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PALAVRAS-CHAVE Resumo

Anomalias do sistema Objetivo: O tratamento cirurgico das malformacdes anorretais (MAR) e da doenca de Hirschs-
digestivo; prung (DH) leva a alteragdes do habito intestinal e incontinéncia fecal com prejuizo da qualidade
Doenca d,e de vida. Os objetivos foram criar e validar o Questionario para o indice de Continéncia Fecal

Hirschsprung; (ICF), baseado no Holschneider Criteria, bem como o Questionario para Avaliar a Qualidade de
Qualidade de’ Vicke Vida Relativa a Continéncia Fecal em Criangas e Adolescentes (QQVCFCA), baseado no Fecal
’ Incontinence Quality of Life.

Questionario; - R ) ) )
Criancas; Métodos: Os questionarios foram aplicados em 71 criancas operadas, em duas etapas. A validade
olescenies foi testada por meio da comparacao do QQVCFCA e um questionario genérico de qualidade de

vida (SF-36) e entre o QQVCFCA e o ICF. Um grupo de 59 criancas normais foi usado como
controle.

Resultados: Nas duas etapas, 45,0% (32/71) e 42,8% (21/49) dos pacientes apresentaram incon-
tinéncia fecal. Verificou-se que o QQVCFCA apresentou correlacao significativa com o SF-36 e o
ICF (correlacao de Pearson 0,57) e mostrou que a qualidade de vida é diretamente proporcional
a melhoria da continéncia fecal. A qualidade de vida no paciente com incontinéncia fecal esta
ainda comprometida globalmente, em comparacao com os individuos controles (p<0,05; teste
t de Student). Nao houve ainda diferenca significativa entre os resultados de criancas com MAR
e criancas com DH.

Conclusoes: O QQVCFCA e o ICF sdo instrumentos Uteis para a avaliacao da qualidade de vida e
da incontinéncia fecal nesses grupos de criancas. Criancas operadas de MAR e DH apresentam
comprometimentos semelhantes da qualidade de vida.
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Validation of questionnaires to assess quality of life related to fecal incontinence
in children with anorectal malformations and Hirschsprung’s disease

Abstract

Objective: Surgical treatment of anorectal malformations (ARMs) and Hirschsprung’s disease
(HD) leads to alterations in bowel habits and fecal incontinence, with consequent quality of life
impairment. The objectives were to create and validate a Questionnaire for the Fecal Inconti-
nence Index (Fll) based on the Holschneider score, as well as a Questionnaire for the Assessment
of Quality of Life Related to Fecal Incontinence in Children and Adolescents (QQVCFCA), based

Methods: The questionnaires were applied to 71 children submitted to surgical procedure,
in two stages. Validity was tested by comparing the QQVCFCA and a generic quality of life
questionnaire (SF-36), and between QQVCFCA and the Fll. A group of 59 normal children was

Results: At two stages, 45.0% (32/71) and 42.8% (21/49) of the patients had fecal incontinence.
It was observed that the QQVCFCA showed a significant correlation with the SF-36 and Fll (Pear-
son’s correlation 0.57), showing that the quality of life is directly proportional to improvement
in fecal incontinence. Quality of life in patients with fecal incontinence is still globally impai-
red, when compared with control subjects (p<0.05, Student’s t test). There were also significant
differences between the results of children with ARMs and children with HD.

Conclusions: QQVCFCA and Fll are useful tools to assess the quality of life and fecal incontinence
in these groups of children. Children with ARMs submitted to surgical procedure and HD have

© 2015 Sociedade de Pediatria de Sao Paulo. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open

access article under the CC BY license (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

disease;

Quality of life;

Questionnaire;

Children;

Adolescents on the Fecal Incontinence Quality of Life.
used as control.
similar quality of life impairment.

