticolinérgicos, imipramina, desmopressina ou outras

drogas que alteram a funcéo vesical;

* Que apresentavam anomalias urolégicas que alteram a acdo do

detrusor ou esfincter uretral externo;

* Que apresentavam hipotireoidismo severo nao tratado, com paralisia
cerebral sem habilidades cognitivas ou motoras minimas para

aquisicao do treinamento esfincteriano.

4.4 DEFINICAO DE CONTROLE

As criangas e adolescentes neurotipicos, com idade entre 3 a 14 anos,
atendidos Ambulatorio de Pediatria Geral do DSCA da Prefeitura de Juiz de Fora
(MG), que ja tinham retirado as fraldas e cujos responsaveis concordaram em
assinar o termo de consentimento livre e esclarecido foram considerados controle
(Apéndice B)

N&o foram incluidos aqueles com malformacdes urogenitais ou motoras,
gue usavam ou usaram medicacdes que alteram a acdo do detrusor ou esfincter
uretral externo, que possuiam diagnéstico confirmado de transtorno do déficit de
atencao e hiperatividade, transtorno do espectro autista ou deficiéncia intelectual de

qualquer natureza.

4.5 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de caso - controle, realizado no periodo de
fevereiro de 2010 a fevereiro de 2015 com criancas e adolescentes diagnosticadas
com SD e criancas e adolescentes neurotipicos, constituindo o grupo controle.
Foram avaliadas 110 criancas e adolescentes com SD das 127 que frequentavam
regularmente o Ambulatério da sindrome de Down (grupo SD). Foram, também,

recrutadas 225 criangas neurotipicas, que recebiam atendimento no Ambulatorio
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Geral de Pediatria, do DSCA (grupo controle), pareadas por género, idade e
estratificacdo socioecondmica.

A estratificacdo socioeconémica foi caracterizada de acordo com Critério
de Classificacdo Econémica Brasil, com base na educacdo do chefe de familia, na
quantidade de oito tipos de bens duraveis que possuiam, no nimero de empregados
assalariados em casa e no acesso a servigos de utilidade publica. Conforme com as
respostas informadas, estabeleceu-se o nivel socioeconémico dos participantes em
Al, A2, B1, B2, C1, C2, D e E (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS DE
PESQUISA, 2013).

Os instrumentos utilizados, que foram aplicados ao responsavel legal, séo

compostos por dois questionarios, a saber:

* Questionario desenhado para avaliar o processo de treinamento
esfincteriano — baseado no questionario elaborado por Mota e outros
(2010) — e a constipacgéo intestinal funcional de acordo com os critérios
de Roma Il (RASQUIN et al., 2006; TABBERS et al., 2014) (Anexo A);

* Questionario estruturado para avaliar a presenca dos sintomas do trato
urinario inferior, aos moldes do Dysfunctional Voiding Symptom Score
(DVSS), validado e adaptado por Calado e outros (2010) (Anexo B).

4.5.1 Questionario sobre treinamento esfincteriano e constipacdo intestinal

funcional (baseado nos Critérios Roma lll)

Foi elaborado um questionario para avaliar o processo de treinamento
esfincteriano baseado no questionario com o mesmo objetivo desenvolvido por Mota

e outros (2010) e Stardler e outros (1999). Buscou-se neste questionario:
* Apontar a idade de inicio do treinamento esfincteriano;

» Se foram identificados sinais de prontiddo (a criangca permanecia seca
por, no minimo duas horas e/ou apontava e caminhava até o penico ou
vaso sanitario e/ou avisava que queria fazer “xixi” e “cocd” elou

incomodava-se com fraldas molhadas; tentava imitar os pais);

* Verificar a idade de conclusdo do treinamento esfincteriano que foi
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definida como a idade em que uma crianga manteve o controle
completo da bexiga e do intestino, sem qualquer falha na retencéo de

urina ou fezes durante o dia e a noite ( TARHAN et a;., 2015)

Quanto ao método utilizado, os pais foram interrogados sobre: o0 uso
daquele com abordagem orientada para crianca (Brazelton e Dr. Spoks); o
treinamento esfincteriano em um dia (Azrin e Foxx); o condicionamento operante
(método de recompensa e punicdo); o método da comunicacao de eliminacdo (sem
fraldas) e a utilizacdo do sistema de alarme.

Quando ao de tipo de equipamento utilizado durante o processo de
treinamento esfincteriano foi pesquisado: o uso do penico, do vaso sanitario, do vaso
sanitario com o apoio para os pés, do redutor de assento de vaso sanitario, do vaso
sanitario com o apoio para 0s pés e o redutor de assento.

Da mesma forma, foi pesquisado se houve a procura por aconselhamento
médico para a orientagdo do processo de treinamento esfincteriano. Neste
guestionario, foram abordados as patologias existentes e 0 uso de medicacgdes.

A avaliacdo da presenca de constipacao funcional intestinal foi baseada
nos critérios de Roma Ill e a consisténcia das fezes através da aplicacdo da Escala
de Bristol modificada para crianga (LANE et al., 2011; RASQUIN et al., 2006;
TABBERS et al., 2014). Os critérios de Roma séo definidos como:

* Duas ou menos evacuagdes no vaso sanitario por semana,

* Pelo menos um episédio de incontinéncia fecal por semana;

» Histéria de postura retentiva;

* Evacuacdes com dor ou esforgo intenso para eliminacao das fezes;
* Presenca de grande massa fecal no reto;

* Histoéria de fezes de grande calibre que obstruem o vaso sanitario.

Os critérios de Roma Il diferenciam as criancas em dois grupos de
acordo com a faixa etaria. Para o diagnostico de constipacéo funcional intestinal em
criangas com idade menor do que 4 anos é necessaria a presenca de 2 destes
critérios por, no minimo, 1 més. Naquelas com idade entre 4 e 18 anos de idade, é
preciso 2 critérios por, no minimo, 2 meses (RASQUIN et al., 2006; TABBERS et al.,

2014).
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4.5.2 Dysfunctional Voiding Symptom Score

O Dysfunctional Voiding Symptom Score (DVSS) foi elaborado por Farhat
e outros, pesquisadores da University of Toronto e do The Hospital for Sick Children,
no Canada em 2000 (FARHART et al., 2000). Calado e outros (2010) realizaram a
adaptacao transcultural para as criancas brasileiras, apds a permissédo dos autores e
seguindo a metodologia aceita internacionalmente: sintese, traducdo, traducao
reversa, comité de especialistas e pré-testes (CALADO et al., 2010) (Anexo B).

