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Qualidade de vida das criangas operadas por Doenga de Hirschsprung

Avaliacdo da qualidade de vida das criangas com doenca de Hirschsprung submetidas a cirurgia corretiva
definitiva | Evaluation of quality of life in children with Hirschsprung’s disease submitted to definitive

corrective surgery

RESUMO

INTRODUGAO. A Doenca de Hirschsprung (DH) tem morbilidade pds-operatéria ndo
desprezivel. Neste estudo pretende-se caraterizar a morbilidade e avaliar a qualidade

de vida dos doentes submetidos a cirurgia definitiva.

MATERIAL E METODOS. Foram incluidas as criangas tratadas entre 2004 e 2014. A
qualidade de vida foi avaliada com o HAQL - questionario de escolha multipla e
respostas fechadas. As primeiras foram graduadas (Likert) de O (melhor) a 4 (pior),
existindo dois modelos: o A, aplicado dos 0-4 anos, com 12 questdes em quatro
subgrupos (score até 48); e o B, aplicado 25 anos, com 24 quest&es adicionais em nove

subgrupos (score até 144).

ResuLTADOS. Houve 27 criancas (idade: 6,8+3,2 anos; M/F = 4/1), das quais 23
(85,2%) com segmento curto. Ndo houve mortalidade. Com um seguimento de 5,5+3,1
anos, 4 (14%) doentes tiveram enterocolite e um (3,7%) foi reoperado. 22 casos
satisfizeram os critérios de inclusdao. As respostas (n=624) tiveram a seguinte
distribuicao: 0-60,9%; 1-11,7%; 2-12,3%; 3-10,7%; 4-4,3%. O valor por subgrupos
variou entre 0,2+0,8 e 1,6%1,4. O score do modelo A foi 18,7+4,3 e do modelo B foi
27,0+8,1. A distribuicdo para as questdes comuns foi significativamente diferente
entre os modelos, com uma correlagdo negativa entre seguimento e score. 22

cuidadores (100%) voltariam a optar pelo tratamento cirurgico.

DiscussAo. A morbilidade pds-operatdria da DH é relativamente baixa. A qualidade
de vida a médio/longo prazo é bastante satisfatdria e tende a melhorar com o tempo,

mas ndo é uniforme.

ConcLusAo. Importa valorizar um acompanhamento integral, sobretudo nos

primeiros anos de pds-operatorio.
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Abstract

INTRODUCTION. Hirschsprung's disease (HD) presents no negligible postoperative
morbidity. This study aims to assess the morbidity and quality of life of patients who

underwent definitive surgery.

MATERIAL AND METHODS. Our study included children treated between 2004 and
2014. The quality of life was assessed by applying the HAQL — a questionnaire with
multiple-choice and closed questions. The first one was graded (Likert) from 0 (best) to
4 (worst), divided in two models: A, applied up to 4 years of age, with 12 questions in
four subgroups of parameters (score up to 48 points); and B, applied =5 years, with 24

additional questions in nine subgroups (score up to 144 points).

ResuLTs. There were 27 children (age 6.8+3.2 years; M/F=4/1), of which 23 (85.2%)
had short segment. There was no mortality. With a follow-up of 5.5+3.1 years, 4 (14%)
patients had enterocolitis and one (3.7%) was reoperated. The answers (n=624) had
the following distribution: 0-60.9%; 1-11.7%; 2-12.3%; 3-10.7%; 4-4.3%. The mean
value for subgroups ranged from 0.2+0.8 to 1.6x1.4. The mean score of model A was
18.7+4.3 and of model B was 27.0+8.1. The distribution of the common answers was
significantly different between models, with a negative correlation between follow-up

and score. 22 caregivers (100%) would again choose surgical treatment.

DiscussiON. Postoperative morbidity of HD is relatively low. Quality of life in a
medium/long term is quite satisfactory and tends to improve with time, but is not

uniform.

ConcLusioN: A comprehensive follow-up is mandatory, especially in the early

postoperative years.

Keywords: Hirschsprung’s disease; quality of life; postoperative complications.
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Introducao

A Doencga de Hirschsprung (DH) é a anomalia da motilidade intestinal congénita
mais frequente, caraterizada pela auséncia de células ganglionares (aganglionismo
congénito) ao nivel dos plexos submucosos e mioentéricos, sendo o seu tratamento

invariavelmente cirdrgico2.

Apesar da melhoria notdvel das taxas de mortalidade e morbilidade operatodrias
associadas ao tratamento das criangas com DH no ultimo século, persistem
complicacdes ndo despreziveis apds cirurgia corretiva®. A morbilidade depende
essencialmente das complicacGes pds-operatérias e funcionais, as quais tém impacto
direto na qualidade de vida dos doentes, embora nem sempre reconhecidas pelas

criangas/cuidadores®.

O presente estudo pretende caraterizar a populagdo pediatrica com DH num centro
tercidrio de Cirurgia Pediatrica e a morbidade associada ao tratamento, tendo como
objetivo primordial avaliar a qualidade de vida dos doentes submetidos a cirurgia de

correcdo definitiva.
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Material e Métodos

Trata-se de uma avaliagao das criangas com DH tratadas entre 2004 e 2014 no
Servico de Cirurgia Pediatrica do Centro Hospitalar Sdo Jodo (CHSJ). Foi recolhida a
informacdo do processo clinico eletrénico e em papel relativa a: idade atual, género,
quadro clinico de apresentagdo, diagndstico e extensdo da doenga, tipos de

intervencoes cirlrgicas, e complicacdes pds-operatdrias.

A qualidade de vida apds correcdo cirdrgica definitiva foi avaliada através da
aplicacdo de uma adaptacdo do Hirschsprung's disease/Anorectal Malformation
Quality of Life questionnaire (HAQL) traduzido para lingua portuguesa (Portugal)
(Apéndice 1), aplicado aos pais ou cuidadores dos doentes®. Este questionario foi
dividido em duas partes: uma primeira de perguntas de escolha multipla e uma
segunda com perguntas de resposta sim/ndo. A primeira parte avaliou parametros que
pudessem perturbar o quotidiano da crianga, aglutinados em nove subgrupos, a saber:
diarreia, continéncia fecal, sintomas fisicos, comportamento emocional, imagem
corporal, dieta obstipante, dieta laxativa, continéncia urinaria e comportamento social.
Foi aplicada uma escala de Likert de 0 (melhor) a 4 (pior) pontos para as varias
respostas. As hipéteses de resposta estavam dependentes da frequéncia dos eventos
adversos (0-nunca; 1-muito raramente; 2-por vezes; 3-frequentemente; 4-quase
sempre) segundo a percecao dos pais. Foram utilizados dois modelos. O modelo A
destinado a criangas com idades até aos 4 anos e que incluia 12 questdes relativas a 4
subgrupos de parametros: diarreia, sintomas fisicos, dieta obstipante e dieta laxativa.
Para o modelo A, o somatério de pontuacgao tinha um score tedrico entre um minimo
de 0 e um maximo de 48 pontos. O modelo B, destinado a criangcas maiores que 5
anos, incluia as 12 questdes do modelo A (modelo Ba) acrescidas de mais 24 questdes
(modelo Bg) relativas ao conjunto de nove subgrupos (ver acima). O somatdrio de
pontos para o modelo B tinha um score tedrico entre um minimo de 0 e um maximo de
144 pontos. A segunda parte do questiondrio permitiu obter informacdes sobre a

satisfacdo parental com o resultado cirurgico.

Os pais ou cuidadores foram contactados e informados sobre as carateristicas do

estudo e obtengao de autorizagdo. O questionario foi aplicado por via telefdnica,
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correio ou e-mail de acordo com a preferéncia. Foi enviado um folheto informativo
sobre o estudo e o consentimento informado segundo o modelo aprovado pela
Comissdo de Etica do CHSJ. Foram excluidos os pacientes cujos contatos telefénicos
ndao estavam disponiveis, os que ainda nao tivessem sido submetidos a cirurgia

corretiva ou que tivessem falecido.
Obteve-se a aprovac¢do da Comissdo de Etica do CHSJ.

A analise dos dados foi feita utilizando o SPSS® Statistics Version 22 para Windows
(SPSS Inc. Chicago, IL). Os valores sdo apresentados com médiatdesvio-padrao (dp) e a
amplitude de intervalos [entre paréntesis retos]. A andlise comparativa para a
distribuicdo das frequéncias de respostas foi efetuada com o teste qui-quadrado, e a
comparagao entre os tempos de seguimento com um teste ndo paramétrico (U Mann-
Whitney); a correlagdo entre o tempo de seguimento e score foi estudada com o teste
de correlacdo linear e calculo do coeficiente de Pearson. A significancia estatistica foi

fixada em 5%.
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Resultados

No periodo considerado, 27 criangas com DH foram submetidas a cirurgia corretiva
definitiva. A idade era de 6,8+3,2 [0,9- 11] anos. 22 pacientes eram do sexo masculino
(81,5%). O diagndstico foi confirmado por estudo histoquimico da(s) bidpsia(s)
retal(is); a extensdo da doenca foi estabelecida através de cartografia laparoscépica do
cbélon®’. 23 pacientes (85,2%) tinham doenca de segmento curto e 4 (14,8%) de
segmento longo, dos quais um (3,7%) com aganglionismo cdlico total. Relativamente a
apresentacdo clinica, 23 criangas (85,2%) apresentaram-se com quadro oclusivo ou
sub-oclusivo e 4 (14,8%) com enterocolite. A média de idades a data da primeira
intervencdo cirurgica foi de 0,7+0,9 anos e da cirurgia corretiva 1,0+1,0 anos. Foi
efetuada ostomia prévia em 11 casos (40,7%). 23 (85,2%) casos foram submetidos a
“abaixamento” por técnica Duhamel e 4 (14,8%) a “abaixamento” endo-anal. Como
complicagdes pds-operatdrias, 1 doente (3,7%) apresentou uma hérnia incisional, 4
(14,8%) eritema perianal e 4 (14,8%) tiveram episddio(s) de enterocolite. 1 doente

(3,7%) foi reoperado por persisténcia dos sintomas obstrutivos.