Introducao

As malformaces anorretais e a doenca de Hirschsprung sao
afeccdes congénitas com incidéncia aproximada de um em
cada 5.000 nascidos vivos. A correcdo cirlrgica deve ser feita
precocemente e o principal objetivo é a reconstrucdo anat6-
mica das estruturas com habitos intestinais normais.’ No
entanto, obstipacdo e/ou incontinéncia fecal sdo frequen-
tes, com consequéncias importantes nos ambitos pessoal,
social e profissional que podem repercutir até na vida
adulta. Assim, os pacientes podem sofrer forte impacto
negativo na qualidade de vida (QdV). Essa é definida pela
Organizacdo Mundial da Salde como ‘‘a percep¢ao do indi-
viduo de sua posicao na vida no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relacao aos seus objetivos,
expectativas, padrées e preocupacdes’’.? Assim, QdV é um
dado subjetivo, que abrange diversas areas e deve ser avali-
ado individualmente e baseado nas expectativas do paciente
e de seus parentes.

No Servico de Cirurgia Pediatrica e Transplante Hepatico
do Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da USP, onde sao atendidos, em média, 15 novos
casos por ano, a continéncia fecal é avaliada de modo subje-
tivo, em trés niveis (bom, regular e ruim) que nao traduzem
objetivamente a realidade. Nesse atendimento, a questao
da qualidade de vida nao é aprofundada. Apenas os casos em
que os problemas psicossociais se exteriorizam ou sao mais
graves sao encaminhados ao psicologo ou ao servico social.
Logo, tornou-se necessaria a aplicacdo de questionarios que
avaliem o desempenho fisico (continéncia fecal) e psicosso-
cial (qualidade de vida) dos pacientes, de modo que pediatra

e cirurgiao possam fazer intervencoes efetivas e positivas
ao longo do seguimento ambulatorial. Na literatura, nao
foram encontrados instrumentos que atendessem as neces-
sidades de nossa populacdo-alvo. Os objetivos da presente
investigacao foram os de criar e validar novos questionarios
para avaliacdo da qualidade de vida e incontinéncia fecal, a
partir de uma populacao de criancas operadas para correcao
de malformacao anorretal ou doenca de Hirschsprung, em
seguimento clinico em nosso ambulatorio.

Método

Foram criados o Questionario para o indice de Continén-
cia Fecal (ICF), baseado no Clinical Evaluation of Faecal
Continence (Holschneider Criteria),® e o Questionario para
Avaliar a Qualidade de Vida Relativa a Continéncia Fecal
em Criancas e Adolescentes (QQVCFCA), baseado no Fecal
Incontinence Quality of Life (FIQL).# Os questionarios criados
foram submetidos aos processos de traducao e adaptacao
cultural e, em seguida, foi iniciada a etapa de validacao.
Para tanto, eles foram enviados, juntamente com o Questio-
nario Short-Form 36 (SF-36)° via correio, para os voluntarios,
portanto sem a presenca de um entrevistador.

O Clinical Evaluation of Faecal Continence (Holschnei-
der Criteria) é indice consagrado e muito usado em cirurgia
pediatrica, entretanto nao tem traducéao validada para a lin-
gua portuguesa e suas questoes sao proprias para aplicacao
em entrevista. Assim, criou-se o indice de Continéncia Fecal
(ICF; disponivel com autor correspondente), baseado no
Holschneider Criteria, composto de oito questdes de facil
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compreensao, sobre procedimentos do dia a dia (questdes 1
a5) e sobre diarreia, constipacao e uso de tratamentos auxi-
liares (questdes 6 a 8). Atende aos quesitos de Holschneider.
Dessa forma, foi possivel criar um sistema de pontuacado de
0a 16, com valor de 0 a 2 pontos para cada questao. A faixa
de 0 a 5 indica ma continéncia, a de 6 a 10 continéncia regu-
lar, a de 11 a 15 continéncia boa e a pontuacdo maxima, 16,
continéncia fecal normal.

