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Quality of life is impaired in children
with functional defecation disorders

Comprometimento da qualidade de vida
em criancas com disturbios funcionais da defecacdo

M. A. Benninga*

Constipagéo funcional (CF) e escape fecal funcional
nao-retentivo (EFFNR) sdo queixas gastrintestinais co-
muns em criancas!. A revisdo sistemética da literatura
mostra que a prevaléncia da constipacdo varia de 0,7% a
29,6% (mediana de 8,9; amplitude interquartil de 5,3-
17,4) tanto nos paises ocidentais como nos ndao-ociden-
tais2. Recentemente, entre criangas holandesas residen-
tes em Amsterdd, foi encontrada uma prevaléncia de
escape fecal funcional de 4,1% na faixa etariade 5a 6
anos e de 1,6% na faixa etaria de 11
a 12 anos com uma prevaléncia 1,5%

Doengas cronicas da infancia podem interferir significante e
permanentemente no crescimento e desenvolvimento fisico
e emocional de uma crianga. Criangas e adolescentes com
distirbios menos visiveis, mas que sdo inseguros sobre o
desfecho de sua doenca, poderdo vir a pagar um alto preco
social, psicossocial e emocional. Disturbios funcionais da
defecacdo sdo bons exemplos de doenca invisivel.

Neste nimero da revista, Faleiros & Machado mostra-
ram a importancia de se avaliar a qualidade de vida em
criangas com disturbios funcionais da

defecagdo utilizando um instrumento

maior entre meninos3.

Incontinéncia fecal em conseqlién-
cia de constipacdao e como Unico sinto-
ma é motivo de constrangimento para
a crianga, que tem que enfrentar a
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genérico conhecido como Child Health
Questionnaire — Parent Form 50 (CHQ-
PF50®)6. Como ja se esperava, 0s es-
cores fisicos e psicossociais para crian-
cas com CF, retencdo fecal funcional

zombaria por parte de seus colegas.

Essas criangas podem sofrer grandes

problemas emocionais, com afastamento do convivio social,
vergonha, medo de descobertas, perda da auto-estima e da
confianga. Apesar da alta prevaléncia de incontinéncia fecal
e do grande impacto sobre a crianga e a familia, sdo raros
os dados sobre as conseqliéncias da constipagdo e da
incontinéncia fecal em relagdo ao comportamento e a
qualidade de vida nessas criangas.

Ao contrario do que se acreditava, entre 15 e 30% das
criangas com disturbios intestinais funcionais continuam a
apresentar dor e infreqliéncia na defecacdo, dor abdominal
e escape fecal muito depois de atingirem a puberdade*:>.
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(RFF) e EFFNR foram menores que em

criancas saudaveis. Esses achados es-
tdo em conformidade com relatos anteriores sobre criangas
e adolescentes com problemas gastrintestinais funcionais.
Em um estudo caso-controle, baixa qualidade de vida foi
relatada pelas criancas com CF e também pelos pais’.
Surpreendentemente, os escores de qualidade de vida
foram significantemente menores nas criangas com CF,
comparativamente aos escores de qualidade de vida de
criancas com doenca inflamatoéria intestinal e doenca do
refluxo gastroesofagico, sugerindo que sintomas como
constipagdo e incontinéncia fecal, que normalmente ndo
causam doenca mais séria e absenteismo escolar, afetam
seriamente a rotina didria das criancas e que isso geralmen-
te é subestimado pelos cuidadores.

Um estudo recente realizado por Youssef et al. revelou
que a qualidade de vida também era baixa em criangas com
dor abdominal funcional®. Os autores sugeriram que a
ansiedade pode ser um fator importante subjacente a baixa
qualidade de vida. A alta ansiedade também pode influen-
ciar o bem-estar social em criangas com disturbios funcio-
nais da defecagdo. Criangas com incontinéncia fecal apre-
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sentam mais sintomas de ansiedade/depressao, ambientes
familiares com menos expressividade e pouca organizagao,
maiores problemas sociais, comportamento mais disruptivo
e desempenho escolar mais baixo em comparagao a crian-
cas que ndo sofrem de incontinéncia fecal®10. Os pais
relataram indices mais altos de problemas de atengao e
atividade, obsessdes e compulsdes e comportamento opo-
sicional em criangas com incontinéncia fecal. Os relatos das
criangas mostraram indices mais altos de envolvimento em
situacdes do chamado bullying na escola (tanto como
perpetrador como vitima) e em atividades anti-sociais em
comparacdo a criancas sem incontinéncia fecall9.