O DVSS inclui 10 questdes. Os sintomas avaliados nas questdes do
DVSS abrangem:

* Item 1) incontinéncia urinéria diurna;

* Item 2) volume de perda urinaria;

* Itens 3 e 4) relacionam-se a sintomas do funcionamento intestinal;
* Item 5) frequéncia urinaria;

* Item 6) manobras de contencéo;

* Item 7) urgéncia miccional,

* Item 8) esforco miccional,

* Item 9) dor durante a miccao;

* Item 10) estresses ambientais familiares e sociais.

Nove das questdes sao pontuadas entre 0 a 3, dependendo da frequéncia
com a qual o sintoma é observado: quase nunca (0), menos da metade do tempo
(1), a metade do tempo (2) ou quase o tempo todo (3). O resultado do score é o
somatorio de todos os valores (com variacdo de 0 a 30).

A questdo n° 10 tem o formato de “Nao (0)” e “Sim (3)”. Os valores de
corte para indicar a presenca de DTUI foram maiores que 6 para individuos do sexo
masculino e maiores que 9 para individuos do sexo feminino (CALADO et al., 2010;
FARHAT et al., 2000).

Optou-se por usar este instrumento, neste estudo, devido ao fato de ser a
Unica ferramenta validada e confiavel para avaliagdo dos sintomas do trato urinério

inferior em criangcas além da inexisténcia de outro instrumento especifico para os
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individuos com SD.

4.6 AVALIACAO DOS PACIENTES

Os encontros com as criancas e adolescentes com SD eram agendados
previamente, através de contato telefénico, realizado pela propria pesquisadora. Em
caso de recusa, procederam-se duas outras tentativas. No caso das criancas
neurotipicas, foram recrutadas aquelas que eram atendidas no Ambulatério de
Pediatria Geral do DSCA, pareadas por idade, género e estratificacdo
socioecondmica.

Precedendo a avaliagdo, os responsaveis legais liam, recebiam todos os
esclarecimentos sobre o estudo e, se concordassem em participar, assinavam o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices A e B).

A entrevista assistida, com a aplicacdo do questionario sobre treinamento
esfincteriano e constipacdo intestinal baseados nos critérios de Roma lll e do DVSS
aos responsaveis legais, foi realizada em local privado (consultério médico) pela
pesquisadora. As criancas e adolescente com SD e as neurotipicas permaneceram
durante todo o tempo da entrevista. As criangcas com SD, auxiliaram o responsavel
poucas vezes. As criangcas com SD que usavam fraldas na primeira avaliagdo eram
reavaliadas assim que concluissem o treinamento esfincteriano e para isto era
mantido contato telefénico com os pais a cada trés meses.

Na mesma ocasido, foram realizados exame fisico minucioso com énfase
em estigmas neurocutdneos na regido lombossacra, avaliacdo de alteracdes
ortopédicas e de genitalia externa (Anexo C).

Todas as criancas e adolescentes com SD foram submetidas a avaliacao
urodinamica nao invasiva, de acordo com a International Child's Continence Society
(ICCS) (AUSTIN, et al., 2016; NEVEUS; SILLEN, 2013). Foram efetuados os
exames de ultrassonografia renal e das vias urinarias, avaliando anormalidades
urologicas e residuo pos-miccional, urofluxometria e diario miccional. Foi
considerado significativo o residuo miccional maior do que 10% da capacidade
vesical esperada para a idade (SREEDHAR et al., 2008). Realizaram-se, ainda,

radiografias do abdome e da coluna lombossacra, além de exame qualitativo de
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urina e urocultura. Os exames radioldgicos utilizados foram efetuados no Servigo de
Radiologia do Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora
(HU/UFJF) e o de urinoandlise no Laboratério de Andlises Clinicas do mesmo

hospital.

4.7 ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram expressos em média + DP, mediana e interquartil faixas
ou valores absolutos e fracdes. O teste t de Student ou Mann-Whitney foi utilizado
para comparar as variaveis continuas, enquanto que as variaveis categoricas foram
comparadas pelo teste exato de Fisher.

Todos os testes tiveram analise bicaudal com p < 0,05 considerado
estatisticamente significativo.

Os dados foram processados usando o software GraphPad Prism®,

versao 6.03 para Windows.

4.8 ASPECTOS ETICOS

O protocolo de pesquisa (ementa - 1960.019.2010) foi submetido a
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora —
(CEP/UFJF), tendo sido aprovado, com o parecer n° 019 / 2010 (Anexo D).

Todos os responsaveis legais pelos pacientes com SD, assim como os do
GC, assinaram o TCLE (Apéndices A e B).
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5 RESULTADOS

Foram avaliadas 110 criangas e adolescentes portadoras de SD dos 127
gue se encontravam na faixa etaria entre os 0 e 0os 16 anos e que frequentavam
regularmente o Ambulatério da SD. Dos 17 pacientes que ndo foram avaliados, em
trés, os pais, ou responséavel legal, recusaram a participagcdo dos menores no estudo
e 14 eram criangas com idade inferior a trés anos.

Das 110 criancas e adolescentes com SD selecionadas para a avaliacao,
93 foram incluidas no estudo. Destas, 30 criancas que usavam fraldas na primeira
avaliacdo foram reavaliadas apos concluir o treinamento esfincteriano, quando os
pais responderam ao questionario. Dos pacientes ndo incluidos: uma menina
apresentava sindrome de West, dois meninos tinham valvula de uretra posterior,
uma menina foi diagnosticada com defeito do septo ventricular descompensada, trés
meninos e duas meninas foram diagnosticados com hipotireoidismo nao tratado e 8
individuos ainda estavam usando fraldas até o final do estudo (idade média: 4,1 +
2,5 anos), destes, 3 meninas (idade média de 3,85 + 2 anos) e 5 meninos (idade
média de 4,29 £ 2,3 anos).

O grupo controle (GC) contou com 204 criangas e adolescentes
neurotipicos que foram atendidas no Ambulatério de Pediatria Geral do DSCA. Das
21 criancas e adolescentes que nao participaram dos estudos, 4 tinham diagnéstico
prévio de Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade, 3 com deficiéncia
intelectual de etiologia desconhecida e 14 com recusa dos responsaveis em
responder o questionario. Nenhum dos pacientes usava medicacdo que alterasse a
funcdo do detrusor ou do esfincter e nem disrafismo espinhal oculto.

