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Resumo

A constipacdo cronica funcional € uma disfuncéo responsavel por cerca de 25% das consultas
ao gastroenterol ogista pediétrico, de simples abordagem terapéutica, mas com pouco resultado
satisfatorio. Este evento favorece ao aparecimento de dificuldades social e emociona no
comportamento infantil, interferindo negativamente na qualidade de vida do paciente e na
dindmica familiar. Em busca de um tratamento complementar, a acdo educativa dialogica
problematizadora utilizando a técnica de grupo focal com as mées de criancas e adolescentes
pode ser uma estratégia promissora para atender as necessidades de cada crianca e elucidar as
questdes emaocionais e comportamentais que envolvem o ato de defecar. Anadlisar o efeito da
acao educativa utilizando a técnica de grupo focal com mées de criangas e adolescentes com
constipacdo cronica funcional sobre a qualidade de vida dos seus filhos. Revelar a percepcao
materna sobre 0s aspectos biopsicossociais envolvidos na vivéncia de criangas e adolescentes
com constipacdo crénica funcional. O estudo foi prospectivo, de intervencéo educativa em
salde e misto, utilizando metodologia Quanti-qualitativa. O componente quantitativo foi
definido pela aplicacdo do questionario de QV as maes antes e apos a intervencdo, e o
qualitativo, pela realizacéo da agdo educativa utilizando a técnica de grupo focal com maes de
criancas e adolescentes com CCF, com comparacdo entre dois grupos (experimental e
controle), a partir de uma populacdo de 55 participantes, 11 maes aceitaram participar da acéo
educativa dialdgica problematizadora. Os dois grupos mantiveram o tratamento habitual.
Redlizado no ambulatério de gastroenterologia pediédtrica do Hospita das Clinicas de
Pernambuco, no periodo de novembro de 2012 a maio de 2013. Antes e ap0s a intervencao,
houve a aplicacéo do Questionario Pediétrico Sobre Qualidade de Vida versio 4.0 - PedsQL™
4.0 Generic Core Scales. Os dados referentes a qualidade de vida dos participantes tiveram
uma abordagem analitica de comparacéo antes e ap0s a intervencdo nos dois grupos (controle e
experimental) considerando-se o valor de p <0,05 como nivel de significancia. Enquanto que os
dados qualitativos foram gravados e filmados com consentimento dos participantes, transcritos
e analisados, utilizando a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo. Foram incluidos 55 mées de
criancas e adolescentes, 11 no grupo da acdo educativa e 44 no grupo controle. Apds seis meses
de acompanhamento na realizacdo de grupos focais com as mées de criancas e adolescentes
com disturbios da defecacdo, o desfecho qualidade de vida foi representado por um Escore
Total de 89,13 (p = 0,00). Apos a intervencdo educativa, as dimensdes mensuradas no grupo
experimental apresentaram diferenca estatisticamente significante, conforme os dados das
medianas e dos respectivos intervalos inter-quartil apresentados [fisica - 93,75 (90,63-100),
emocional - 85 (70-100), socia - 100 (100-100), escolar - 85 (60-90), psicossocial — 86,67
(76,67-96,67)]; exceto aquelas referentes aos aspectos socia e escolar, apesar de terem sido
bem avaliadas. No grupo controle, houve um declinio dos escores de todas as dimensdes com
significancia estatistica. Nos primeiros encontros com os grupos focais das maes, foi possivel
abordar aspectos do cotidiano dos seus filhos ressaltando o significado da familia; e neste
sentido quatro categorias foram elencadas - composicdo da familia, interacdo entre os
membros, confianca abalada na relacdo pais-filho, e o lazer. Como produto das discussoes,
maus-tratos apareceram como uma ideia-central no contexto familiar, e trés categorias foram
identificadas - inibicdo da crianca, falta de apoio, violéncia fisica e verbal. Sobre o regime
terapéutico e habito intestinal da crianga, cinco categorias foram extraidas: dor — retencéo —
medo, ambiente adequado e seguro, incontinéncia fecal, dificuldade financeira e distracdes no
banheiro. Quanto ao habito intestinal da familia houve a formagdo de duas categorias
denominadas de habitos intestinais alterado e inalterado. Foi revelado também como se
configura nos ambientes escolar e social 0 comportamento das criangas e dos adol escentes com
constipacdo e escape fecal, e suas relagles, e trés categorias foram enumeradas - agressao
verbal por colegas da escola, falta de apoio e apoio da escola. A qualidade de vida dos



pacientes pediatricos com constipacdo funcional melhorou (Escore Total de 89,13) apés a
intervencdo. As questdes emocionais e comportamentais das criancas foram reveladas durante
0S encontros e, consequentemente, foi possivel adquirir/ ampliar o conhecimento necessario por
parte da mée de como controlar os sintomas em seus filhos, com repercussdes na familia e nos
contextos social e escolar das criangas e dos adolescentes que sofrem com os episodios de
incontinéncia fecal. Portanto, a realizacdo da intervencdo educativa na utilizacdo de grupos
focais com as mées se configura como uma alternativa terapéutica para pacientes e familias que
convivem com os disturbios da defecacdo, pois permitiu a participacdo das maes de maneira
ativa e reflexiva, compartilhando experiéncias e construindo estratégias de enfrentamento dos
problemas vivenciados por elas e por seus filhos.

Palavras-chave: Constipacéo intestinal. Crianca. Familia. Educacdo em salde. Qualidade de
vida.