O questionario para avaliar a qualidade de vida relativa
a continéncia fecal em criancas e adolescentes (QQVCFCA;
disponivel com o autor correspondente) baseou-se na
traducao para a lingua portuguesa e validacdao do FIQL.
O FIQL é questionario de 29 perguntas, para uso em
adultos, que apresenta questdes consideradas repetitivas
e algumas que abordam situacdes de grave depressao e
sexo, consideradas inadequadas para criancas e adoles-
centes. Assim, 16 questoes nao foram usadas; 10 tiveram
redacdo modificada, mas com o mesmo sentido; trés foram
mantidas; e cinco acrescentadas, total de 18 questodes.
A quinta opcao, ‘‘nenhuma das respostas’’, foi mudada
para ‘‘outra causa’’, que se provou mais de acordo com o
texto explicativo. Esse questionario modelo foi submetido
a analise de uma equipe multiprofissional, que o modificou:
0 QQVCFCA foi ampliado de 18 para 24 questoes; e a quinta
opcao, ‘‘outra causa’’, foi suprimida. Sugeriu-se, naquelas
circunstancias, deixar a resposta em branco. As opg¢oes
‘concordo fortemente’’, ‘‘concordo um pouco’’, *‘discordo
um pouco’’, ‘‘discordo fortemente’’ foram consideradas
de dificil compreenséao e substituidas por ‘‘quase sempre’’,
‘‘algumas vezes’’, ‘‘raramente’’ e ‘‘nunca’’. Foram com-
preendidos os mesmos dominios do original: estilo de vida
(sete questoes), comportamento (sete questoes), depressao
(sete questdes) e constrangimento (trés questdes). As ques-
toes 22 e 23 estao relacionadas com a opinido e satisfacao
do paciente com a propria saude e com o funcionamento
do intestino. Cada questdao tem uma notade 1 a4, 1é a
pior situacdo. A nota final é obtida por meio da soma da
pontuacao média obtida em cada dominio e varia de 4 a 16.

O SF-36 (Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form
Health Survey) é um instrumento genérico de avaliacao da
qualidade de vida, de facil administracao e compreensao.
Trata-se de um questionario multidimensional formado por
36 itens, englobados em oito dominios, que sao: capacidade
funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitali-
dade, aspectos sociais, aspectos emocionais e salide mental.
Esse questionario também foi aplicado e seu resultado foi
comparado com o resultado obtido no QQVCFCA.

Os questionarios foram aplicados em 85 pacientes entre
quatro a 19 anos, operados para correcao de malformacao
anorretal ou doenca de Hirschsprung, em seguimento no
ambulatoério. Apenas dez pacientes tinham de quatro a seis
anos, valor considerado insuficiente. Logo, nao foram usados
neste estudo. Dos 75 pacientes restantes, quatro responde-
ram apenas ao ICF e também foram eliminados. Assim, foram
estudados 71 pacientes, de sete a 19 anos, que apresenta-
ram malformacoes anorretais ou doenca de Hirschsprung,
cujo tratamento cirdrgico tenha sido completado ha pelo
menos seis meses, que aceitaram participar da pesquisa.
Foram excluidos os pacientes portadores de algum grau
de comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor
ou afeccdes neuroldgicas e urinarias que comprometes-
sem o controle esfincteriano. Dos 71 casos, 31 eram de

doenca de Hirschsprung: forma classica (aganglionose do
reto-sigmoide), 23; aganglionose colica total, sete; displasia
neuronal intestinal, um. Do total, 22 eram do sexo mascu-
lino e nove do feminino. Os casos restantes, 40, eram de
malformacdes anorretais: forma baixa, oito; intermediaria
e/ou alta, 15; persisténcia cloaca, quatro; fissura vésico-
-intestinal, um; atresia retal, um; nao referida (criancas
operadas em outros servicos encaminhadas a Instituicao por
motivo de obstipacao intestinal), 11.

O grupo controle foi composto por 59 individuos higidos,
sem queixas de funcionamento intestinal e demogra-
ficamente semelhantes aos pacientes avaliados. Foram
selecionados no ambulatério de cirurgia pediatrica e eram
portadores de afecgdes cirlrgicas comuns, como hérnia
inguinal e fimose. De forma semelhante aos grupos de
estudo, os questionarios foram enviados por correio.

