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ARTIGO ORIGINAL

Assessment of health-related quality of life in children
with functional defecation disorders

Avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude em criancas
com disturbios funcionais da defecacdo

Francisca T. V. Faleirosl, Nilton C. Machado?

Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude em
criangas com distUrbios funcionais da defecag&o.

Métodos: Estudo de 100 criangas atendidas consecutivamente
(grupo total), classificadas pelos critérios de Roma II e divididas em trés
subgrupos: constipacdo funcional (n = 57), retengdo fecal funcional
(n = 29) e escape fecal funcional ndo retentivo (n = 14). Foi utilizado
o instrumento genérico Child Health Questionnaire - Parent Form 50
(CHQ-PF50®), para medida de qualidade de vida e avaliagio do impacto
desses disturbios na percepcdo dos pais. Esse instrumento mede o
bem-estar fisico e psicossocial por meio de 15 conceitos em saude
(dominios), cada qual com uma escala de 0 a 100, com maiores valores
indicando melhor estado de salde e bem-estar. Destes, 10 s&o
utilizados para obter dois escores agregados e sumarios: o escore fisico
e o0 escore psicossocial.

Resultados: Ndo houve diferenga estatisticamente significante
quanto as caracteristicas demograficas e antropométricas entre os
subgrupos. Para 14 dominios, as criangas com disturbios de defecagdo
tiverem menores indices quando comparadas com as criangas sauda-
veis. Comparando os subgrupos, obteve-se diferenga estatisticamente
significante para o escore fisico entre escape fecal funcional ndo
retentivo (menores valores) e constipagdo funcional. Os valores dos
escores fisico e psicossocial das criangas do grupo total foram inferiores
quando comparados com o grupo de criangas saudaveis utilizadas como
controle.

Conclusdo: O CHQ-PF50® foi considerado adequado para de-
monstrar o comprometimento da qualidade de vida em criangas com
disturbios funcionais da defecagdo, conforme ja relatado para outras
doencas, sendo util na tomada de decisdo terapéutica e no seguimento
desses pacientes.

J Pediatr (RioJ). 2006,82(6):421-5: Qualidade de vida, disturbios
da defecagdo, constipagdo.

1. Doutora, Professora assistente, Disciplina de Puericultura e Pediatria
Social, Departamento de Pediatria, Faculdade de Medicina de Botucatu,
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Botucatu, SP.

2. Doutor, Professor assistente, Disciplina de Gastroenterologia Pediatrica,
Departamento de Pediatria, Faculdade de Medicina de Botucatu, UNESP,
Botucatu, SP.

Artigo submetido em 24.05.06, aceito em 02.08.06.

Como citar este artigo: Faleiros FT, Machado NC. Assessment of
health-related quality of life in children with functional defecation disorders.
J Pediatr (Rio J). 2006;82:421-5.

Abstract

Objective: To evaluate the health-related quality of life in children
with functional defecation disorders.

Methods: One hundred children seen consecutively were enrolled
and subdivided into three subsets according to the Roma II
classification criteria: functional constipation (n = 57), functional
fecal retention (n = 29) and nonretentive functional soiling (n = 14).
The generic instrument Child Health Questionnaire - Parent Form 50
(CHQ-PF50®), was used to measure quality of life and to assess the
impact of these disorders from the point of view of parents. The
instrument measures physical and psychosocial wellbeing in 15
health domains, each of which is graded on a scale from 0 to 100, with
higher values indicating better health and greater wellbeing. Ten of
these are then used to obtain two aggregated and summary scores:
the physical and psychosocial scores.

Results: No statistically significant differences were detected
between subsets in terms of demographic or anthropometric
characteristics. In 14 domains, children with defecation disorders
scored lower than healthy children. When subsets were compared,
statistically significant differences were detected between children
with nonretentive functional soiling (lower scores) and those with
functional constipation. Physical and psychosocial scores for the
entire sample were lower than those for the group of healthy children
used as controls.

Conclusions: The CHQ-PF50® was considered adequate for
demonstrating compromised quality of life in children with functional
defecation disorders, as has been reported for other diseases, being
a useful tool for making treatment decisions and for patient follow-up.

J Pediatr (Rio J). 2006,82(6):421-5: Quality of life, defecation
disorders, constipation.

