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“Existe apenas um mundo, o mundo que o pressiona
neste instante. Existe apenas um minuto no qual vocé
estd vivo; esse minuto aqui e agora.

O tinico modo de viver é aceitar cada minuto como

um milagre que ndo se repete.”

Storm Jameson



RESUMO

Neste estudo foi realizada a primeira avaliacdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude em um grupo de 100 criancas com Distlrbios da
Evacuacdo (Grupo Total-GT), classificadas de acordo com os Critérios de
Roma I, divididas em: 57 com Constipacao Intestinal Funcional (CIF), 29 com
Retencdo Fecal Funcional (RFF) e 14 com “Soiling" Sem Retencédo (SSR),
homogéneas quanto as caracteristicas demograficas. Utilizou-se o CHQ-
PF50®, um instrumento genérico de medida de Qualidade de Vida Relacionada
a Saude, para se avaliar o impacto destes disturbios na Qualidade de Vida
dessas criancas, na percepcao dos pais. Esse instrumento avalia o bem estar
fisico e psicossocial dos pacientes, por meio de 15 conceitos em saude
denominados Dominios, cada qual com uma escala de 0 a 100, com o0s
maiores valores indicando melhor estado de saude, bem estar e satisfacao.
Para a pontuacdo desse instrumento, obtém-se 2 escores agregados e
sumarios, o Escore Fisico (PhS) e o Escore Psicossocial (PsS), através da
transformacao de 10 desses 15 Dominios.

Os valores dos Escores Fisico (PhS ) e Psicossocial (PsS ) das criancas
do estudo comparados com aqueles das Populacdes de Referéncia: Normal e
com Artrite Idiopética Juvenil, doenca crénica com reconhecida repercusséo da
Qualidade de Vida, mostraram-se inferiores. Na comparagdo entre o0s
diferentes subgrupos, obteve-se comprometimento somente do Escore Fisico
(PhS) entre Constipacao Intestinal Funcional e “Soiling” Sem Retencéo.

No estudo de correlagBes entre os Escores Fisico (PhS) e Psicossocial
(PsS) com a Pontuacdo dos Distlirbios da Evacuacdo, correspondente a
abordagem clinica e o Escore de Barr, correspondente a avaliacdo laboratorial,
ndo houve correlacdo estatisticamente significante, mostrando independéncia
destas variaveis, 0 que permite caracteriza-las como medidas independentes
de avaliacao e decisao clinica.

Em conclusdo, estes escores utilizados neste instrumento geneérico
foram considerados Uteis para a avaliacdo dos Disturbios da Evacuacdo em
Criancas. Como ja relatado para outras doencas, 0s questionarios respondidos
pelos pais “por procuracdo”, podem ser considerados Uteis na tomada de

deciséo terapéutica.



ABSTRACT

In this study we assessed a serie of 100 pediatric patients aged from 5 to
12 years. They were diagnosed with Defecation Disorders and classified as to
The Rome |l criteria, being 57 with Functional Constipation (FC), 29 with
Functional Fecal Retention (FFR) and 14 with Non-retentive Fecal Soiling
(NRFS). Socio-demographic variables were comparable in all the groups.

Besides routine clinical approach with imaging, we explored measures of
health assessment by the Child Health Questionnaire—Parent Form-50 item —
CHQ - PF50 ® - a valid health related quality of life tool. The CHQ- PF50 ®
was considered for objective measure of parent’s perception of health status
and overall well being of their children. This is a multidimensional tool
composed by 15 health concepts (domains) scored from 0 to 100, with higher
scores meaning better health status and well being. Additionally, two
aggregated summary scores — a Physical (PhS) and Psychosocial (PSS) scores
were calculated by factorial analysis, by using 10 of 15 health concepts.

The individual scores and the aggregated PhS and PsS scores were
compared to reference values in healthy and arthritic Brazilian children, being
worse in the children with Defecation Disorders. Comparisons among the 3
groups with Defecation Disorders indicated significant difference for PhS
scores, which were lower in NRFS compared to FC cases. The PhS and PsS
were not correlated with the clinical and imaging scoring; this might point to
independency or non redundancy of these measures for the clinical decision.

In conclusion, these scores provided by a generic health related quality of
life tool were considered useful for clinical assessment of Defecation Disorders
in children. As reported for other diseases, parents-by-proxy self-reported
health status tools can be considered as outcome measure for treatment

decision guidance.
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Os processos cronicos afetam 10 a 20% de todas as criangas durante a
infancia e a adolescéncia. A Academia Americana de Pediatria define doenca
cronica pediatrica como aquela que afeta uma pessoa por um periodo longo de
tempo, freqiientemente a vida toda. As alteragdes biopsicossociais decorrentes
destes processos crénicos, como a necessidade de adaptacao as limitacdes de
uma “situacao-problema”, geram sentimentos de culpa, apatia, medo, angustia,
depressao, inferioridade, discriminagdo. Estas criancas ou adolescentes
requerem cuidado médico e atencdo além da normalmente requerida (Geist,
Grdisa & Otley, 2003).

Os médicos recebem durante sua formacéo, pouco treinamento para lidar
com essas situacdes, gerando maior inseguranca ou ineficiéncia na sua
abordagem. Segundo Gardner et al. (2000), os profissionais que foram
treinados nesse sentido sdo mais propensos a identificar problemas de ordem
psicossocial, tendo maior habilidade no manejo e encaminhamento desses
pacientes a profissionais especializados. Essa questdo motivou a Academia
Americana de Pediatria, recentemente, a reforcar a necessidade de
treinamento  dos pediatras em problemas comportamentais, do
desenvolvimento e sociais na infancia (AAP, 2001). O Pediatra necessita ter
um perfil apropriado para ser capaz de identificar e assistir a todas as
necessidades da crianga, incluindo as de natureza psicossocial, prevenindo,
assim, maiores problemas na vida adulta (Leaf et al. 2004). Aléem da habilidade
do médico, a atitude dos pais é de extrema importancia para o ajustamento e a
adaptacao do doente a essa situacao de cronicidade, especialmente a da mée,
sendo fundamental que a intervencdo seja conjunta (Geist, Grdisa & Otley,
2003).

Na préatica pediatrica, os Distarbios da Evacuacdo s&o problemas
frequentes, podendo necessitar de investigacdo clinica e laboratorial
detalhadas e tratamento prolongado. Assim, € necessaria uma co-participacao
entre o0 médico, a familia e o paciente, uma vez que estas situacées geram
preocupacdo para todas as partes. Dentre os Distarbios da Evacuacdo a
Constipacgdo Intestinal é responséavel por 3% das consultas em Pediatria e por
10 a 25% das consultas de Gastroenterologia Pediatrica (Levine, 1979;
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Loening-Baucke, 1993a), sendo que a prevaléncia na populacdo pediatrica
pode variar de 0,3% a 8% (Loening-Baucke, 1993b). Num estudo em criancas
com 22 meses de idade, 16% dos pais relataram constipagdo em seus filhos
(Issenman, 1987).

Nos Disturbios da Evacuacédo é importante além da diferenciacdo entre
causas organicas e funcionais, a avaliacdo dos fatores psicossociais
associados, considerando que estas criangas estdo incluidas em categorias de
personalidade e padrdes emocionais que favorecem o desencadeamento dos
sintomas. O estresse psicossocial freqientemente apresenta-se mascarado,
havendo quatro apresentacfes, que isoladas ou em combinacgdo, alertam o
médico:

1) sintomas clinicos que ndo podem ser explicados somente por fatores

organicos.

2) falta de aderéncia as recomendacdes médicas.

3) mau desempenho escolar.

4) envolvimento em comportamentos de risco relativos a sexualidade ou
abuso de substancias.(Geist, Grdisa & Otley, 2003).

Segundo os Critérios de Roma Il (Rasquim-Weber et al, 1999), os
Disturbios da Evacuacdo de origem funcional podem ser divididos em quatro
subgrupos: Disquesia do Lactente, Constipacéo Intestinal Funcional, Retencéo
Fecal Funcional e “Soiling” Sem Retencéo. A Constipacdo Intestinal Funcional
é definida como a passagem de fezes endurecidas, cibalosas e/ou calibrosas
ou de frequéncia diminuida (duas ou menos vezes por semana) por um periodo
superior a duas semanas. Ela se diferencia da Retencdo Fecal Funcional, pois
nesta as atitudes de retencao, contraindo propositadamente o assoalho pélvico
para evitar a evacuacdo, se acompanham de escape fecal, irritabilidade, dor
abdominal, diminuicdo do apetite e/ou saciedade precoce que desaparecem
imediatamente apds a passagem de fezes calibrosas (Rasquim-Weber et al,
1999). A repeticdo destes fendmenos por semanas, meses Ou mesmo anos,
leva a crianca a um processo de ma adaptacdo ao ato evacuatério,
condicionando-a a sua inibicdo. Assim, tanto as criancas como seus pais

tornam-se preocupados a respeito destes sintomas, surgindo como
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consequUéncias emocionais um grau maior de ansiedade, uma auto-imagem
negativa e o afastamento do convivio social, especialmente na escola (Staiano
& Ciarla, 1999; Ahmad et al, 2004).

Os crescentes avangos no tratamento de criangas e adolescentes com
doencas cronicas trazem a tona a preocupacdo com a sua Qualidade de Vida
(Jenney & Campbell, 1997). Durante as ultimas décadas, o conceito de “saude”
vem se modificando do status de “auséncia de doenca ou enfermidade” para
um conceito mais positivo e abrangente que inclui a experiéncia subjetiva de
bem-estar e qualidade de vida. Em Pediatria, a inclusdo deste parametro tem
sido crescente, considerando a melhor avaliacdo da intervencdo médica e do
prognostico de doencgas crénicas.

O conceito de Qualidade de Vida esta relacionado com indicadores
objetivos e subjetivos de felicidade e satisfacdo. Pode significar uma percepcéo
subjetiva da saude, bem-estar, funcdo social, auséncia de estresse psicolégico
ou sintomas corporais, ou a combinacdo destes parametros (Najman & Levine,
1981). Em 1993, a Organizagdo Mundial de Saude, definiu o conceito de
Qualidade de Vida como sendo a “percepcédo do individuo de sua posi¢cdo na
vida, de acordo com o contexto cultural e valores do sistema em que vive, além
de suas expectativas, preocupagdes e objetivos” (WHOQOL, 1995). A
abordagem da Qualidade de Vida permite a integracdo da perspectiva
psicolégica e social, enfocando os determinantes de salude em diversos graus.
Fatores pessoais como atitudes, valores culturais e crencas, assim como 0S
fatores ligados a familia, a comunidade, as oportunidades de educacédo e
emprego estdo implicitos e devem ser avaliados de forma sistematica em
paralelo ao contexto clinico (Jenney & Campbell, 1997; Burgos-Vargas, 1999).
A Qualidade de Vida €, portanto, um conjunto multidimensional englobando
componentes fisicos, mentais, sociais e comportamentais de bem estar e
funcédo (Bullinger & Ravens-Sieberer, 1995). Sua medida nos permite uma
visdo mais holistica dos resultados durante o seguimento de uma doenca e
apos o seu tratamento, levando o médico a pensar sobre outros aspectos além
daqueles relacionados ao bem estar fisico de seu paciente. Além de fornecer

informacdes sobre os efeitos do tratamento instituido, essas medidas servem
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como motivacdo para o médico pensar, muitas vezes, em adotar outras op¢cdes
de seguimento e/ou tratamento, Contudo, elas s6 poderdo ser consideradas
confiaveis se devidamente validadas junto a clinica ou a pesquisa nas quais
estdo sendo utilizadas (Barnes & Jenney, 2002).

