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Gamarra ACQ. Questionario de Qualidade de Vida Relacionado a Saude
respondido por pais ou cuidadores em criangcas e adolescentes com
constipacdo funcional. [Dissertagdo]. Botucatu: Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu: - Universidade Estadual Paulista
UNESP, 2019.

Resumo

Introdugao: A Constipagcdo Funcional (CF) constitui um disturbio de alta
prevaléncia em criangas, associada ao comprometimento na Qualidade
de Vida Relacionada a Saude (QVRS), apesar de existirem poucos
instrumentos especificos para avaliar este problema, e nenhum no
portugués brasileiro.

Objetivos: Desenvolver e validar um questionario especifico de QVRS
para criangas com CF, aplicado aos pais ou cuidadores.

Métodos: Estudo observacional, transversal, em uma amostra de pais ou
cuidadores de criangas de 5 a 15 anos de idade, com diagndstico de CF,
segundo os Critérios de Roma IV. O processo de desenvolvimento do
questionario foi realizado em 10 fases, iniciando com geragédo dos itens
relativos a constipagdo funcional, desenvolvimento de questionarios
preliminares, apreciacdo por 11 profissionais da saude com atuagao na
area pediatrica, até o desenvolvimento de um questionario preliminar.
Apos identificar problemas ou incoeréncias pelos pesquisadores, as
questdes foram corrigidas, obtendo-se um questionario final
(PedFCQuest-PR) com 26 perguntas, divididos em 4 dominios, cada uma
com 4 opgdes de resposta tipo Likert, baseado nos acontecimentos das
ultimas 4 semanas. O PedFCQuest-PR foi aplicado simultaneamente ao
questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory Versdo 4.0
(PedsQL 4.0) a pais/cuidadores das criangas elegiveis para o estudo,
assim como foram colhidos dados sociodemograficos, antropométricos e
clinicos. Todos os dados foram compilados utilizando-se o programa



estatistico GraphPad Prism versdo 7.0. Os testes estatisticos foram
bicaudais e o nivel de significancia considerado em p <0,05.

Resultados: O estudo envolveu 142 pais/cuidadores de criangas com CF,
sendo 10 excluidos. Dos 132 incluidos no estudo, 45 participaram do
Estudo Preliminar, para definigdo do conteudo do questionario final, e 87
participaram do Estudo Definitivo para validacdo do instrumento. No
estudo definitivo as criangas apresentaram mediana da idade de 99
meses (8,2 anos), com longo tempo de sintomas da constipagao,
associada a incontinéncia fecal em aproximadamente dois tercos e dor
abdominal em grande proporgédo. Para a validagdo do PedFCQuest-PR
foram feitas analises de Confiabilidade e Validade (Conteudo, Critério e
Construto).

Discussao e conclusao: Este estudo fornece evidéncias preliminares de
que o PedFCQuest-PR €& um instrumento confiavel (coeficiente alfa de
Cronbach de 0,86), confirmando o alto grau de consisténcia interna e

validade do instrumento para aplicagdes futuras.

Palavras-chave: constipacdo intestinal, qualidade de vida, inquéritos e

questionarios, crianga, adolescente



Gamarra ACQ. Health-Related Quality of Life Questionnaire answered by
parents or caregivers of children and adolescents with Functional
Constipation. [Dissertation]. Botucatu: Hospital das Clinicas of Botucatu
Medical School - State University of Sdo Paulo - UNESP, 2019.

Abstract

Introduction: Functional Constipation (FC) is a disorder of high
prevalence in children, associated with impairment in Health-Related
Quality of Life (HRQoL). There are few specific instruments to assess this
problem and none at all Brazilian Portuguese.

Objectives: To develop and validate a specific HRQoL questionnaire for
children with FC, applied to parents or caregivers.

Methods: Observational, cross-sectional study in a sample of parents or
caregivers of children from 5 to 15 years of age, diagnosed with CF
according to the Rome IV Criteria. The process of developing the
questionnaire was carried out in 10 phases, starting with the ltems
generation concerning functional constipation, the development of
questionnaires, assessment by 11 health professionals, and development
of a preliminary questionnaire. After identifying problems or
inconsistencies by the researchers, the questions were corrected,
obtaining a final questionnaire named (PedFCQuest-PR) with 26 questions
divided into four domains, each with 4 Likert type response options, based
on the events of the last four weeks. The PedFCQuest-PR was applied
simultaneously to the Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0)
to parents/caregivers of children eligible for the study, as well as
sociodemographic, anthropometric and clinical trials. All data were
compiled using the program GraphPad Prism version 7.0. The statistical
tests were bicaudals and the level of significance considered at p <0.05.