Abstract

Chronic functional constipation is a dysfunction responsible for about 25% of visits to pediatric
gastroenterologists, usually with simple therapeutic approach, but few satisfactory results. This
event promotes the arising of social and emotional difficultiesin children's behavior, negatively
affecting patients quality of life and on family dynamics. Looking for a complementary
treatment, problem-dialogical based educational activities using the technique of focus groups
with mothers of children and adolescents with chronic functional constipation may be a
promising strategy to meet the needs of each child and to elucidate behavioral and emotional
issues surrounding the defecating act. Anayze the effect on quality of life when performing
educational activities using the technique of focus groups with mothers of children and
adolescents with chronic functional constipation. Reveal the perception of mothers on bio
psychosocial factors in their experience with children and adolescents with chronic functional
constipation. It was applied a prospective and mixed study of educational interventions in
health, with a Quanti-qualitative approach. The quantitative component was defined by
applying a QOL questionnaire to the mothers before and after the intervention, and the
qualitative component was defined by performing educational activities using the technique of
experiential focus group with mothers of childer and adolescents with CCF, which compared
two groups (experimental and control) from a population of 55 participants. 11 mothers agreed
to participate in the problem-dialogical based educationa activities. Both groups maintained
their usual treatments. This study was conducted on a pediatric gastroenterology Hospital in
Pernambuco, from November 2012 to May 2013. The questionnaire about pediatric quality of
life PedsQLTM 4.0 Generic Core Scales was applied before and after the intervention. The data
related to clinical parameters and quality of life of participants before and after the intervention
were analytically compared in both groups (control and experimental) with the significance
level p < 0.05. Qualitative data were recorded in audio and video with the consent of the
participants, transcribed and analyzed using the Collective Subject Discourse technique. 55
mothers of children and adolescents, 11 in the educational activity group and 44 in the control
group, were included. After monitoring for six months the mothers of children and adolescents
with disorders of defecation that participated in focal groups, the outcome quality of life was
represented by a total score of 89.13 (p = 0.00). After the educational intervention, most of the
measured dimensions in the experimental group presented a statistically significant difference,
according to the median and respective inter-quartile ranges [physical - 93.75 (90.63 to 100),
emotional - 80 (50-100 ), social - 100 (100-100), educational - 85 (60-90), psychosocial - 86.67
(76.67 to 96.67)]. Despite those related to social and educational aspects were well evaluated,
they didn't present a statistically significant difference. In the control group, there was a
statistically significant decline in the scores of al dimensions. On the first meetings of the
focus groups with mothers, it was possible to address aspects of their children’s daily lives,
emphasizing the meaning of family. Four categories were listed: family composition,
interaction between members, shaken trust among parents and child, and leisure. As
discussions result, maltreatment within the family appeared as a central idea, and three
categories were identified - inhibition of the child, lack of support, and physical and verbal
violence. About children therapeutic regimen and bowel habits, five categories were taken: pain
- retention - fear, appropriate and safe environment, fecal incontinence, financial trouble, and
distractions in the bathroom. Regarding family’s bowel habit, two categories were formed:
changed and unchanged bowel habits. It aso revealed how do the educational and social
environments set up the behavior of children and adolescents with constipation and soiling, and
their relationships. Three categories were listed: verbal aggression by schoolmates, lack of
support, and school support. The quality of life of patients with functional constipation
improved (total score of 89.13) after the intervention. The emotional and behavioral issues of



children with chronic functional constipation were revealed during the meetings and, therefore,
it was possible to acquire/extend the necessary knowledge for mothers on how to control their
children symptoms, impacting on family and on socia and educational contexts of children and
adolescents who suffer from episodes of fecal incontinence. Therefore, the educational
intervention on focus groups with mothers is configured as a therapeutic aternative to patients
and families living with defecation disorders because it allowed the participation of mothersin
an active and reflective way, sharing experiences and building strategies to face the problems
experienced by themselves and their children.

Keywords. Constipation. Child. Family. Health Education. Quality of Life.
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1. Apresentacao

Desde a graduacdo em Enfermagem, cursada na Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE), tive interesse pela area da Saide Mental quando realizei o trabalho de concluséo de
curso no ano de 2005 sob a orientacéo da Professora Ana Méarcia Tenorio de Souza Cavalcanti.
Em seguida, exerci a docéncia como Professora Substituta desta mesma area na Disciplina de
Psiquiatria no Departamento de Enfermagem da UFPE.

Em 2008, época que havia apenas uma area de concentracdo (Abordagem Quantitativa
em Salde) no Programa de Pos-Graduacdo em Sallde da Crianca e do Adolescente (POSCA) da
UFPE, iniciei o mestrado na seguinte linha de pesquisa “Avaliacdo bioquimica, molecular,
sensorio-motora e nutricional das doencas gastrintestinais organicas e funcionas’. A partir de
um problema da pratica clinica das enfermarias pediétricas do IMIP, fui motivada a
desenvolver a Dissertacdo intitulada “Uso da chupeta por lactentes hospitalizados e fatores de
risco para diarreia nosocomial”, sob a orientacdo da Profa. Dra. Luciane Soares de Lima (da
UFPE) e co-orientagdo da Dra. Maria Jilia Goncalves de Mello (Chefe clinica da CCIH do
IMIP).

Em 2010, fui aprovada na selegéo do doutorado e realizei a matricula na 5% turma deste
Programa, a primeira apos a implantacdo da érea de concentracéo “Educacdo e Saude”. As
pesquisadoras da POSCA, Profa Dra. Maria Eugénia Farias de Almeida Motta
(Gastroenterologista do Hospital das Clinicas) e a Profa. Dra. Luciane Soares de Lima (Profa.
da érea de “Educacdo e Saude’), tiveram a sensibilidade de trabalhar uma intervencéo
educativa com as maes dos pacientes pedidtricos com constipacdo crénica funcional (CCF)
atendidos no Ambulatério de Gastroenterologia Pediétrico (AGP) do HC, pois as professoras
compreendiam que devido a multicausalidade deste evento, as questdes emocionais e
comportamentais dos filhos precisavam ser compreendidas pelas suas mées e que o cuidado
prestado no meio familiar por elas poderia repercutir na qualidade de vida das criangas e dos
adol escentes.