Introducgao

Os disturbios funcionais da defecacdo sdao problemas
freqUentes, necessitando investigagao clinica e laboratorial
detalhadas, bem como tratamento prolongado. Dentre eles,
a constipacdo intestinal é responsavel por 3% das consultas
em pediatria e por 10 a 25% daquelas em gastroenterologia
pediatrical:2, sendo que a prevaléncia na populagdo pedia-
trica pode variar de 0,3 a 8%?3. A cronicidade dos sintomas
relativos aos disturbios funcionais da defecagdo leva a
crianga a um processo de ma adaptagdo ao ato evacuatorio,
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condicionando-a a inibi-lo, o que resulta em conseqliéncias
emocionais, como maior grau de ansiedade, auto-imagem
negativa e afastamento do convivio social, especialmente
na escola%>.

Os crescentes avangos no tratamento de criangas e
adolescentes com doencas crénicas trazem a tona a preo-
cupagdo com a qualidade de vida relacionada a saude
(HRQOL)G, cujo conceito esta relacionado com indicadores
objetivos e subjetivos de felicidade e satisfagdo; pode
significar uma percepgdo subjetiva da saude, bem-estar,
funcdo social, auséncia de estresse psicoldgico ou sintomas
orgénicos, ou a combinacdo desses pardmetros’. Em 1993,
a Organizacdo Mundial da Saude definiu qualidade de vida
como sendo a “percepcgao do individuo de sua posicdo na
vida, de acordo com o contexto cultural e valores do sistema
em que vive, além de suas expectativas, preocupagdes e
objetivos”8. AHRQOL &, portanto, um conjunto multidimen-
sional com componentes fisicos, mentais, sociais e compor-
tamentais de bem-estar e funcdo®. Embora de ordem
subjetiva, pode ser “mensurada” de forma precisa, por
escalas especificas para esse fim, por meio de instrumentos
adaptados para a linguagem e desenvolvimento de criangas
e adolescentes!0:11, Essas “medidas” devem ser centra-
das no individuo, empregar questionarios auto-aplicaveis
e, sempre que possivel, compreender médulos genéricos
e especificos, com énfase nos aspectos relacionados ao
estado de salide. Recentemente, Landgraf et al.12 desen-
volveram um instrumento para criangas e adolescentes,
em versao destinada aos pais, denominado Child Health
Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50®), que foi
adaptado para diversos idiomas, inclusive com uma ver-
sdo brasileiral3

Em pesquisa na base de dados MEDLINE, utilizando os
termos quality of life e chronic constipation e childhood,
encontramos, entre 1990 e 2005, trés relatos da aplicacao
de instrumentos genéricos!4-16 e um especificol”, utiliza-
dos para avaliacdo da qualidade de vida em criancas com
constipagdo intestinal crénica. Sood et al.l14 avaliaram a
qualidade de vida em cinco pacientes com constipagao
intestinal cronica e em 11 pacientes com soiling, sendo que
estes mostraram maior repercussao do problema. Youssef
et al.15 estudaram 80 criancas com constipacdo intestinal
utilizando o instrumento Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL); comparando-as com portadoras de doenga infla-
matdria intestinal, doenca do refluxo gastroesofagico e
criangas normais, relataram menores escores fisicos para
aquelas com constipacdo intestinal crénica, ndo havendo
diferenca entre as criangas com e sem escape fecal. Kinser-
vik16 avaliou a repercussdo da constipacdo na qualidade de
vida de 25 criangas entre 2 e 5 anos de idade e observou que
tanto a crianga como a familia foram afetadas negativamen-
te, nos aspectos fisico, emocional e social, sendo a preocu-
pacdo dos pais relativa a esse problema correlacionada com
menores escores de qualidade de vida. Voskuijl et al.1”
desenvolveram o primeiro e Unico instrumento especifico
para criangas com constipagdo e encoprese, o Defecation
Disorder List (DDL). Depois de estudar 27 criangas entre 7
e 15 anos de idade, consideraram o instrumento promissor
na avaliagdo da qualidade de vida nessas criancgas.
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Considerando a cronicidade e a repercussdo desses
problemas na vida da crianga, este estudo visa conhecer a
HRQOL em criangas com disturbios funcionais da defecagéo,
definidos pelos critérios de Roma II°, e avaliar o seu impacto
na percepgao dos pais, utilizando o instrumento CHQ-
PF50®12,