Para dimensionar este conceito em relacdo a experiéncia individual e a
percepcdo sobre o estado de saude, emergiu o conceito da “Qualidade de Vida
Relacionada a Saude”, definida como “avaliacdo e rea¢do do individuo ao seu
estado de saude e a outros aspectos ndo médicos de sua vida” (Gill &
Feinstein, 1994), ou “uma experiéncia interna, influenciada pelo que acontece
no ambiente, ou seja, uma experiéncia individual dependente de uma historia
de vida, do estado mental, da personalidade e das expectativas de cada um”
(Orley et al, 1998). Embora sejam conceitos de ordem subjetiva, podem ser
“mensurados” de forma precisa, por meio de escalas com validade estatistica.
Estas “medidas” devem ser centradas no individuo, apropriadas para a idade,
empregar questionarios auto-aplicaveis sempre que possivel, compreender
mobdulos genéricos e especificos, com énfase nos aspectos relacionados ao
estado de saude. Os instrumentos de avaliacdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude tém sido largamente aplicados em investigacéo clinica,
verificando-se estreita associagdo entre a avaliacdo subjetiva do bem-estar
fisico e psicossocial e o estado fisioldgico.

Ha dois tipos de instrumentos de avaliacdo da Qualidade de Vida

Relacionada a Saude, os genéricos e os especificos (Wilson & Cleary, 1995):

Genéricos:
e Podem ser utilizados em situacbes em que se pretende comparar
grupos de individuos normais, normais com doentes e grupos de

individuos doentes. Entretanto, tem baixa sensibilidade.

Especificos:
e Incluem somente elementos relevantes para a populagéo em estudo.
e Tém formato mais curto e sdo mais apropriados para o entendimento
das necessidades especificas da doenca ou do problema.

e Tém maior sensibilidade e especificidade para a doenca ou problema.
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e Podem ser particularmente sensiveis as mudancas no estado de saude.

A escolha entre estes instrumentos € determinada pelos objetivos do
estudo, pois em pesquisas com intervencao, a Qualidade de Vida Relacionada
a Saude é elemento importante no processo de decisdo baseado em
evidéncias (Eiser, 1997; Velarde-Hurado & Arila-Figueroa, 2002). Contudo, a
medida por meio de instrumentos validos ainda é raramente incluida nas
avaliacdes de intervencdo e prognéstico em estudos pediatricos, dada a
dificuldade de sua aplicacdo em criancas, especialmente as muito jovens, ou
aguelas incapazes de se expressar claramente (Burgos-Vargas, 1999; Irvine,
1996; Eiser & Morse, 2001; Barnes & Jenney, 2002).

Os crescentes avancos no tratamento de criancas e adolescentes com
doencgas cronicas tém levantado muitas questdes sobre a qualidade de vida.
Na ultima década, grande énfase foi dada para incorporar os valores e a
percepcdo do paciente pediatrico sobre o seu estado de saude. Diversos
instrumentos foram desenvolvidos, porém, aqueles para criancas e
adolescentes ainda estdo aquém dos desenvolvidos para adultos. A linguagem,
o conteudo e os cenarios devem ser pertinentes as atividades de acordo com a
idade e o desenvolvimento. H& fatores limitantes no desenvolvimento de
instrumentos apropriados para avaliar criancas de menores faixas etarias, ou
aguelas com atraso cognitivo importante. Nesta situacdo sdo necessarios
instrumentos que estabelecam a confiabilidade das respostas por “procuragao”
dos pais ou tutores, obtendo reprodutibilidade e sensibilidade as mudancgas no
estado de saude da crianca (Tucker, 2000). Esse tipo de instrumento é muito
atil nessas situacdes, porém, ha evidéncias mostrando que suas respostas
guardam uma boa correlagdo com a das criangcas em alguns aspectos, mas
ndo em todos, uma vez que a visdo dos pais pode ser influenciada por
diferentes eventos criticos da vida, expectativas em relacdo a crianca e sua
prépria saude mental (Pantel, 1987).

E consenso entre diversos especialistas que a adaptacgéo de instrumentos
desenvolvidos em outro contexto cultural apresenta melhor relacéo de custo-

beneficio, pois 0 desenvolvimento destes instrumentos € um processo longo,
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elaborado e de alto custo. Recentemente, um instrumento auto-aplicavel para
criancas e adolescentes, em sua versao destinada aos pais, foi adaptado para
diversos idiomas, como parte de um projeto internacional reunindo 32 paises
pelo Paediatric Rheumatology International Trials Organization-PRINTO (http://
www.printo.it), (Ruperto & Martini, 2001). Este instrumento denominado CHQ-
PF50® (Child Health Questionnaire-Parent Form-50 item), foi desenvolvido para
avaliar o bem-estar fisico e psicolégico de criangas com cinco anos de idade ou
mais, dimensionando o bem-estar fisico e psicolodgico por meio de 15 conceitos
de saude (Dominios). A pontuacao de 10 destes 15 Dominios € utilizada para a
definicdo de dois indices agregados e sumarios: o Escore Fisico - PhS e o
Escore Psicossocial - PsS (Landgraf et al, 1999).

Machado et al (2001) utilizando o CHQ-PF50®, avaliaram 314 criancas e
adolescentes procedentes de diferentes regides e filhos de pais com diferentes
niveis educacionais e formativos, para definir os valores de referéncia da
populacdo brasileira. Foi realizado um processo de adaptacdo cultural e
validacdo deste instrumento para a lingua portuguesa, visando as perspectivas
futuras de aplicacdo, tanto na pratica clinica como na investigacao pediétrica.
Este processo seguiu as normas descritas na literatura médica (Guillemin et al,
1993; Ferraz, 1997; Landgraf et al, 1999) sendo conduzido em duas fases: a
primeira, constando da Adaptacdo Cultural e Pré-teste na populacéo alvo e a
segunda, da Validacao da versao traduzida e adaptada.

O CHQ-PF50® j4 foi aplicado em diversas doencas cronicas pediatricas
tais como: epilepsia (Gillian et al, 1997); artrite reumatéide juvenil (Ruperto et
al, 1997a; Ruperto et al, 1997b; Ruperto & Martini, 2001; Brasil et al, 2003);
cancer na infancia (Speechley et al, 1999; Levi & Drotar, 1999), rinite alérgica
(Blaiss, 1999), asma (Bukstein et al, 2000) e problemas mentais (Sawyer et al,
2002).

As diferentes avaliacfes da Qualidade de Vida Relativa a Saude buscam
detectar os aspectos da vida considerados importantes pelo paciente e seus
familiares, assim como o0s resultados das interven¢cdes médicas e/ou
educacionais instituidas. Na crianca, € importante considerar o seu estagio de

desenvolvimento fisico, emocional e social, em conjunto com o0
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desenvolvimento de suas habilidades cognitivas, levando-se em conta a
diversidade cultural, sua familia e as circunstancias de vida (Guyatt et al, 1993;
Bradlyn et al, 1996; Waters, 2000), uma vez que 0s eventos cotidianos e 0s
problemas cronicos exercem influéncia significativa nesta fase da vida
(Kuczynski & Assumpcéao Jr., 1999).

Somente a partir dos 12 anos de idade a crianca inicia a fase das
“operacfes formais”, ou seja, raciocina logica e abstratamente, formulando e
testando hip6teses, podendo jogar com possibilidades, tendo o seu
pensamento ndo mais dependente da realidade concreta (Piaget, 1980). Antes
dessa idade ou em situagcbes em que a crianca tenha dificuldades no
aprendizado ou esteja muito doente, a aplicacdo dos instrumentos diretamente
a crianca nao é possivel, sendo necessaria a participacdo de seus cuidadores
tais como mae, pai ou responsavel (Jenney & Campbell, 1997). E importante
considerar que a interpretacdo de criancas e adultos em relacdo a algumas
questdes é diferente, levando-os a apresentar perspectivas também diferentes
em relacdo ao curso de uma doenca (Eiser & Morse, 2001). Portanto, mesmo
havendo discrepancia maior ou menor entre as respostas dadas pelos pais ou
responsaveis em relacdo as das criancas, os adultos tém uma melhor visdo
das consequéncias de uma doenca na vida de seu filho (Jenney & Campbell,
1997). Além disso, dependendo da idade e da capacidade cognitiva, as
criancas e adolescentes nem sempre sdo capazes de entender perfeitamente
sua doenca ou as implicacBes dela nas suas funcdes presentes e futuras
(Perrin & Gerrity, 1981). Diante dessas considerac¢des, € muito importante a
devida escolha do individuo respondedor. Ao mesmo tempo em que um pai
pode ser um 6timo respondedor no caso de seu filho pequeno, para um
adolescente, muitas vezes, seria mais adequado que o mesmo fosse um irméo
ou até um amigo de sua idade, por apresentar, provavelmente, uma visao da
vida e perspectivas mais semelhantes as suas. Outro individuo a ser
considerado como possivel respondedor é o professor, especialmente nos
casos em que estdo envolvidas dificuldades nas habilidades cognitivas ou de

relacionamento entre os pares (Barnes & Jenney, 2002).
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Em pesquisa na base de dados Medline, utilizando os termos: “quality of
life and chronic constipation and childhood”, encontramos no periodo de 1990 a
2004, dois relatos da aplicacédo de instrumentos genéricos (Sood et al., 2004;
Youssef et al., 2004) e um especifico (Voskuijl et al., 2003), que avaliaram a
Qualidade de Vida em criancas com Constipacao Intestinal Cronica. Sood et al.
(2004) avaliaram a Qualidade de Vida em 5 pacientes com constipacdo
intestinal crénica e 11 pacientes com “soiling”, mostrando entre os ultimos
maior repercussdo do problema, sendo que a maioria ndo aceitou o tratamento
com enemas nem o0 exame de toque da ampola retal. Youssef et al. (2004)
estudaram 80 criangcas com constipacdo intestinal, utilizando o instrumento
denominado “Pediatric Quality of Life Inventory” (PedsQL), visando compara-
las com portadoras de Doenca Inflamatéria Intestinal, Doenca do Refluxo
Gastro-esofagico e criancas normais. Relataram menores escores fisicos para
as criancas com Constipacéo Intestinal Cronica e ndo houve diferenca entre as
criancas com e sem escape fecal. Voskuijl et al. (2003), desenvolveram o
primeiro e U(nico instrumento especifico em criangcas com Constipacdo e
Encoprese (DDL-Dutch Defecation List). Estudaram 27 criancas entre 7 e 15
anos de idade e a validade deste instrumento foi considerada moderada,
segundo as normas internacionais de validagéo.

Considerando a cronicidade, as dificuldades na abordagem e seguimento
e a repercussdo dos Disturbios da Evacuacao nas criancas, € importante que
se faca uma avaliacdo holistica, visando uma melhor abordagem destes
pacientes. Neste sentido, este estudo visa conhecer a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude em criangas com Distirbios da Evacuacdo, com a
hipotese de que a adicdo de instrumentos de avaliacdo da Qualidade de Vida a
avaliacdo clinica e aos indicadores biolégicos pode auxiliar o processo de
decisdo terapéutica, incluindo a visdo do paciente sobre os beneficios do

tratamento.
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. Avaliar o impacto dos Disturbios da Evacuacao, definidos pelos Critérios de
Roma Il (Rasquim-Weber et al, 1999), na percepcao dos pais utilizando um
instrumento genérico, o CHQ-PF50® (Landgraf et al, 1999), em um grupo de

criangas de uma clinica de Gastroenterologia Pediatrica de nivel terciario.

. Comparar os valores dos conceitos em saude (Dominios) e os Escores
Fisico e Psicossocial entre os diferentes subgrupos: Constipacdo Intestinal
Funcional, Retengao Fecal Funcional e “Soilling” Sem Retencgéo.

. Comparar os valores obtidos para os Escores Fisico e Psicossocial do Grupo
Total de criangas com Disturbios da Evacuacado e valores publicados para o
CHQ-PF50® da Populacéo de Referéncia Normal Brasileira.