A idade média dos pacientes com SD foi de 7,77 + 2,04 anos e a idade
meédia dos pacientes do GC foi de 7,35 + 3,17 anos (p = 0,24). Em relacédo ao sexo
47,3% (44/93) dos pacientes com SD e 49,5% (101/2014) do GC era do feminino (p
= 0,80). Os grupos també foram semelhantes de acordo com a estratificacdo
socioecondmica (p = 0,2) (Gréfico 1).
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Grafico 1 — Estratificacdo socioecondmica das criangas participantes do estudo

Estratificagao socioeconomica

30 26,8

A1 A2 B1 B2 c1 c2 D E

mSD uGC

Legenda: SD - Sindrome de Down
GC - Grupo controle

Fonte: A autora

Nos pacientes com SD, a idade média de inicio do treinamento
esfincteriano foi de 22,75 + 5,28 meses e no GC foi de 17,49 + 4,41 (p = 0,0001). O
tempo necessario para completar o treinamento esfincteriano foi de 33,45 + 11,68
meses, em média, em pacientes com SD e de 9,41 + 6,16 meses, em média, ho GC
(p = 0,0001). A idade média para a aquisicdo completa do treinamento esfincteriano
foi de 56,25 + 12,63 meses nos pacientes com SD e de 27,06 = 8,61 meses no GC
(p = 0,0001) (Gréfico 2).
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Grafico 2 — Idade de inicio, conclusdo e duracdo para aquisicdo do processo do
treinamento esfincteriano em criancas com sindrome de Down e do
grupo controle

Processo do treinamento esfincteriano
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Legenda: SD - Sindrome de Down
GC — Grupo controle

Fonte: A autora

A idade média para a aquisicdo completa do treinamento esfincteriano em
pacientes com SD do sexo feminino foi de 53,05 + 12,69 meses e do sexo masculino
foi de 58,94 + 12,04 meses (p = 0,02). Nao houve diferenca no GC, no qual a idade
média para para a aquisicdo completa do treinamento esfincteriano no sexo feminino
foi de 27,79 * 8,85 meses e no sexo masculino foi de 27,04 = 6,9 meses (p = 0,54).

Quando avaliamos a identificacdo dos sinais de prontiddo, 90% dos pais
de criangcas com SD responderam que identificaram como estar ponto para iniciar o
treinamento esfincteriano a capacidade de caminhar e o incébmodo com fraldas
molhadas, 1% relatou que a crianca apontava e /ou andava ate banheiro ou penico
1% informou que a crianga avisava que queria “fazer xixi ou cocd” e 8% nao
identificaram sinais de prontiddo. 80% dos pais do grupo controle ndo se lembravam
dos sinais de prontiddo; portanto, a comparacao entre os grupos nao foi possivel.

Em relacdo ao método de treinamento esfincteriano usado, 87,09%
(81/93) dos pais ou cuidadores de pacientes com SD e 81,86% (167/204) dos do CG
informaram que eles usaram uma abordagem orientada para a crianca (p = 0,31). Os
demais utilizaram outros métodos sem especificacdo (Tabela 1).

Em relagéo ao tipo de equipamento de treinamento da toalete, 88,17%
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(82/93) dos pacientes com SD e 71,56% (146/204) do GC utilizaram um penico (p =
0,3). O uso do vaso sanitario com redutor foi utilizado por 11,82% (11/93) das
criangas com SD e 28,44% (58/204) das do CG (p = 0,10) (Tabela 1).

O aconselhamento médico sobre o treinamento esfincteriano foi
procurado por 16% (15/93) dos pais e cuidadores das criancas com SD e por
14,20% (29/204) dos pais ou cuidadores do CG (p = 0,51) (Tabela 1).

Tabela 1 — Utilizagcdo do método, equipamento e orientacdo médica para o
processo de treinamento esfincteriano em criancas com sindrome de
Down e do grupo controle

Métodos SD (%) GC (%) p-valor
Método Brazelton 87,09 81,86 0,31
Penico 88,17 71,56 0,30
Vaso sanitario com redutor 11,82 28,44 0,10
Orientacao Médica 16,00 14,20 0,51
Nota: p < 0,05

Fonte: A autora

Considerando o ponto de corte do DVSS maior que 6 para meninas e
maior que 9 para meninos, os sintomas do trato urinario inferior foram observados
em 19,35% (18/93) dos pacientes com SD e 14,70% (30/204) do GC (p = 0,31)
(Gréfico 3). A presenca dos sintomas do trato urinario inferior ndo foi associada com
a idade média de inicio e da aquisicdo completa do treinamento esfincteriano em

ambos 0s grupos



47

Grafico 3 — Prevaléncia dos sintomas do trato urinario inferior (LUTS) e constipacao
funcional entre as criangcas com sindrome de Down e grupo controle

Sintomas do trato urinario inferior e constipacgao funcional

34,80

32,20

£ 30
D 25
[l
€20
i
8 15
O 10 +— -
5 -
0 -
LUTS (p=0,31) CF(p=0,69)
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Legenda: SD —  Sindrome de Down
GC —  Grupo controle
LUTS - (doinglés Lower Urinary Tract Symptoms)
CF —  constipagéo funcional

Fonte: A autora

A constipacao intestinal funcional foi observada em 32,25% (30/93) dos
pacientes com SD e 34,80% (71/204) dos pacientes do GC (p = 0,69) (Grafico 3).
Destes, 30% (9/30) dos pacientes com SD e 32,39% (23/71) do GC haviam sido
tratados ou estavam recebendo tratamento com polietilenoglicol (p = 0,84). A
presenca da constipacao intestinal funcional ndo foi associada com a idade média de

inicio e da aquisicdo completa do treinamento esfincteriano em ambos 0s grupos .

6 DISCUSSAO

Poucos estudos abordam o processo de treinamento esfincteriano em
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criancas com deficiéncia (KLASSEN et al., 2006; AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRICS, ¢2015), incluindo aquelas com SD (ANNEREN, G. et al. 1997;
NATIONAL DOWN SYNDROME SOCIETY, ¢2012; POWERS et al., 2015). E
fundamental reconhecer o melhor momento para iniciar o processo de treinamento
esfincteriano através da observacdo da maturacdo do desenvolvimento
neuropsicomotor com o0 aparecimento dos sinais de prontiddo (STADTLER,;
GORSKI; BRAZELTON, 1999). A literatura contemporanea demonstrou que estes
sinais estdo bem desenvolvidos nas criancas neurotipicas entre os 24 e 36 meses
de idade (SCHUM et al.,, 2002; VAN NUNEN et al., 2015) e, segundo a National
Down Syndrome Society (NDSS), apos os 36 meses de idade nas criancas com SD
(NATIONAL DOWN SYNDROME SOCIETY, c2012). Os sinais de prontidao incluem,
principalmente, as habilidades motoras, a linguagem apropriada, o desejo de
agradar e a capacidade de imitar os pais além das habilidades especificas para o
processo de treinamento esfincteriano (permanecer seco por mais de duas horas,
desconforto com fraldas Umidas/sujas e a indicacdo da necessidade de urinar)
(SCHUM et al., 2002; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999; NATIONAL DOWN
SYNDROME SOCIETY, c2012; VAN NUNEN et al., 2015). No presente estudo, 90%
dos pais de criangcas com SD relataram que consideraram apenas a capacidade de
caminhar e o incomodo devido a presenca de fraldas molhadas como suficientes
para comecar 0 processo de treinamento esfincteriano, o que pode ter contribuido
para um inicio precoce nestas criancas (22,75 meses de idade). Esse inicio precoce
do processo de treinamento foi confirmado ao comparar os resultados obtidos por
este estudo com a orientacdo da National Down Syndrome Society (NDSS), que
seria superior aos 36 meses de idade (NATIONAL DOWN SYNDROME SOCIETY,
c2012) e com os achados de Powers e outros (2015) que demonstraram uma idade
média de inicio de 45,6 meses de idade.