As propriedades de medida estudadas foram a reproduti-
bilidade e a validade. Para avaliar a reprodutibilidade, o ICF
e 0 QQVCFCA foram enviados duas vezes para os voluntarios,
por correio. Entre o primeiro e segundo envio, houve um
intervalo de seis dias a 14 meses. Dos 71 pacientes iniciais,
22 nao responderam aos segundos questionarios enviados.
Dos 49 pacientes restantes, 24 apresentam malformacoes
anorretais e 25 apresentam doenca de Hirschsprung.

Foi testada a validade construtiva e discriminativa. Para
a avaliacao da validade construtiva, os pacientes incon-
tinentes responderam também ao questionario genérico
conhecido como Short-Form 36, ja validado em nosso meio.
Os resultados obtidos foram correlacionados com os do
QQVCFCA e, em seguida, compararam-se os resultados
do ICF e do QQVCFCA. Foram ainda confrontados os
resultados dos pacientes com malformacoes anorretais e
com doenca de Hirschsprung. A validade discriminativa foi
avaliada com a aplicacao dos questionarios nos 71 pacientes
operados e nos 59 individuos voluntarios higidos. Foram
comparadas as pontuacdes médias de cada grupo no ICF, no
QQVCFCA e em cada um de seus dominios.

Foram usados o indice de Bray-Curtis, o coeficiente de
Pearson e o teste t de Student. O indice de significancia
estabelecido foi 0,05.

Resultados

Com base no ICF, verificou-se que entre os 71 pacientes ini-
ciais, 16 apresentaram ma continéncia, 16 regular, 26 boa e
13 normal. Entre os 49 que participaram também da segunda
etapa, verificou-se que dos 25 com doenca de Hirschsprung,
seis tiveram ma continéncia, seis regular, nove boa e quatro
normais. Também, entre os 24 com malformacdes anorre-
tais, quatro tiveram ma continéncia, cinco regular, 12 boa e
trés normais. Em suma, 45,07% (32/71) e 42,85% (21/49) dos
pacientes apresentaram incontinéncia fecal nas duas etapas
de aplicacao do questionario.

Foi possivel observar a reprodutibilidade dos resultados
dos questionarios ao longo do tempo por meio da aplicacao
deles nos mesmos pacientes em dois momentos distintos.
O intervalo entre esses momentos variou de seis dias a
14 meses. A primeira aplicacao foi chamada de ICF1 e
QQVCFCA1 e a segunda de ICF2 e QQVCFCA2.

A similaridade entre os primeiros e segundos questiona-
rios provou-se satisfatoria, segundo o indice de Bray-Curtis
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Tabela 1

Comparacao de similaridade entre ICF 1 e 2 e QQVCFCA 1 e 2 e seus dominios

Intervalo entre aplicacao
dos questionarios

ICF1 x ICF2 QQVCFCA1 x QQVCFCA2 EV1 xEV2 COM1x COM2 DEP1xDEP2 CONS1 x CONS2

6 dias a 1 més 0,95 0,96
2 meses a 3 meses 0,92 0,93
4 meses a 6 meses 0,92 0,96
6 meses a 14 meses 0,96 0,94
Todos 0,94 0,95

0,94 0,97 0,93 0,92
0,89 0,96 0,92 0,90
0,94 0,97 0,95 0,94
0,95 0,93 0,94 0,85
0,95 0,96 0,93 0,90

ICF, indice de continéncia fecal; QQVCFCA, questionario para avaliar a qualidade de vida relativa a continéncia fecal em criancas
e adolescentes; EV, estilo de vida; COM, comportamento; DEP, depressdo; e CONS, constrangimento. O numero 1 apds o critério se
relaciona com a primeira aplicagao dos questionarios; o nimero 2, por sua vez, refere-se a segunda aplicacao dos mesmos questionarios.
OBS.: indice de Bray-Curtis: 0 a 0,19 - nao similar; 0,20 a 0,39 - pequena similaridade; 0,40 a 0,59 - média similaridade; 0,60 a 0,79 -

alta similaridade; 0,80 a 1,0 - maxima similaridade.