. Considerando a Artrite Idiopatica Juvenil como doenca crénica com impacto
conhecido na Qualidade de Vida, comparar os valores obtidos para os
Escores Fisico e Psicossocial do Grupo Total de criangcas com Distarbios da
Evacuacdo e valores publicados para o CHQ-PF50® para Criancas

Brasileiras com este problema.

Correlacionar os Escores Fisico e Psicossocial com dados clinicos,
representados por um indice de Pontuacédo dos Disturbios da Evacuacéo e

dados radioldgicos, representados pelo Escore de Barr (Barr et al, 1979).
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O estudo foi realizado em uma casuistica de 100 criancas com Disturbios
da Evacuacao, com idades compreendidas entre 05 e 12 anos, no momento da
primeira consulta no Ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu-Unesp, no periodo de Abril
de 2002 a Setembro de 2003. Nessa oportunidade era solicitado ao
responsavel que respondesse ao questionario CHQ-PF50® sobre o estado de
salude da crianca e a repercussdo em sua vida pessoal, familiar e social. Apés
esclarecimento verbal pelo pesquisador e obtencdo do Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice A) pelo respondedor, solicitou-se o preenchimento do
mesmo. Ao respondedor foi garantido sigilo absoluto sobre as informacdes
fornecidas e a identidade do sujeito, com a opcdo de responder ou nao,
assegurando-lhe o seguimento normal da crianca no Servico. Apdés o
preenchimento, as respostas eram conferidas pelo autor da pesquisa, na
presenca do Respondedor, para verificar se algum item havia deixado de ser
respondido ou se havia alguma alternativa com resposta mudiltipla. Nessa
situacgao, era solicitada ao Respondedor a ratificagdo dessas respostas.

Foram adotados os seguintes Critérios de Inclusdo e Exclusdo no estudo:

Critérios de Inclusao

1) Criancas com:

e |dade compreendida entre 05 e 12 anos.

e Disturbio da Evacuacao do tipo Funcional, segundo os critérios de
Roma Il (Rasquim-Weber et al, 1999), divididos em 3 subgrupos:
Constipacéo Intestinal Funcional (CIF), Retencdo Fecal Funcional
(RFF) e “Soiling” Sem Retencao (SSR).

A) Constipacdo Intestinal Funcional (CIF), definida como pelo menos

duas semanas de:



B)

C)

Casuistica e Metodologia 30

fezes cibalosas, empedradas, endurecidas na maioria das

evacuacoes.
fezes endurecidas, duas ou menos vezes por semana.

sem evidéncia de doenca estrutural, enddcrina ou metabdlica.

Retencdo Fecal Funcional (RFF), definida como pelo menos 12

semanas de:

eliminacdo de fezes de grande diametro, com intervalos menores de

duas vezes por semana.

manobras de retencgéo, contraindo o assoalho pélvico no sentido de

evitar a evacuacao.

contracdo da musculatura glatea, comprimindo as nadegas assim

gue a musculatura do assoalho pélvico entra em fadiga.

0s sintomas acompanhantes podem incluir: escape fecal,
irritabilidade, codlicas abdominais, diminuicdo de apetite e/ou
saciedade precoce e desaparecem imediatamente ap0s a evacuagao
de fezes calibrosas.

“Soiling” Sem Retencdo (SSR). definido em uma crianga maior de

quatro anos de idade, com histéria de pelo menos uma vez por
semana ou mais e num periodo precedente de 12 semanas,

apresentar:

evacuacao em lugares e momentos inapropriados para o contexto

social.
auséncia de doenca estrutural ou inflamatéria.

auséncia de manobras de retengao fecal.
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2) Respondedor

e declarado alfabetizado

e interessado e capaz de responder ao Questionario.

Critérios de Exclusao

1) Criangas com:

e Outros problemas cronicos de saude, tais como: doencgas neuroldgicas,

genéticas, mentais ou distlrbios do crescimento e desenvolvimento.

e Quadro clinico de Disturbio da Evacuacao de etiologia organica.

2) Respondedor

e nao interessado em participar do estudo

e nao alfabetizado

Variaveis estudadas

As variaveis demograficas (Idade, Sexo e Posicdo da Crianca na Familia,
Idade e Instrucdo dos Pais, Situagdo Conjugal do Respondedor, Numero de
Cbmodos, Pessoas e Criancas no domicilio), assim como as variaveis clinicas
(Idade de Inicio dos Sintomas, Idade na Primeira Consulta, Tempo de
Sintomas, Caracteristicas das Evacuacfes, presenca ou ndo de Escape Fecal,
Peso e Estatura), foram coletadas mediante um protocolo previamente
elaborado, para avaliacdo dos Disturbios da Evacuacao (Apéndice B). Nesse
protocolo ha, também, dados referentes ao cotidiano dessas criancgas, tais
como: habitos alimentares, de sono, lazer, interacdo social, temperamento,
problemas familiares, habito intestinal pregresso, treinamento esfincteriano,

comportamento atual em relacdo a evacuacgao (local e sintomas associados),
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queixas referentes a outros aparelhos e/ou outras queixas associadas. Estédo
inclusos, também, dados antropométricos e de exame fisico, especialmente os
referentes ao abdome e regido perineal, dados relativos ao problema em

questao e presenca ou ndo de treinamento evacuatério para o problema atual.

Pontuacao dos Disturbios da Evacuacéao

Para a determinacdo da gravidade da sintomatologia clinica foi utilizado
um indice de Pontuacdo dos Disturbios da Evacuacdo, mediante protocolo
previamente elaborado (Apéndice C), constando dos aspectos mais
freqientemente citados na literatura, em relagdo aos Disturbios da Evacuacao,
tais como: frequéncia das evacuacdes, dor ou dificuldade para evacuar,
consisténcia das fezes, presenca de escape fecal, uso do toalete, uso de
laxantes e/ou enemas, tendo o “KESS Questionnaire” (The Knowles-Eccersley-
Scott-Symptom Questionnaire) sido utilizado como modelo (Knowles et al,
2000). Cada questdo apresenta quatro possiveis alternativas com
complexidade e gravidade crescentes (valores de 0 a 3) permitindo uma soma
total com variacdo de O a 18 pontos. As respostas de cada questdo foram
formuladas de maneira que para as criangcas com Disturbios da Evacuacao
fosse passivel de se obter pelo menos um ponto. O Questionario foi estruturado
de forma suficientemente simples para ser respondido em até 10 minutos. Para
obtencao de um grupo controle, o Questionario da Pontuacgéo dos Disturbios da
Evacuacéo foi aplicado em 31 criancas com idades entre 05 e 12 anos, sem
doenca crbnica, sem queixas gastrointestinais e com habito intestinal normal

segundo Weaver (1988).

Escore de Barr

O Escore de Barr (Barr et al.,, 1979) estima a quantidade aparente de
fezes nos coélons ascendente, transverso e descendente e na ampola retal,
assim como o tipo de fezes, cibalosas ou granulosas, presentes nesses
segmentos (Apéndice D). Com a finalidade de avaliacdo do grau de retencéo

de fezes nas criancas com Disturbios da Evacuacgéo, 89 radiografias simples de
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abdome (CIF=48; RFF=28 e SSR=13) foram analisadas por dois individuos
(Pesquisador e Orientador), obtendo-se a média dos dois valores. A avaliacdo

interobservadores foi realizada pelo teste de Correlagédo de Spearman.

Avaliacdo Antropomeétrica

Para a afericdo do Peso (em Kg) foi utilizada balanca tipo plataforma, da
marca Filizola (carga maxima de 150 Kg e precisdo de 100 gramas), com a
crianca em pé, descalca e com o minimo de roupa possivel. Para a afericdo da
Estatura (centimetros), utilizou-se um antropdmetro vertical, com a crianca
descalca, com pés e tornozelos unidos, encostando-se a barra de medida a
parte posterior da cabeca, mantendo os bracos soltos ao longo do corpo. A
crianca foi orientada a manter-se ereta, olhando para frente, com o pescoco em
repouso (Barros & Victora, 1998). Para os célculos do Percentil de Peso e
Escore Z do Peso, Percentil da Estatura e Escore Z da Estatura, indice de
Massa Corporal (IMC), Percentil do IMC e Escore Z do IMC foi utilizado o

Programa Epiinfo 2002 (www.cdc.gov /epiinfo/).
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O Questionario CHQ-PF50°®

O CHQ-PF50® (Landgraf et al, 1999), um instrumento genérico de medida
da Qualidade de Vida Relacionada a Saude, foi utilizado no estudo
considerando a correlacdo entre a participacdo dos pais ou cuidadores na
atencdo a saude e bem estar de seus filhos. Este instrumento, com 50 itens
(questdes), foi desenvolvido para avaliar o bem-estar fisico e psicossocial de
criancas com mais de 05 anos de idade e dimensiona estas duas variaveis por
meio de 15 conceitos em saude, denominados Dominios (Quadro 01). Um
periodo de quatro semanas antecedendo a aplicacdo do Questionario €
utilizado para todos os Dominios, exceto para a Alteracdo em Saude (CH), a
Coesédo Familiar (FC) e a Percepcao do Estado de Saude (GH). No caso da
Alteracdo em Saude (CH), utiliza-se uma comparacdo em relacdo ao ano
anterior. Cada conceito (Dominio) tem uma pontuacdo em escala de 0 a 100,
com a maior pontuacao indicando melhor estado de saude, grau de satisfagdo
e bem-estar. Segundo Landgraf et al, 1999, dos 15 conceitos de saulde
(Dominios), 10 sdo transformados em 2 indices agregados e Sumarios,
denominados Escore Fisico (PhS) e Escore Psicossocial (PsS): Capacidade
Fisica (PF), Papel Social da Limitacdo das Atividades Diarias devido a
aspectos Emocionais e Comportamentais (REB), Papel Social da Limitagéo das
Atividades Diarias devido a Capacidade Fisica (RP), Dor Corporal ou
Desconforto (BP), Comportamento (BE), Saude Mental (MH), Auto-Estima
(SE), Percepcéo sobre o Estado da Saude (GH), Impacto Emocional na Familia
(PE), Impacto no Tempo dos Pais (PT). O QUADRO 01 apresenta a Relag&o
dos Dominios, suas denominacgdes originais e abreviaturas em inglés, namero
de itens, significado de cada Dominio e interpretacdo do menor e maior escore.
Para os Dominios e os Escores Fisico e Psicossocial foram mantidas as

abreviaturas originais em inglés.
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QUADRO 01. CHQ - PF50® Relac&o dos Dominios,
Nomenclatura, Abreviatura em inglés, NUmero de
itens e significado dos valores Menor* e Maior**,

Dominios Abrev. . N° Menor* e Maior** valores
itens
AVALIA(;AO,GLOBAL DA GGH 01 Escala com gradacdo de
SAUDE “excelente” a “ma”.
(General Global Health)
Procura avaliar a percepcao
da saude da crianca pelos
pais, como um todo.
CAPACIDADE FiSICA PFe 06 * A crianga é muito limitada na
(Physical Functioning) execucao de suas atividades
Essa escala mede a fisicas, inclusive nos
presenca e extensdo das cum!ados consigo - mesma,
limitacdes fisicas devidas a deygio a problemas  de
problemas de saude, para os saude. _ )
cuidados  pessoais, a ** A crianca €& capaz de
mobilidade e as diferentes realizar todos os tipos de
atividades fisicas. atividade fisica, inclusive as
mais vigorosas, sem
limitacGes devidas a saude.
PAPEL SOCIAL DA REBe 03 * A crianga é muito limitada

LIMITACAO DAS
ATIVIDADES DIARIAS
DEVIDO A ASPECTOS

EMOCIONAIS E
COMPORTAMENTAIS

(Role Functioning: Emotional
Behaviour)

Mede as limitagcbes no tipo,
intensidade e desempenho
de atividades escolares ou
com amigos, devido a
problemas emocionais ou
comportamentais.

nas atividades escolares ou

com amigos devido a
problemas emocionais ou
comportamentais.