O interesse em abordar 0s aspectos emocionais das criancas com diagnéstico de CCF
surge apos quinze anos da realizacdo da primeira dissertagdo sobre este tema, em 1998 na
POSCA. Na época, o trabalho intitulado “ Constipacdo intestinal em criangcas numa comunidade
de baixa renda na Cidade do Recife” foi desenvolvido pela Profa. Dra. Maria Eugénia Farias de
Almeida Motta, durante seu mestrado. A partir desta pesquisa, surgiram artigos e capitulos de

livros de circulacéo nacional sobre Prevaléncia, Sinais e sintomas, Anamnese alimentar, com a
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autoria dela mesma e da Profa. Dra. Gisélia Alves Pontes da Silva. Entre os anos de 2008 e
2013, foram realizadas investigagbes quanto a intervencéo fisioterapéutica em pacientes
pediétricos com CCF e ao nivel de ansiedade das méaes dessas criancas.

A CCF €& um problema pedidtrico comumente encontrado na atencéo priméria,
secundaria e terciaria pelos profissionais de salide. O diagndstico € clinico e a terapéutica torna-
se um desafio na utilizacdo do modelo biomédico (VAN DIJK, 2008; DEVARANAYANA,;
RAJNDRAJTH, 2011; TABBERS et a. 2014). Pesguisa recente (Di LORENZO, 2013)
evidencia que a predisposicao genética e 0s eventos estressantes que ocorrem no inicio da vida
tornam as criangas mais vulneraveis a desenvolver distirbios funcionais gastrointestinais
(DFGIs) e sofrimento psiquico (ansiedade e depressdo) que afetam a qualidade de vida
relacionada a salde. Portanto, no manegjo dessas desordens, faz-se necessario ressaltar a
etiologiamultifatorial e considerar os aspectos bioPsicossociais.

Pacientes com CCF se condicionam a reter as fezes voluntariamente, aumentando o
tempo para absorcdo de agua das fezes e tornando-as ressecadas, causando dor a defecacéo e,
consequentemente, 0 medo, favorecendo a instalacéo do ciclo dor-retencdo-dor (MORAIS;
MAFFEI, 2000; CULBERT; BANEZ, 2007; MOTTA; SILVA, 2009; SILVA; MOTTA, 2010).
A dor prolongada torna-se o foco primario de atencdo do doente, atrapalhando grande parte das
atividades cotidianas e causando impacto negativo na QV do paciente e de sua familia (CRUZ;
LANDEIRA-FERNANDEZ, 2001; SALVETTI; PIMENTA, 2007).

Algumas criancas com DFGIs apresentam ainda escapes involuntarios de fezes, o que
resultam em constrangimento no ambiente escolar e repreensdes dos pais, tornando-as
retraidas. (FALEIROS; MACHADO, 2006; LISBOA et a. 2008; WALD; SIGURDSSON,
2011). Nas atividades cotidianas, as criancas com CCF mais frequentemente se reportam como
uma vitima ou um agressor de bullying, atuando com um comportamento antissocial quando
comparadas com aquelas que nédo apresentam a disfuncdo (JOINSON et a. 2006; KAUGARS
et al. 2010). Desse modo, ateracbes emocionais e comportamentais sdo consideradas fatores
contribuintes na causa da CCF e 0 estresse psicol6gico afeta a fungéo gastrointestinal através
do eixo cérebro-intestinal (DEVARANAY ANA; RAJNDRAJITH, 2010).

O tratamento habitual da constipagdo na infancia envolve vérias facetas - a orientacéo
para habitos alimentares saudaveis, a desmistificagdo, o treinamento do toalete, o uso racional
de laxantes para desimpactacdo, a manutencdo e o acompanhamento regular do paciente;
embora ndo tenha sido suficiente, pois, pesguisa aponta que 1/3 dos pacientes se mantém
constipados (VAN DIJK, 2008; DEVARANAYANA; RAJNDRAJITH, 2011).
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Neste estudo, os pacientes com CCF de dificil mango que sdo encaminhados ao AGP
de um hospital de referéncia da atencéo terciaria a salde de alta complexidade, onde sé&o
acolhidos por profissionais experientes e ainda asssm mantém-se com a resposta limitada ao
tratamento tradicional. E a necessidade de atender de forma integral essas criancas levando em
consideragdo seu contexto familiar motivaram arealizagéo deste estudo de intervencéo onde os
aspectos biopsicossociais vivenciados pel os pacientes e suas familias poderiam ser valorizados
durante encontros utilizando a técnica de grupo focal com as maes.

Este estudo partiu do pressuposto/ hipotese que a criagdo de um “espago” destinado a
reflexdo das mées sobre os aspectos biopsicossociais envolvidos na manutencdo dos DFGIs
possibilitaria que o cuidado prestado a crianca por elas fosse centrado na necessidade dos
filhos, considerando as dimensdes fisica, social e emocional com repercussao positiva na QV
desses pacientes pediétricos.

Desta forma, optou-se por realizar um estudo misto — QUANTI-quali. O componente
quantitativo foi definido pela aplicacdo e a analise de um questionario de QV antes e apos a
intervencao, e o qualitativo, pela realizacdo da acdo educativa utilizando a técnica de grupo
focal com mées de criancas e adolescentes com CCF quando possibilitou a investigacéo das
questdes emocionais e comportamentais que envolviam a vida desses pacientes e suas familias.

E, assim responder a seguinte pergunta de pesquisa: Uma agéo educativa utilizando a
técnica de grupo focal com mées de criancas e adolescentes com diagndstico de CCF melhoraa
qualidade de vida desses pacientes?

Portanto, esse estudo visou primordiamente analisar o efeito da acdo educativa
utilizando a técnica de grupo foca com mées de criangas e adolescentes com constipacéo
crénica funcional sobre a qualidade de vida dos seus filhos. Como objetivos secundéarios,
pretendeu-se, verificar a qualidade de vida de filhos com constipacdo crénica funcional pelo
relato de mées antes e apos a agdo educativa, e conhecer, a partir da percepcéo materna, 0s
aspectos bioPsicossociais da vivéncia de criancas e adolescentes com constipagdo cronica
funcional.