Métodos

Cem criangas com disturbios funcionais da defecagdo no
momento da primeira consulta compdem o grupo total (GT).
Elas foram avaliadas 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. O calculo amostral foi definido como 93
criangas, baseado nos seguintes parametros: trés grupos,
alfa de 0,05, poder do teste de 0,80, minima diferenca
detectavel de 10 e desvio padrdo de 22. Nessa oportunida-
de, solicitava-se ao responsavel que respondesse ao ques-
tiondrio CHQ-PF50®. Foram critérios de inclusdo: idade
entre 5 e 12 anos; distUrbios funcionais da defecacao,
segundo os critérios de Roma II!8, divididos em trés
subgrupos: constipagdo funcional (CF), sendo que o critério
idade ndo foi considerado para este subgrupo, retengao
fecal funcional (RFF) e escape fecal funcional ndo retentivo
(EFFNR); respondedor declarado alfabetizado, interessado
e capaz de responder ao questionario. Foram critérios de
exclusdo: outros problemas cronicos de saude (doengas
neuroldgicas, genéticas, mentais ou distlurbios do cresci-
mento e desenvolvimento) e quadro clinico compativel com
disturbio da defecagdo de etiologia organica. As variaveis
estudadas foram: demograficas (idade, sexo e posicdo da
crianca na familia, idade e instrugdo dos pais, situagao
conjugal do respondedor, nimero de cOmodos, pessoas e
criancas no domicilio); clinicas (idade de inicio dos sinto-
mas, idade na primeira consulta, tempo de sintomas,
caracteristicas das defecagdes, presenca ou ndo de escape
fecal) e antropométricas (peso e estatura). Para os calculos
do indice de massa corporal (IMC) e dos escores z do peso,
estatura e IMC, foi utilizado o programa Epi-Info 2002
(www.cdc.gov/epiinfo/)19.

O questionario CHQ-PF50® é um instrumento genérico
de medida da HRQOL, composto de 50 questdes, desenvol-
vido para avaliar o bem-estar fisico e psicossocial de
criangas com mais de 5 anos de idade, dimensionando essas
duas variaveis por meio de 15 conceitos em saude, denomi-
nados dominios. Cada dominio tem uma pontuagdo em
escalade 0a 100, com a maior pontuagao indicando melhor
estado de saude, grau de satisfagcdo e bem-estar. Dos 15
dominios, 10 sdo transformados em dois indices agregados
e sumarios, denominados escore fisico (PhS) e escore
psicossocial (PsS). Sdo eles: capacidade fisica (PF), papel
social da limitagdo das atividades diarias devido a aspectos
emocionais e comportamentais (REB), papel social da limi-
tacdo das atividades diarias devido a capacidade fisica (RP),
dor corporal ou desconforto (BP), comportamento (BE),
salde mental (MH), auto-estima (SE), percepgdo sobre o
estado da salde (GH), impacto emocional na familia (PE) e
impacto no tempo dos pais (PT). Os outros cinco dominios
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sdo: avaliagdo global da saude (GGH), avaliagdo global do
comportamento (GBE), mudanca no estado de saude (CH),
atividade familiar (FA) e coesdo familiar (FC). Os valores
para os 15 dominios, o PhS e o PsS do grupo de criangas
saudaveis, utilizadas como controle, foram obtidos em
estudo de 314 criangas brasileiras, também através do
CHQ-PF50®13,

A estatistica descritiva é apresentada como média e
desvio padrdo, considerando que os valores do grupo de
criancgas saudaveis utilizadas como controle (GS) sdo apre-
sentados dessa forma. O teste de Kruskal-Wallis foi utiliza-
do para comparagdo entre as variaveis demograficas, an-
tropométricas, clinicas e entre o PhS e o PsS para os
subgrupos de pacientes com distUrbios funcionais da defe-
cagdo. Para comparagédo estatistica de cada um dos domi-
nios do CHQ-PF50® e do PhS e PsS entre o GT e o grupo de
criancgas saudaveis, utilizadas como controles, foi utilizado
o teste t ndo pareado. Um valor de p < 0,05 foi considerado
significativo. O programa estatistico utilizado para todos os
calculos foi o GraphPad Prism, versdo 3.0, 1999. O projeto
de pesquisa foi aprovado pela comissdo de ética em pesqui-
sa, da Faculdade de Medicina de Botucatu (UNESP).