**A crianga ndo tem nenhuma

limitacdo nas atividades
escolares ou com amigos

devido a problemas
emocionais ou
comportamentais.
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QUADRO 01. CHQ — PF50® (cont)

PAPEL SOCIAL DA
LIMITACAO DAS
ATIVIDADES DIARIAS
DEVIDO A CAPACIDADE
FISICA

(Role Functioning: Physical)

Mede limitagbes no tipo,
intensidade e desempenho de
atividades escolares ou com
amigos, devido a problemas
com a saude fisica.

*A crianca é muito limitada
nas atividades escolares ou
com amigos devido a
problemas de saude fisica.

**A criangca ndo tem nenhuma
limitacdo nas atividades
escolares ou com amigos
devido a problemas de
saude fisica.

DOR CORPORAL
OU DESCONFORTO
(Bodily Pain / Discomfort)

Mede a intensidade e
frequéncia da dor e/ ou
desconforto numa escala de
“nenhuma” a “severa’.

*A crianca tem uma dor ou
desconforto extremamente
grave, frequente e limitante.

**A criangca ndo tem nenhuma
limitagdo devida a. dor ou
desconforto.

COMPORTAMENTO
(Behaviour)

Mede o comportamento como
um componente da saude
mental, em quatro dimensdes
tais como: agressividade,
delinguéncia/impulsividade,
inadequacao.

*A crianca muito
frequentemente exibe
comportamento  agressivo,
imaturo ou delinquente.

**A  crianga nao  exibe

comportamento  agressivo,
imaturo ou delinquente.

AVALIACAO GLOBAL DO
COMPORTAMENTO

(General Behaviour)

Avalia o comportamento
global da crianca em relacao
a outras criangcas da mesma
idade.

Escala com gradacdo de
“excelente” a “mau”.
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QUADRO 01. CHQ — PF50® (cont)

SAUDE MENTAL MHe 05 *A crianca tem sentimentos de
(Mental Health) ansiedade e depressdo o
Mede a frequiéncia de tempo todo.
atitudes positivas e ** A crianca se sente tl’anquﬂa,
negativas, visando detectar feliz e calma o tempo todo.
sinais de ansiedade,
depressao ou sentimentos
positivos, numa escala de
“todo tempo” a “nunca”.
AUTO-ESTIMA SE e 06 *A  crianca esta  muito
(Self Esteem) insatisfeita com suas
Mede trés componentes habilidades, . aparéncia,
essenciais tais como relacdes familiares e com
confianga social, habilidades amlgos.e sua vida e'm gera!.
escolares e amor proprio. *A  crianca  esta  muito
Avalia a satisfacdo com as satisfeita com _suas
habilidades escolares e habilidades, ~ aparéncia,
atléticas, aparéncia pessoal, relacbes familiares e com
habilidades para o amigos e sua vida em geral.
relacionamento com colegas
e familiares e a satisfacao
com a vida em geral, numa
escala de “muito satisfeito” a
“muito insatisfeito”.
PERCEPCAO SOBRE O GHe 05 *Os pais acreditam que a
ESTADO DA SAUDE saude da crianca é ruim e
(General Health Perceptions) tende a piorar.
Avalia a percepcdo dos pais **Os pais acreditam que a
em relacéo & satde e doenca saide da crianca €
excelente e  continuara

da crianca de um modo
geral. Os pais respondem
sobre o passado, 0 momento
presente e suas expectativas
em relacdo a resisténcia /
susceptibilidade da crianca a
doenca, numa escala de
“totalmente  verdadeiro” a
“totalmente falso”.

assim.
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QUADRO 01. CHQ — PF50® (cont)

MUDANCA NO ESTADO DE CH 01
SAUDE

(Change in Health)

Avalia o aparecimento de
alguma doenc¢a ou mudancas
na evolucdo da doenca ja
instalada, no ultimo ano.

Escala com gradacdo de
“muito melhor agora” a “muito
pior agora”.

IMPACTO EMOCIONAL NA  PE+ 03
FAMILIA

(Parental Impact: Emotional)

Mede o0 estresse e o
sofrimento dos pais ou
cuidadores para cada uma
das seguintes areas: saude
fisica da crianca, seu bem-
estar emocional, habilidades
de atencdo ou aprendizado,
habilidades de
relacionamento e seu
comportamento de modo
geral, numa escala de
“nenhum” a “muito”.

*Os pais sentem grande
prejuizo emocional e medo
em relacdo a saude fisica e
psicossocial de sua crianca.

**Os pais nao sentem prejuizo
emocional e medo em relacao
a saude fisica e psicossocial
de sua crianca.

IMPACTO NO TEMPO DOS PTe 03
PAIS

(Parental Impact: Time)

Mede a quantidade de
limitac&o nas atividades
pessoais dos pais devido as
seguintes areas: saude fisica
da crianca, bem estar
emocional, habilidades de
atencao e aprendizado,
habilidades de
relacionamento e
comportamento em geral,
numa escala de “muito
limitado” a “nada limitado”.

*O tempo dos pais é bastante
limitado para suas atividades
pessoais devido a saude
fisica ou psicossocial da
criancga.

**QO tempo dos pais ndo é nada
limitado para suas atividades
pessoais devido a saude
fisica ou psicossocial da
crianga.
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QUADRO 01. CHQ — PF50® (cont)

ATIVIDADE FAMILIAR FA 06 * A salude da crianca
(Family Activities) freqlentemente limita ou
interrompe as atividades ou &

Mede a freqiéncia da ~ .
causa de tensao familiar.

necessidade de interrupcdes

nas atividades usuais da “*A salde da crianca nunca
familia, numa escala de limita ou interrompe  as
“‘muito  frequentemente” a atividades ou é causa de
“nunca’. tensao familiar.

COESAO FAMILIAR FC 01 * A capacidade da familia em

(Family Cohesion) permanecer unida é fraca.

Avalia a habilidade da familia ** A capacidade da familia em
em relacdo a qualidade do permanecer unida e
relacionamento entre seus excelente.

membros, numa escala de
“excelente” a “ruim”.

+ Dominios utilizados para a definicdo de dois indices agregados e sumarios: o
Escore Fisico (Physical Score — PhS) e o Escore Psicossocial (Psychosocial
Score — PsS)
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Calculo dos Escores Fisico e Psicossocial

Para o célculo dos dois escores agregados e sumarios, o Escore Fisico
(PhS) e o Escore Psicossocial (PsS) sao utilizados dez dos quinze Dominios.
Multiplica-se o escore Z de cada Dominio por um fator correspondente, obtido
por “Analise Fatorial’, técnica estatistica utilizada na avaliacdo de escalas
multidimensionais, resultando nos Escores Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS)
brutos, que, transformados para um padrdo com média 50 e desvio padréao 10,
sdo chamados de Escores Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS) transformados.
Os maiores valores indicam um melhor estado de saude (Landgraf et al, 1999).

Populacdes de Referéncia

Os valores da Populacdo Normal de Referéncia para os 15 Dominios e os
Escores Fisico e Psicossocial, foram obtidos em estudo multicéntrico de 314
criangas brasileiras (Machado et al, 2001). Considerando a Artrite Idiopatica
Juvenil como doencga cronica e com impacto conhecido na Qualidade de Vida
Relacionada a Saude, optou-se por utilizar estas criangcas como a populacao
doente de referéncia. Os valores da Populacdo de Referéncia de Criancas
portadoras de Artrite Idiopéatica Juvenil (AlJ), foram obtidos com o0 CHQ-PF50®

em estudo com participacdo de 60 criancas brasileiras (Machado et al. 2001).

Andlise Estatistica

A estatistica descritiva é apresentada como: Média, Desvio-Padréao,
Mediana, Percentis 25 e 75, Valores Minimo e Maximo e Intervalo de
Confianca de 95% da Média e Escore Z.

Os Testes de Kruskal-Wallis e o de Comparac6es Multiplas de Dunnett,
como pos-teste foram utilizados para a comparacao entre as variaveis clinicas
nos subgrupos de pacientes com Distarbios da Evacuacdo. O Teste t de
Student foi utilizado para a comparacéao estatistica de cada um dos Dominios e
dos Escores Fisico e Psicossocial do CHQ -PF50®, entre a populacdo com
Disturbios da Evacuacéo e as de Referéncia. A Analise de Variancia (ANOVA),
seguida pelo Teste de Comparac¢fes Mdltiplas de Bonferroni como pdés-teste foi
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utiizada para a avaliagcdo estatistica entre os diferentes subgrupos e as
Populacdes de Referéncia.

O Teste de Correlagdo de Spearman foi utilizado para avaliar a relacdo
entre os valores dos Escores Fisico e Psicossocial com a Pontuagdo dos
Disturbios da Evacuacdo e o Escore de Barr. Também foi utilizado para
avaliacdo interobservadores do Escore de Barr. Um valor de p<0.05 foi
considerado significativo. O programa estatistico utilizado para todos os
calculos foi o GraphPad Prism, Version 3.0, 1999 (www.graphpad.com).

Aprovacédo Etica

O projeto de pesquisa foi aprovado pela Comissdo de Etica em Pesquisa,
da Faculdade de Medicina de Botucatu.-UNESP (Apéndice E).
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As 100 criancas com Disturbios da Evacuacdo (Grupo Total-GT) foram
divididas em 3 subgrupos: Constipacdo Intestinal Funcional (CIF), Retencéo
Fecal Funcional (RFF) e “Soiling” Sem Retencédo (SSR).

Os valores individuais para as variaveis demogréficas: Idade (em meses),
Sexo, Posicdo na Familia (primogénito, Unico e ultimo), Idade e Instrucdo dos
Pais (em anos), Situacdo Conjugal do Respondedor (Estavel-E ou Nao Estavel-
NE), Numero de Cbmodos, de Pessoas e de Criancas no domicilio e a
identificacdo do Grau de parentesco do Respondedor em relacdo a crianca,
encontram-se nos Apéndices 01(1), 01(2) e 01(3), respectivamente. Os valores
da Mediana, Valores Minimo e Maximo, Média, Desvio padrao e Intervalo de
Confianca de 95% da Média para ldade da Crianca (em meses), ldade e
Instrucdo dos Pais (em anos), Numero de Cémodos, de Pessoas e de Criancas
no domicilio das criangcas com Disturbios da Evacuacédo (Grupo Total) e dos
diferentes subgrupos (CIF, RFF e SSR) encontram-se, respectivamente, nos
Apéndices 01(4), 01(5), 01(6) e 01(7). A Tabela 01 apresenta a Média, o
Desvio padréo e a Avaliacao Estatistica para as variaveis: ldade da Crianca
(em meses), Idade e Instrucdo dos Pais (em anos), Numero de Cémodos, de
Pessoas e de Criancas no domicilio entre os diferentes subgrupos, nao
mostrando diferenca estatisticamente significante para as variaveis analisadas.

A ldade das Criangas variou de 60 a 144 meses. Em relagdo ao Sexo,
eram meninos: Grupo Total (54,0%), CIF (43,8 %), RFF (72,4%) e SSR (57,0%)

das criancas.
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TABELA 01. Dados Demogréficos: Grupo Total (GT),
Constipacao Intestinal Funcional (CIF), Retencéao
Fecal Funcional (RFF) e “Soiling” Sem Retencao
(SSR). Média e Desvio padréo.