Esta tese apresenta um capitulo de revisdo da literatura que ressalta a “Evolucédo
histérica da educacdo em salde e o contexto atual como possibilidade de problematizar a
realidade e construir autonomia’, ancora a fundamentacao tedrica sobre o desfecho “ Qualidade
de vida: aspectos conceituais e particul aridades de sua mensuracéo em pacientes pediatricos’ e
descreve “Um olhar multifatorial sobre a manutencéo da CCF em pacientes pediatricos’.

O capitulo seguinte, denominado métodos, detalha a operacionalizagéo da investigacéo

sobre arealizacdo daintervencéo educativa. O préximo capitulo consiste nos resultados que séo
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apresentados por um artigo original (estudo quantitativo) intitulado “Intervencéo educativa com
maes. efeitos na qualidade de vida de criangas e adolescentes com constipacdo cronica
funciona”, e pelo segundo artigo original (estudo qualitativo) desta pesquisa intitulado
“Valorizacdo dos aspectos biopsicossociais no cuidado de criancas e adolescentes com
constipacdo crénicafuncional”.

Finalmente apresentamos as consideracfes finais esperando que os resultados obtidos
possam subsidiar condutas assistenciais satisfatorias que reflitam na melhora da QV dos

pacientes com CCF.
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2. Revisdo da Literatura

Este capitulo ressalta a “Evolucéo histérica da educacdo em salide e o contexto atual
como possibilidade de problematizar a realidade e construir autonomia’, ancora a
fundamentacdo tedrica sobre o desfecho “Qualidade de vida: aspectos conceituais e
particularidades de sua mensuracdo em pacientes pedidtricos” e descreve “Um olhar

multifatorial sobre a manutencéo da CCF em pacientes pediatricos’.

2.1 Evolucdo histérica da educacdo em salude e o contexto atual como
possibilidade de problematizar a realidade e construir autonomia

A acdo educativa dial 6gica problematizadora utilizando a técnica de grupo focal aparece
nessa pesquisa como uma aternativa de intervencdo em salde para mées de criangas e
adolescentes com CCF de dificil mangjo acompanhados no AGP de um hospital de referéncia
da atencdo terciaria a salde de alta complexidade. A possibilidade de ofertar um momento
destinado a troca de experiéncias entre as genitoras contribui para a compreensdo e reflexao
quanto a génese do processo e aos aspectos bioPsicossociais vivenciados por seus filhos,
favorecendo o empoderamento destas no cuidado a crianga com repercussao na QV do paciente
e dafamilia (ELSEN, 1994).

A dificuldade no mangjo da CCF em pacientes pediatricos € um problema comumente
encontrado na atencéo primaria, secundaria e terciaria pelos os profissionais de salde. Apesar
das varias opcoes terapéuticas disponivels, os resultados apresentam baixa eficacia ou recidiva
dos sinais clinicos. Em virtude disso, é crescente a procura por outras opcdes de tratamento por
parte dos profissionais (CUNHA; MORAES; OLIVEIRA, 2008). Em estudo controlado e
randomizado realizado por Van Dijk et al. (2008), verificou-se que para o tratamento da CCF
na infancia, ha evidéncias de que a abordagem convencional com laxantes funciona bem
quando associado com orientagcbes e intervengdes comportamentais, necessitando algumas
vezes de encaminhamento ao servico de salide mental.

A educacdo em salde no Brasil possui dois pressupostos, 0 primeiro refere-se as
medidas preventivas e curativas que visam a obtencdo da salide e o enfrentamento das doencas;
0 segundo, as estratégias da promogdo da sallde que objetiva a construcéo social da salde e do
bem-estar. Inicialmente, € preciso ressaltar que para a comissdo organizadora da 10°
Conferéncia Naciona em Salde (MS, 1996):

“ Educacdo em saude como acdo significa dizer que o trabalho sera dirigido para atuar
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sobre o conhecimento das pessoas, para que elas desenvolvam juizo critico e capacidade de
intervencdo sobre suas vidas e sobre 0 ambiente com o qual interagem e, assim, criarem
condicoes para se apropriarem de sua propria existéncia’

Historicamente, as préticas educativas tém enfatizado a transmissdo de informacdes e a
mudanca de comportamento dos individuos, fortemente vinculadas a um modelo de atencéo a
salde, voltado para a doenca, com énfase no conhecimento técnico-cientifico especializado e
na fragmentacdo das acOes de salde. Em razéo disso, essas préticas tém se mostrado
ineficientes para atender as necessidades de cuidado a salide de individuos, familias e grupos
sociais, pois desconsideram a determinacdo social do processo saude-doenca e ndo estéo
orientadas para promover a participagdo dos sujeitos sociais no enfrentamento dos problemas
(LEONELLO; OLIVEIRA, 2008).

O cenario da década de 1970 no Brasil evidenciava um pais com sérios problemas
socio-econdémicos, profundas desigualdades sociais e um imenso descontentamento dos
cidadéos com as precérias condicdes de vida e salde de grande parcela da populacdo. Nesse
contexto, ocorre uma efervescéncia dos movimentos sociais em salde, quando intelectuais e
educadores voltam para as questfes populares, deflagrando todo um processo de articulacéo
dos movimentos sociais. Com isso, criase um terreno fértil para o surgimento de novas
abordagens metodol 6gicas das praticas de educacdo popular em salde, especialmente baseados
na proposta de Paulo Freire. A participacéo dos profissionais de salde nas experiéncias de
educacdo popular trouxe para o setor salde uma cultura da criacdo de vinculos com as classes
populares que representou um rompimento com a tradicdo autoritaria e normatizadora das
politicas de educacdo em saude; e a busca de solucdes técnicas construidas a partir do dialogo
entre o saber popular e o saber académico. (SEVERO; CUNHA; ROS, 2007).