A inclusdo de um GC permitiu evidenciar uma atraso em 29 meses para
completar o treinamento esfincteriano em criangas com SD (56 versus 27 meses).
Em um estudo recente com o desenho similar, Powers e outros (2015) identificaram
um atraso de 39 meses e uma idade de 66 meses para a conclusao do treinamento
esfincteriano. Embora houvesse um aumento de 10 meses na idade para completar
o treinamento, um periodo mais curto do treinamento esfincteriano (20,4 meses) foi
observado em seu estudo em comparagdao com criangas com SD em nosso grupo

(34 meses). Esta diferenca pode ser explicada pelo fato de que as criangas com SD
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incluidas em nosso estudo iniciaram treinamento esfincteriano com uma idade mais
precoce (22,8 meses) do que aquelas do estudo Powers e outros (2015) (45,6
meses). Portanto, é importante enfatizar que uma iniciacdo precoce do treinamento
esfincteriano em criangcas com SD parece ter a desvantagem de um periodo de
treinamento mais longo, mas a vantagem de uma idade mais jovem de aquisicao de
continéncia. Nao sabemos o melhor momento para iniciar o treinamento do
esfincteriano em criancas com SD. Em criancas brasileiras com desenvolvimento
psicomotor normal demonstrou-se que aqueles que comecaram a ser treinados
anteriormente (antes de 24 meses) tiveram um periodo de treinamento mais longo,
em comparagao com aqueles que comecaram a ser treinados mais tarde, mas sem
diferenca na idade média de aquisi¢ao de continéncia (MOTA et al., 2010)

As meninas com SD apresentam a maturacdo do desenvolvimento
neuropsicomotor mais precoce quando comparadas aos meninos com SD da mesma
idade (VAN GAMEREN-OSTEROM et al., 2011). Esta afirmacao € consistente com
os resultados alcancados nesta investigacao, na qual o treinamento esfincteriano foi
concluido mais cedo em meninas com SD. No entanto, estes achados estdo em
desacordo com os resultados de Powers e outros (2015) que ndo encontraram
diferenca significativa entre os sexos no grupo de criancas com SD observado por
eles. No que diz respeito as criangcas neurotipicas, nenhuma diferenca entre os
géneros foi encontrada no estudo aqui desenvolvido. No entanto, outros estudos
com criancas com o desenvolvimento neuropsicomotor dentro da normalidade
mostraram que as meninas adquiriram quase todas as habilidades para completar o
treinamento esfincteriano mais rapidamente do que 0s meninos em cerca de 2 a 3
meses (HOOMAN et al., 2013; MOTA et al., 2010; SCHUM et al., 2002).

N&o existem diretrizes especificas relacionadas ao método usado no
processo de treinamento esfincteriano em criangas com SD (NATIONAL DOWN
SYNDROME SOCIETY, c2012; WEIJERMAN; WINTER, 2010). No presente estudo,
87,09% dos pais ou responsaveis das criangcas com SD usaram a abordagem
orientada para a crianga e 88,17% usaram O penico como equipamento para
conduzir o processo de treinamento esfincteriano, percentuais semelhantes aos
encontrados para as criangas neurotipicas. Esse método é recomendado pela AAP
para criangcas com desenvolvimento psicomotor dentro da normalidade, pois sugere
iniciar o processo de treinamento esfincteriano somente quando a crianga apresentar
sinais de prontiddo (BRAZELTON, 1962; STADTLER; GORSKI; BRAZELTON, 1999).
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Nos grupos aqui estudados, apesar de 0s pais ou responsaveis relatarem o uso da
abordagem orientada para a crianga, houve a identificacdo de apenas alguns sinais
de prontiddo, como ja descrito, o que pode ter determinado um inicio precoce do
processo de treinamento esfincteriano.

Nenhum dos pais ou responsaveis relatou o uso de uma abordagem
intensiva e estruturada ("treinamento esfincteriano em um dia") (FOXX; AZRIN,
1973), o que leva a crer ndo se tratar de um método frequentemente utilizado nos
ambientes investigados. Também ndo houve relacdo entre a idade de inicio e
conclusao do treinamento esfincteriano e o uso de penico, achado discordante com
o relatado por Tarhan e outros (2015), que demonstrou que as criangas que usavam
esse tipo de equipamento completaram o treinamento esfincteriano mais
precocemente.

A prevaléncia de sintomas do trato urinario inferior em criangas com SD
(19,35%) foi semelhante a das criancas neurotipicas. Também néo houve diferenca
estatistica em relacdo as criancas com SD do estudo de Powers e outros (2015) que
evidenciaram uma prevaléncia de sintomas do trato urinario inferior de 27,7%. Em
ambos 0s grupos participantes do estudo aqui apresentado, ndo houve relagao entre
a idade de inicio e conclusdo do treinamento esfincteriano e a presenca de sintomas
do trato urinario inferior. Esses achados ndo sdo compativeis com os relatados por
Nurfajriyani, Prabandari e Lusmilasari (2016) quando demonstraram que as criancas
gue ndo apresentam habilidades para o treinamento esfincteriano entre os 24 e 36
meses podem evoluir com disfuncéo vésico intestinal (BBD) e recusa em utilizar o
banheiro. Fonseca e outros (2011) revelaram que ndo houve relagéo entre concluir o
processo de treinamento esfincteriano antes de 24 meses de idade e a disfuncéo do
trato urinario inferior nas criancas com desenvolvimento neuropsicomotor dentro da
normalidade. Em outro estudo recente, a disfuncdo do trato urinario inferior foi
associada ao inicio precoce ou tardio do treinamento esfincteriano, desde que
ocorresse a coexisténcia de constipacado (HODJES et al., 2014). Até a presente data,
nao foi encontrado nenhum estudo que demonstrasse uma associagdo entre a idade
de inicio ou concluséo do treinamento esfincteriano e os sintomas do trato urinario
inferior em criancas com SD.