22 casos (81,5%) satisfizeram os critérios de inclusdo. Foram excluidos 5 casos por
ndo estarem disponiveis os contatos. O seguimento para a cirurgia corretiva definitiva
foi de 5,5+2,9 anos. Foram aplicados 7 inquéritos modelo A (31,8%) e 15 modelo B

(68,2%).

A distribuicdo de frequéncia das respostas para as questbes do primeiro grupo,
aglutinadas para o global e por subgrupos, esta expressa na tabela 1. O valor médio
para a globalidade das respostas foi menor que 1 (muito raramente), com a maioria
das respostas com uma pontuacdo de 0 (nunca). As médias dos varios subgrupos de
guestoes oscilaram entre 0,2+0,8 (continéncia urinaria) e 1,6%1,4 (sintomas fisicos). A
média das respostas foi superior a 1 em dois subgrupos: “sintomas fisicos” e “dieta
obstipante”. Nas perguntas do subgrupo “diarreia”, as médias mais altas foram para a
presenca de fezes moles ou mais liquidas (modelo A: 2,440,8; modelo B: 1,7+1,1); 4
criancas (57,1%) no modelo A responderam 3 (frequentemente) e 6 (40%) do modelo B
responderam 2 (por vezes). A maioria das respostas da “continéncia fecal” foram 0

(nunca). A média mais alta entre subgrupos verificou-se para os “sintomas fisicos”
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(1,6%1,4) com proporcgdes altas de respostas 3 e 4 para os sintomas relacionados com o

transito e (percec¢ao de) eliminacdao de gases e fezes. A maioria das respostas dos

III III

subgrupos “comportamento emocional” e “imagem corporal” foi 0 (nunca). No
subgrupo de “dieta obstipante” obteve-se uma média de 1,3+0,6 com uma proporg¢ao
de criancas a evitar frequentemente ou quase sempre algum alimento de 85,7% e
33,3% para o modelo A e B, respetivamente. No que respeita a utilizagdo de dieta
laxativa, 42,9% e 6,7% das criancas do modelo A e B, respetivamente, evita

frequentemente ou quase sempre algum alimento para manter as fezes moles.

O score do modelo A foi de 18,7+4,3 [14-26] pontos. O score do modelo B foi
27,0+8,1 [10-40]. A distribuicdo de frequéncias entre modelo A (grupo com idades
compreendidas entre 0 e 4 anos) e modelo Ba (respostas das criancas do modelo B as
questées comuns ao modelo A) foi significativamente diferente (Tabela 2); o modelo A
tem proporc¢des de resposta 3 e 4 mais altas e de 0, 1 e 2 mais baixas que o modelo Ba.
O tempo de seguimento apds cirurgia foi estatisticamente mais longo no grupo Ba do
que no modelo A (1,8+1,6 vs 7,2+1,8; p<0,001). A correlagdo entre tempo de
seguimento e score para o conjunto das respostas comuns (modelo A e modelo Ba)

revelou um coeficiente negativo estatisticamente significativo (Figura 1).

No que respeita as questbes do segundo grupo (Tabela 3), todos os pais/cuidadores
estavam globalmente satisfeitos com a cirurgia corretiva, considerando que foi

fundamental ao bem-estar do doente e voltariam a optar pela intervencao cirurgica.

A analise comparativa entre o tipo de intervencdo cirdrgica, extensao da doenca e
género, e os diversos parametros avaliados nao revelou diferencas estatisticamente

significativas.
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Discussao

A Doenga de Hirschsprung (DH) é uma das causas mais comuns de obstrucao
intestinal no recém-nascido, com uma prevaléncia estimada de cerca de 1:5000
nascimentos, predominando no sexo masculino, tal como ilustrado na nossa série em

que o racio masculino/feminino foi de 4/11.

A etiopatogenia da auséncia de células ganglionares nos plexos de Meissner e
Auerbach (aganglionismo congénito) permanece obscura. A colonizacdo ganglionar
intestinal depende da migracao craniocaudal das células derivadas da crista neural.
Neste percurso, diversos estimulos bioldgicos sdo cruciais para estimular a
proliferacdo, sobrevivéncia, migracdao e diferenciacdo das células. Uma explicacdo
plausivel para o mecanismo subjacente a DH é a paragem da migracdo celular; o
resultado é o aganglionismo distal com extensdo proximal varidvel®°. Assim, pode
ocorrer doenga de segmento curto (>80%), i.e. com a extremidade proximal até ao
nivel do sigmoide; e doenca de segmento longo (<20%), quando se estende
proximalmente. No que respeita a extensdo intestinal da doenca, a nossa série foi

concordante com esta distribuicdo?®.

A DH é habitualmente diagnosticada no periodo pds-natal. O quadro clinico de
apresentagdo mais comum s3ao os sintomas oclusivos ou suboclusivos, tal como
ocorreu na nossa sériel. O diagndstico pode ser desafiador, particularmente quando a
clinica e a imagiologia sdo sugestivas mas a bidpsia retal com coloracdes
“convencionais” é inconclusiva. Os estudos de histoquimica, como a coloragao para
acetilcolinesterase, desidrogenase latica e succinica, entre outros, sdo importantes
para o diagnéstico definitivo da DH e/ou das suas entidades aparentadas, tal como

ilustrado pela nossa série?®19,

O tratamento da DH tende, cada vez mais, a ser realizado num sé tempo cirurgico.
Na nossa série, uma proporc¢ao relativamente alta de criancgas foi submetida a ostomia
prévia; tal poderd justificar-se pela presenca de alguns casos de diagnéstico tardio

(com dilata¢do massiva do célon proximal), e pelo nivel socioeconémico das familias'!-

13
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A prevaléncia de enterocolite pods-operatdéria na nossa série foi inferior a
habitualmente reportada (14,8% vs 29-32%)'11214 Tal como previamente publicado,
tal poderd dever-se ao manuseamento que preconizdmos antes da cirurgia corretiva
definitiva, i.e. cartografia do cdélon para carateriza¢ao da extensao do aganglionismo e

rastreio de outros disganglionismos associados no segmento proximal”1%12,

Apesar do avangco notavel do resultado cirdrgico, a morbilidade apds cirurgia
corretiva definitiva permanece ndo desprezivel. No entanto, além de escassos, os
estudos sobre qualidade de vida pds-operatdria tém resultados de dificil objetivacdo
pela auséncia de definicdo clara de conceitos®®. O ndo reconhecimento da afetacdo da
qualidade de vida pelos préprios constitui uma limitagdo importante!®!’. Acresce a
dificuldade em caracterizar o estado de saude simultaneamente nas suas vertentes
bioldgica, psicoldgica e social. A inerente imaturidade em termos de vocabuldrio,
linguagem e percecdo do estado de saude da crianca tornam necessadria a aplicacdo de

questionarios sobre qualidade de vida aos pais/cuidadores dos doentes.

A nossa série apresenta um resultado bastante satisfatorio, com uma média de
respostas inferior a 1, i.e., frequéncia de episddios/parametros adversos inferior a
“muito raramente”. Apesar de ndo existir um critério padrdo para o nosso
guestionario, as respostas sao globalmente muito favoraveis. Tal fato ndo exclui que
determinados dominios tenham resultados menos favoraveis. A diarreia associada ou
ndo a sangue, a perda do controlo de esfincteres e o mau funcionamento emocional e
social das criangas ndo parecem “handicaps” importantes na nossa série. A estas
contrapéem-se os “sintomas fisicos”, que obtiveram pior indice de resposta; neste
subgrupo, os parametros mais notérios foram a maior libertacdo de gases e retengao
voluntaria de fezes por tempo prolongado. A “preocupacao” relativa a possibilidade de
afetacdo da continéncia fecal ndo se confirmou no presente estudo; na realidade, este
subgrupo obteve uma média inferior a 1 (frequéncia inferior a muito raramente). O
aparente bom comportamento emocional e social da nossa populagdo corrobora a
tendéncia descrita por Rintala et al3. Surpreendentemente, o subgrupo da “dieta
obstipante” obteve uma média de resposta superior a “dieta laxativa”, sugerindo que

o receio dos cuidadores é maior para a possibilidade de ocorrer diarreia.

10
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Os resultados do questiondrio foram globalmente mais favordveis para as criancas
com mais de 5 anos (maior proporgao de resposta 0 e 1 no modelo B do que no
modelo A), tendo-se verificado uma diferenca significativa entre modelos para as
questdes comuns. A explicacdo poderia residir no tempo de seguimento que se
confirmou ser significativamente mais longo no modelo B. A comprovacdo foi
demonstrada pela correlagdao negativa entre tempo de seguimento e score, o que
sugere uma diminuicdo dos eventos adversos ao longo do tempo; tal enfatiza a

necessidade de controlo mais ativo nos primeiros anos de pds-operatorio.

Apesar das complicacdes que tenham permanecido ou surgido no decorrer do
seguimento pds-operatoério, todos os participantes revelaram satisfagdo com resultado

da cirurgia, afirmando que voltariam a optar por este tratamento.