Com a conquista da democracia politica e a construgio do Sistema Unico de Saride, na
década de 1980, a educacdo em salde busca ser uma assessoria técnica e politica as demandas e
iniciativas populares, bem como um instrumento de dinamizagdo das trocas de conhecimento
entre os atores envolvidos. A partir da metade dos anos de 1980, surgiu grande demanda de
debates em torno do bindmio salide-comunicagéo. No final desta mesma década, a relacéo foi
visivelmente trabalhada por eventos ocorridos em todos 0s recantos nacionais, desde
seminarios, textos em jornais, artigos, movimentos de instituicdes até os relatorios das
conferéncias nacionais de salide (SEVERO; CUNHA; ROS, 2007).

O modelo tradicional de educacéo implica em uma postura do profissional de salde na
determinacdo do programa de ensino a ser adotado. Nessa concepcdo, O programa nao €

constituido “com” o grupo, mas “pard’ 0 grupo, caracterizando-se como um modelo
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depositario, cuja marca € a unidirecionalidade e a verticalidade da relacdo educador
(profissional de salde) e educando (sujeito cuidado). Nele, as pessoas se submetem a este tipo
de relacdo - vertical, depositario, na busca de solucdes aos seus problemas em momento de
fragilidade emocional (ALVIMI; FERREIRA, 2007).

Em termos préticos, na relacdo salde-comunicacdo, a populacdo deve ser
esclarecida/informada quanto a necessidade de acesso aos mecanismos determinantes de
estados ideais de salde ou gue os favorecam. O comportamento final do individuo sera muito
influenciado pela sua capacidade e forma de compreensdo. Essa forma, por sua vez, é
influenciada pelos fatores socioculturais em geral, bem como pelo componente imaginario e,
portanto, subjetivo da compreensdo humana (OLIVEIRA et a. 2007)

A educacdo popular procura trabahar pedagogicamente as pessoas atraves de maneiras
coletivas de aprendizado e investigagéo, de forma a desenvolver a capacidade de andlise critica
sobre a realidade, bem como propiciar 0 aprimoramento das estratégias de luta e
enfrentamento. Um dos elementos fundamentais de seu método consiste em utilizar o saber
anterior do educando como ponto de partida do processo pedagdgico (MENDES et a. 2007).
Essa valorizagdo do saber e dos valores permite que o participante fique descontraido e
mantenha suas opinides e iniciativas. Nesse sentido, ndo se reproduz a passividade usua dos
processos pedagogicos tradicionais. E enfatizada a ampliacio dos espagos de interaggo cultural
e negociacdo entre os diversos atores envolvidos em um determinado problema para a
construcdo compartilhada do conhecimento e da organizacdo necess&ria a superacéo dos
problemas com cooperacdo, em vez da ndo a transmissdo de conhecimento. Procura
problematizar, em uma discussdo aberta, sobre 0 qué estd incomodando e oprimindo, em vez de
procurar difundir conceitos e comportamentos (PALUDO, 2001; VASCONCELOS, 2001; MS,
2007).

A reflexdo critica, o didogo e a construcdo compartilhada do conhecimento
representam ferramentas que propiciam o encontro entre a cultura popular e a cientifica. Outro
aspecto que deve ser considerado é a disponibilidade da escuta e fala dos usuarios que se
expdem, cada um com “visio” de saberes e préticas diferentes. E importante que deixe de ser
uma pratica socia que acontece de forma pontual no sistema de salde, por intermédio da luta
heréica de aguns profissionais de salde e de movimentos sociais, para ser generalizada
amplamente nos diversos niveis dos servicos de salde. Um dos grandes desafios paraisso é a
formacdo ampliada de profissionais de salde capazes de uma relacdo participativa com a
populacdo e os seus movimentos. Tudo isso valoriza a diversidade e a heterogeneidade dos

grupos sociais envolvidos, as iniciativas dos educandos (pacientes e seus familiares) e o
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fortalecimento da comunicagéo entre o saber popular e o saber cientifico como ja foi
mencionado (PALUDO, 2001; VASCONCELOS, 2001; MS, 2007).

Do ponto de vista dominante e tradicional, educacéo em salde € uma érea do saber
técnico, uma organizagdo dos conhecimentos das ciéncias sociais e da salde voltada para
“instrumentalizar” os usuarios quanto ao controle e a prevencdo dos eventos pelos servicos. O
aspecto principal da orientacéo fornecida ao usuério reside na apropriacéo, pelos profissionais e
técnicos em salde do conhecimento técnico-cientifico da biomedicina (ou medicina ocidental
contemporanea) sobre os problemas de salide que sdo repassados como normas de conduta para
as pessoas. Para estes casos, 0 doente passa a ser um “desviante” que precisa assumir 0 seu
papel de paciente e que, ao seguir a prescri¢cao medica, pode retomar a sua condicdo normal.

O ambito da educacdo em saude € relativamente amplo. Inclui desde técnicas destinadas
a assegurar a adesdo as terapéuticas, a lidar com o abandono do tratamento, com a
“negociacdo” da prescricdo médica pelos pacientes até aguelas outras, orientadas para a
prevencao de comportamentos “de risco”, por exemplo, o consumo de drogas, afaltade higiene
corporal, o sedentarismo e a falta de exercicio fisico. (PALUDO, 2001; VASCONCELOS,
2001; M, 2007).

Para 0 MS (1996) na 10° Conferéncia Nacional em Salde, as acfes de educacdo em
salde podem ser representadas por cinco atividades que estdo integralmente contidas nas
funcdes educativas do profissional: a) estimulativa - que busca atrair o individuo para participar
do processo educativo; b) exercitativa - condicéo para aquisicéo e formagao de hébitos, assim
como para a assimilacdo, construcdo e reconstrucdo de experiéncias, c) orientadora - que
enfoca os aspectos de liberdade, autoridade, autonomia e independéncia; d) didética - que se
responsabiliza pela transmissdo e veiculacdo dos conhecimentos; €) terapéutica - que permite
retificar os eventuais descaminhos do processo educativo.