GT CIF RFF SSR
(n=100) (n=57) (n=29) (n=14)
Média + Média + . . *
DP DP Média + DP Média + DP p
Idade da
Crianca 97,8 245 978 238 89,7 234 98,7 294 05198
(meses)
Idade da Mae
309 51 310 48 31,7 6,2 28,8 3,9 0,4410
(anos)

Instrucéo da
Mae 7,0 3,3 6,8 2,9 7,0 3,9 8,0 3,5 0,7671
(anos)

Idade do Pai

351 6,2 358 6,1 351 6,5 32,8 6,0 0,5791
(anos)

Instrucdo do
Pai 7,4 3,3 7,1 3,2 7,6 3,6 8,9 3,1 0,4189
(anos)

N° de

n 49 2,0 47 1,4 49 2,2 6,1 3,4 0,6278
Cobmodos

N° de Pessoas 4,3 14 4.2 11 4,6 2,0 4,1 1.3 0,9088

N° de

. 2,0 0,8 2,0 0,8 2,2 1,0 1,9 0,8 0,8373
Criangas

* 0 valor de p corresponde a aplicacdo do Teste de Kruskal -Wallis para
comparacao entre os Subgrupos CIF, RFF e SSR.
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Para a Posicdo na Familia, observa-se, no Grupo Total 34,0% de filhos
anicos; no subgrupo CIF 38,6 % de filhos ultimos (cacgulas); no RFF, 34,5% de
primogénitos e no SSR, 35,7% de filhos Unicos. Quanto ao Respondedor,
houve predominio da Mde em todos os subgrupos sendo: Grupo Total (94,0
%), CIF (94,7%), RFF (100%) e SSR (78,6%). A Situacdo Conjugal no Grupo
Total era Estavel em 66% das maes, predominando essa situacdo em todos os
subgrupos.

Os valores individuais para os Dados Antropométricos das criancas com
os diferentes Disturbios da Evacuacéo (CIF, RFF e SSR): Peso (Kg), Percentil
do Peso, Escore Z do Peso, Estatura (cm), Percentil da Estatura, Escore Z da
Estatura, indice de Massa Corporal (IMC), Percentil do IMC e Escore Z do IMC,
encontram-se nos Apéndices 02(1), 02(2) e 02(3), respectivamente. A Figura
01 mostra os valores da Mediana, dos Percentis 25 e 75 e dos Valores Minimo
e Maximo dos Escores Z do Peso, da Estatura e do IMC das criancas do Grupo
Total. Na comparagao do Escore Z nos diferentes subgrupos (CIF, RFF e SSR)
ndo houve diferenca estatisticamente significante para Peso (p= 0,3402),
Estatura (p= 0,6956) e IMC (p= 0,3106).

Os valores individuais para a ldade de Inicio dos Sintomas, ldade da
Primeira Consulta e o Tempo de Sintomas para os diferentes subgrupos (CIF,
RFF e SSR), encontram-se nos Apéndices 03(1), 03(2) e 03(3). Os valores da
Média, Desvio padrdo e a Avaliacdo Estatistica para essas variaveis em
relacio ao Grupo Total e os diferentes subgrupos, encontram-se,
respectivamente, nas Figuras 02, 03 e 04. Nao houve diferencas
estatisticamente significantes na comparacao entre os subgrupos: Idade de
Inicio dos Sintomas (p= 0,4312), Idade na Primeira Consulta (p= 0,2878) e
Tempo de Sintomas (p= 0,6657).
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ESCORE Z

Figura O1. Escore Z do Peso, da Estatura e do IMC das Criancas
com Distarbios da Evacuacdo (Grupo Total):
Mediana, Percentis 25 e 75, Valores Minimo e

Maximo.
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_]_ -
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-4 - Peso Estatura IMC

Peso Estatura IMC

Minimo -3.510 -3.690 -2.310
Percentil 25 -1.240 -1.230 -0.6500
Mediana -0.0100 -0.3550 0.2100
Percentil 75 1.050 0.5750 1.275
Méaximo 3.910 2.910 3.740
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FIGURA 02. Idade de Inicio dos Sintomas: Grupo Total,

Constipacéo Intestinal Funcional (CIF), Retencéo
Fecal Funcional (RFF) e "Soiling" Sem Retencéo
(SSR). Média e Desvio padréo.

MESES

150 1
120 A1
90 1
60 1T
30 1
0 -
GRUPO TOTAL CIF RFF SSR
Kruskal-Wallis
p 0.4312

Grupo Total CIF RFF SSR

Média 32.24 33.11 26.00 41.43

Desvio padrao 32.04 32.93 26.80 34.31
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FIGURA 03. Idade na Primeira Consulta: Grupo Total,
Constipacao Intestinal Funcional (CIF),
Retencdo Fecal Funcional (RFF) e
"Soiling" Sem Retencdo (SSR). Média e

150 1
120 1 -1
90 1
60 1
30 1
0 -
GRUPO TOTAL CIE RFEFE SSR
Kruskal-Wallis
p 0.2878

Grupo Total CIF RFF SSR

Média 96,12 97,86 89,55 98,71

Desvio padrao 24,74 23,82 23,76 29,42
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FIGURA 04. Tempo de Sintomas: Grupo Total,

Constipacéo Intestinal Funcional (CIF),
Retencéao Fecal Funcional (RFF) e "Soiling"

150 - Sem Retencéo (SSR). Média e Desvio padréo.
120 A
90 A
60 A
30 1
0 -
GRUPO TOTAL CIF RFF SSR
Kruskal-Wallis
p | 0.6657

Grupo Total CIF RFF SSR

Média 63,58 64,25 63,55 57,29

Desvio padréo 33,72 34,68 30,67 37,75
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TABELA 02. Caracteristicas das Evacuacdes e Escape Fecal:
Grupo Total (GT), Constipacdo Intestinal
Funcional (CIF), Retencao Fecal Funcional (RFF)
e “Soiling” Sem Retencao (SSR).

GT CIF RFF SSR

(n =100) (n=57) (n=29) (n=14)

n % n (%) n (%) n (%)
Evacuacoes
Cibalosas 47 47,0 32 56,1 15 51,7 - -
Calibrosas 29 29,0 18 31,6 1 37,9 - -
Cibalosas/

) 10 10,0 07 12,3 03 10,4 - -

Calibrosas
Pastosas 14 14,0 - - - - 14  100,0
Escape Fecal
Sim 59 59,0 30 52,6 29 100,0 - -

N&o 41 41,0 27 474 - - 14  100,0
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A Caracterizacdo das Evacuacdes, a Pontuacdo dos Disturbios da
Evacuacéo e os valores do Escore de Barr para os diferentes subgrupos (CIF,
RFF e SSR), encontram-se, respectivamente, nos Apéndices 04(1), 04(2) e
04(3). No Apéndice 04(4) estédo os valores individuais de dados demogréficos e
da Pontuacdo dos Disturbios da Evacuacdo relacionados a criancas sem
Disturbios da Evacuacéo, para constituir o Grupo Controle Normal. Os valores
da Média e Desvio padrdo para estes dados foram: Idade da Crianca
(105,3+28,4); Idade da Mée (35,0+6,6); Instrucdo da Mae (8,9%4,4); Idade do
Pai (37,5%6,7); Instrucdo do Pai (9,1+4,4); Numero de Cémodos (5,3%2,8);
Numero de Pessoas (5,1+£1,9); Numero de Criancas (2,6+0,9), sendo
semelhantes aos da populacdo estudada. Para a Pontuagdo, os valores da
Média e Desvio padrdo (1,3%1,2), foram inferiores aos do Grupo Total e
subgrupos (Figura 05). Na comparacdo entre os valores da Pontuacdo dos
Distirbios da Evacuacdo do Grupo Controle Normal com o Grupo Total e
subgrupos (CIF, RFF e SSR) houve diferenca estatisticamente significante para
todas as situacbes com p<0,0001. A Tabela 02 apresenta os valores
percentuais das Caracteristicas das Evacuacdes para o Grupo Total e os
diferentes subgrupos, observando-se Escape Fecal em 52% das criangcas com
Constipacéo Intestinal Funcional (CIF) e em 100% das criangas com Retencéo
Fecal Funcional (RFF).

A Figura 05 apresenta os valores da Média, Desvio padréo e a Avaliacédo
Estatistica da Pontuacéo dos Disturbios da Evacuacao para o Grupo Total e 0os
subgrupos (CIF, RFF e SSR), observando-se diferenca estatisticamente
significante na comparagao entre os subgrupos CIF e RFF (p< 0,001) e,
também, entre os subgrupos RFF e SSR (p< 0,001).

A Figura 06 apresenta os valores da Média, Desvio padrédo e a Avaliacédo
Estatistica para os valores do Escore de Barr do Grupo Total e os diferentes
subgrupos. Nao se observa diferenca estatisticamente significante entre os
subgrupos (p= 0,5607). A avaliacdo dos Escores de Barr pelos dois
observadores mostrou correlacdo com valor de r de 0,8845 (p < 0,0001).

Os valores individuais para todos os Dominios do CHQ-PF50®: GGH, PF,
REB, RP, BP, BE, GBE, MH, SE, GH, CH, PE, PT, FA e FC, para os diferentes
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subgrupos (CIF, RFF e SSR), encontram-se, respectivamente, nos Apéndices
05(1), 05(2) e 05(3). Para cada Dominio, a comparacdo entre os diferentes

subgrupos ndo mostrou diferenca estatisticamente significante, utilizando-se a
Analise de Variancia (ANOVA).



Resultados 53

FIGURA 05. Pontuacao dos Disturbios da Evacuacéao: Grupo
Total, Constipacdo Intestinal Funcional (CIF),
Retencéo Fecal Funcional (RFF) e "Soiling" Sem
Retencéo (SSR). Média e Desvio padrao.

18 1

15

o
6
5
0

GRUPO TOTAL CIF RFF SSR

Kruskal-Wallis

p<0.0001
Teste de Dunnett
CIF vs RFF P <0.001
CIF vs SSR P >0.05
RFF vs SSR P <0.001
Grupo Total CIF RFF SSR
Média 8.760 8.000 11.76 5.643

Desvio padréao 3.588 3.134 2.459 3.104
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FIGURA 06. Escore de Barr dos Disturbios da Evacuacéao:

Grupo Total, Constipacdo Intestinal Funcional
(CIF), Retencao Fecal Funcional (RFF) e "Soiling"

25 - Sem Retencédo (SSR). Média e Desvio padréo.
20 A
15
10 A
5 -
0 .

GRUPO TOTAL CIF RFF SSR
Kruskal-Wallis
p 0.4866
Grupo Total CIF RFF SSR
Média 13.63 14.06  13.20 12.88

Desvio padrao 4.246 3.617 5.453 3.647
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Os valores da Média e Desvio padrdo dos Dominios do CHQ-PF50® para
o Grupo Total e os diferentes subgrupos (CIF, RFF e SSR) e para as
Populacdes Brasileiras de Referéncia: a Normal e a de Criangas com Artrite
Idiopética Juvenil, encontram-se no Apéndice 07. A Figura 07 apresenta 0s
valores da Média dos Dominios do CHQ-PF50® para o Grupo Total e para a
Populacdo Normal Brasileira de Referéncia. As médias de todos os Dominios
foram inferiores quando comparadas pelo Teste t ndo pareado, com aquelas da
Populacdo Normal (p<0.0001) e para o CH (Mudanca no Estado de Saude)
também houve diferenca, porém, com valor de p=0.0119. A Figura 08
apresenta os valores da Média dos Dominios do CHQ PF50® para o Grupo
Total e para as Criangas com Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ). As médias dos
Dominios GGH, BP, BE, GBE, MH, PT, FA e FC foram inferiores e as médias
dos Dominios PF e GH foram superiores, sendo todas as diferencas
estatisticamente significantes quando comparadas com aquelas das Criancas
com Artrite Idiopética Juvenil. As médias dos Dominios REB, RP, SE, CH e PE

ndo mostraram diferengas estatisticamente significantes.
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FIGURA O7. Dominios do CHQ PF50®. Grupo Total e Populacao
Normal Brasileira de Referéncia. Valores da Média.
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FIGURA O8. Dominios do CHQ PF50®. Grupo Total e Criancas
Brasileiras com Artrite Idiopéatica Juvenil-AlJ.
Valores da Média.
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Os valores individuais dos Escores Z dos Dominios e dos Escores Fisico
(PhS) e Psicossocial (PsS), para os subgrupos (CIF, RFF e SSR) encontram-
se, respectivamente, nos Apéndices 06(1), 06(2), 06(3). As Figuras 09 e 10
apresentam, respectivamente, os valores da Média, Desvio padrdo e a dos
Escores Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS) do Grupo Total e dos diferentes
subgrupos. Na Avaliacdo Estatistica observa-se diferenca estatisticamente
significante apenas entre os subgrupos CIF e SSR, no que se refere ao Escore
Fisico (PhS), ndo havendo diferenca entre 0s mesmos subgrupos no que se
refere ao Escore Psicossocial (PsS). As Figuras 11 e 12 apresentam,
respectivamente, os valores da Média, Desvio padrdo e a Analise Estatistica
dos Escores Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS) do Grupo Total e das
Populacdes de Referéncia Brasileiras, a Normal e aquela com Artrite Idiopatica
Juvenil. Observa-se que na comparacado entre a Populacdo estudada (Grupo
Total) e as de Referéncia houve diferenca estatisticamente significante em
relacdo aos dois Escores, mostrando os piores indices na populagdo de
criancas com Disturbios da Evacuagéo.