O presente estudo apresenta algumas limitagdes. Uma limitagao prende-se com a
subjetividade, que se pretende minorar, das perguntas colocadas e a percecdo
parental da realidade dos filhos. Acrescem outros fatores, como o nivel sociocultural e
as experiéncias passadas. A validacdo do questionario para a lingua e populacdo
portuguesas é importante, embora ndo sejam expetaveis discrepancias substanciais.
Embora a escala de Likert contemple a situacdo ideal (zero), tal poderd nao
corresponder a situagdao “normal” para as criangas sem DH, pelo que estaria justificada

a aplicacdo do inquérito a uma populacdo controlo.

11
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Conclusao

A morbilidade pds-operatdria da DH é relativamente baixa e a qualidade de vida a
médio/longo prazo bastante satisfatéria, embora ndo uniforme. O acompanhamento
integral por equipa multidisciplinar, de forma a minorar a repercussao de eventuais
adversidades na qualidade de vida é recomenddvel, sobretudo nos primeiros anos de

pds-operatério.

12
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Tabelas e Figuras

TABELA 1
x -0- -1- -2- =8 -4- .
Questao Modelo n(%) n(%) n(%) n(%) n(%) médiatdp
1. DIARREIA 28 (42,4%) 16 (24,2%) 15 (22,7%) 6 (9%) 1(1.5%) 1,0%1,2
A 2(28,6%) 2(28,6%) 3(42,9%) - - 1,1+0,9
O seu filho tem diarreia? B 2(13,3%) 9(60%) 4(26,7%) - - 1,1+0,6
A+B 4(18,2%) 11(50%) 7(31,8%) - - 1,1+0,7
Tem diarreia com sangue? A+B 22(100%) - - - - 0,0+0,0
) A - 1(14,3%) 2 (28,6%) 4 (57,1%) - 2,440,8
Ee:;;j:?es moles ou mais B 2(133%) 4(26,7%) 6(40%) 2(13,3%) 1(6,7%) 1,7%1,1
g ' A+B 2(9,1%) 5(22,7%) 8(36,4%) 6 (27,3%) 1(4,5%) 2,0+£1,0
2. CONTINENCIA FECAL 82 (78%) 9(8,6%) 10(9,5%) 3(2,9%) 1(1%) 0,4+0,8
Para o seu filho, é importante
estar perto de um quarto-de- B 7(46,7%) 4(26,7%) 2(13,3%) 1(6,7%) 1(6,7%) 0,8+1,3
banho?
Tem perda de fezes antes de o 0 o o
- +
chegar 4 quarto-de-banho? B 9 (60%) 1(6,7%) 4(26,7%) 1(6,7%) 0,8%1,0
Tem perda de fezes durante o o 0 o
dia? B 11(73,3%) 1(6,7%) 3 (20%) - - 0,510,8
Temperdadefezesdurantea 5 y3(g67%) 1(67%) 1(67%) - - 02t06
noite?
Tem.perda de fezes quando B 14 (93,3%) i i 1(6,7%) i 0,240,8
pratica desporto?
Tem perda defezesem B 13(867%) 2(13,3%) - . - 01:04
momentos de maior emogao?
Tem perda de fezes quando
. B 15 (100%) - - - - 0,0+0,0
espirra ou tosse?
3. SINTOMAS Fisicos 50(32,3%) 24 (15,5%) 33 (21,3%)32 (20,6%) 16 (10,3%) 1,6t1,4
Ach fiho £ N A 3(42,9%) 1(14,3%) 2(28,6%) 1(14,3%) - 1,1+1,2
cha que o seu fiho ica co B 8(53,3%) 2(13,3%) 5(33,3%) - - 0,840,9
a barriga inchada?
A+B 11(50%) 3(13,6%) 7(31,8%) 1 (4,5%) - 0,9+1,0
N3do pede para ir ao quarto-
de-banho quando o intestino B 1(6,7%) 1(6,7%) - 4(26,7%) 9(60%) 3,5%0,8
tem fezes?
Vaiao quarto-de-banhoendo o o000 3(00%) 5(33,3%) 1(6,7%) 2(13,3%) 1,641,4
evacua?
Tem dificuldade em libertar A 2(28,6%) 1(14,3%) 3(42,9%) 1(14,3%) - 1,4+1,1
as fezes? B 5(33,3%) 6 (40%) 3(20%) 1(6,7%) - 1,0+0,9
' A+B 7(31,8%) 7(31,8%) 6(27,3%) 2(9,1%) - 1,1+1,0
Tem dificuldade em distinguir B 12 (80%) i 2 (13,3%) i 1(6,7%) 0,512
gases de fezes?
A 1(14,3%) - 1(14,3%) 4 (57,1%) 1(14,3%) 2,6%1,3
Tem muita libertacao de B 1(6,7%) 2(13,3%) 2(13,3%) 9(60%) 1(6,7%) 2,5+1,1
ases?
& A+B 2(9,1%) 2(9,1%) 3(13,6%) (591i%) 2(9,1%) 2,5%1,1
A 1(14,3%) - - 5(71,4%) 1(14,3%) 2,7+1,3
Sente o intestino a “mexer”? B 6(40%) 4(26,7%) 3(20%) 2(13,3%) - 1,1+1,1
A+B 7(31,8%) 4(18,2%) 3(13,6%) 7(31,8%) 1(4,5%) 1,6%1,4
_ A 3(42,9%) 1(14,3%) 1(14,3%) 1(14,3%) 1(14,3%) 1,4+1,6
Tem dores de barriga ou
colicas? B 3(20%) 3 (20%) 6 (40%) 3 (20%) - 1,6%1,1
' A+B  6(27,3%) 4(18,2%) 7(31,8%) 4(18,2%) 1(4,5%) 1,6%1,2
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4. COMPORTAMENTO EMOCIONAL 70 (77,8%) 4 (4,4%) 9(10%) 6(6,7%) 1(1,1%) 0,5+1,0
Sente vergonha de sair da

sala de aula para ir ao quarto- B 8(53,3%) 3(20%) - 3(20%) 1(6,7%) 1,1+1,4
de-banho?

sente gue € gozado na B 12(80%) ; 2 (13,3%) 1(6,7%) - 0,5¢1,0
escola?

Sente receio por ir para a B 15 (100%) i i i i 0,0£0,0
escola?

Sente-se diferente? B 12 (80%) 1(6,7%) 1(6,7%) 1(6,7%) - 0,4+0,9
Sente-se menos apreciado? B 13 (86,7%) - 2 (13,3%) - - 0,3+0,7
sentemedoquesintamaue g qg(66 700 . 4(267%) 1(67%) - 0711

cheira a fezes?

5. IMAGEM CORPORAL 24 (80%) 3 (10%) 1(3,3%) 2(6,7%) - 0,4+0,7

Sente que os outros ndo

0 _ _ o, _ +
gostam dele? B 14 (93,3%) 1(6,7%) 0,2+0,8
Sente-se pouco satisfeito com B 10 (66,7%) 3 (20%) 1(6,7%) 1(67%) i 0,540,9
0 seu corpo?

6. DIETA OBSTIPANTE 25 (56,8%) 1(2,3%) 3(6,8%) 10(22,7%) 5(11,4%) 1,3+0,6
A 5(71,4%) - - 2 (28,6%) - 0,9+1,5

Faz algum ali al
az ajgum alimento especia B 10(66,7%) 1(6,7%) 2(13,3%) 1(6,7%) 1(6,7%) 0,8+1,3

itar a diarreia?
para evitara diarreia A+B_15(68,2%) 1(4,5%) 2(9,1%) 3(13,6%) 1(4,6%) 0,8+13

Evita aleum aliment ; A 1(14,3%) - - 4(57,1%) 2 (28,6%) 2,9+1,3
a algum alimento para B 9(60%) - 1(6,7%) 3(20%) 2(13,3%) 1,3t17
manter as fezes mals duras?  — =" 075 so6) 1(4,5%) 7(31,8%) 4 (18,2%) 1,817
’ 0 - ) 0 ’ o ,4 /0 ,O=4,
7. DIETA LAXATIVA 33 (75%) 2(4,5%) 3(6,8%) 4(9%) 2(4,5%) 0,6+1,2
Come aleum alimento bara A 5(71,4%) 1(14,3%) - 1(14,3%) - 0,6%1,1
& P B 13(86,7%) - 1(6,7%) 1(67%) - 0,3£0,9
manter as fezes moles?
A+B 18(81,8%) 1(4,5%) 1(4,5%) 2(9,1%) - 0,4+1,0
Evita algum alimento para A 3(42,9%) 1(14,3%) - 2 (28,6%) 1(14,3%) 1,6%1,7
manter as fezes moles? B 12 (80%) - 2 (13,3%) - 1(6,7%) 0,5+1,2
A+B 15(68,2%) 1(4,5%) 2(9,1%) 2(9,1%) 2(9,1) 0,9+1,4
8. CONTINENCIA URINARIA 53(88,3%) 4(6,7%) 1(1,7%) 2(3,3%) - 0,2+0,8
Tem perdas de urina antes de
B 1 79 1(6,79 - 1(6,79 - +
chegar ao quarto-de-banho? 3 (86,7%) (6,7%) (6,7%) 0,3+0,8
Tem.perdas de urina quando B 14 (93,3%) i i 1(6,7%) i 0,20,8
pratica desporto?
Ka':‘ofz::zz o momentos B 12(80%) 2(133%) 1(67%) - - 0306
T -
em perdas de urina quando B 14(93,3%) 1(6,7%) i i i 0,10,3

espirra ou tosse?