Faleiros & Machado compararam a qualidade de vida em
diferentes subgrupos (CF, RFF e EFFNR). Eles encontraram
escores fisicos mais baixos em criangas com EFFNR compa-
rativamente aquelas com CF. N&o ficou claro nesse estudo
por que as criangas com EFFNR sofreram o maior impacto,
na opinido de seus pais. No estudo desses autores, todas as
criangas com RFF e EFFNR apresentavam escape fecal.
Diferentemente das criangas com CF e RFF, as criangas com
EFFNR apresentam uma frequéncia normal de evacuagao e
consisténcia normal das fezes!l. Além disso, sintomas tais
como dor abdominal, dificuldade de defecagdo ou falta de
apetite ocorrem significantemente com menor freqiiéncia
nessas criangas que em criangas com constipagdo. Estudos
de seguimento a longo prazo revelaram uma taxa de
sucesso de aproximadamente 30% apds 2 anos de trata-
mento comportamental intensivo em criancas com EFFNRS,
Em contrapartida, a taxa de sucesso em criangas constipa-
das atingiu mais de 60% apds 1 ano3. A maior duracdo dos
sintomas e os resultados frustrantes do tratamento talvez
expliquem por que os pais relataram escores de qualidade
de vida mais baixos nas criangas com EFFNR nesse estudo.

Utilizando o instrumento Child Behavior Checklist, Van
der Plas et al. relataram problemas comportamentais,
especialmente problemas de internalizagdao, em um subgru-
po de 35% de criancas com EFFNR2, Todavia, o bom
resultado do tratamento levou a uma melhora significativa
do perfil comportamental dessas criangas. Esses resultados
sugerem que problemas comportamentais sdo secundarios
a presenca de escape fecal. Até o momento, ndo foi
realizado nenhum estudo em criangas com disturbios gas-
trintestinais funcionais em que se avaliasse a qualidade de
vida relacionada a saude (HRQOL) antes e depois do
tratamento. Dois estudos em adultos com constipagao
mostraram melhora na HRQOL apos tratamento bem-suce-
dido para constipacdo!3:14, Um estudo relatou a HRQOL
como boa ou melhor em pelo menos 87% dos pacientes aos
6 meses, 3 anos e 5 anos apos a cirurgia para tratamento
da constipagdo. Esses estudos sugerem que o tratamento
da constipagdo pode levar efetivamente a uma melhora
sustentada na HRQOL.

Faleiros & Machado® usaram o instrumento genérico
Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50®)
para mensurar a qualidade de vida. A vantagem de uma
medida genérica é que ela permite a comparagdo entre
dados normativos sobre populagdes saudaveis de controle
e dados sobre grupos enfermos. A principal desvantagem
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das medidas genéricas é sua insensibilidade a importantes
mudangas clinicas em conseqiéncia da falta de dominios
especificos para doengas no questionario. Com ainclusdo de
perguntas especificas as doengas, os questionarios tornam-
se mais sensiveis a mudancas relacionadas a doenga no
guadro de saude do paciente. Voskuijl et al. desenvolveram
recentemente um questionario HRQOL para pacientes pe-
diatricos com CF e EFFNR15, Entretanto, é necessario que se
faca a traducdo desse questionario para a lingua-mae da
populacdo de pacientes estudados a fim de permitir a
comparacao confidvel de dados nas populagdes. Somente a
tradugdo, sem levar em consideragao as diferengas cultu-
rais, pode ndo ser suficiente.

Um problema no artigo de Faleiros & Machado ¢é a falta
de qualidade de vida auto-relatada pelas criangas. As
recomendacoes no tocante a idade minima da crianga para
que a mesma possa completar sozinha os instrumentos de
HRQOL varia de 7 a 9 anos!6. Curiosamente, as percepcdes
dos pais quanto a qualidade de vida de criancas com
constipacdo, dor abdominal funcional e doenca inflamatoéria
intestinal foram todas mais baixas que os escores relatados
pelas préprias criangas’:8:17, As Ultimas constatacdes po-
dem ser explicadas pelo fato de que os pais estdo mais
preocupados com o estado de salde e com o desenvolvi-
mento social e motor, enquanto que as criangas relatam
apenas problemas atuais dbvios. Youssef et al. concluiram
que as percepgdes dos pais quanto a uma qualidade de vida
significantemente baixa pode refletir a gravidade da doenga
em si, frustragdo com o processo de avaliagao e modalida-
des de tratamento, ou experiéncia pessoal dos pais com
sintomas funcionais8.

A constipagdo e a incontinéncia fecal sdo sintomas
frustrantes para as criangas, pais e cuidadores. O reconhe-
cimento precoce dos sintomas e um tratamento adequado
fazem-se necessarios para um desfecho favoravel. Nas
criancas com sintomas refratarios, € importante que os pais
e 0os médicos detectem a baixa qualidade de vida. Portanto,
o principal objetivo de mensurar a HRQOL na crianga e nos
pais € melhorar o atendimento ao paciente estabelecendo
uma conexao entre os profissionais de salde e seus pacien-
tes. Se os médicos souberem quais perguntas fazer, e se as
criangas e seus pais fornecerem as informagdes corretas,
entdo essa troca podera ser mais valiosa que quaisquer
sinais vitais ou sintomas individuais. E importante que os
problemas identificados nos dominios da HRQOL sejam
detectados e tratados o mais cedo possivel. A avaliagdo da
HRQOL permite esse reconhecimento e pode servir de base
para outras intervencdes (ndo-médicas).
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