No estudo de correlacfes utilizando-se o Teste de Spearman entre 0s
Escores Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS) com a Pontuacédo dos Disturbios da
Evacuagdo e o Escore de Barr, ndao houve correlagdo estatisticamente
significante (Tabela 03).
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FIGURA 09. Escore Fisico do Grupo Total, Constipacao
Funcional (CIF), Retencédo Fecal
Funcional (RFF) e "Soiling" Sem Retencao
(SSR). Média e Desvio padréo.

Intestinal

60 7
45 A N
30 _
15 -
O . -
Grupo Total CIF RFF SSR
Kruskal-Wallis
p | 0.0388
Teste de Dunnett
CIF vs RFF p>0.05
CIF vs SSR p<0.05
RFF vs SSR p>0.05
Grupo Total CIF RFF SSR
Média 23.13 26.37 23.34 9.470
Desvio padrao 23.48 21.33 27.15 20.10
Erro padrédo 2.348 2.826 5.041 5.371
Intervalo de 18.47 20.71 13.02 -2.133
Confianca 95% 27.78 32.03 33.67 21.07
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FIGURA 10. Escore Psicossocial do Grupo Total,
Constipacado Intestinal Funcional (CIF),
Retencéo Fecal Funcional (RFF) e "Soiling"
50 - Sem Retencdo (SSR). Meédia e Desvio
padréo.
45 -
30
151
O -
Grupo Total CIE RFF SSR
Kruskal-Wallis
p |0.7169
Teste de Dunnett
CIF vs RFF p>0.05
CIF vs SSR p > 0.05
RFF vs SSR p>0.05
Grupo CIF RFF SSR
Total
Média 35.89 36.08 36.89 33.05
Desvio padrao 14.94 15.49 13.89 15.48
Erro 1.494 2.052 2.580 4.137
padréo
Intervalo de 32.93 31.97 31.60 24.11
Confianga 95% 38.86 40.19 42.17 41.99
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FIGURA 11. Escore Fisico do Grupo Total e das Populagbes
de Referéncia Brasileiras: Normal e Criancas
com Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ). Média e
Desvio padréao.

Grupo Total Pop Normal Bras AlJ Bras
ANOVA
p p < 0.0001

Teste de Bonferroni

Grupo Total vs Pop Normal Bras. p <0.001
Grupo Total vs AlJ Bras. p <0.001
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FIGURA 12. Escore Psicossocial do Grupo Total e das
Populacdes de Referéncia Brasileiras:
Normal e Criancas com Artrite Idiopatica
Juvenil (AlJ). Média e Desvio padréo.

Grupo Total Pop Normal Bras AlJ Bras
ANOVA
p p < 0.0001
Teste de Bonferroni
Grupo Total vs Pop Normal Bras. p <0.001
Grupo Total vs AlJ Bras. p <0.001
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TABELA 03. Correlagcédo entre a Pontuacédo dos Disturbios da
Evacuacdo e o Escore de Barr com os Escores
Fisico (PhS) e Psicossocial (PsS): Grupo Total
(GT), Constipacdo Intestinal Funcional (CIF),
Retencéo Fecal Funcional (RFF) e "Soiling" Sem
Retencéo (SSR).

Correlacao
Pontuacéo Pontuacao
X X
Escore Fisico Escore Psicossocial
Grupos
r p r p
GT 0,1617 0,1081 -0,0566 0,5758
CIF -0,0932 0,4903 -0,0953 0,4805
RFF 0,0484 0,8030 0,2377 0,2143
SSR -0,0757 0,7969 0,2161 0,4582
Escore de Barr Escore de Barr
X X
Escore Fisico Escore Psicossocial
r P r p
GT -0,0645 0,5523 0,1223 0,2590
CIF -0,2425 0,0968 0,0636 0,6674
RFF 0,1348 0,5113 0,1112 0,5886
SSR -0,2857 0,3440 0,2637 0,3839
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Neste estudo foi realizada a primeira avaliacdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude em um grupo de 100 criancas com Disturbios da
Evacuagcdo (Grupo Total-GT), classificadas de acordo com os Critérios de
Roma Il, em Constipacéo Intestinal Funcional (CIF), Retencao Fecal Funcional
(RFF) e “Soiling® Sem Retencdo (SSR). Estudos prévios mostram haver
associacao entre eventos estressantes da vida e distarbios da evacuacao
(Levine, 1982; Loening-Baucke et al, 1987; Nolan et al., 1991; Ahmad et al.,
2004; Costa et al., 2005). Beninnga et al. (2004) utilizando o instrumento
validado “Child Behavioural Checklist” (CBCL), observaram anormalidades
comportamentais em criancas com constipacao intestinal funcional e “soiling”
sem retencdo, o que nao ocorreu naquelas com dor abdominal recorrente e nas
criangas normais.

Numa andlise exploratéria do CHQ-PF 50®, um instrumento vélido para
avaliacdo do estado de saude sob a percepcdo dos pais, 0 instrumento
mostrou validade discriminativa entre o Grupo Total de criangas com Disturbios
da Evacuacdo e as Populacdes de referéncia sob a dimenséo fisica (Indice
Fisico) e psicossocial (indice Psicossocial), sendo estes os indices
recomendados para a pontuacdo do instrumento (Landgraf, 1999). Na
comparacao entre os subgrupos o valor discriminatério foi menor, diferenciando
somente o subgrupo SSR dos demais.

A casuistica aqui apresentada foi uma amostra de conveniéncia,
recrutada ambulatorialmente e reunindo um grupo representativo de diferentes
condigbes funcionais relativas aos Distarbios da Evacuagdo. A amostra
representa as caracteristicas do problema tal como se apresenta na prética,
tornando-a adequada para estudos exploratorios e de desfecho clinico.
Consideramos a idade do paciente na primeira consulta e o tempo de sintomas
como elementos suficientes para a avaliacéo do desfecho .

Houve homogeneidade entre os subgrupos das variaveis demogréficas:
Idade da Crianca, Idade e Instrucdo dos Pais, Numero de Cbémodos, de
Pessoas e de Criancas no domicilio, pois ndo foram observadas diferencas
estatisticamente significantes para estas variaveis. A distribuicdo em relagdo ao

género e a posi¢cao na familia em todos os grupos ndo mostrou nenhum perfil
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em particular. Quanto ao Respondedor, no caso o cuidador da crianca, houve
predominio de maes em todos os subgrupos e a situacdo conjugal era estavel
em 66% delas. A avaliagdo antropométrica de todos os subgrupos também foi
homogénea. Contudo, os grupos diferiram pelo diagnostico funcional e pelas
caracteristicas clinicas, havendo escape fecal nos subgrupos CIF (52%) e RFF
(100%).

Como medida exploratéria secundaria foi realizada a avaliacdo
radiologica, mensurando a quantidade e o tipo de fezes em radiografias
simples de abdome, por meio do Escore de Barr (Barr et al., 1979). Os valores
do escore atribuidos ao mesmo paciente pelos dois observadores mostraram
correlagdo significante, com valores de r de 0,8845 (p < 0,0001), como
também observado por Beninnga et al. (1995), mas esta medida nao
discriminou, do ponto de vista estatistico, nenhum dos subgrupos.

Como uma analise objetiva de sintomas, foi estabelecida uma escala
arbitraria registrando-se a presengca e a intensidade dos sintomas - a
Pontuacdo dos Disturbios da Evacuacédo - com escores de 0 a 18, sendo 18 a
maior gravidade possivel. Este protocolo, baseado no “KESS Questionnaire”
(Knowles et al., 2000), permitiu a avaliacdo da gravidade entre os diferentes
subgrupos, o que pode ser observado pela diferenca estatisticamente
significante na comparagao entre os subgrupos CIF e RFF (p< 0,001) e,
também, entre os subgrupos RFF e SSR (p< 0,001). Tal avaliacdo poderia
facilitar a abordagem terapéutica e a definicdo do progndstico. Entretanto, ndo
observamos correlacdo da Pontuacdo dos Disturbios da Evacuacdo com a
avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude, pois este tipo de
avaliacao envolve, provavelmente, elementos de dimensao maior relacionados
a aspectos individuais, familiares e aqueles relativos a histéria de vida,
incluindo formas e mecanismos utilizados pelo individuo para “enfrentar” e
minimizar os efeitos negativos de determinadas situacdes de vida (Levi &
Drotar, 1999).

Mediante as caracteristicas clinicas diversas destes subgrupos, qual seria a
contribuicdo adicional, do que foi neste trabalho a andlise exploratéria priméria

- 0 impacto do problema sobre o paciente e sua familia? Primeiro, é importante
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ressaltar que s recentemente a descricdo e classificacdo dos distarbios
funcionais gastrointestinais foi sistematizada por meio de consenso ou
recomendacao clinica, para a abordagem diferenciada de “problemas”
anteriormente agrupados como constipacao, dor abdominal, encoprese e, no
presente, renomeadas de Disturbios da Evacuacéo (Critérios de Roma Il). Esta
sistematizacdo do diagnostico permite também explorar as diversas
abordagens para condi¢des funcionais, assim como o impacto dos tratamentos.

E importante também, adicionar a esta discuss&o, que a maioria de nés
teve formacdo basica e universitaria classica, na qual o principio do
aprendizado €é cumulativo, com informacdes estanques voltadas para o
contexto da doencga, marcadores biologicos e sua fisiopatologia. Os pacientes
muitas vezes ndo s&o observados dentro de seu contexto de vida, sendo
rotulados como “diarréicos”, “constipados” ou “coliticos”, como um habito na
pratica diaria, visando a resolutividade dos seus problemas. Neste aspecto, o
reconhecimento das doencas funcionais tem causado mudancas neste
paradigma e, é em beneficio da Qualidade de Vida e ndo de um marcador
biolégico, que devem ser empreendidos os esforcos do profissional de saude
(Mc Homey 1997).

Estamos na era da Medicina Baseada em Evidéncias, onde a
terapéutica deve ser guiada por evidéncias cientificas corroborando a
experiéncia clinica (Guyatt & Cook 1994). Tradicionalmente, a abordagem das
doencas pediatricas tem sido conduzida mediante experiéncia clinica
acumulada, pois estudos controlados de intervengdo sdo escassos. Isto é
observado de forma mais marcante ainda entre as doencas funcionais. Entre
as dificuldades interpostas, esta a auséncia de medidas padronizadas de
desfecho clinico. A Qualidade de Vida Relacionada a Saude tem sido incluida
como medida primaria e essencial de desfecho em pesquisa clinica desde
1993 (Guyatt. et al. 1993; Guyatt & Cook 1994; Irvine 1996) Assim, a
adaptacdo de medidas instrumentais genéricas ou especificas precisa ser
melhor delineada, para a investigacao e para a pratica diaria.