9. COMPORTAMENTO SOCIAL 15 (50%) 10(33,3%) 2(6,7%) 2(6,7%) 1(3,3%) 0,6+1,0

Tem atividades sociais

regularmente? B 2(13,3%) 10(66,7%) 2(13,3%) 1 (6,7%) - 1,1%0,7

Tem problemas em passar a

noite fora de casa? B 13 (86,7%) - - 1(6,7%) 1(6,7%) 0,5+1,2

Global (n=624) 380 (60,9%) 73 (11,7%) 77 (12,3%) 67 (10,7%) 27 (4,3%) 0,86t1,24

-0 - nunca; - 1 - muito raramente; - 2 - por vezes; - 3 - frequentemente; - 4 - quase sempre
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TABELA 2
-0- -1- -2- -3- -4- < dintd SCORE
meadiax

n(%) n(%) n(%) n(%) n(%) P mediatdp

Modelo A* (7x12 R) 33(39,3%) 8(9,5%) 12(14,3%) 25 (29,8%) 6 (7,1%) 1,6£1,8 18,714,3
Ba* (15x12R) 86 (47,8%) 31(17,2%) 35 (19,4%) 22 (12,2%) 6 (3,3%) 1,141,2 12,745,1

Modelo B | Bs(15x24R) 261 (72,5%) 34(9,4%) 30(8,3%) 20(5,6%) 5 (4,2%)  0,6%1,1 14,346,8
Total (15x36 R) 347 (55,6%) 65 (10,4%) 65 (10,4%) 42 (6,7%) 21 (3,4%)  0,8+1,2 27,0£8,1

-0 - nunca, - 1 - muito raramente, - 2 - por vezes, - 3 - frequentemente, - 4 - quase sempre; Ba. questdes do modelo B
comuns ao modelo A, n=12; Bg: questdes especificas do modelo B, n=24; R: respostas;
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TABELA 3

Qualidade de vida das criangas operadas por Doenga de Hirschsprung

Questao Sim
SATISFAGCAO PARENTAL
Sente-se globalmente satisfeito com o resultado da cirurgia? 22 (100%)
Considera que a cirurgia foi fundamental para o seu filho? 22 (100%)
Sabendo o que sabe hoje, voltaria a permitir a cirurgia? 22 (100%)
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Legenda

Tabela 1. Distribuicao de frequéncia das respostas (n, %) e médiatdp para as questdes

do primeiro grupo (Likert, 0 a 4).

Tabela 2. Scores e distribuicdo de frequéncia das respostas por modelo. * A vs Ba, x>=
15,796, gl=4, p=0,03.

Tabela 3. Distribuigdo de frequéncia das respostas (n, %) para as questdes do segundo

grupo (sim/n3o).

Figura 1. Correlacdo entre tempo de seguimento e score (dos modelos A e Ba). r=-

0,444; p=0,039
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Parecer

Titulo do Projecto: “Avaliacdo da qualidade de vida das criangcas com doenga de
Hirschsprung submetidas a cirurgia correctiva definitiva”
Nome do Investigador Principal: Rui Pedro Files Flores

Servigo onde decorrera o Estudo: Servigo de Cirurgia Pediatrica do Centro Hospitalar

de S. Jodo

Objectivo do Estudo:

Esta investigacao tem como objectivo:

- Caracterizar a populacao pediatrica com doenca de Hirschsprung do Centro Hospitalar de
S. Joéo

- Analisar as complicagbes pos-cirurgicas desta doenca

- Avaliar a qualidade de vida dos doentes

Coneepelio € Pertinéneia do Estudo:

Este estudo visa a elaboragdo de uma Dissertagdo de Mestrado da FMUP, cuja orientacao é
da responsabilidade do Doutor Estévao da Costa.

Trata de um estudo de indole retrospectiva, com componente aplicativa de Questionario de
Qualidade de Vida aos pais dos doentes a integrar no estudo.

. Para esta previsivel possibilidade de contactar lelefonicamente os responsaveis pelos

doentes a infegrar. hdo foi indicado quem suportara 0s custos das chamadas telefonicas

Beneflclo/risco: NA

Respeito pela Liberdade e autonomia do sujeifco de ensato: NA

Confidencialidade dos dados: Ndo fica assequrada a confidencialidade dos dados, ja que 0s

Inquéritos a aplicar ndo estdo anonimizados, o que devera ser ajustado.

Elo de ligagiio: Prof. Doutor Estévéo da Costa

tndemnizagho por danos: NA

Cowntinuaghio do tratamento: NA



Propriedade dos dadoes: Visando este projecto de investigacao a construcdo de uma

Dissertacdo de Mestrado, os dados obtidos serdo objecto de apreciagao publica.

currieulm do tnvestigador: Adequado ao perfil da investigagao preconizada.

Dats Prev’:,sz’,veh da conclusio do estudo: Janeiro 2015

conclusto: Considerados os objectivos do Estudo e a sua definicdo metodolégica, proponho

a CES um parecer favoravel a realizagdo deste projecto de investigagéo, desde que seja
esclarecida a questado elencada neste parecer relativa a realizagdo da eventual entrevista

telefénica e a anonimizacao dos dados a recolher.

Porto e C.H.8.Jo80, 2014.12.03
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Normas de Publicacao

da Acta Médica Portuguesa

Acta Médica Portuguesa’s Publishing Guidelines

Conselho Editorial ACTA MEDICA PORTUGUESA
Acta Med Port 2014, 14 Novembro 2014

1. MISSAO

Publicar trabalhos cientificos originais e de revisdo na
area biomédica da mais elevada qualidade, abrangendo
varias areas do conhecimento médico, e ajudar os médicos
a tomar melhores decisdes.

Para atingir estes objectivos a Acta Médica Portuguesa
publica artigos originais, artigos de revisao, casos clinicos,
editoriais, entre outros, comentando sobre os factores cli-
nicos, cientificos, sociais, politicos e econémicos que afec-
tam a saude. A Acta Médica Portuguesa pode considerar
artigos para publicagdo de autores de qualquer pais.

2. VALORES
Promover a qualidade cientifica.
Promover o conhecimento e actualidade cientifica.
Independéncia e imparcialidade editorial.
Etica e respeito pela dignidade humana.
Responsabilidade social.

3. VISAO

Ser reconhecida como uma revista médica portuguesa
de grande impacto internacional.

Promover a publicagao cientifica da mais elevada quali-
dade privilegiando o trabalho original de investigagao (clini-
co, epidemioldgico, multicéntrico, ciéncia basica).

Constituir o férum de publicagdo de normas de orienta-
cao.

Ampliar a divulgacao internacional.

Lema: “Primum non nocere, primeiro a Acta Médica
Portuguesa”

4. INFORMAGAO GERAL

A Acta Médica Portuguesa € a revista cientifica com
revisdo pelos pares (peer-review) da Ordem dos Médicos.
E publicada continuamente desde 1979, estando indexa-
da na PubMed / Medline desde o primeiro nimero. Desde
2010 tem Factor de Impacto atribuido pelo Journal Citation
Reports - Thomson Reuters.

A Acta Médica Portuguesa segue a politica do livre
acesso. Todos os seus artigos estéo disponiveis de for-
ma integral, aberta e gratuita desde 1999 no seu site
www.actamedicaportuguesa.com e através da Medline
com interface PubMed.

Ataxa de aceitacdo da Acta Médica Portuguesa é apro-

ximadamente de 55% dos mais de 300 manuscritos recebi-
dos anualmente.

Os manuscritos devem ser submetidos online via
“Submissdes Online” http://www.atamedicaportuguesa.com
/revistal/index.php/amp/about/submissions#online
Submissions.

A Acta Médica Portuguesa rege-se de acordo com as
boas normas de edigdo biomédica do International Com-
mittee of Medical Journal Editors (ICMJE), do Committee
on Publication Ethics (COPE), e do EQUATOR Network
Resource Centre Guidance on Good Research Report (de-
senho de estudos).

A politica editorial da Revista incorpora no processo de
revisdo e publicagdo as Recomendagdes de Politica Edi-
torial (Editorial Policy Statements) emitidas pelo Conselho
de Editores Cientificos (Council of Science Editors), dispo-
niveis em http://www.councilscienceeditors.org/i4a/pages/
index.cfm?pageid=3331, que cobre responsabilidades e
direitos dos editores das revistas com arbitragem cientifica.
Os artigos propostos ndo podem ter sido objecto de qual-
quer outro tipo de publicagdo. As opinides expressas sao
da inteira responsabilidade dos autores. Os artigos publica-
dos ficarado propriedade conjunta da Acta Médica Portugue-
sa e dos autores.

A Acta Médica Portuguesa reserva-se o direito de co-
mercializagdo do artigo enquanto parte integrante da revis-
ta (na elaboragao de separatas, por exemplo). O autor de-
vera acompanhar a carta de submissdo com a declaragéo
de cedéncia de direitos de autor para fins comerciais.

Relativamente a utilizagao por terceiros a Acta Médica
Portuguesa rege-se pelos termos da licenga Creative Com-
mons ‘Atribuicao — Uso Nao-Comercial — Proibicdo de Rea-
lizagdo de Obras Derivadas (by-nc-nd)’.

Apos publicagdo na Acta Médica Portuguesa, os auto-
res ficam autorizados a disponibilizar os seus artigos em
repositérios das suas instituigbes de origem, desde que
mencionem sempre onde foram publicados.

5. CRITERIO DE AUTORIA

A revista segue os critérios de autoria do “International
Commitee of Medical Journal Editors” (ICMJE).