Resultados

A Tabela 1 apresenta a média e o desvio padrdo para as
variaveis sociodemograficas, ndo havendo diferenga esta-
tisticamente significante entre os diferentes subgrupos. A
idade das criangas variou de 60 a 144 meses, com a seguinte
proporgao de meninos: GT (54,0%), CF (43,8%), RFF
(72,4%) e EFFNR (57,0%). Quanto ao respondedor, houve
predominio da mde, que em 66% dos casos tinha situacdo
conjugal estavel. Nao houve diferenca estatistica signifi-
cante nos diferentes subgrupos em relagdo aos escores z
para peso (p = 0,3402), estatura (p = 0,6956) e IMC
(p = 0,3106), nem quanto a idade de inicio dos sintomas
(p = 0,4312), idade na primeira consulta (p = 0,2878) e
tempo de sintomas (p = 0,6657). O escape fecal ocorreu em
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52% das criangas com CF e em 100% das criangas com RFF.
A Figura 1 apresenta os valores da média dos dominios do
CHQ-PF50® para o GT e 0 GS, sendo todos os valores do GT
inferiores (p < 0,001), exceto para o dominio CH. A Figura
2 mostra a comparagao do PhS e PsS entre os diferentes
subgrupos (PhS: CF = 26,3+21,3; RFF = 23,3+£27,1;
EFFNR = 9,4+20,1; PsS: CF=36,0+15,4; RFF=36,8+13,8;
EFFNR = 33,0£15,4), observando-se diferenga estatistica-
mente significante apenas entre CF e EFFNR referente ao
PhS, ndo havendo diferenca para o PsS. A Figura 3 apresen-
ta os valores da média e desvio padrdo do PhS e PsS do GT
(GT PhS = 23,1+23,4; GT PsS = 35,8+14,9) e do GS (GS
PhS = 55,0+3,6 GS PsS = 53,0+7,0). Observou-se diferen-
Ga estatisticamente significante em relagdo aos dois esco-
res, mostrando os piores indices na populagdo de criangas
com disturbios da defecacdo.

Discussao

Na era da medicina baseada em evidéncias, a terapéu-
tica deve ser guiada por evidéncias cientificas que corrobo-
rem a experiéncia clinica acumulada. A HRQOL tem sido
incluida como medida primaria e essencial de desfecho em
pesquisa clinica desde 199320.21, A abordagem instrumen-
tal da qualidade de vida permite a integracao biopsicosocial
dos determinantes da salde em diferentes niveis, hierar-
quizados por fatores pessoais, como atitudes, crengas,
herancga cultural, influéncias sociais, da familia, escola,
comunidade e de variaveis sociais, como oportunidades e
educagao.

Entre as doencas funcionais, ao contrario de medidas
objetivas, tais como as clinicas, laboratoriais e radiolégicas,
utilizadas para as doencgas organicas, o impacto do proble-
ma pode ser melhor avaliado por meio de instrumentos
capazes de medir a qualidade de vida sob a perspectiva do
paciente ou de seus pais. Embora alguns instrumentos
sejam tradicionalmente auto-aplicaveis ou ao alcance do
desenvolvimento cognitivo do proprio paciente, instrumen-

Tabela 1 - Dados demograficos: grupo total, constipacdo funcional, retencdo fecal funcional e escape fecal funcional ndo

retentivo (média e desvio padrdo)

GT CF RFF EFFNR
(n = 100) (n=57) (n = 29) (n=14) p*
média = DP média + DP média = DP média £ DP
Idade da crianga (meses) 97,8+24,5 97,8+23,8 89,7+£23,4 98,7+29,4 0,5198
Idade da mée (anos) 30,9+5,1 31,0+4,8 31,7+6,2 28,8+3,9 0,4410
Instrugdo da mae (anos) 7,0+3,3 6,8+2,9 7,0+£3,9 8,0+3,5 0,7671
Idade do pai (anos) 35,1+6,2 35,8+6,1 35,1+6,5 32,846,0 0,5791
Instrugdo do pai (anos) 7,4+3,3 7,1+3,2 7,6%£3,6 8,9+3,1 0,4189
N° de comodos 4,9+2,0 4,7+1,4 4,942,2 6,1+3,4 0,6278
N© de pessoas 4,3%+1,4 4,2+1,1 4,6%+2,0 4,1+1,3 0,9088
NO© de criangas 2,0+0,8 2,0+0,8 2,2%+1,0 1,9+0,8 0,8373