(>0,80). A reprodutibilidade ao longo do tempo manteve-se
em todos os dominios avaliados [ICF, QQVCFCA, estilo de vida
(EV), comportamento (COM), depressao (DEP) e constran-
gimento (CONS)], independentemente do intervalo entre a
aplicacado dos questionarios (tabela 1).

Para avaliar a validade construtiva, foi usada a correlacao
de Pearson e foram considerados valores 0,50 a 0,74
como correlacdo razoavel e valores entre 0,75 e 0,99 como
correlacao forte. Observou-se correlacao direta, com valor
0,57, entre os resultados do QQVCFCA e do SF-36, aplicados
em 71 pacientes. Assim, temos que os resultados para
qualidade de vida sao similares com a aplicacao do SF-36 ou
do QQVCFCA. Comparando-se ICF e QQVCFCA, percebe-se
a existéncia de uma dependéncia entre os mesmos (indice
de 0,82). HA também uma forte relacdo entre o ICF com
cada dominio do QQVCFCA individualmente (estilo de vida:

0,75; comportamento: 0,78; auséncia de depressao: 0,78;
auséncia de constrangimento: 0,71). Dessa forma, quanto
melhores os resultados de continéncia fecal, melhores a
qualidade de vida e os parametros avaliados nos dominios.

Quanto a validade discriminativa, verificou-se que a qua-
lidade de vida no portador de incontinéncia fecal esta ainda
comprometida globalmente, em todos os dominios e no
ICF (médias de qualidade de vida: 11,2; estilo de vida:
3,1; comportamento: 3,0; depressao: 2,6; constrangimento:
2,3; e ICF: 10,4), quando comparado com os individuos
voluntarios higidos (15,2; 3,9; 3,9; 3,6; 3,9; e 15,4; res-
pectivamente), e ha diferenca estatistica importante entre
0s grupos, ao aplicar-se o teste t de Student, com p<0,05
(tabela 2). Nao houve ainda diferenca significativa entre os
resultados de criancas com malformacoes anorretais e com
doenca de Hirschsprung (tabela 3).

Tabela 2 Comparacoes dos ICF, QQVCFCA e seus dominios entre voluntarios higidos (grupo ‘‘normais’’) e criancas com
malformacdes anorretais ou doenca de Hirschsprung (grupo ‘‘doentes’’)

Média Desvio-padrao Percentil 25 Percentil 75 Mediana

ICF

Normais 15,37 1,0 15,0 16,0 16,0

Doentes 10,4 4,48 6,0 15,0 11,0
QQVCFCA

Normais 15,2 0,9 15,0 15,7 15,5

Doentes 11,2 3,3 8,6 14,8 11,2
EV

Normais 3,9 0,3 4,0 4,0 4,0

Doentes 3,1 0,9 2,3 4,0 3,4
coM

Normais 3,9 0,2 3,8 4,0 4,0

Doentes 3,0 0,8 2,5 3,8 3,1
DEP

Normais 3,6 0,31 3,4 3,8 3,6

Doentes 2,7 0,83 2,1 3,5 2,7
CONS

Normais 3,9 0,2 4,0 4,0 4,0

Doentes 2,3 1,11 1,3 3,6 2,0

MAR, malformacdes anorretais; DH, doenca de Hirschsprung; ICF, indice de continéncia fecal; QQVCFCA, questionario para avaliar a
qualidade de vida relativa a continéncia fecal em criancas e adolescentes; EV, estilo de vida; COM, comportamento; DEP, depressao;
CONS, constrangimento. Feito teste t de Student, com p<0,05 e resultados estatisticamente diferentes.
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Tabela 3 Comparagoes dos ICF, QQVCFCA e seus dominios entre criancas com malformacoes anorretais (MAR) e doenca de
Hirschsprung (DH)
Média Desvio-padrao Percentil 25 Percentil 75 Mediana