Todos designados como autores devem ter participado
significativamente no trabalho para tomar responsabilidade

NORMAS PUBLICAGCAO
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publica sobre o conteudo e o crédito da autoria.

Autores sao todos que:

1. Tém uma contribuigdo intelectual substancial, directa, no
desenho e elaboragéo do artigo

2. Participam na analise e interpretagdo dos dados

3. Participam na escrita do manuscrito, revendo os rascu-
nhos; ou na revisdo critica do conteudo; ou na aprovagao
da versao final

4. Concordam que sao responsaveis pela exactidao e inte-
gridade de todo o trabalho

As condicdes 1, 2, 3 e 4 tém de ser reunidas.

Autoria requer uma contribuigdo substancial para o ma-
nuscrito, sendo pois necessario especificar em carta de
apresentacao o contributo de cada autor para o trabalho.

Ser listado como autor, quando ndo cumpre os critérios
de elegibilidade, é considerado fraude.

Todos os que contribuiram para o artigo, mas que nao
encaixam nos critérios de autoria, devem ser listados nos
agradecimentos.

Todos os autores, (isto €, 0 autor correspondente e cada
um dos autores) terdo de preencher e assinar o “Formula-
rio de Autoria” com a responsabilidade da autoria, critérios
e contribuigdes; conflitos de interesse e financiamento e
transferéncia de direitos autorais / copyright.

O autor Correspondente deve ser o intermediario em
nome de todos os co-autores em todos os contactos com a
Acta Médica Portuguesa, durante todo o processo de sub-
miss&o e de revisdo. O autor correspondente é responsavel
por garantir que todos os potenciais conflitos de interesse
mencionados séo correctos. O autor correspondente deve
atestar, ainda, em nome de todos os co-autores, a origi-
nalidade do trabalho e obter a permisséo escrita de cada
pessoa mencionada na secgéo “Agradecimentos”.

6. COPYRIGHT /| DIREITOS AUTORAIS

Quando o artigo é aceite para publicacdo € mandatério
o envio via e-mail de documento digitalizado, assinado por
todos os Autores, com a partilha dos direitos de autor entre
autores e a Acta Médica Portuguesa.

O(s) Autor(es) deve(m) assinar uma coépia de partilha
dos direitos de autor entre autores e a Acta Médica Portu-
guesa quando submetem o manuscrito, conforme minuta
publicada em anexo:

Nota: Este documento assinado sé devera ser enviado
quando o manuscrito for aceite para publicagéo.

Editor da Acta Médica Portuguesa

O(s) Autor(es) certifica(m) que o manuscrito intitulado: __
(ref.
AMP ) é original, que todas as afirmagbes apre-
sentadas como factos sdo baseados na investigacédo do(s)
Autor(es), que o manuscrito, quer em parte quer no todo,
ndo infringe nenhum copyright e ndo viola nenhum direi-
to da privacidade, que nao foi publicado em parte ou no
todo e que nao foi submetido para publicagdo, no todo ou
em parte, noutra revista, e que os Autores tém o direito ao
copyright.

Todos os Autores declaram ainda que participaram no
trabalho, se responsabilizam por ele e que nao existe, da
parte de qualquer dos Autores conflito de interesses nas
afirmagdes proferidas no trabalho.

Os Autores, ao submeterem o trabalho para publicagéo,
partilham com a Acta Médica Portuguesa todos os direitos
a interesses do copyright do artigo.

Todos os Autores devem assinar

Data:

Nome (maiusculas):
Assinatura:

7. CONFLITOS DE INTERESSE

O rigor e a exactiddo dos conteudos, assim como as
opinides expressas sao da exclusiva responsabilidade dos
Autores. Os Autores devem declarar potenciais conflitos
de interesse. Os autores sdo obrigados a divulgar todas
as relagdes financeiras e pessoais que possam enviesar o
trabalho.

Para prevenir ambiguidade, os autores tém que explici-
tamente mencionar se existe ou ndo conflitos de interesse.

Essa informagédo nao influenciara a decisdo editorial
mas antes da submissdo do manuscrito, os autores tém
que assegurar todas as autorizacdes necessarias para a
publicagdo do material submetido.

Se os autores tém duvidas sobre o que constitui um re-
levante interesse financeiro ou pessoal, devem contactar o
editor.

8. CONSENTIMENTO INFORMADO e APROVAGAO
ETICA

Todos os doentes (ou seus representantes legais) que
possam ser identificados nas descri¢cbes escritas, fotogra-
fias e videos deverdo assinar um formulario de consenti-
mento informado para descricdo de doentes, fotografia e
videos. Estes formularios devem ser submetidos com o
manuscrito.

A Acta Médica Portuguesa considera aceitavel a omis-
sdo de dados ou a apresentacao de dados menos especifi-
cos para identificagdo dos doentes. Contudo, ndo aceitare-
mos a alteragédo de quaisquer dados.

Os autores devem informar se o trabalho foi aprovado
pela Comissao de Etica da instituigdo de acordo com a de-
claragéo de Helsinquia.

9. LINGUA

Os artigos devem ser redigidos em portugués ou em
inglés. Os titulos e os resumos tém de ser sempre em por-
tugués e em inglés.

10. PROCESSO EDITORIAL

O autor correspondente recebera notificagdo da recep-
¢éo do manuscrito e decisdes editoriais por email.

Todos os manuscritos submetidos sao inicialmente re-
vistos pelo editor da Acta Médica Portuguesa. Os manus-
critos sao avaliados de acordo com os seguintes critérios:
originalidade, actualidade, clareza de escrita, método de



estudo apropriado, dados validos, conclusdes adequadas
e apoiadas pelos dados, importancia, com significancia e
contribuicdo cientifica para o conhecimento da area, e ndo
tenham sido publicados, na integra ou em parte, nem sub-
metidos para publicagdo noutros locais.

A Acta Médica Portuguesa segue um rigoroso processo
cego (single-blind) de reviséo por pares (peer-review, exter-
nos a revista). Os manuscritos recebidos serdo enviados a
peritos das diversas areas, os quais deverao fazer os seus
comentarios, incluindo a sugestdo de aceitacdo, aceitacdo
condicionada a pequenas ou grandes modificagdes ou re-
jeicdo. Na avaliagao, os artigos poderao ser:

a) aceites sem alteracgbes;

b) aceites ap6s modifica¢cdes propostas pelos consulto-
res cientificos;

) recusados.

Estipula-se para esse processo o seguinte plano tem-
poral:

e Apo6s a recepgédo do artigo, o Editor-Chefe, ou um dos
Editores Associados, enviard o manuscrito a, no minimo,
dois revisores, caso esteja de acordo com as normas de
publicacdo e se enquadre na politica editorial. Podera ser
recusado nesta fase, sem envio a revisores.

e Quando receberem a comunicagdo de aceitagdo, os
Autores devem remeter de imediato, por correio electréni-
co, o formulario de partilha de direitos que se encontra no
site da Acta Médica Portuguesa, devidamente preenchido e
assinado por todos os Autores.

e No prazo maximo de quatro semanas, o revisor de-
vera responder ao editor indicando os seus comentarios
relativos ao manuscrito sujeito a reviséo, e a sua sugestao
de quanto a aceitagéo ou rejeigéo do trabalho. O Conselho
Editorial tomara, num prazo de 15 dias, uma primeira deci-
sdo que podera incluir a aceitagdo do artigo sem modifica-
¢bes, 0 envio dos comentarios dos revisores para que 0s
Autores procedam de acordo com o indicado, ou a rejeicao
do artigo.

Os Autores dispdem de 20 dias para submeter a nova
versdo revista do manuscrito, contemplando as modifica-
¢Oes recomendadas pelos peritos e pelo Conselho Edito-
rial. Quando s&o propostas alteragdes, o autor devera en-
viar, no prazo maximo de vinte dias, um e-mail ao editor
respondendo a todas as questdes colocadas e anexando
uma versao revista do artigo com as alteragdes inseridas
destacadas com cor diferente.

e O Editor-Chefe dispde de 15 dias para tomar a deci-
sao sobre a nova versao: rejeitar ou aceitar o artigo na nova
versdo, ou submeté-lo a um ou mais revisores externos
cujo parecer poderda, ou ndo, coincidir com os resultantes
da primeira revisao.

e Caso 0 manuscrito seja reenviado para revisao exter-
na, os peritos dispdem de quatro semanas para o envio dos
seus comentarios e da sua sugestdo quanto a aceitagdo ou
recusa para publicagdo do mesmo.

¢ Atendendo as sugestdes dos revisores, o Editor-Chefe
podera aceitar o artigo nesta nova versao, rejeita-lo ou vol-
tar a solicitar modificagdes. Neste ultimo caso, os Autores

dispdem de um més para submeter uma verséo revista, a
qual podera, caso o Editor-Chefe assim o determine, voltar
a passar por um processo de revisdo por peritos externos.

e No caso da aceitagdo, em qualquer das fases ante-
riores, a mesma sera comunicada ao Autor principal. Num
prazo inferior a um més, o Conselho Editorial enviara o ar-
tigo para revisdo dos Autores ja com a formatagao final,
mas sem a numeragéo definitiva. Os Autores dispdem de
cinco dias para a revisédo do texto e comunicagéo de quais-
quer erros tipograficos. Nesta fase, os Autores ndo podem
fazer qualquer modificagdo de fundo ao artigo, para além
das correcgbes de erros tipograficos e/ou ortograficos de
pequenos erros. Nao sdo permitidas, nomeadamente, alte-
racdes a dados de tabelas ou graficos, alteragdes de fundo
do texto, etc.

o Apos a resposta dos Autores, ou na auséncia de res-
posta, apos o decurso dos cinco dias, o artigo considera-se
concluido.

