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PALAVRAS-CHAVE Resumo

Anomalias do sistema Objetivo: O tratamento cirrgico das malformagdes 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’ ik Vida Relativa a Continéncia Fecal em Criancas e Adolescentes (QQVCFCA), baseado no Fecal
’ Incontinence Quality of Life.

Questionario; - Rt ) ) )
Criancas; Métodos: Os questionarios foram aplicados em 71 criancas operadas, em duas etapas. A validade
olescentes 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 sé&o 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 (FIl) 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 FIl. 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 ¢ 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 malformacoes 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 € a reconstrucao anato-
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 percepgao 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 questdes 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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