ICF

DH 10,0 4,4 5,5 13,5 11,0

MAR 10,9 4,6 6,5 15,0 13,0
QQVCFCA

DH 11,2 3,4 8,1 15,0 11,0

MAR 10,8 3,6 7,6 14,9 10,5
EV

DH 3,1 0,8 2,3 4,0 3,5

MAR 3,1 0,8 2,3 4,0 3,0
coMm

DH 3,1 0,8 2,5 4,0 3,3

MAR 2,9 0,9 2,2 3,7 3,2
DEP

DH 2,7 0,8 1,8 3,4 2,5

MAR 2,5 1,0 1,6 3,8 2,3
CONS

DH 2,2 1,2 1,2 3,6 1,6

MAR 2,3 1,1 1,0 3,4 2,0

MAR, Malformacdes Anorretais; DH, Doenca de Hirschsprung; ICF, indice de Continéncia Fecal; QQVCFCA, Questionario para avaliar a
qualidade de vida relativa a continéncia fecal em criancas e adolescentes; EV, Estilo de vida; COM, Comportamento; DEP, Depressao;

CONS, Constrangimento.

Discussao

A incontinéncia fecal pode ocorrer em algum grau de
intensidade em cerca de 30% a 50% dos pacientes com
malformacées anorretais ou com doenca de Hirschsprung,®
de modo semelhante ao que foi observado no presente
estudo. Em geral atinge os ambitos ocupacional, social,
afetivo, esportivo, sexual e pode levar a transtornos psi-
quiatricos, com perda da independéncia individual. Esta,
portanto, intimamente relacionada com a QdV.” Em artigo
de revisao sobre diversos estudos, foi mostrado que paci-
entes com comprometimento do funcionamento intestinal
tém também comprometimento da QdV, com essa correlacao
variando de pequena, média ou forte." Apesar do avanco nas
técnicas cir(rgicas na cirurgia pediatrica, a incontinéncia
fecal continua a ser um problema comum para os pacientes.?
Portanto, durante o atendimento ambulatorial, questionar
apenas o nimero de evacuacdes e avaliar subjetivamente
o status do paciente tem se mostrado insuficiente e super-
ficial. E importante abranger o conceito de QdV, ou seja,
0 quanto esses problemas fisicos/psiquicos/sociais afetam
a funcionalidade e as expectativas do paciente. Por isso, a
avaliacao da mesma e da incontinéncia fecal deve ser feita
por meio de métodos objetivos, quantitativos, reprodutiveis
e que permitam seguimento longitudinal dos pacientes.

Na literatura, existem diversos instrumentos especificos
e validados com tal objetivo, como o Fecal Incontinence
Questionnaire,® o The Fecal Incontinence Severity Index,'°
o Fecal Incontinence Quality of Life (FIQL),"" o Hirschs-
prung’s Disease Anorectal Malformation QoL Questionnaire
(HAQL),"” o Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form

Health Survey'> e o Clinical Evaluation of Continence
(Holschneider Criteria). Na presente investigacao foram
usados questionarios traduzidos e adaptados para a lingua
portuguesa. Todos os casos foram avaliados pelo inves-
tigador principal (ALM) e foi considerada inexequivel a
participacao dos autores originais por motivos de ordem
pratica. Tal conduta foi também ratificada pela Comissdao
de Etica e Pesquisa da Instituicao.

O HAQL, por exemplo, foi elaborado especificamente
para pacientes com malformacoes anorretais ou doenca de
Hirschsprung. E um questionario com 39-42 questdes respon-
didas pelo proprio paciente ou por seus pais/responsaveis.
Ele é composto por 10-11 subescalas, com itens relacionados
a dieta laxante, dieta obstipante, diarreia, incontinéncia
fecal, continéncia urinaria, funcionamento social, funcio-
namento emocional, imagem corporal, sintomas fisicos e
funcionamento sexual. As respostas sao fornecidas pelo
paciente, pelos pais, ou por ambos, dependendo da idade.
Com isso, existe um formulario para os pais das criancas de
seis e sete anos; um para os pais juntamente com as criancas
de oito a 11 anos e adolescentes de 12 a 16 anos; e uma forma
adulta para os pacientes com 17 anos ou mais.'?