Results: The study involved 142 parents/caregivers of children with CF,
being 10 excluded. Of the 132 included in the study, 45 participated in a
preliminary study, to define the content of the final questionnaire, and 87
participated in the Definitive Study to validate the instrument. The
children’s median age was 99 months (8.2 years), with a long time of
constipation symptoms, associated with faecal incontinence in
approximately two-thirds and abdominal pain in large proportion. For the
validation of the PedFCQuest-PR were used Reliability and Validity
(Content, Criteria, and Construct) analyzes.

Discussion and conclusion: This study provides preliminary evidence of
that the PedFCQuest-PR is a reliable instrument (alpha coefficient of
Cronbach score of 0.86) confirming the high degree of internal consistency
and validity of the instrument for future applications.

Key words: constipation, quality of life, surveys and questionnaires, child,
adolescent
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1. Introducao

Os disturbios da evacuacao estdo entre os dez problemas mais comuns na
pratica pediatrica geral (1,2), sendo a Constipacado Funcional (CF) o problema mais
prevalente, estando entre as principais queixas em uma clinica de Gastroenterologia
Pediatrica (GEP) (3,4). A CF é responsavel por 3% das consultas em Pediatria
Geral, e 25% das consultas de GEP (5-8). Na Holanda, 45% das criangas
encaminhadas a servico terciario de GEP s&o portadoras de constipagao crénica,
enquanto no Brasil representa em torno de 30% (9). A maioria destas criangas (90%)
apresenta CF (10), cujo diagndstico é atualmente estabelecido utilizando os critérios
de Roma |V (11). Para o uso destes critérios, as criangas séo divididas em menores
e maiores de 4 anos, sendo que a maioria dos menores de 2,5 anos ainda nao
apresenta Controle Esfincteriano Anal (CEA) (12,13), e no Brasil aos 4 anos de
idade a prevaléncia de criangas sem fraldas € de 98,5% durante o dia, e 83,0%
durante a noite (14). O CEA é importante para definir a incontinéncia fecal, pois esta
ultima é dificil de ser reconhecida com o uso de fraldas (11) e é um critério de Roma
IV para as criangas maiores de 4 anos.

Em revisdo sistematica, a média e mediana da prevaléncia do CF, em
criangas foi relatada como 14% e 12%, respectivamente (15), e no Brasil, varia de
14.5% a 38,4% (16). Em Botucatu, em estudo realizado em criangas escolares do
ensino fundamental observou-se CF em 25% dos meninos e 33% das meninas,
sendo que 31% apresentavam escape fecal (17). Observa-se, portanto, taxas de
prevaléncia no Brasil maiores do que de outros paises. Nao esta claro se existe um
aumento real na prevaléncia ou maior procura por consulta médica para avaliagao
deste problema (18). Assim, ha maior demanda por consultas por especialista

pediatrico, com longas filas de espera.

Entretanto, a constipagao crbénica é de dificil tratamento, sendo a dieta e as
modificacdes do estilo de vida as recomendacdes mais importantes (19,20). Sob
tratamento, aproximadamente 50% das criangas com CF melhoram e permanecem
sem medicag&do apds 6 a 12 meses (21), e em torno de 25% mantém os sintomas
até a idade adulta (22). Assim, considerando a sua cronicidade, dificuldades na
abordagem terapéutica e seguimento prolongado, o paciente com CF tem seu bem-
estar fisico e psicossocial muito comprometido (23).
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Segundo a OMS, a Qualidade de Vida (QV) é a percepgéo do individuo de
sua posicao na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e
em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (24). Neste
contexto, a saude se destaca como um fator importante na QV, adotando-se assim a
terminologia de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), a qual refere-se a
percepgao do individuo sobre a condicdo de sua vida diante da enfermidade e as
consequéncias e os tratamentos referentes a ela, ou seja, como a doenga afeta sua

condicao de vida util (25).

Estudos de revisdo mostram que a CF, embora raramente relacionada a
complicagdes potencialmente graves, esta associada a grande comprometimento na
QV e QVRS, em comparagdo com populagdes normais (26,27), similar a outras
doengas organicas cronicas comuns. Em criangas, trés estudos principais avaliaram
o impacto da CF na QVRS (nos Estados Unidos da América, Australia e Brasil). No
primeiro estudo, nos Estados Unidos da América, observou-se que escore médio de
QV para constipagao foi significativamente reduzido em comparagdo com controles
saudaveis, sendo referido maior impacto da CF na QVRS do que a doenga do
refluxo gastroesofagico. O impacto na QVRS foi distribuido uniformemente em todos
os dominios segundo as criangas, enquanto os pais identificaram questdes
escolares e emocionais como as mais comprometidas (28). No segundo estudo, na
Australia, utilizou-se o instrumento genérico para avaliar QVRS em 51 criangas (8 a
18 anos) comparando-as com 79 controles saudaveis. A pontuacgéo total de QVRS
em criangas com constipacéo foi significativamente menor do que a dos controles.
Embora as diminuicdes em dominios fisicos e psicossociais tenham sido relatadas,
os fatores psicossociais tiveram maior impacto (29). No terceiro estudo pediatrico, no
Brasil, foram avaliadas 100 criangas consecutivamente atendidas em uma clinica de
GEP com disturbios funcionais da defecacdo. Usando o CHQ-PF50 foram
comparados com criangas saudaveis ndo constipadas. Foi observada diminuigao
significativa das pontuagdes de QVRS nos aspectos psicologicos e bem-estar fisico
na CF e na Retencéo Fecal Funcional (30).