N&o ocorreu diferenca na prevaléncia de constipacdo intestinal funcional
entre 0s grupos deste estudo. A constipagdo intestinal funcional pode tornar a

defecacédo dolorosa, podendo ser uma das razdes pelas quais a crianca pode resistir
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ao treinamento esfincteriano (KLASSEN et al., 2006). Entretanto, nos resultados aqui
obtidos, néo foi verificada a associagéo entre a constipagao funcional intestinal com
a idade em que a crianca iniciou o0 treinamento esfincteriano e o seu tempo de
duracdo. E importante relatar que nenhuma das criancas com SD incluidas no
estudo foi diagnosticada com a doenga de Hirschsprung.

Vale ressaltar ainda que, no presente estudo de caso, apenas 16% dos
pais ou responsaveis pelas criancas com SD e 14,2% dos pais ou responsaveis
pelas criancas do GC buscaram o aconselhamento médico sobre o processo de
treinamento esfincteriano. Nao foi notada uma diferenca estatistica entre 0os grupos,
apesar de as criangas com SD serem acompanhadas regularmente por uma equipe
multiprofissional, devido ao atraso do desenvolvimento neuropsicomotor que
apresentavam além de outras comorbidades associadas a sindrome. Os achados
desta pesquisa sdo compativeis com um outro estudo brasileiro, no qual 15% dos
pais procuraram orientacdo médica para conduzir o treinamento esfincteriano (MOTA
et al., 2010). E importante mencionar que o processo de treinamento esfincteriano
pode ser menos desafiador se a orientacdo, as instrucdes e o0s incentivos do
pediatra e de outros profissionais treinados forem oportunizados e acessiveis aos
pais das criancas com deficiéncia (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, c2015).

A principal limitacdo deste estudo consiste no fato de que as informacdes
fornecidas derivaram da meméria dos pais. Os casos tendem a buscar melhor suas
lembrancas para identificar o que poderia ter causado sua doenca, Controles
saudaveis ndo tém esta mesma motivacdo. Assim, € comum recordar melhor entre
os casos (GRIMES; SCHULZ, 2002). Isto pode explicar o fato de que os pais de
criancas com deficiéncia tendem a ter uma melhor lembranc¢a dos fatos importantes
gue aconteceram aos filhos do que aqueles de criancas com desenvolvimento
psicomotor normal. Para tentar minimizar esta limitagdo, foi elaborado um
questionario estruturado com base em um estudo longitudinal sobre o processo de
treinamento esfincteriano em uma coorte de criangas brasileiras (MOTA et al., 2010)
com perguntas simples, claras e de facil entendimento, usando o minimo de palavras
e buscando apenas questdes que precisavam ser respondidas para esse estudo em
particular. O questionario foi aplicado pela pesquisadora treinada em local privado e
com o tempo adequado para que o questionario fosse respondido em sua totalidade,
condi¢gbes estas que permitiram que as perguntas fossem explicadas e, assim, 0s

participantes se vissem motivados a oferecer respostas francas.
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Estes resultados podem mostrar aos pais ou cuidadores e aos
profissionais envolvidos no acompanhamento das crian¢gas com SD a importancia de
gue os sinais de prontiddo sejam definidos e capazes de serem identificados, uma
vez que sao fundamentais para se iniciar o treinamento esfincteriano. Isso permitira
gque o processo de treinamento esfincteriano tenha uma probabilidade maior de
perdurar por menos tempo e o sucesso alcancado seja mais satisfatorio. Portanto,
estudos de coorte longitudinais sdo essenciais para que melhor se compreenda o

processo de treinamento esfincteriano em criangas com SD.
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7 CONCLUSAO

* As criangas com SD apresentaram o inicio mais tardio e um tempo
mais prolongado de treinamento esfincteriano do que as criancas

neurotipicas;

* As meninas com SD, apesar de iniciarem o treinamento na mesma

época que 0s meninos, concluiram o processo mais cedo;

* O método mais utilizado foi o da abordagem orientada para a crianca,

com o penico como instrumento facilitador;

* Nao houve associacdo entre a presenca de sintomas do trato urinério
inferior e a idade de inicio e de conclusdo do treinamento esfincteriano

em ambos 0S grupos;

e Também ndo foi encontrada associacdo entre a presenca de
constipagdo intestinal funcional e a idade de inicio e de conclusdo do

treinamento esfincteriano em ambos 0s grupos.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Pais ou

Responséaveis pelas Criancas com SD.

PRO-REITORIA DE PESQUISA
CIDADE UNIVERSITARIA
36036-900 - JUIZ DE FORA - MG - BRASIL

NOME DO SERVICO DO PESQUISADOR: ANATOMIA / DEP. DE MORFOLOGIA/ ICB.
SETOR DE UROLOGIA PEDIATRICA / DISCIPLINA DE UROLOGIA / DEP. DE CIRURGIA
DISCIPLINA DE PEDIATRIA — DEPARTAMENTO MATERNO-INFANTIL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA - UFJF

PESQUISADOR RESPONSAVEL: PROF. DR. JOSE MURILLO BASTOS NETTO

ENDERECO: DEPARTAMENTO DE MORFOLOGIA — DISCIPLINA DE ANATOMIA— ICB - UFJF
CEP: 36100-000 - Juiz bE FORA— MG

FONE: (32) 3229-3205

E-MAIL: JIMBNETTO@UROPEDJF.COM.BR

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do estudo chamado
“Treinamento Esfincteriano em Criangas com sindrome de Down". Neste estudo
pretendemos estimar a idade de inicio e termino de treinamento esfincteriano, o método e
tipo de equipamento usado e a associacdo entre sintomas do trato urinario inferior e a
constipacgdo intestinal nas criangcas com sindrome de Down.

Chamamos de sintomas do trato urindrio inferior toda alteracéo que ocorre na hora de urinar,
ou seja, dificuldade para fazer xixi, perda de xixi na cueca ou calcinha durante o dia,
esvaziamento incompleto da bexiga, intervalos muito curtos ou longos entre uma micgéo e
outra, interrupgéo do jato urinario durante a miccgéo.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € pesquisar o processo de treinamento
esfincteriano e sintomas do trato urinario inferior € a melhoria na qualidade e vida dos
individuos com Sindrome de Down. Visamos entender melhor o processo de treinamento
esfincteriano para auxiliar melhor os pais ou responsaveis nesta desafiadora aquisi¢ao.