Na pratica diaria, as decisfes tomadas para resolver os problemas dos
pacientes sdo usualmente baseadas na aplicacdo consciente da informacéao



Discussao 67

avaliavel por regras explicitamente definidas, de um modo geral definidas pela
literatura médica. Além dos dados de literatura, ha também o conhecimento
pratico, valores e habilidades que constituem um tipo diferente de evidéncia,
com forte influéncia na tomada de decisédo clinica. O processo da decisédo
clinica é guiado por elementos explicitos e tacitos. Enquanto os elementos
explicitos da decisdo clinica sdo ensinados formalmente, os tacitos sé&o
adquiridos durante a pratica. Assim, muitos dos procedimentos do dia a dia sé&o
feitos de forma tacita sem questionamento critico. Muitas vezes, o processo de
decisédo € mais complexo e temos duvidas sobre quais os procedimentos mais
adequados. No processo tacito, os fatores relacionados ao médico, como
emocdes, vicios de observacdo, percepcdo de prejuizos, aversdo ao risco,
tolerancia quanto a incerteza e o relacionamento pessoal com o paciente,
também influenciam em maior ou menor grau o julgamento clinico, muitas
vezes de forma inconsciente.

Em Pediatria, como em outras areas da Saude, estas medidas tém sido
incorporadas como medidas de “desfecho clinico” (outcome) e, sob esta
perspectiva, problemas importantes podem ser identificados, sobretudo na
avaliacdo de intervencao e desfecho. No passado, assumia-se que as medidas
fisiologicas e o bem-estar do paciente eram fortemente relacionados, ou seja,
havendo melhora no estado fisiolégico, o bem-estar global referido pelo
paciente melhoraria invariavelmente. Para surpresa de muitos pesquisadores
clinicos, esta relagdo pode ser modesta em determinadas circunstancias.

Como os instrumentos disponiveis para se avaliar a perspectiva do
paciente ou de seus pais ainda sdo escassos, na pratica, o estado de saude da
crianca, a avaliacado global de seu bem-estar fisico e psicossocial segue pontos
de referéncia pessoais e experiéncias prévias de casos similares. Embora
tenham valor do ponto de vista clinico, ndo sdo comparaveis entre os medicos
ou entre grupos de pacientes.

A abordagem instrumental da Qualidade de Vida permite a integracao
biopsicosocial dos determinantes da saude em diferentes niveis,
hierarquizados por fatores pessoais como atitudes, crencas, heranga cultural,

influéncias sociais, da familia, escola, comunidade e de variaveis sociais como
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oportunidades sociais, educacdo e emprego. A medida sistematica destes
parametros mostra oportunidades de reconhecimento mais abrangentes no
contexto clinico em adi¢céo as medidas de indicadores tradicionais. O conceito
de Qualidade de Vida, embora subjetivo, pode ser medido objetivamente com
instrumentos adaptados para a linguagem e desenvolvimento, assim como
para experiéncias de criancas e adolescentes (Chambers & Johnston, 2002;
McHomey, 1997), observando-se diferencas na avaliagdo de um problema pela
comparacao da perspectiva do paciente ou de seus pais ou cuidadores em
relacédo aos indicadores clinicos.

Muitas vezes, os conceitos de Qualidade de Vida, Estado de Saude e a
avaliacao funcional séo interpretados com o mesmo significado (Feldman et al.,
2000). Por exemplo: dois pacientes tém a mesma limitagéo funcional para subir
trés lances de escada - trata-se de uma limitacéo funcional, mas cada um deles
tem um conceito diferente sobre o significado desta limitacdo - e estes
conceitos sdo mensuraveis por instrumentos de avaliacdo da Qualidade de
Vida. Isto se torna ainda mais complexo quando este conceito € interpretado
por “procuracdo” pelos pais, mas acrescenta a variavel contextual da
(dis)funcéo familiar (Theunissen et al. 1998, Tucker 2000).

A avaliagdo clinica entrou na era da mensuracdo objetiva, da
“contabilidade” e medidas chamadas “clinimétricas”. Entre as doencas
organicas, as medidas objetivas, como os exames clinico e radiologico, sé&o
informativas, mas entre as doencas funcionais, a perspectiva do paciente ou de
seus pais, por meio de instrumentos multidimensionais pode avaliar melhor o
impacto do problema. Como um exemplo, a dimenséo dor ou desconforto pode
ter associacdo com o bem estar global e ter maior impacto como indicador da
melhora clinica.

Assim, o CHQ- PF50® , um instrumento genérico e multidimensional, foi
aplicado. E importante reconhecer que este é um instrumento genérico
complexo, mas de alta abrangéncia, cujo desenvolvimento ja tem 10 anos e
ainda esta em curso, de forma que a analise exploratéria de alguns dominios
ainda estad incompleta. A sua pontuagdo ndo é direta e, sendo ponderada,
exige analise fatorial programada. A sua abrangéncia e linguagem adaptada



Discussao 69

também podem resultar em perdas por limitacdes culturais, o que nao ocorreu
neste estudo, pois foi aplicada a técnica complementar da afericdo das
respostas. A agregacao de escores como medida global tem se mostrado
adequada e valida em diversas doencas cronicas (Kurtin et al.1994, Wake et al.
2000, Ruperto & Martini, 2001), tendo sido recentemente publicada, sob a
forma de abstract, a sua utilizacdo em doencas funcionais gastrointestinais
(Youssef et al. 2004, Sood et al. 2004). Nao ha citacbes ou publicacdes
completas sobre a aplicacéo deste tipo de instrumento em doencas funcionais
gastrointestinais em criancas.

Nos resultados apresentados, a pontuacdo do CHQ-PF50®, identificou
diferenca em relacdo a Populagdo Normal de referéncia, evidenciando a
amplitude do prejuizo da Qualidade de Vida e sua repercussao sobre todas as
dimensdes da vida da crianca. Analisando a Qualidade de Vida das criancas
estudadas em relacdo aquelas com Artrite Idiopatica Juvenil, como referencial
de uma doenca orgéanica cronica e com reconhecida alteracao da Qualidade de
Vida, também encontramos importante repercussdo neste sentido. Achados
semelhantes foram encontrados por Youssef et al (2004), quando, utilizando
um instrumento genérico, estudou criancas com Constipacao Intestinal, Doenca
Inflamatoria Intestinal, Doenca do Refluxo Gastro-esofégico e criangas normais.

No estudo de correlagbes entre os Escores Fisico (PhS) e Psicossocial
(PsS) com a Pontuacao dos Disturbios da Evacuacao e o Escore de Barr, ndo
houve correlacdo estatisticamente significante, mostrando independéncia
destas variaveis ou, pelo menos, ndo redundéancia, o que permite utiliza-las
como medidas independentes de avaliacao e decisao clinica .

Os pais trazem ao Pediatra “problemas”, “preocupacdes” ou “sintomas”.
A abordagem pediéatrica visa a resolutividade de todas estas situa¢gfes. Entdo
vem a questdo “vocé esta melhor? "ou” seu filho(a) estd melhor?” e o quanto
ele (ela) esta melhor precisa ser “contabilizado” na prética, para se avaliar o
impacto do tratamento e guiar as decisfes clinicas futuras. O significado
subjetivo desta informacao pode ser altamente controverso até mesmo entre 0s

médicos. Se pudermos compreender melhor o significado disto para nossos
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pacientes ou para seus pais, seremos mais capazes de ajuda-los (Beaton et
al., 2001).

A administragdo de instrumentos de avaliagdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude pela perspectiva dos pais por “procuragdo” também
precisa ser avaliada. Embora tradicionalmente alguns instrumentos sejam auto-
aplicaveis, ou no alcance do desenvolvimento cognitivo do proprio paciente,
medidas por “procuracdo” de pais ou cuidadores tém sido utilizadas como
alternativa para criangas menores de 12 anos (Theunissen et al. 1998, Tucker
2000). Contudo, diferencas tém sido observadas entre os pais quando os
instrumentos sdo aplicados para ambos, independentemente. A opinido dos
pais é relevante e importante pois quando presentes e cuidadores atuantes,
sdo capazes de estimar o bem-estar global e alteragbes comportamentais,
assim como a monitorizacdo diaria, o que ficou demonstrado neste estudo. A
aplicacdo do CHQ-PF50® nao apresentou dificuldades, considerando a clareza
da traducdo para a lingua portuguesa e a sua validacdo (Machado et al., 2001).
N&ao foram observadas perguntas sem respostas ou com repostas multiplas.

Entre os pontos criticos desta avaliacdo, ha que se ressaltar que
algumas das propriedades psicométricas do instrumento ndo foram avaliadas
sistematicamente. Propriedades psicométricas e validade se referem a
calibracdo de um instrumento, ou seja, se ele mede corretamente aquilo que se
supde ser mensuravel. Um instrumento de medida é considerado calibrado
quando reproduz consistentemente os resultados quando aplicado em grupos
clinicamente homogéneos, ou seja, com a mesma condi¢cdo ou status. Isto é
avaliado pela consisténcia interna entre os itens, pela reprodutibilidade no
teste-reteste, pelas medidas de face e conteudo, ou seja, a coeréncia clinica ou
concordancia com medidas funcionais, assim como as medidas de
concordancia entre a avaliacao pelos pais e pelo paciente (Ba'Pham & Klassen,
2000). Ha dificuldades para avaliacdo da validade, pois entre as diversas
medidas propostas, ainda ndo esta definida a de “padrao ouro” (Gold Standard)
para a avaliacdo dos Disturbios da Evacuacédo, sendo até possivel que cada
um destes possa ser avaliado individualmente, ponderando-se os indices de
gravidade. Nesta analise exploratoria observou-se discriminacgdo, identificando
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o grupo “Soiling” Sem Retencao (SSR) como tendo maior impacto fisico sob a
perspectiva dos pais.

Numa projecdo futura, o desenvolvimento de instrumentos especificos
de avaliacdo funcional particularizada para os Disturbios da Evacuacdo na
crianca, assim como a medida exploratoria da responsividade destes
instrumentos, seria de grande utilidade. Mediante intervencdo e diferentes
modalidades de tratamento, poderiam ser estabelecidos, a hierarquia e o nivel
de concordancia das medidas de desfecho em estudos controlados. Assim, a
melhoria no conhecimento sobre o prejuizo na Qualidade de Vida em criancas
com Disturbios da Evacuacdo, bem como uma melhor percepcdo dos pais,
poderiam levar a uma abordagem mais rapida e efetiva do problema, melhor
relacdo médico-paciente, uma avaliacdo inicial mais adequada, com
monitoramento das alteracbes intercorrentes e possibilidade de

encaminhamento para outros profissionais quando necessario.
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APENDICE A CHQ - PF50®

1996,1997 Original version Landgraf JM and Ware JE
1999 Cross-cultural adapted version Machado C, Ferriani V, Silva CH.

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

ASSINATURA:

INSTRUCOES

1. As guestdes que se seguem referem-se a saude e bem estar do seu filho(a).

As suas respostas ndo serdo comentadas com mais ninguém.

2. Se ndo quiser participar, isso ndo prejudicard em nada o acompanhamento

gue o seu filho recebe.

3. Responda as perguntas marcando com um X no quadrado da melhor

resposta ]

4. Algumas perguntas podem parecer iguais, mas todas sdo diferentes.
Algumas questdes sao sobre problemas que o seu filho(a) pode n&o ter, mas

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

5. Nao ha respostas certas ou erradas. Se nao tem a certeza de como
responder a uma pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e

faca um comentario ao lado.