Estes questionarios genéricos sdo preenchidos por criangas e seus pais e
validados em pacientes com idade igual ou superior a 5 anos. Abrangem dominios
fisico, emocional, social e de funcionamento escolar, sendo agregados para produzir

uma pontuagao global variando de 0 a 100. Dentre eles, destaca-se um importante
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instrumento genérico utilizado em Pediatria, o Pediatric Quality of Life Inventory
Versdo 4.0 (PedsQL 4.0) (31,32), validado para o portugués (33,34), que avalia a
QVRS com 23 itens com opg¢des de resposta em escala Likert.

Entretanto, estas ferramentas ndo sao especificas para avaliar pacientes com
CF. Existem instrumentos para avaliar a QVRS em criangas com constipacdo em
holandés e inglés validados para populagbes especificas, porém n&o existe um
questionario que avalie QVRS de criangas com CF, que seja corretamente validado
no portugués brasileiro e que considere os critérios do Roma IV para definir a CF.

Voskuijl et al (2004), desenvolveram uma ferramenta em holandés para
avaliar a QVRS especifica para constipagcao e incontinéncia fecal padrdo nao
retentor dirigido para criangas, cujo nome foi “Defecation Disorder List” (DDL). Esta
ferramenta consiste em 37 questdes abrangendo 4 dominios: relacionados a
constipacéo, funcionamento emocional, funcionamento social e
tratamento/intervengdes (35). O DDL também foi utilizado, no mesmo pais, para
avaliar criangas com CF e incontinéncia fecal, encontrando um impacto significativo
na QVRS tanto das criangcas como das familias, sendo que os principais fatores
associados com a reducdo da QVRS nessas criangas incluiram bullying e
isolamento social na escola (36).

Silverman et al (2015), elaboraram uma ferramenta em inglés para avaliar a
QVRS em criangas com constipacdo, incontinéncia fecal padrao nao retentor e
sindrome de intestino irritavel subtipo constipagao, cujo nome foi “Parental Opinions
of Pediatric Constipation” (POOPC). Esta ferramenta consiste em 24 questdes
abrangendo 4 dominios: incbmodo/preocupacédo, familia, equipe de tratamento e
social (37).

Santucci, (2017), desenvolveu e validou um questionario em inglés dirigido
para as criangas com CF, “The self- efficacy for functional constipation
questionnaire” (SEFCQ), utilizando critérios antigos (Roma l1ll) para a definicao do
problema. O questionario incluiu trés escalas de 8 itens que medem a autoeficacia
académica, social e emocional da crianca (38).

Os resultados tanto dos estudos com questionarios de QVRS gerais como

especificos para CF demonstraram um efeito consistente da constipagcdo em
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componentes emocionais e fisicos da QVRS, podendo afetar o desenvolvimento
psicossocial da crianga, o relacionamento com 0s pais, amigos e irmaos e o sucesso
na escola. Além disso, o dificil temperamento da crianga, a angustia da mée e os
problemas de relagcdo entre os pais e a crianga podem estar relacionados com a
iniciacao e continuagao da constipagéo (39—43).

A constipacao nao deve, portanto, ser considerada como condi¢do trivial em
criancgas, dado o impacto na QVRS das criancas e suas familias. Estudos de QVRS
especificos para CF podem trazer potenciais beneficios na melhoria da abordagem
diagndstica e terapéutica destas criangas para os profissionais médicos e
paramédicos que atuardo no atendimento, contribuindo para a tomada de decisées
gue melhorem, de fato, a QV das pessoas.

A proposta da elaboracdo deste instrumento se baseia nas seguintes
consideragdes:

* A importancia de se mensurar a QVRS em criangas com doencgas funcionais
gastrointestinais e especialmente em constipagao funcional;

* A avaliagdo da QVRS como sendo uma necessidade para melhoria do
atendimento das criangas;

* A existéncia de poucos estudos que avaliaram a QVRS em criangas com
constipagao funcional,

* A necessidade de se avaliar as mudangas na QVRS de criangas com
constipacao funcional apés o tratamento;

* A nao existéncia de um instrumento especifico para avaliar a QVRS em

criangas com constipagéo funcional em portugués brasileiro.
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