Para este estudo conversaremos com vocé sobre a sua historia familiar e do seu filho(a),
realizaremos o exame fisico seguindo todas as normas éticas e técnicas, sem nenhum
constrangimento para o(a) seu filho(a). Seréo realizados Rx simples de abdome, da coluna e
ultrassonografia de vias urinarias de maneira habitual. Avaliaremos o fluxo urindrio sem
riscos e com exame prévio para detectar infeccao urinaria. Nenhum dos exames inclui riscos
ou complicacdes a saude de seu filho(a).

Para participar deste estudo vocé ndo ter4 nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido(a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e
estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou
interromper a participagdo a qualquer momento. A sua participagdo é voluntaria e a recusa
em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é
atendido(a) pelo pesquisador. O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes
profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicacdo que possa


mailto:jmbnetto@uropedjf.com.br

65

resultar deste estudo. Este estudo apresenta risco maior que 0 minimo, isto €, 0 mesmo
risco existente quando se realiza um exame radioldgico néo invasivo de rotina. Apesar disso,
vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizacdo no caso de quaisquer danos
eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicédo quando finalizada. Seu nome ou
o material que indique sua participa¢do néo sera liberado sem a sua permisséo. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por
um periodo de 5 anos, e apds esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma coOpia sera arquivada pelo pesquisador.

Eu , li elou ouvi o
esclarecimento sobre o projeto e compreendi para que serve o estudo, e quais
procedimentos meu filho(a) sera submetido(a). A explicacdo que recebi esclarece os
riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper sua
participacdo a qualqguer momento, sem justificar minha deciséo e que isso néo afetara
seu tratamento. Sei que seu nome nao serd divulgado, que nao terei despesas e nao
receberei dinheiro por participar do estudo.

“Diante dos esclarecimentos prestados, autorizo meu(minha)
FIINO(B) -ttt , a participar do
estudo, na qualidade de voluntario.”

Juiz de Fora,............. | L,

Assinatura do voluntério ou seu responsavel legal
Cl

Assinatura do pesquisador
Cl

Assinatura da testemunha
Cl

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

CEP- CoMITE DE ETicA EM PESQUISA - UFJF

PRO-REITORIA DE PESQUISA / CAMPUS UNIVERSITARIO DA UFJF
Juiz bE FORA (MG) - CEP: 36036-900

FONE: (32) 2102-3788 / E-MAIL: cep.propesq@ ufif.edu.br
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Pais ou

Responséaveis pelas Criancas Neurotipicas

PRO-REITORIA DE PESQUISA
CIDADE UNIVERSITARIA
36036-900 - JUIZ DE FORA - MG - BRASIL

NOME DO SERVICO DO PESQUISADOR: ANATOMIA / DEP. DE MORFOLOGIA/ ICB.
SETOR DE UROLOGIA PEDIATRICA / DISCIPLINA DE UROLOGIA / DEP. DE CIRURGIA
DISCIPLINA DE PEDIATRIA — DEPARTAMENTO MATERNO-INFANTIL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA - UFJF

PESQUISADOR RESPONSAVEL: PROF. DR. JOSE MURILLO BASTOS NETTO

ENDERECO: DEPARTAMENTO DE MORFOLOGIA — DISCIPLINA DE ANATOMIA— ICB - UFJF
CEP: 36100-000 - Juiz bE FORA— MG

FONE: (32) 3229-3205

E-MAIL: JIMBNETTO@UROPEDJF.COM.BR

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do” estudo chamado *
Treinamento Esfincteriano em Criancas com sindrome de Down. Neste estudo pretendemos
estimar e investigar a idade em que estas criangas retiram as fraldas comparando com
criangas com desenvolvimento neuropsicomotor dentro da normalidade (neurotipicas)

O motivo que nos leva a estudar esse assunto é pesquisar a idade em que estas criancas
retiram as fraldas ja que isto é importante para a salde, qualidade de vida e inclusdo dos
individuos com sindrome de Down. Visamos investigar a idade da retirada das fraldas com
objetivo de orientar o momento adequado de iniciar este processo e detectar a presenca de
sintomas do trato urinério inferior e constipagéo intestinal funciona para poder encaminhar
para a terapéutica adequada. Necessitamos da ajuda da histéria de como seu filho (a)
conseguiu sair das fraldas para tentarmos entender melhor esta fase da vida da criangca com
sindrome de Down.

Para este estudo conversaremos com vocé sobre a sua historia familiar e patolégica do seu
filho(a) e a idade em que o mesmo iniciou e concluiu o processo de retirada das fraldas,
assim como a presenga de sintomas do trato urinario inferior e constipagdo intestinal
funcional. Realizaremos exame fisico minucioso em consultérios médicos. A abordagem néo
inclui riscos ou complicagBes a saude de seu filho(a).

Para participar deste estudo vocé ndo ter& nenhum custo, nem receberd qualquer
vantagem financeira. Vocé serd esclarecido(a) sobre o estudo em qualquer aspecto que
desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu
consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua participacao é
voluntéria e a recusa em participar ndo acarretard qualquer penalidade ou modificacdo na
forma em que é atendido(a) pelo pesquisador. O pesquisador ird tratar a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicacdo que
possa resultar deste estudo. Este estudo ndo apresenta riscos para o seu filho(a). Apesar
disso, vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizacdo no caso de quaisquer
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danos eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢cdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participacdo ndo sera liberado sem a sua permissdo. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por
um periodo de 5 anos, e ap6s esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera arquivada pelo pesquisador.

Eu , i elou ouvi o
esclarecimento sobre o projeto e compreendi para que serve o estudo, e quais
procedimentos meu filho(a) sera submetido(a). A explicacdo que recebi esclarece os
riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper sua
participacdo a qualguer momento, sem justificar minha decisé@o e que isso néo afetara
seu tratamento. Sei que seu nome nédo sera divulgado, que ndo terei despesas e nao
receberei dinheiro por participar do estudo.

“Diante dos esclarecimentos prestados, autorizo meu(minha)
FIINO(B) -+ttt , a participar do
estudo, na qualidade de voluntario.”