Como aspecto inovador, a educacdo, aém de considerar a atualizacdo técnica, possui
como objetivo principal a transformacdo das préticas das equipes de salde, utilizando-se da
problematizacdo coletiva do cotidiano de cada participante como ponto de partida para
direcionar a discusséo (LOPES et a. 2007). A aprendizagem acontece por meio da
dialogicidade, da insercdo do individuo na realidade que o cerca e o influencia, interferindo no
processo de mudanca/transformacéo de maneira criativa, critica, consciente e responsavel.
Portanto, a capacidade de auto-reflexdo e a necessidade do ser humano de buscar sua
realizacao, € araiz de toda a aprendizagem sobre a doenca (ALVIMI; FERREIRA, 2007).

Para Alvimi e Ferreira (2007), quando se fala de didogo no cuidar e no educar na

ambito da salde, permite-se um encontro com a teoria freireana, como eixo central de
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discussdo na pedagogia da salde por meio dos principios da dialogicidade, da pedagogia
critico-reflexiva e da transformacéo-acdo. Esses principios subsidiam a discussdo sobre a
intermediacdo de saberes e praticas impressos nas vivéncias e experiéncias dos grupos
humanos. Quando as idéias freireanas séo levadas para o cotidiano da pratica educativa
(cuidativa) da enfermeira, pode-se ver transformados ou reconstruidos saberes dentro de um
grupo que ndo tem o conhecimento advindo do principio académico-cientifico por meio da
critica e reflexdo, a0 mesmo tempo em que também os profissionais se apropriam do
conhecimento que vem do universo comum. Nessa perspectiva, a pessoa tem a oportunidade de
pontuar e refletir sobre os proprios veiculos da educacéo em saide (MIRANDA; BARROSO,
2004).

A educacéo problematizadora opfe-se ao que Freire chama de educacdo bancéria, que
na suavisao “formaignorantes’, pois arelacdo é de sujeito (o profissional) e objeto (o usuério)
além da mesma estar desligada do socia e do politico. Este método de educacdo ndo se resume
a acumulacdo de conhecimentos, mas a conscientizacdo do que exige a situacdo socia e
politica. Conscientizar significa ndo sO ensinar, mas ir a0 cerne de um debate, avaliando a
seguranca e a coeréncia das opinides, promovendo no usuério, 0 senso critico que Ihe permita
desvelar, no discurso explicito da ideologia dominante, as suas posi¢cdes implicitas (BERBEL,
1998; PEREIRA et al. 2007).

Para Toledo et al (2007), a sociedade ocidental € composta por grupos sociais com
diferentes formas de trabalhar e viver e por isso adoecem de maneiras diversas. Diante do
exposto, 0s pacientes ndo podem ser considerados somente por parametros bioldgicos
universais e as necessidades de salde especificas precisam ser conhecidas para serem
incorporadas aos processos terapéuticos dos trabalhadores da salide. A enfermagem, enquanto
uma pratica inserida na dinamica das relacOes sociais, pode atuar ampliando a consciéncia
critica dos grupos quanto aos seus potenciais de fortal ecimento/desgastes a que se expdem em
suas formas de trabalhar e viver. Para tal, € imprescindivel que sua pratica esteja vinculada e
pautada a uma proposta educacional de transformacéao.

E importante ressaltar que os usuérios de salide ndo sio consumidores apenas, por
exemplo, das orientacOes, dos grupos educativos. S&o, além disso, agentes/co-produtores de um
processo educativo. Possuem uma dupla dimensdo no processo: sdo a0 mesmo tempo objetos
de trabalho dos agentes educativos e sujeitos de sua propria educacédo (BERBEL, 1998). A
construcdo de um cuidado aderente as necessidades dos grupos sociais incorpora essa dimensao

educativa emancipatéria, 0 gque remete a necessidade de um maior aprofundamento em estudos
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e experiéncias de processos de aprendizagem inovadores voltados para a érea da salde da
crianca e do adolescente também no ambiente hospitalar.

O processo de educar em salide, parte essencial do trabalho de cuidar da enfermagem,
pode ser entendido como um dialogo que se trava entre as pessoas com 0 objetivo de mobilizar
forcas e motivar para mudancas, sgja de comportamento, atitude ou adaptacdes as novas
situacOes de vida. A educacdo em salde é uma das principais funces dos profissionais de
salde e uma area de atuagcdo em gue eles usam e abusam da criatividade, inovacdo e capacidade
de improvisacéo (TREZZA et a. 2007).

N&o obstante, mesmo que para ser educador no desenvolvimento de atividades do
cotidiano ndo sga preciso tornar-se especialista em teorias da educacdo, em teorias
pedagdgicas, ou em teoria da comunicacdo, € preciso entender algo sobre a existéncia de
relacdes fundamentais entre educacdo e sociedade, no sentido de que toda teoria sobre
educagdo contém uma visio de mundo e de sociedade ou de uma ideologia. E preciso entender
ainda que devem ser respeitados alguns pressupostos a respeito do processo ensino-
aprendizagem, considerando que grande parte do trabalho do profissional de salde envolve
transmissdo de informacdes e orientacOes. Deve-se ter também uma visdo geral de como a
educacdo em salde tem sido desenvolvida enquanto concepcéo e prética nas instituicdes de
salude brasileiras e, por fim, deve-se proceder a andlise critica do tipo de mensagens
relacionadas a educacdo em salde. “ Os profissionais devem sentir-se o tempo todo sujeitos do
processo educativo e, da mesma maneira, aprender a considerar sujeitos o usuario e os demais
profissionais’ . Esta forma de ver e agir podera encontrar sustentacdo nas metodologias ativas
de aprendizagem, onde se pode lancar m&o de estratégias que possam levar as pessoas a
aprenderem a ser, a aprender a aprender e aprender afazer (TREZZA et a. 2007).