CF =constipagéo funcional; DP = desvio padrdo; EFFNR = escape fecal funcional ndo retentivo; GT = grupo total; RFF = retengao fecal funcional.
* O valor de p corresponde a aplicacédo do teste de Kruskal-Wallis para comparacéo entre os subgrupos CF, RFF e EFFNR.
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Figura 1 - Valores da média dos dominios do CHQ PF50® para o
grupo total de criancas com distlUrbios funcionais da
defecagdo e grupo de criangas saudaveis
BE = comportamento; BP = dor corporal ou desconforto;
CH = mudanca no estado de saude; FA = atividade familiar;
FC = coeséao familiar; GBE = avaliagédo global do comporta-
mento; GGH = avaliacédo global da saude; GH = percepcéo
sobre o estado da saude; MH = saide mental; PE = impacto
emocional na familia; ns = ndo significante; PF = capacidade
fisica; PT = impacto no tempo dos pais; REB = papel social
dalimitacdo das atividades diarias devido a aspectos emoci-
onais e comportamentais; RP = papel social da limitagao das
atividades diarias devido a capacidade fisica; SE = auto-
estima.

*p <0,0001; tp<0,001.

tos de medida por procuragao, tais como o utilizado neste
estudo, sdo uma alternativa para criangas menores de 12
anos22:23, 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 as alteracdes
comportamentais, assim como a monitorizagdo diaria. Esse
fato ficou demonstrado neste estudo, no qual se identificou
o0 grupo EFFNR como tendo maior impacto fisico sob a
perspectiva dos pais. Sood et al.l* também evidenciaram
piores indices de qualidade de vida nas criangas com soiling.
A aplicagdo da técnica complementar de afericdo das res-
postas, utilizada neste estudo, teve como objetivo evitar as
perguntas sem respostas ou com repostas multiplas e
diminuir as possiveis perdas por diferencas culturais, decor-
rentes da abrangéncia e linguagem adaptada do instrumen-
to utilizado. Estudos prévios mostram associagdo entre
eventos estressantes da vida e problemas da defeca-
¢305:24-26_Beninnga et al.27, utilizando o instrumento Child
Behavioural Checklist (CBCL), observaram anormalidades
comportamentais em criangas com constipagdo intestinal
funcional e soiling sem retencdo, o que ndo ocorreu em
criangas com dor abdominal recorrente e criangas normais.
Youssef et al.15, assim como em nosso estudo, também
evidenciaram maior repercussao na qualidade de vida nas
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criangas com constipagdo intestinal quando comparadas
com criangas saudaveis. Em nosso estudo, embora os
subgrupos diferissem pelo diagnéstico funcional e caracte-
risticas clinicas, houve homogeneidade das variaveis demo-
graficas e antropométricas entre eles. A pontuagdo do CHQ-
PF50®, utilizando a agregacdo de escores como medida
global, identificou diferenca em relacdo ao GS, evidencian-
do prejuizo da qualidade de vida sobre todas as dimensodes
da vida da crianga. O dominio CH, que avalia a mudanca na
evolugdo da doenca no ultimo ano, foi o Unico sem diferenga
estatisticamente significante em relacdo ao GS. A utilizagdo
de escores tem se mostrado adequada e valida em diversas
doencas crénicas28:29,

A aplicagdo do CHQ-PF50® ndo apresentou dificuldades,
considerando a clareza da tradugdo para a lingua portugue-
sa e a sua validagdol3. O uso de instrumento genérico para
avaliacdo da qualidade de vida é perfeitamente indicado
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Figura 2 - Escores fisico (A) e psicossocial (B) do grupo total,
constipagdo funcional, retengdo fecal funcional e
escape fecal funcional ndo retentivo (média e des-
vio padrdo)

CF = constipacéo funcional; EFFNR = escape fecal fun-
cional nao retentivo; RFF = retengéao fecal funcional.
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Figura 3 - Escores fisico e psicossocial do grupo total e do grupo
de criangas saudaveis (média e desvio padrdo)

GS = grupo de criancas saudaveis; GT = grupo total.

quando se comparam subgrupos de criangas com 0 mesmo
problema ou criangas com um problema em relagdo a
criangas saudaveis, como neste estudo. Ainda ndo dispo-
mos de um padrdo-ouro para avaliacdo da qualidade de vida
dos disturbios da defecagdo, embora Voskuijl et al.17 te-
nham proposto um instrumento especifico para avaliacao de
criangas com constipacdo e encoprese (DDL). O conheci-
mento sobre o prejuizo na qualidade de vida em criangas
com disturbios funcionais da defecagdo, como demonstrado
nos resultados deste estudo, permite-nos uma visao mais
holistica da crianga, abordagem mais rapida e efetiva do
problema e melhor relagdo médico-paciente durante o
seguimento de sua doenga.
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