Juiz de Fora,............. [, Lo,

Assinatura do voluntario ou seu responsavel legal
Cl

Assinatura do pesquisador
Cl

Assinatura da testemunha
Cl

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

CEP- COMITE DE ETICA EM PESQUISA - UFJF

PRO-R EITORIA DE PESQUISA / CAMPUS UNIVERSITARIO DA UFJF
Juiz DE FORA (MG) - CEP: 36036-900

FONE: (32) 2102-3788 / E-MAIL: cep.propesq@ ufif.edu.br
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ANEXO A — Questionério sobre estratificacdo socioeconémica, treinamento
esfincteriano e constipagdo intestinal funcional para maes ou pais ou outro

responsavel criangcas com SD e neurotipicas

QUESTIONARIO SOBRE ESTRATIFICACAO SOCIOECONOMICA, TREINAMENTO
ESFINCTERIANO E CONSTIPACAO INTESTINAL FUNCIONAL PARA MAES OU PAIS
OU OUTRO RESPONSAVEL CRIANCAS COM SD E NEUROTIPICAS

1. ldentificacao
Data: / /

Iniciais do Nome:

D.N.: / / Idade:

Sexo: ( )F ()M Cor: ()B ( )PD ()N
Endereco:

Fone:

Naturalidade: Nacionalidade:

2. Estratificacdo Socioecondmica (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS
DE PESQUISA, 2013)

2.1. POSSE DE ITENS

Possui: 00 01 02 03 4 ou +

TV a cores

Radio

Banheiro

Automovel

Empregada mensalista

Maquina de lavar

Video cassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer




2.2. GRAU DE INSTRUGCAO DO CHEFE DA FAMILIA
2.2.1. Quem é o chefe da familia?
( )Mae ( ) Pai

2.2.2. Escolaridade

() Analfabeto/ Fundamental | (incompleto)

() Fundamental 1 Completo / Fundamental 2 Incompleto
() Fundamental 2 Completo/ Médio Incompleto

() Médio Completo/ Superior Incompleto

() Superior Completo

3. Processo de Retirada de Fraldas
3.1. HISTORIA FAMILIAR
3.1.1. Acrianga mora com o pai E a mae? ( ) Sim ( ) Néo

3.1.2. A crianca mora com pelo menos um dos pais? ( ) Sim ( ) Néo

3.1.3. Pais separados: ( ) Sim ( ) Néo
3.1.4. Tem irm&os? ( )Sim ( )Nao
3.1.4.1. Se Sim,quantos? ( )1 ( )2 ( )3 ( )4 ( )5oumais
3.1.5. E o primeiro filho: ( )Sim ( )Nao
3.1.6. E Filho do meio: ( )Sim ( )Nao
3.1.7. E 0 mais novo: ( )Sim ( )Nao
3.2. QUAL A IDADE DE INICIO DE RETIRADA DE FRALDAS? ....cccvvvnenennnn. MESES

3.3. SEU FILHO (A) DEU SINAIS QUE QUERIA RETIRAR AS FRALDAS?
) Nao
) Fica seco por mais de 2 horas

) Apontava ou caminhava ate o0 penico

) Se incomodava com fraldas molhadas

(

(

(

() Apontava ou caminhava ate o banheiro
(

() Avisava que queria fazer xixi ou coco

(

) Tentava imitar os pais
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3.4 . QUE METODO FOI USADO PARA A RETIRADA DAS FRALDAS?
) Orientado pela crianga (ela deu sinais que estava na hora de retirar)

) Achou que estava na hora de retirar as fraldas

(
(
( ) Retirou as fraldas em um dia
() Ensina seu filho desde o nascimento e nunca usou fraldas
() Usou sistema alarme

(

DO 10 110 1S 11 = | SO

3.5. QUAL TIPO DE EQUIPAMENTO PARA RETIRADA DAS FRALDAS VOCE USOU?
) Penico

) Vaso sanitario

) Vaso sanitario com apoio para 0s pés

) Vaso sanitario com redutor de assento

) Vaso sanitario com redutor de assento e apoio para 0s pés

) OULIOS QUAI? .o e et e e e e e e e e e e e e e e e eeeane

AN AN AN AN N /N

3.6. QUAL IDADE DE TERMINO DE RETIROU AS FRALDAS
3.6.1. Periodo diurno........cc.......... meses
3.6.2. Periodo noturno ................. meses

3.7. PROCUROU ACONSELHAMENTO MEDICO/PEDIATRICO PARA INICIAR OU DURANTE O
PROCESSO DE RETIRADA DE FRALDAS
( )Sim
( ) Néo

3.8. SEU (SUA) FILHO (A) APRESENTA ALGUMA DOENGA (NO CASO DA SD ASSOCIADA A
ESTA)
( ) Nao
( )SIM. Qual?......cooeiiiiie

( ) Usamedicacédo ? ( ) Nao () Sim. Qual?



4. Constipacao Intestinal Funcional
4.6. CRITERIOS DE RomMA I

) Idade: 4 a 18 anos

Idade: menores 4 anos o

o g N 2 critérios pelo menos 1 x semana por
2 critérios por no minimo 1 més o

no minino 2 meses
SIM NAO

Duas ou menos evacuagdes no vaso sanitario por semana
Pelo menos um episédio de incontinéncia fecal por semana
Historia de postura retentiva
Evacuagdes com dor ou esforco intenso para eliminagéo das
fezes
Presenca de grande massa fecal no reto
Histéria de fezes grandes que obstruem o vaso sanitario
Fonte: RASQUIN et al., 2006

4.7. CONSISTENCIA DAS FEZES

Modified Bristol Stool Form Scale for Children
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1 ® © © ® Separate hard lumps, like nuts
@ ™ (hard to pass)

Sausage-shaped but lumpy

Like a sausage or snake, smooth
and soft

Fluffy pieces with ragged edges,a
mushy stool

Watery, no solid pieces.

Vil

Fonte: LANE et al., 2011

4.8. FAZALGUM TRATAMENTO?
( ) Nao
() SIM. QUAI(IS)? eeeeeeeeecce e a e aaaaa

4.9. SEU (SUA) FILHO(A) SUJA DE FEZES AS ROUPAS INTIMAS?

( )Nao ( ) Sim, masraramente ( ) Sim, frequentemente



ANEXO B - Escore de Sintomas de Disfungéo Vesical
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ESCORES DE SINTOMAS DISFUNGAO VESICAL

Ultimos 30 dias? Marque ao lado sim ou néo.

Menos Mais ou
que a menos a | Quase
. . Quase metade metade todo o
Durante os ultimos 30 dias: nunca do do tempo
tempo tempo
0 1 2 3
1. Seu(a) filho(a)tem molhado de xixi a roupa
durante o dia?
2. Quando seu(a) filho(a) se molha de xixi a
cuecal/calcinha fica ensopada?
3. Acontece de seu filho(a) ndo fazer coct todos
os dias? Com que frequéncia?
4. Seu(a) filho(a) tem que fazer forca para fazer
coch?
5. Acontece de seu(a) filho(a) s6 ir ao banheiro
fazer xixi uma ou duas vezes por dia: Com que
frequéncia este problema de urinar poucas
vezes por dia ocorre com seu(a) filho(a)?
6. Seu(a) filho(a) segura o xixi cruzando as
pernas, agachando ou dancando?
7. Quando seu(a) filho(a) precisa fazer xixi,ndo
pode esperar. Tem que ir rapido ao banheiro?
8. Seu(a) filho(a) tem que fazer forca para fazer
Xixi?
9. Nos ultimos 30 dias quando seu(a) filho(a) fez
xixi doeu?
10.Seu(a) filho(a) passou por alguma situagéo
estressante como as dos exemplos abaixo nos N&o Sim

a. Bebé novo em casa

b. Mudanca de casa

c. Mudanca de escola

d. Problemas escolares

e. Abuso(sexual/fisico)

f. Problemas em casa (divércio/morte)

g. Eventos especiais (aniversério)

h. Acidente/ferimento

i. Outros

Fonte: CALADO et al., 2010



ANEXO C — Exame Fisico

1. Cooperativo durante exame
( ) Sim
( ) Nao

2. Antropometria

Peso ....ccooenen..