Segundo Batista et a (2005), a problematizacdo encontra nas formulaces de Paulo
Freire um sentido de insercdo critica na realidade para dela retirar os elementos que conferirdo
significado e direcéo as aprendizagens. No movimento acao-reflexdo-acéo sdo elaborados os
conhecimentos, considerando a rede de determinantes contextuais, as implicacdes pessoais e as
interacOes entre os diferentes sujeitos envolvidos.

A técnica grupo focal tem sido amplamente utilizada no ambito da educagéo em estudos
com abordagem qualitativa a fim de conhecer atitudes, opinifes, percepcdes e comportamentos
relativos a salde do individuo. Pesquisas sobre o entendimento de adolescentes em relacéo a
salde tém sido exploradas (IERVOLINO; PELICIONI, 2001; FRANCISCO et al. 2009;
GOMES; TELLES; ROBALLO, 2009), embora exista uma lacuna na literatura no que se refere
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amedida educativa utilizando grupos focais de pais de criangas e adol escentes com diagnéstico
de CCF e outras alteracfes gastrointestinais funcionais.

Gatti (2005) define grupo focal como 0 momento no qual o pesquisador reline, num
mesmo local e durante um certo periodo, uma determinada quantidade de pessoas que fazem
parte do publico-alvo de suas investigagdes, tendo como objetivo coletar informagdes acerca de
um tema especifico, a partir do didlogo com e entre os envolvidos, ou sgja, ndo sdo entrevistas
coletivas dirigidas. Trabalha com a reflexdo expressa através das falas dos participantes,
permitindo que eles apresentem seus conceitos, impressoes e concepcdes sobre determinado
tema. Assim, as informagdes produzidas sdo de cunho essencialmente qualitativo
(KITZINGER, 1994; POWELL; SINGLE, 1996).

Segundo Powell e Single (1996), grupo focal é definido por um conjunto de pessoas
selecionadas e reunidas por pesquisadores para discutir e comentar um tema, que € objeto de
pesquisa, a partir da experiéncia pessoal de cada envolvido. Na condugdo com grupo focal, o
facilitador da discussdo deve cuidar para que o grupo desenvolva a comunicagdo sem
ingeréncias indevidas da parte dele, como intervencdes afirmativas ou negativas, emisséo de
opinides particulares, conclusdes ou outras formas de intervencdo direta.

Os autores acrescentam também que a “fala’ dos participantes ndo se da de forma
meramente expositiva, mas em um debate, desta forma as situagdes-problemas trazidas pelo
pesquisador devem propiciar e alimentar a discussdo entre os participantes, sem a preocupacéo
com consensos. A valorizacdo deste debate pode se dar realizando com os mesmos integrantes
mais sessdes de grupos focais, com novos temas a serem discutidos ou com aprofundamentos
das questdes (PEDROSA; TELES, 2001). Além disso, pode-se dizer que por meio dos grupos
focais € possivel entender melhor as diferencas ou as proximidades existentes entre o que as
pessoas dizem/idealizam e o0 que elas fazem de fato, 0 que permite articulacbes entre os
multiplos entendimentos e significados revel ados pelos participantes (MORGAN, 1997).

Gatti (2005) apresenta ainda as diferencas entre as entrevistas grupais € 0S grupos
focais, assinalando que o moderador de um grupo focal assume uma posicéo de facilitador do
processo de discussdo e sua énfase esta Nos processos Psicossociais que emergem, ou sgja, no
jogo de interinfluéncias da formacdo de opinides sobre um determinado tema. Os
entrevistadores de grupo, por sua vez, pretendem ouvir a opinido de cada um e comparar suas
respostas; sendo assim, 0 seu nivel de andlise € o individuo no grupo. A unidade de andlise do
grupo focal, no entanto, € o proprio grupo. Se uma opinido € esbocada, mesmo ndo sendo
compartilhada por todos, para efeito de andlise e interpretacéo dos resultados, €la é referida
como do grupo (YONEKURA; SOARES, 2010).
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A salde e a perda da salde sdo fendbmenos ou processos referidos a individuos
normalmente representados por um estado de “bem-estar” e de felicidade que em certo
momento se transforma em sofrimento e infelicidade. Para os individuos, o sentimento
associado a tais representacOes € o de empoderamento fisico e mental, e de dignidade ou,

inversamente, de perda de poder e de controle sobre si proprios (M S, 2007).

2.2 Qualidade de vida: aspectos conceituais e particularidades de sua
mensuracao em pacientes pediatricos

A introducdo do conceito de qualidade de vida (QV) como medida de desfecho em
saude surgiu na década de 1970.

QV éum termo de dificil conceituacéo e, durante as Ultimas décadas, apesar dos debates
entre experts, ndo se chegou a um consenso. Inicialmente, conceitos de QV interessaram a
cientistas sociais, filosofos e politicos. Este termo foi mencionado pela primeira vez em 1920
por Pigou, em um livro sobre economia e bem-estar. Apés a Segunda Guerra Mundial, o termo
passou a ser muito utilizado com a nocdo de sucesso associada a melhoria do padréo de vida,
principalmente relacionado com a obtencéo de bens materiais, como casa propria, carro, salério
e bens adquiridos. Esse conceito passou a ser usado a fim de medir o quanto uma sociedade
havia se desenvolvido economicamente. Anos depois, o conceito se ampliou significando, além
do crescimento econdmico, 0 desenvolvimento social, como educagdo, saude e lazer.
Atuamente, tém-se valorizados fatores como satisfacdo, qualidade dos relacionamentos,
realizacdo pessoal, percepcdo de bem-estar, possibilidades de acesso a eventos culturais
(oportunidades de lazer), entre outros, como felicidade, solidariedade e liberdade (FLECK et al.
2000; KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUI, 2007).