* Na fase de revisdo de provas tipograficas, alteragdes
de fundo aos artigos n&do serdo aceites e poderao implicar
a sua rejeicao posterior por decisdo do Editor-Chefe.

Chama-se a atengdo que a transcricdo de imagens,
quadros ou graficos de outras publicagdes devera ter a pré-
via autorizagdo dos respectivos autores para dar cumpri-
mentos as normas que regem os direitos de autor.

11. PUBLICAGAO FAST-TRACK

A Acta Médica Portuguesa dispde do sistema de publi-
cagao Fast-Track para manuscritos urgentes e importantes
desde que cumpram os requisitos da Acta Médica Portu-
guesa para o Fast-Track.

a) Os autores para requererem a publicagao fast-track
devem submeter o seu manuscrito em http://www.actame-
dicaportuguesa.com/ “submeter artigo” indicando clara-
mente porque consideram que o manuscrito € adequado
para a publicagdo rapida. O Conselho Editorial tomara a
decisdo sobre se o manuscrito € adequado para uma via
rapida (fast-track) ou para submisséo regular;

b) Verifique se o manuscrito cumpre as normas aos au-
tores da Acta Médica Portuguesa e que contém as informa-
¢bes necessarias em todos os manuscritos da Acta Médica
Portuguesa.

c) O Gabinete Editorial ira comunicar, dentro de 48 ho-
ras, se 0 manuscrito € apropriado para avaliagao fast-track.
Se o Editor-Chefe decidir ndo aceitar a avaliagao fast-track,
0 manuscrito pode ser considerado para o processo de re-
visdo normal. Os autores também terdo a oportunidade de
retirar a sua submisséo.

d) Para manuscritos que sdo aceites para avaliagdo
fast-track, a decisao Editorial sera feita no prazo de 5 dias
uteis.

e) Se o manuscrito for aceite para publicagdo, o objecti-
VO sera publica-lo, online, no prazo maximo de 3 semanas
apos a aceitagao.

12. REGRAS DE OURO ACTA MEDICA PORTUGUESA
a) O editor é responsavel por garantir a qualidade da

NORMAS PUBLICAGAO
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revista e que o que publica é ético, actual e relevante para
os leitores.

b) A gestdo de reclamagbes passa obrigatoriamente
pelo editor-chefe e ndo pelo bastonario.

c) O peer review deve envolver a avaliagao de revisores
externos.

d) A submissdo do manuscrito e todos os detalhes asso-
ciados sdo mantidos confidenciais pelo corpo editorial e por
todas as pessoas envolvidas no processo de peer-review.

e) A identidade dos revisores é confidencial.

f) Os revisores aconselham e fazem recomendagdes; o
editor toma decisdes.

g) O editor-chefe tem total independéncia editorial.

h) A Ordem dos Médicos nao interfere directamente na
avaliacdo, selecgdo e edigdo de artigos especificos, nem
directamente nem por influéncia indirecta nas decisdes edi-
toriais.

i) As decisbes editoriais sdo baseadas no mérito de tra-
balho submetido e adequagéo a revista.

j) As decisdes do editor-chefe ndo sao influenciadas
pela origem do manuscrito nem determinadas por agentes
exteriores.

k) As razdes para rejeigdo imediata sem peer review ex-
terno séo: falta de originalidade; interesse limitado para os
leitores da Acta Médica Portuguesa; conter graves falhas
cientificas ou metodolégicas; o topico ndo € coberto com a
profundidade necessaria; é preliminar de mais e/ou espe-
culativo; informagéo desactualizada.

I) Todos os elementos envolvidos no processo de peer
review devem actuar de acordo com os mais elevados pa-
drdes éticos.

m) Todas as partes envolvidas no processo de peer re-
view devem declarar qualquer potencial conflito de interes-
ses e solicitar escusa de rever manuscritos que sintam que
n&o conseguirdo rever objectivamente.

13.NORMAS GERAIS
ESTILO

Todos os manuscritos devem ser preparados de acordo
com o “AMA Manual of Style”, 10th ed. e/ou “Uniform Requi-
rements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals”.

Escreva num estilo claro, directo e activo. Geralmente,
escreva usando a primeira pessoa, voz activa, por exemplo,
“Analisamos dados”, e ndo “Os dados foram analisados”.
Os agradecimentos sdo as excepgdes a essa directriz, e
deve ser escrito na terceira pessoa, voz activa; “Os auto-
res gostariam de agradecer”. Palavras em latim ou noutra
lingua que nao seja a do texto deverdo ser colocadas em
italico.

Os componentes do manuscrito sdo: Pagina de Titulo,
Resumo, Texto, Referéncias, e se apropriado, legendas
de figuras. Inicie cada uma dessas secgdes em uma nova
pagina, numeradas consecutivamente, comegando com a
pagina de titulo.

Os formatos de arquivo dos manuscritos autorizados in-
cluem o Word e o WordPerfect. Nao submeta o manuscrito
em formato PDF.

SUBMISSAO

Os manuscritos devem ser submetidos online, via “Sub-
missdo Online” da Acta Médica Portuguesa http://www.
actamedicaportuguesa.com/revista/index.php/amp/about/
submissions#onlineSubmissions.

Todos os campos solicitados no sistema de submisséo
online terédo de ser respondidos.

Apo6s submissdo do manuscrito o autor recebera a con-
firmagao de recepgédo e um nimero para o manuscrito.

Na primeira paginal/ pagina de titulo:

a) Titulo em portugués e inglés, conciso e descritivo

b) Na linha da autoria, liste 0 Nome de todos os Autores
(primeiro e Ultimo nome) com os titulos académicos e/ou
profissionais e respectiva afiliagdo (departamento, institui-
¢ao, cidade, pais)

¢) Subsidio(s) ou bolsa(s) que contribuiram para a rea-
lizagéo do trabalho

d) Morada e e-mail do Autor responsavel pela corres-
pondéncia relativa ao manuscrito

e) Titulo breve para cabegalho

Na segunda pagina

a) Titulo (sem autores)

b) Resumo em portugués e inglés. Nenhuma informa-
¢ao que ndo conste no manuscrito pode ser mencionada no
resumo. Os resumos ndo podem remeter para o texto, ndo
podendo conter citacdes nem referencias a figuras.

c) Palavras-chave (Keywords). Um maximo de 5
Keywords em inglés utilizando a terminologia que consta
no Medical Subject Headings (MeSH), http://www.nim.nih.
gov/mesh/MBrowser.html, devem seguir-se ao resumo.

Na terceira pagina e seguintes:

Editoriais:

Os Editoriais serdo apenas submetidos por convite do
Editor. Serdo comentarios sobre topicos actuais. Nao de-
vem exceder as 1.200 palavras nem conter tabelas/figuras
e terdo um maximo de 5 referéncias bibliograficas. Nao pre-
cisam de resumo.

Perspectiva:

Artigos elaborados apenas por convite do Conselho
Editorial. Podem cobrir grande diversidade de temas com
interesse nos cuidados de saude: problemas actuais ou
emergentes, gestao e politica de saude, histéria da medici-
na, ligacdo a sociedade, epidemiologia, etc.

Um Autor que deseje propor um artigo desta categoria
devera remeter previamente ao Editor-Chefe o respectivo
resumo, indicacdo dos autores e titulo do artigo para ava-
liagao.

Deve conter no maximo 1200 palavras (excluindo as re-
feréncias e as legendas) e até 10 referéncias bibliograficas.
S6 pode conter uma tabela ou uma figura. Nao precisa de
resumo.



H Artigos Originais:

O texto deve ser apresentado com as seguintes sec-
gOes: Introdugdo (incluindo Objectivos), Material e Méto-
dos, Resultados, Discussdo, Conclusdes, Agradecimentos
(se aplicavel), Referéncias, Tabelas e Figuras.

Os Artigos Originais nao deverao exceder as 4.000 pa-
lavras, excluindo referéncias e ilustragdes. Deve ser acom-
panhado de ilustragdes, com um maximo de 6 figuras/tabe-
las e 60 referéncias bibliograficas.

O resumo dos artigos originais ndo deve exceder as
250 palavras e serdo estruturados (com cabegalhos: Intro-
dugéo, Materiais e Métodos, Resultados, Discussdo e Con-
cluséo).

A Acta Médica Portuguesa, como membro do ICMJE,
exige como condigao para publicacéo, o registo de todos os
ensaios num registo publico de ensaios aceite pelo ICMJE
(ou seja, propriedade de uma instituicdo sem fins lucrativos
e publicamente acessivel, por ex. clinicaltrials.gov). Todos
0s manuscritos reportando ensaios clinicos tém de seguir o
CONSORT Statement http://www.consort-statement.org/.

Numa reviséo sistematica ou meta-analise de estudos
randomizados siga as PRISMA guidelines.

Numa meta-analise de estudos observacionais, siga as
MOOSE guidelines e apresente como um ficheiro comple-
mentar o protocolo do estudo, se houver um.

Num estudo de preciséo de diagndstico, siga as STARD
guidelines.

Num estudo observacional, siga as STROBE guideli-
nes.

Num Guideline clinico incentivamos os autores a seguir
a GRADE guidance para classificar a evidéncia.