O FIQL, por sua vez, validado em inglés em 2000, foi
criado para avaliar a qualidade de vida em quaisquer paci-
entes com incontinéncia fecal. Ele é composto por 29 itens
que avaliam quatro escalas: estilo de vida, comportamento,
depressdao e constrangimento. O mesmo questionario foi
usado, independentemente da idade dos pacientes. '’

Apesar de tantos instrumentos encontrados na literatura,
nenhum se mostrou adequado para abordar a populacao-
-alvo do Instituto da Crianca, Sao Paulo, Brasil. Parte da
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populacdo atendida tem baixo nivel cultural, o que difi-
culta/impossibilita a aplicacdo de questionarios em outros
idiomas. Ha ainda questionarios com opgdes consideradas
complexas e de dificil entendimento, como o FIQL, com as
seguintes opg¢des: ‘‘concordo fortemente’’, ‘‘concordo um
pouco’’, ‘‘discordo um pouco’’, ‘‘discordo fortemente’’ e
‘‘ndo se aplica’’. Ademais, parte dos pacientes deixa de
frequentar regularmente o ambulatorio cerca de 2-3 anos
apos o término do tratamento operatorio, por ma ade-
sao ao tratamento ou mesmo por dificuldades de acesso
ao sistema de saude. Ainda, muitos pacientes residem em
locais distantes e tém poucos recursos para deslocamento,
o0 que dificulta a aplicacao e feitura de entrevistas. Por fim,
foram encontradas também questbes consideradas inade-
quadas para criancas que envolvem sexualidade e situacoes
de grave depressao. Desse modo, este estudo fez-se neces-
sario e descreve a tradugao, adaptacao cultural e validacao
de dois questionarios, o ICF e 0 QQVCFCA, congruentes com
os pacientes com MAR ou DH atendidos. Foram usados como
modelos o FIQL e o Holschneider Criteria, apresentados
acima.

O processo de traducdo, adaptacao cultural e validacao
de questionarios ja tem sido feito em outros paises. Minguez
et al. fizeram a validacao do FIQL para o espanhol, man-
tiveram as 29 questdes e as aplicaram em pacientes com
idade média de 60 anos com incontinéncia fecal de qual-
quer etiologia. Foi feita ainda a classificacao de gravidade
da incontinéncia e sua relagdo com os dominios do FIQL."
Rullier et al. validaram o FIQL em francés, com um estudo
semelhante ao de Minguez et al., e foram avaliados 100 paci-
entes com idade média de 57 anos.” Na Suécia, Wigander
et al. Fez a traducao e a adaptacao cultural do HAQL. Os
questionarios tinham duas questdes extras em relacdo ao
HAQL original: a primeira perguntava se o paciente tivera
dificuldade de entender as questdes ou se as achara estra-
nhas; a segunda, se existia alguma coisa que gostariam de
acrescentar.” Em nosso meio, Yusuf et al. validaram o FIQL
para a lingua portuguesa, porém sem adapta-lo para criancas
e adolescentes, a idade média dos pacientes foi de 52,8
anos.™

Em todos esses trabalhos, os questionarios e instrumentos
de avaliacdo de QdV e continéncia fecal sofreram um pro-
cesso de traducao e adaptacao cultural detalhado, para que
se adaptassem a crencas, costumes, cotidiano, comporta-
mentos e condi¢des socioecondmicas da populacdo-alvo. No
presente estudo, a importancia dessa etapa foi percebida
por meio do numero significativo de mudancas fundamen-
tais nos questionarios originais usados, tais como supressao
de questdes, modificacdo na redacao de questoes, criacao
de questdes e alteragdoes em opgdes. Além disso, foi neces-
saria uma equipe multiprofissional que estruturou e, apds
uma avaliacao inicial, modificou novamente os questiona-
rios. Esse processo exaustivo garante um aperfeicoamento
dos questionarios finais.