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

INFORMANTE:

Data :

Grau de Parentesco:

Escolaridade:




1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO (A)

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

2: AS ATIVIDADES FiSICAS DO SEU FILHO (A)

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

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

Sim, Sim, Sim,um NA&o,
muito  bastante pouco nada
limitado limitado limitado

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

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



3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO( A)

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

- - Sim, Sim, um Nao,
SI'.m’.tmémo bastante pouco nada
IMado jimitado  limitado  limitado
a. limitado no TIPO de trabalhos O O 0 O

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

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

Sim, Sim, um

Sim, muito N&o, nada
limitado tl)ierlnsittggf IiFr)r?iE[J;c?o limitado
a. limitado no TIPO de 0 0 ] ]
trabalhos escolares ou
atividades que podia fazer
com amigos
b. limitado na QUANTIDADE 0 0 ] ]

de tempo empregado em
trabalhos escolares ou
atividades com os amigos



4: DOR

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

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

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

O O O O O O
NenhumaUma ou duas Algumas Com alguma Com muita Todos ou
vez vezes vezes frequéncia  freqiéncia quase todos
os dias

5: COMPORTAMENTO

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

5.1 Quantas vezes durante as_ultimas 4 semanas cada uma das seguintes
afirmacdes se aplicam ao seu filho(a):

Muitas A maior Algumas Raras Nunca
vezes partedas vezes vezes
vezes

a. discutiu muito O O

b. teve dificuldades de
concentragéo ou de
prestar atencao

C. mentiu ou enganou

O

d. pegou coisas que nao
lhe pertencem dentro ou
fora de casa

e. fez birra ou ficou irritado O O O O O
ou emburrado

5.2 Comparado com outras crian¢gas da mesma idade, em geral diria que o
seu comportamento é:

O O O O O
Excelente Muito bom Bom Razoavel Mau



6: BEM-ESTAR

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

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

Todo o A maior Algum Pouco Nunca
tempo parte do tempo tempo
tempo
a. ficou amuado ou teve O = 0 = 0
crises de choro?

b. se sentiu sozinho?
c. ficou nervoso?

d. ficou aborrecido ou
contrariado?

e. ficou alegre e O O O O O
animado ?

7: AUTO-ESTIMA ou “AMOR - PROPRIO”

As questdes seguintes dizem respeito a satisfacdo do seu filho(a) consigo
proprio, com a escola, e com o0s outros. Se vocé souber como as outras
criancas da mesma idade sentem sobre 0s mesmos assuntos, isto podera
ajudar.

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

Muito Pouco Nem Pouco Muito
satisfeito satisfeito satisfeito Insatisfeito insatisfeito
nem
insatisfeito

a. a sua capacidade de

aprender na escola? - = = = =
b. a sua capacidade de

fazer esportes? - = - = -
C. as suas amizades?
d. a aparéncia do seu

corpo?
e. as suas relacbes

familiares? = = = = =

f. a sua vida em geral?




8: A SAUDE DO SEU FILHO(A)

As afirmacdes seguintes sao sobre a saude em geral.

8.1 Até que ponto € verdadeira cada afirmacéo relativa ao seu filho(a):

Totalmente Na Nao Na Totalmen
verdadeira maioria sei maioria  te falsa
verdadeira falsa
a. O meu filho(a) parece O 0 O O 0
ser menos saudavel
gue outras criangas que
conhego.
b. O meu filho(a) nunca O O O O 0O
esteve gravemente
doente.
c. Quando ha algl_Jma O 0 O O 0
doenca contagiosa (que
pega), o meu filho(a)
geralmente pega com
facilidade.
d. Eu tenh_o esperanca que O 0 O O 0
o meu filho(a) venha a
ter uma vida muito
saudavel.
e. Eu me preocupo mais O 0 O O 0

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

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

O O O O O
Muito melhor Um pouco Igual agora  Um pouco pior Muito pior
agoraque melhoragoraque ehalano agora que agora
ha 1 ano ha 1 ano atras atras ha1lanoatras duehal
atras ano

atras



9: VOCE E A SUA FAMILIA

9.1 Durante as ultimas 4 semanas, QUANTA preocupacao ou aborrecimento
Ihe causou cada um dos seguintes aspectos :
Nenhuma Pouca  Alguma Bastante Muita
a. A saude fisica do seu
filho(a)? = = = = =
b. O bem-estar emocional ou O O 0 O 0
[0} comportamento do seu
filho(a)?
c. A atenc¢do ou a capacidade O O 0 O 0
de aprendizagem do seu
filho(a)?

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

Sim, muito Sim, Sim, Nao,
limitado bastante ~ um pouco hada limitado
limitado limitado
a. A saude fisica do seu filho(a) O O O 0
b. O bem-estar emocional ou o N O O 0
comportamento do seu filho(a)
c. A atenc¢do ou a capacidade de N O O 0

aprendizagem do seu filho(a)

9.3 Durante as Ultimas 4 semanas, guantas vezes € que 0 comportamento ou a
saude do seu filho(a) :

Com muita Com N Quase
A bastante As vezes Nunca
frequéncia A nunca
frequéncia
a. limitou o tipo de atividades que N N 0 0 0
podiam fazer como familia?
b. interrompeu varias atividades O O 0 O O
diarias da familia (refeicoes,
ver televiséo)?
c. limitou a capacidade de sua N 0 0 0 0
familia para sair de casa a
Gltima hora?
d. causou tens@es ou conflitos no O O 0 O O
seu lar?
e. foi um motivo de desacordo ou N N 0 0 0
discussoes na sua familia?
f. levou Vocé a cancelar ou alterar O O 0 O 0

planos (pessoais ou de
trabalho) a dltima hora?

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

O O O O O
Excelente Muito boa Boa Razoavel Ma



Apéndice B - Disturbios da Evacuacéo

RG

Nome Datacons / /
Sexo Data do nasc Idade Posicéo na familia
Mae ldade Grau Inst Trabalho fora do lar
Pai Idade Grau Inst Profisséo
Estado civil
Tempo de sintomas Escape Fecal Sim  Nao Tem treina/ esfincteriano
idade de inicio Frequéncia Sim Néo
Freq. das evac
Cibalosa Treina/ e CIC
Calibrosa antes durante depois
N def
Endurecida Evac normal completa nas vestes Onde Evacua
Esforco casa escola outro
Dor p/ evacuar Sim  Néo
Dor abdominal Fobia por vaso sanitéario:
Distensdo abdominal Freqiiénci Sint associados a Evac
Sangue nas fezes requencia
Outros Enurese

Outros sintomas urinarios
EV-HAB refeicdo Apetite normal aum dimin
sono folguedos interacdo com colegas
M-EC  casa escola

Relacéo conjugal
Problemas Familiares

Novo relacionamento

TEMPERAM

EXAME FiSICO Peso
Abdome: distensado
Perineo: Fissura
Palpac&o Abdominal:

dermatite

Percentil

Estatura Percentil

Parede abdominal

sujo de fezes

TTO Anterior: Medic oral:

TTO Indic Medicam 1

Enema Medicam 2
Supositério Medicam 3
CiC RDNPM DIAG
ESC FECAL IDADE INICIO IDADE NA PRIM COMPORT:
CIBAL DC ORG CONS Alterado global
CALIBR
AMBAS ENCOPRESE DIAG ASSOC. <la <la Somente p/
N DEF 1-4a 1-4a evacuagao
>4 a >4 a
DOENCA Gl CIC NA FAM RADIOGRAFIA CIC FUNC
DIAG FAMILIA Quem Quem DE ABDOME RET FECAL
FUNCIONAL FUNCIONAL
DoengaCronica SIM
DISFUNCION NAO PERDA FECAL
NAO RET




APENDICE C. Pontuac&o dos Disttrbios da Evacuacio

NOME
RG

NUMERO DO PROTOCOLO

FREQUENCIA DAS EVACUACOES

DIARIAMENTE

2-3 VEZES POR SEMANA

UMA VEZ POR SEMANA
MENOS QUE SEMANALMENTE

wh ko

DOR OU DIFICULDADE PARA EVACUAR

SEM QUALQUER DIFICULDADE

DOR OU DIFICULDADE OCASIONAL

DOR OU DIFICULDADE FREQUENTE

DOR OU DIFICULDADE EM TODA EVACUACAO

wh o

CONSISTENCIA DAS FEZES

PASTOSA - FORMADA
ENDURECIDA

CIBALOSA E/OU CALIBROSA
MUITO CALIBROSA E ENDURECIDA

wh = o

ESCAPE FECAL

NUNCA

MENOS DE UMA VEZ POR SEMANA

PELO MENOS UMA VEZ POR SEMANA, MAS MENOS QUE DIARIAMENTE
DIARIAMENTE

wnh = o

USO DO TOALETE

USA O TOALETE PARA EVACUAR COMPLETAMENTE SOZINHO

USA O TOALETE PARA EVACUAR SOZINHO OU QUANDO E LEMBRADO
USA O TOALETE PARA EVACUAR SOMENTE QUANDO E LEMBRADO
NAO USA O TOALETE

wh e o

USO DE LAXANTES

SEM USO ATUALMENTE

USO IRREGULAR (MENOS DE DUAS VEZES POR SEMANA)
USA REGULARMENTE (MAIS DE TRES VEZES POR SEMANA)
USO DE ENEMAS PARA LAVAGEM INTESTINAL

wh o

TOTAL PONTOS ...........




APENDICE D - indice de Barr

NOME: RG
PROTOCOLO DATA DA RADIOGRAFIA A
EXAMINADOR:
AVALIACAO ESCORE TOTAL
A
Pequena Moderada Qgr?tri](?:de
Fezes No Célon | Quantidade Quantidade Por todo
Ascendente
B
Pequena ou Moderada Grande Grande e
Fezes no Célon Nenhuma guantidade Quantidade Dilatado
Transverso
C Pequena
guantidade Moderada Grande ngr:taigg(ﬁe e
Fezes no Célon ou guantidade Quantidade Dilatado
Descendente Nenhuma
D
Pequena ou Moderada Qgr?t?(?:de
Fezes no Nenhuma Quantidade -
Reto Cheio-distal
E Grande Grande
Pouca ou Moderada Quantidade Quantidade
Fezes nenhuma Quantidade
Cibalosas Transv-desc Ascendente
F Moderada Grande
Pouca ou uantidade Quantidade Toda a
Fezes Nenhuma q Distal Distal Extensdo
Granulosas Ista Ista
ESCORE 0 1 2 3 4 5

e Estimar a quantidade de fezes nos célons ascendente, transverso, descendente e reto.

e Estimar a qualidade das fezes como: cibalosas (aparéncia de fezes normalmente vista na
area do reto-sigmoide) e granulosa (fezes

ascendente)

normalmente vista na éarea do célon

e Reto: definido como célon com fezes que aparece abaixo de uma linha horizontal
imaginaria, formada entre as duas espinhas isquiaticas.

o Distal: abaixo da flexura esplénica




APENDICE E. Aprovacéo do Projeto de Pesquisa pela
Comissao de Etica

A
unesp - Universidade Es_ta-dual Paulista
Faculdade de Medicina de Botucatu

Distrito Rubido Junior, s/n° - Botucatu — S.P.
CEP: 18.618-970

Fone/Fax: (Oxx14) 3811-6143 ’ Registrado no Ministério da Sade em 30 de

e-mail secretaria: capellup@fmb.unesp.br abril de 1997

Botucatu, 08 de novembro de 2.004 OF 550/2004-CEP
MACAH/asc

Tlustrissimo Senhor

Prof. Dr. Nilton Carlos Machado
Departamento de Pediatria
Faculdade de Medicina de Botucatu

Prezado Prof. Nilton,

De ordem da Senhora Coordenadora deste CEP, informo que em reunido de 08 de novembro de
2.004, foi autorizado a substituicdo do Titulo do Projeto de Pesquisa “Inquérito sobre qualidade
de vida relacionada a saude por meio de questiondrio auto-administravel para os pais de
criangas e adolescentes portadores de dor abdominal recorrente ou constipagdo intestinal
cronica” para “Avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saide por meio de questiondrio
auto-administravel para pais de criangas portadoras de disturbios da evacuagdo”, de autoria da
Dr* Francisca T. Veneziano Faleiros, orientada por Vossa Senhoria.

Atenciosanknte,

Alberto Santos Capellyppi
Secretario do CEP
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