M Artigos de Revisao:

Destinam-se a abordar de forma aprofundada, o estado
actual do conhecimento referente a temas de importancia.
Estes artigos seréo elaborados a convite da equipa edito-
rial, contudo, a titulo excepcional, sera possivel a submis-
s&o, por autores ndo convidados (com ampla experiéncia
no tema) de projectos de artigo de revisdo que, julgados
relevantes e aprovados pelo editor, poderdo ser desenvol-
vidos e submetidos as normas de publicagéo.

Comprimento maximo: 3500 palavras de texto (ndo in-
cluindo resumo, legendas e referéncias). Nao pode ter mais
do que um total de 4 tabelas e / ou figuras, e ndo mais de
50-75 referéncias.

O resumo dos artigos de revisdo ndo deve exceder as
250 palavras e seréo estruturados (com cabecalhos: Intro-
dugdo, Materiais e Métodos, Resultados, Discusséo e Con-
cluséo.

Caso Clinico:

O relato de um caso clinico com justificada razao de
publicacdo (raridade, aspectos inusitados, evolugdes atipi-
cas, inovagdes terapéuticas e de diagndstico, entre outras).
As secgdes serao: Introdugado, Caso Clinico, Discussao, Bi-
bliografia.

O texto ndo deve exceder as 1.000 palavras e 15 refe-

réncias bibliograficas. Deve ser acompanhado de figuras
ilustrativas. O numero de tabelas/figuras ndo deve ser su-
perior a 5.

Inclua um resumo nao estruturado que nao exceda 150
palavras, que sumarie o objectivo, pontos principais e con-
clusdes do artigo.

Imagens em Medicina (Imagem Médica):

A Imagem em Medicina € um contributo importante da
aprendizagem e da pratica médica. Poderdo ser aceites
imagens clinicas, de imagiologia, histopatologia, cirurgia,
etc. Podem ser enviadas até duas imagens por caso.

Deve incluir um titulo com um maximo de oito palavras
e um texto com um maximo de 150 palavras onde se dé
informacao clinica relevante, incluindo um breve resumo do
historial do doente, dados laboratoriais, terapéutica e con-
digdo actual. Nao pode ter mais do que trés autores e cinco
referéncias bibliograficas. Nao precisa de resumo.

SO séo aceites fotografias originais, de alta qualida-
de, que ndo tenham sido submetidas a prévia publicacao.
Devem ser enviados dois ficheiros: um com a qualidade
exigida para a publicagdo de imagens e outra que serve
apenas para referéncia em que o topo da fotografia deve
vir indicado com uma seta. Para informag&o sobre o envio
de imagens digitais, consulte as «Normas técnicas para a
submissé&o de figuras, tabelas ou fotografias».

M Guidelines | Normas de orientagao:

As sociedades médicas, os colégios das especialida-
des, as entidades oficiais € / ou grupos de médicos que
desejem publicar na Acta Médica Portuguesa recomenda-
¢bes de pratica clinica, deverao contactar previamente o
Conselho Editorial e submeter o texto completo e a versao
para ser publicada. O Editor-Chefe podera colocar como
exigéncia a publicagéo exclusiva das recomendacdes na
Acta Médica Portuguesa.

Podera ser acordada a publicagdo de uma versao resu-
mida na edi¢gdo impressa cumulativamente a publicagéo da
versdo completa no site da Acta Médica Portuguesa.

M Cartas ao Editor:

Devem constituir um comentario a um artigo da Acta
Med Port ou uma pequena nota sobre um tema ou caso
clinico. Nado devem exceder as 400 palavras, nem conter
mais de uma ilustragdo e ter um maximo de 5 referéncias
bibliograficas. Nao precisam de resumo.

Deve seguir a seguinte estrutura geral: Identificar o arti-
go (torna-se a referéncia 1); Dizer porque esta a escrever;
fornecer evidéncia (a partir da literatura ou a partir de uma
experiéncia pessoal) fornecer uma sumula; citar referén-
cias.

A(s) resposta(s) do(s) Autor(es) devem observar as
mesmas caracteristicas.

Uma Carta ao editor discutindo um artigo recente da Acta
Med Port tera maior probabilidade de aceitagao se for sub-
metida quatro semanas ap6s a publicacdo do artigo.

NORMAS PUBLICAGAO
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Abreviaturas: Nao use abreviaturas ou acrénimos no
titulo nem no resumo, e limite o seu uso no texto. O uso de
acrénimos deve ser evitado, assim como 0 uUso excessivo
e desnecessario de abreviaturas. Se for imprescindivel re-
correr a abreviaturas ndo consagradas, devem ser defini-
das na primeira utilizagéo, por extenso, logo seguido pela
abreviatura entre parenteses. Nao coloque pontos finais
nas abreviaturas.

Unidades de Medida: As medidas de comprimento, al-
tura, peso e volume devem ser expressas em unidades do
sistema métrico (metro, quilograma ou litro) ou seus multi-
plos decimais.

As temperaturas devem ser dadas em graus Celsius
(°C) e a pressao arterial em milimetros de mercurio (mm
Hg).

Para mais informagdo consulte a tabela de converséo
“Units of Measure” no website da AMA Manual Style.

Nomes de Medicamentos, Dispositivos ou outros
Produtos: Use o nome ndo comercial de medicamentos,
dispositivos ou de outros produtos, a menos que o nome
comercial seja essencial para a discussao.

IMAGENS

Numere todas as imagens (figuras, graficos, tabelas,
fotografias, ilustragdes) pela ordem de citagdo no texto.

Inclua um titulo/legenda para cada imagem (uma frase
breve, de preferéncia com ndo mais do que 10 a 15 pala-
vras).

A publicagéo de imagens a cores € gratuita.

No manuscrito, sdo aceitaveis os seguintes formatos:
BMP, EPS, JPG, PDF e TIF, com 300 dpis de resolugéo,
pelo menos 1200 pixeis de largura e altura proporcional.

As Tabelas/Figuras devem ser numeradas na ordem
em que sao citadas no texto e assinaladas em numeracéo
arabe e com identificagéo, figura/tabela. Tabelas e figuras
devem ter numeragao arabe e legenda. Cada Figura e Ta-
bela incluidas no trabalho tém de ser referidas no texto, da
forma que passamos a exemplificar:

Estes sdo alguns exemplos de como uma resposta
imunitaria anormal pode estar na origem dos sintomas da
doenca de Behcget (Fig. 4).

Esta associa-se a outras duas lesdes cutaneas (Tabela 1).

Figura: Quando referida no texto & abreviada para Fig.,
enquanto a palavra Tabela ndo é abreviada. Nas legendas
ambas as palavras sdo escritas por extenso.

Figuras e tabelas serdo numeradas com numeragao
arabe independentemente e na sequéncia em que séo re-
feridas no texto.

Exemplo: Fig. 1, Fig. 2, Tabela 1

Legendas: Apds as referéncias bibliograficas, ainda
no ficheiro de texto do manuscrito, devera ser enviada le-
genda detalhada (sem abreviaturas) para cada imagem. A
imagem tem que ser referenciada no texto e indicada a sua
localizagao aproximada com o comentario “Inserir Figura n°
1... aqui”.

Tabelas: E obrigatério o envio das tabelas a preto e

branco no final do ficheiro. As tabelas devem ser elabora-
das e submetidas em documento word, em formato de ta-
bela simples (simple grid), sem utilizagdo de tabuladores,
nem modifica¢des tipograficas. Todas as tabelas devem ser
mencionadas no texto do artigo e numeradas pela ordem
que surgem no texto. Indique a sua localiza¢do aproximada
no corpo do texto com o comentario “Inserir Tabela n° 1...
aqui”. Neste caso os autores autorizam uma reorganizagao
das tabelas caso seja necessario.

As tabelas devem ser acompanhadas da respectiva le-
gendaltitulo, elaborada de forma sucinta e clara.

Legendas devem ser auto-explicativas (sem necessida-
de de recorrer ao texto) — € uma declaragéo descritiva.

Legenda/Titulo das Tabelas: Colocada por cima do cor-
po da tabela e justificada a esquerda. Tabelas séo lidas de
cima para baixo. Na parte inferior serdo colocadas todas as
notas informativas — notas de rodapé (abreviaturas, signi-
ficado estatistico, etc.) As notas de rodapé para conteido
que nao caiba no titulo ou nas células de dados devem

conter estes simbolos *, 1, 1, §, ||, T, **, 11, . 8§, IlII. 9.

Figuras: Os ficheiros «figura» podem ser tantos quan-
tas imagens tiver o artigo. Cada um destes elementos de-
vera ser submetido em ficheiro separado, obrigatoriamente
em versdo electronica, pronto para publicagéo. As figuras
(fotografias, desenhos e graficos) ndo séo aceites em fi-
cheiros word.

Em formato TIF, JPG, BMP, EPS e PDF com 300 dpis
de resolugéo, pelo menos 1200 pixeis de largura e altura
proporcional.

As legendas tém que ser colocadas no ficheiro de texto
do manuscrito.

Caso a figura esteja sujeita a direitos de autor, é res-
ponsabilidade dos autores do artigo adquirir esses direitos
antes do envio do ficheiro a Acta Médica Portuguesa.

Legenda das Figuras: Colocada por baixo da figura,
gréfico e justificada a esquerda. Graficos e outras figuras
sdo habitualmente lidos de baixo para cima.

S6 séo aceites imagens de doentes quando necessa-
rias para a compreenséo do artigo. Se for usada uma figura
em que o doente seja identificavel deve ser obtida e reme-
tida a Acta Médica Portuguesa a devida autorizagéo. Se a
fotografia permitir de forma 6bvia a identificagdo do doente,
esta podera nao ser aceite. Em caso de duvida, a decisao
final sera do Editor-Chefe.

e Fotografias: Em formato TIF, JPG, BMP e PDF com
300 dpis de resolucao, pelo menos 1200 pixeis de largura e
altura proporcional.