Além disso, foram testadas a reprodutibilidade e a
validade dos instrumentos para avaliar-se a confiabilidade.
A reprodutibilidade provou-se estavel, com indices sempre
maiores do que 0,85. Dessa forma, conclui-se que houve
uma similaridade importante nos resultados dos questiona-
rios em duas aplicacdes distintas, nos mesmos pacientes. O
intervalo de tempo entre as aplicacoes variou de seis dias
a 14 meses, sem que houvesse alteracdes nos resultados

também. A reprodutibilidade provada no intervalo de tempo
de seis dias a um més é especialmente importante. Num
periodo curto, é improvavel que haja mudangas bruscas nas
evolucdes de todos pacientes, o que poderia comprometer
os resultados. Num periodo maior, como o de 6-14 meses, a
reprodutibilidade poderia nao ter se comprovado devido a
modificacbes no quadro clinico dos pacientes, se tivessem
sido feitas intervencdes com consequéncias mais marcantes.

Durante a fase de validacao, observou-se uma correlacao
razoavel entre o SF-36 e o QQVCFCA, com coeficiente
de 0,57, considerado estatisticamente significativo. Isso
confirma que o questionario analisado tem uma validade
adequada quando comparado com um instrumento de sensi-
bilidade ja provada. Percebeu-se ainda uma relacao direta
entre o ICF e 0 QQVCFCA. Isso evidenciou que a qualidade de
vida esta afetada em pacientes com mau controle da conti-
néncia fecal. Essa relacao direta foi observada ainda entre o
ICF e os dominios do QQVCFCA, de modo que quanto melhor
a continéncia fecal, melhores os indices de estilo de vida,
comportamento e auséncia de depressao e de constrangi-
mento. Por fim, na validacao discriminativa, percebeu-se
que os indices dos pacientes com malformacgdes anorretais
ou doenca de Hirschsprung sao inferiores aos da populacao
controle, o que prova o impacto da continéncia fecal na
qualidade de vida nos primeiros. Verificou-se que o maior
impacto na qualidade de vida dos pacientes ocorre nos domi-
nios de depressao e constrangimento.

Como limitacdes no estudo, pode-se citar a perda de 22
(30%) pacientes durante o processo de reprodutibilidade ao
longo do tempo. Esses pacientes podem nao ter entendido
que se tratava de um processo de pesquisa, no qual o ques-
tionario seria enviado duas vezes intencionalmente e nao
acidentalmente. Assim, faz-se necessario melhor esclareci-
mento dos voluntarios durante as atividades de pesquisa.

A associacao, principalmente de malformacées anorre-
tais, com outras doencas congénitas e genéticas € comum e
afeta uma porcentagem importante dos pacientes atendidos
no ICr. Desse modo, pacientes com sindrome de Down, por
exemplo, nao foram contemplados nos critérios de inclusao,
por apresentar outros fatores que pudessem interferir na
avaliacao de qualidade de vida, fatores de confusao. Assim,
ha uma grande necessidade da criacdo e validacao de méto-
dos especificos que permitam avaliar tais criancas, tanto em
relacao a continéncia fecal quanto em relacao a qualidade
de vida.

Por fim, é importante também que futuramente sejam
estudadas as criangcas mais novas, que nao foram incluidas
neste estudo por ser apenas em nimero de dez, consideradas
nao representativas do total. Nesse caso, pode-se pensar em
diferentes questionarios e formas de avaliagao ludicas, pela
dificuldade de compreenséo e abstracao necessarias para as
respostas.

Em conclusao, a criacao do ICF e do QQVCFCA seguiu
a tendéncia de diversos centros ao longo do mundo de
criar e validar os proprios questionarios. O processo de
validacdo foi considerado satisfatorio e forneceu instru-
mentos na lingua portuguesa para avaliacdo de criancas
com malformacoes anorretais e doenca de Hirschsprung.
Eles podem ser usados tanto na pratica médica quanto
na pesquisa. Constitui ainda um modelo que padro-
niza a avaliacdo, o que permite seu uso em outros
centros.
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