3. Pressao Arterial

Sentada ................... mmHg
Deitada .................... mmHg
4. Marcha
() com auxilio () sem auxilio

5. Sinais Neurocutaneos de Disrafismo Espinhal:

( ) lipoma sacral () nevus sacral () apéndice cutaneo
( ) tufo piloso na regido sacral

( ) hemangioma capilar na regiao sacral

( ) seio dérmico sacral ("dimple™)

( ) fenda glutea assimétrica ou rebaixada

( ) cicatriz cutanea “ em queimadura de cigarro”

() outros. Qual (is)?




6. Inspecao, Ausculta e Palpacdo Abdome:

() presenca de bexiga palpavel () rins palpaveis
( ) massa fecal no colon sigmoide
( ) massa palpavel abdome inferior

( ) outras

7. Ectoscopia aparelho genitourinério:

( ) sinéquia labial ( ) clitoris aumentado

( ) criptorquidia () nao ( )sim () direita () esquerda
( ) fimose

( ) epispadia () hipospéadia

( ) perdas urinarias e fecais durante o exame

( ) outras:




ANEXO D - Parecer Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
FRO-RETTORIA DE PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/UFIF
36036900- IUIZ DE FORA - MG - BRASIT,

Parecer n° 019/2010

Protocolo CEP-UFJF: 1960.019.2010 FR: 317050 CAAE: 0322.0.180.000-10
Frojeto de FPesquisa: DisTuncao do trato urinario inferior em criangas portadoras de sindrome de Down

Pesquisador Responsével: José Murillo Bastos Netto

Pesquisadora Participante: Sandra Helena Tibiriga, Flavia Cristina de Carvalho Mrad, Adrianne Maria Berno
Rezende Duarte, Sheila Lisboa, Maira Lorenzo de Sa Camargo.

Instituicao: Universidade Federal de Juiz de Fora —~ Faculdade de Medicina

Sumari entarios do tocolo:

- Os portadores de sindrome de Down apresentam associacao com varias morbidades bem documentadas
@ com protocolos definidos. Em observagao da revisdo da literatura que poucos estudos existem sobre a
associagdo com anomalias urogenitais, e suas conseqiiéncias sobre o trato urinario superior e dualidade de
vida dessas criangas.

- O objetivo deste trabalho € estimar a prevaléncia e as caracteristicas da disfuncio do trato urinrio inferior
bem como suas possiveis repercussoes sobre os rins nos pacientes portadores de Sindrome de Down.

- Metodologia:seréo avaliados 300 pacientes portadores de Sindrome de Down que n@o usam mais fralda,
acompanhados pelo Projeto Down 2000 do departamento de saide da crianga e do adolescente do
municipio de Juiz de Fora. Serao incluidos no estudo 300 portadores da sindrome de Down do projeto
Down 2000 do departamento de saude da crianga e do adolescente do municipio de Juiz de Fora , que ja
reliraram as fraldas e que os responsaveis tenham assinado TCLE e excluidos os que apresentarem
hipotireoidismo severo nao tratado, paralisia cerebral, deméncia de Alzheimer ou usem medicagdes que
alterem a micgéo. Utilizaremos como instrumentos a anamnese e exames fisico dirigidos, diario miccional e
questionario validado, urofluxometria com eletromioarafia de superficie, Rx simples de abodme e coluna
lombossacra e ultrassonografia das vias urinarias e pélvica.

- Orgamento: o projeto sera custeado pelo pesquisador responsavel .

- O cronograma: foi apresentado corretamente.

- O TCLE foi apresentado corretamente, de acordo com a Resolugao 196/96 CNS.
- Os pesquisadores possuem qualificagao compativel com a pesquisa proposta.
Diarite do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFJF, de acordo com as atribuigoes definidas na

Res. CNS 196/96, manifesta-se pela aprovagao do protocolo de pesquisa proposto.

Situacao: Projeto Aprovado
Juiz de Fora, 26 de fevereiro de 2010

/A@/ [q / L\ R!V?.CEB~

Pif. Dr. Alfredo Chaoubah bATA: €11 G/ d0]
Coordenador em Exercicio — CEP/UFJF K55 g/cw_ . {
FE
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
PRO-REITORIA DE PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/UFJF
36036900- JUIZ DE FORA - MG — BRASIL.

Emenda do Parecer n° 0198/2010

Protocolo CEP-UFJF: 1960.0719.2010 FR: 317050 CAAE: 03&.0._180.000-10
Projoto de Pesquisa: Disfungao do trato urinario inferior em criangas portadoras de sindrome de Down

Pesquisador Responsdvel: José Murillo Bastos Netto

: Sandra Helena Tibiriga, Flavia Cristina de Carvalho Mrad, Adrianne Maria Berno
Rezende Duarte, Sheila Lisboa, Maira Lorenzo de Sa Camargo.
Instituicao: Universidade Federal de Juiz de Fora — Faculdade de Medicina

rotocolo:

O Comité de Etica em Pesquisa - CEP/UFJF acusa o recebimento do documento que solicita prorrogagao
do prazo da pesquisa supracitada para fevereiro de 2015, inclusdo de questionério para os responsaveis
legais e criangas com desenvolvimento neuropsicomotor dentro da normalidade.

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuices
definidas na Res. CNS 196/96, manifesta-se pela APROVAGAO do protocolo de pesquisa proposto. Vale
lembrar ao pesquisador responsével pelo projeto, o compromisso de envio ao CEP de relatérios parciais
efou total de sua pesquisa informando o andamento da mesma, comunicando também eventos adversos e
eventuais modificagbes no protocolo.

Situacao: Projeto Aprovado
Juiz de Fora, 23 de margo de 2013.

\ RECEBI
Lai ungMerrano RATA TOS/—U({ 2013
Coordenadora em Exercicio - CEP/UFJF : ASS: osiiec f

=
Flduioas Mads
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