¢ Desenhos e graficos: Os desenhos e graficos devem
ser enviados em formato vectorial (Al, EPS) ou em ficheiro
bitmap com uma resolugdo minima de 600 dpi. A fonte a
utilizar em desenhos e graficos sera obrigatoriamente Arial.

As imagens devem ser apresentadas em ficheiros se-
parados submetidos como documentos suplementares, em
condigbes de reprodugao, de acordo com a ordem em que



séo discutidas no texto. As imagens devem ser fornecidas
independentemente do texto.

AGRADECIMENTOS (facultativo)

Devem vir apos o texto, tendo como objectivo agrade-
cer a todos os que contribuiram para o estudo mas nao
tém peso de autoria. Nesta secgao é possivel agradecer a
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[BAPORTO

. EMUP FACULDADE DE MEDICINA
Lo UNIVERSIDADE DO PORTO

Inquérito de avaliacao da qualidade de vida das
criancas submetidas a cirurgia corretiva definitiva

0-4 anos

Investigador principal

Rui Pedro Files Flores



Questionario de qualidade de vida

Este inquérito ird basear-se em aspetos da vida quotidiana do seu filho, nomeadamente sintomas
relacionados com o funcionamento do intestino. Coloque, por favor, uma (X) no local que considera
mais adequado a realidade do seu filho. Obrigado desde ja pelo seu contributo.

-------- Identificacdo

Cdodigo de ID: XXX Idade:

Sexo: Masculinol | Feminino!

Presenca de diarreia:

Questao 1. O seu filho tem diarreia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questao 2. O seu filho tem diarreia com sangue?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L

Questao 3. Quantas vezes por semana tem diarreia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questdo 4. O seu filho tem fezes moles ou mais liquidas?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L



Sintomas fisicos:

Questao 5. Acha que o seu filho fica com a barriga inchada?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questao 6. Acha que o seu filho tem dificuldades em libertar as fezes?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Questao 7. Tem muita libertagdo de gases?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 8. Sente o intestino do seu filho a “mexer”?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 9. O seu filho sente muitas colicas?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Quase sempre

Quase sempre

Quase sempre

Quase sempre

[

Quase sempre

[

Dieta obstipante:

Questdo 10. Faz algum alimento especial para evitar a diarreia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 11. Evita algum alimento de forma a manter as fezes duras?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Quase sempre

Quase sempre

L]




Dieta laxativa:

Questao 12. Come algum alimento de forma a tornar as fezes moles?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questao 13. Evita algum alimento de forma a manter as fezes moles?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] ||

Atingimento de outros 6rgaos e sistemas:

Questdo 14. Tem algum problema de coluna/costas?

g O

Se respondeu Sim, indique qual:

Questao 15. Tem algum outro problema de intestino?

Sim Nao

L] L]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questdo 16. Tem algum problema de coracdo?

] u

Se respondeu Sim, indique qual:

Questdo 17. Tem algum problema respiratério?

Sim Nao
L] L]

Se respondeu Sim, indique qual:




Questao 18. Tem algum problema dos rins?
Sim Nao

L] L]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questao 19. Tem algum problema dos bragos ou pernas?

Sim Nao
] ]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questdo 20. Tem algum problema que ndo conste neste questionario?
Sim Nao

L L

Se respondeu Sim, indique qual:

Satisfa¢ao parental:

Questdo 21. Sente-se globalmente satisfeito com o resultado da cirurgia?
Sim Nao
Questao 22. Considera que a cirurgia foi fundamental para o bem-estar do seu filho?

Sim Nao

L] ||

Questdo 23. Sabendo o que sabe hoje, voltaria a permitir que o seu filho fosse operado?

Sim Nao

L L

Se escolheu a opgao Nao, por favor, indique porqué.




Observacgdes (se achar pertinente dar-nos alguma informagdo que ndo conste neste questionario,
por favor, acrescente-as):

Muito obrigado pelo seu contributo.



[BAPORTO

. EMUP FACULDADE DE MEDICINA
Lo UNIVERSIDADE DO PORTO

Inquérito de avaliacao da qualidade de vida das
criancas submetidas a cirurgia corretiva definitiva

5 anos em diante

Investigador principal

Rui Pedro Files Flores



Questionario de qualidade de vida

Este inquérito ird basear-se em aspetos da vida quotidiana do seu filho, nomeadamente sintomas
relacionados com o funcionamento do intestino. Coloque, por favor, uma (X) no local que considera
mais adequado a realidade do seu filho. Obrigado desde ja pelo seu contributo.

-------- Identificacdo

Cddigo de ID: XXX Idade:

Sexo: Masculinol | Feminino!

Presenca de diarreia:

Questao 1. O seu filho tem diarreia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] ||

Questao 2. O seu filho tem diarreia com sangue?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questdo 3. Quantas vezes por semana tem diarreia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 4. O seu filho tem fezes moles ou mais liquidas?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L



Continéncia fecal:

Questao 5. Para o seu filho, é importante estar perto de uma casa-de-banho?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questao 6. Tem perda de fezes antes de chegar a casa-de-banho?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Questdo 7. Tem perda de fezes durante o dia?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 8. Tem perda de fezes durante a noite?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 9. Tem perda de fezes quando pratica desporto?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Quase sempre

Quase sempre

Quase sempre

Quase sempre

[

Quase sempre

[

Questdo 10. Tem perda de fezes em momentos de maior emocdo (por exemplo, quando

entusiasma com um brinquedo ou jogo)?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questao 11. Tem perda de fezes quando espirra ou tosse?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Quase sempre

[

Quase sempre

L]

se



Sintomas fisicos:

Questao 12. Acha que o seu filho fica com a barriga inchada?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 13. N3o pede para ir a WC/ndo vai a casa-de-banho quando o intestino tem fezes?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] || ||

Questdo 14. O seu filho vai a casa-de-banho e ndo evacua?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questdo 15. O seu filho tem dificuldades em libertar as fezes?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 16. O seu filho tem dificuldades em distinguir gases de fezes?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 17. O seu filho tem muita libertacdo de gases?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] ||

Questdo 18. O seu filho sente o intestino a “mexer”?
Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre
Questdo 19. O seu filho tem dores de barriga?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L



Funcionamento emocional:

Questao 20. O seu filho sente vergonha de sair da sala de aula para ir a casa-de-banho?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questao 21. Sente que é gozado pelos outros meninos na escola?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] ||

Questao 22. Sente receio por ir para a escola?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questdo 23. Sente-se diferente?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 24. Sente-se menos apreciado pelos outros?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L L

Questdo 25. Sente medo que os outros meninos possam aperceber-se que cheira a fezes?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] ||

Imagem corporal:

Questdo 26. Sente que os outros ndo gostam dele?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] || ||



Questao 27. Sente-se pouco satisfeito com o seu corpo?

Nunca Poucas vezes Por vezes Muitas vezes

L] || L] ||

Quase sempre

Dieta obstipante:

Questao 28. Faz algum alimento especial para evitar a diarreia?
Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente
Questdo 29. Evita algum alimento de forma a manter as fezes duras?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Quase sempre

Quase sempre

Dieta laxativa:

Questdo 30. Come algum alimento de forma a tornar as fezes moles?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questdo 31. Evita algum alimento de forma a manter as fezes moles?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Quase sempre

Quase sempre

Continéncia urinaria:

Questdo 32. Tem perdas de urina antes de chegar a casa-de-banho?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L L L L

Questao 33. Tem perdas de urina quando pratica desporto?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente

L] || L] ||

Quase sempre

Quase sempre




Questdo 34. Tem perdas de urina em momentos de maior emocdo (por exemplo, quando se
entusiasma com um brinquedo ou jogo)?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Questao 35. Tem perda de urina quando espirra ou tosse?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L] || L] || ||

Funcionamento social:

Questdo 36. Tem atividades sociais regularmente, como por exemplo, jogos, convivios ou festas)?
Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre
Questdo 37. Tem problemas em passar a noite noutro local que ndo a casa proépria?

Nunca Muito raramente Por vezes Frequentemente Quase sempre

L L L L

Atingimento de outros 6rgaos e sistemas:

Questao 38. Tem algum problema de coluna/costas?

Sim Nao
L L

Se respondeu Sim, indique qual:

Questao 39. Tem algum outro problema de intestino?
Sim Nao

L L

Se respondeu Sim, indique qual:




Questao 40. Tem algum problema de coragao?
Sim Nao

L] L]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questao 41. Tem algum problema respiratério?

Sim Nao
] ]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questdo 42. Tem algum problema dos rins?

Sim Nao
] ]

Se respondeu Sim, indique qual:

Questao 43. Tem algum problema dos bragos ou pernas?
Sim Nao

L L

Se respondeu Sim, indique qual:

Questdo 44. Tem algum problema que ndo conste neste questionario?

] n

Se respondeu Sim, indique qual:

Satisfagao parental:

Questdo 45. Sente-se globalmente satisfeito com o resultado da cirurgia?
Sim N3o
Questdo 46. Considera que a cirurgia foi fundamental para o bem-estar do seu filho?

Sim Nao

L L



Questao 47. Sabendo o que sabe hoje, voltaria a permitir que o seu filho fosse operado?

Sim Nao

L] ||

Se escolheu a opc¢do Nao, por favor, indique porqué.

Observacgdes (se achar pertinente dar-nos alguma informacdo que ndo conste neste questionario,
por favor, acrescente-as):

Muito obrigado pelo seu contributo.