Embora ndo haja um unico conceito de QV, um grupo de especialistas da Organizacéo
Mundia da Salide, de diferentes culturas, num projeto colaborativo multicéntrico, obteve trés
aspectos fundamentais referentes ao construto QV: a subjetividade (considera a percepcdo do
individuo sobre seus comportamentos, estados de satisfacdo e insatisfacdo e capacidades), a
multidimensionalidade (inclui as dimensdes fisica, psicoldgica — cognitivo/afetivo e socia -
relacdes interpessoais e fungbes) e a bipolaridade (presenca de dimensbes positivas -
funcionamento, contentamento e mobilidade, e negativas - sentimentos negativos, dependéncia
de medicagdes, dor, fadiga). A mutabilidade também foi considerada, partindo do pressuposto
que a avaliacdo da QV pode mudar em funcédo do tempo, local, pessoa e contexto cultural
(WHO, 1995; FALEIROS; MACHADO, 2006).
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A definicdo mais utilizada é a da Organizacdo Mundial de Salde: “a percepcdo do
individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes’. Qualidade de
vida relacionada a salde (QVRS) apresenta um conceito multidimensional que engloba
aspectos fisicos, psicologicos e sociais associados com uma doenca ou tratamento (SEGRE;
FERRAZ, 1997; FLECK et al. 2000).

O termo em inglés “Health Related Quality of Life — HRQOL” (Qualidade de vida
relacionada a salde - QVRS) tem sido aplicado como um “guarda-chuva’ que abriga um
conjunto de instrumentos desenvolvidos para a avaliacdo do desfecho em doencas cronicas, em
gue o objetivo do tratamento ndo € a cura, mas sim a reducdo do impacto do evento nas
dimensdes da vida do paciente (FLECK, 2008). Em 1973, Patrick, Bush e Chen definiram
HRQOL como a *“ capacidade de um individuo de desempenhar as atividades da vida diéria,
considerando sua idade e papel social”. Apds 20 anos, Patrick e Erikson (1993) revisaram
definicdo anterior e consideraram HRQOL como “o valor atribuido a duracdo da vida
modificado por lesbes, estados funcionais, percepcdes e oportunidades sociais que sao
influenciadas pela doenca, dano, tratamento ou publicas’. Kaplan e colaboradores (1989)
definem HRQOL como o impacto do tratamento e da doenca na incapacitacdo e no
funcionamento diério.

Nas décadas de 1980 e 1990, melhorias no tratamento do cancer, por exemplo,
enfatizaram aimportancia ndo so do curto prazo, mas as implicagdes de longo prazo da terapia.
O termo QV (ou mais corretamente boa qualidade de vida) estava sendo cada vez mais
relevante, ndo apenas, para 0 paciente com cancer e Ssim na area da salide como um todo.
Caman (1984) referiu que o termo se estende ndo sO para 0 impacto do tratamento e os efeitos
colaterais, mas para 0 reconhecimento do paciente como um individuo - corpo, mente e
espirito. Na época, outros autores enfatizaram a importancia dos aspectos psicossociais da
salde quando se pensar em QV (HUNT; McEWAN, 1980; BLOTCKY; TITTLER, 1982).

Para Caman (1984), um estudo da QV é dificil por dois motivos. ndo é apenas um
problema real na defini¢éo do que se entende por QV e, em segundo lugar, ha a dificuldade de
quantificar e de comparar uma pessoa com outra. Ha também o fato igualmente relevante de
que a medicdo pode ndo ser importante no ponto de vista do paciente. Além disso, a aquisi¢ao
de um novo habito e a aplicacdo de uma acdo apreendida podem ser determinantes na
modificacdo da QV existente, portanto, a mensuracdo e a acdo precisam ser interligados e

complementares.
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A QV pode ser descrita e medida em termos individuais e depende do atual modo de
vida, de experiéncia passada, das esperancas, dos sonhos e das ambicgdes para o futuro. Ela
deve incluir todas as areas e experiéncias da vida e considerar o impacto da doenca e do
tratamento. Uma boa qualidade de vida pode estar presente no ambito cognitivo quando as
esperancas de um individuo sdo correspondidas e cumpridas pela experiéncias bem sucedidas e
no aspecto afetivo quando ha a sensagéo de felicidade gerada pelas expectativas (CALMAN,
1984; GLADIS et a. 1999). Considera-se também que QV muda com o tempo e, em
circunstancias normais, pode modificar consideravelmente de acordo com variacdo da idade e
das experiéncias cotidianas. Por conseguinte, para melhorar a QV € necessario tentar diminuir a
diferenca entre esperancas e conquistas e gjudar as pessoas a a cancar as metas que estabelecem
para si proprias. Por fim, uma boa qualidade de vida & normalmente expressa em termos de
satisfacdo, contentamento, felicidade e realizacdo na capacidade de lidar com as dificuldades.
Esta definicéo enfatiza aimportancia do crescimento pessoal. Por fim, segundo Calman (1984),
QV é um conceito dificil de definir e medir. Sua hipdtese sugere que a*“ QV mede a diferenca
num determinado periodo de tempo entre as esperancas e expectativas individuais das pessoas
quanto as suas experiéncias’ .

De acordo com a hipotese de Calman citada acima, essencialmente problematizadora, o
autor sugere que para definir a QV de um paciente hgja uma abordagem pragmética —
avaliacdo, modificacdo e avaliacdo, que pode ser desenvolvida em quatro fases: 1. o paciente
lista seus proprios problemas prioridades; 2. desenvolvimento de um plano para a modificacéo
de qualidade de vida, com efetiva participacdo do paciente; 3. a implementacdo das acbes
identificadas para atender os objetivos; 4. avaliacdo do resultado da intervencdo e uma revisao
das metas estabelecidas. Para tal abordagem, algumas implicactes devem ser consideradas. 0s
instrumentos para medir a QV devem conter aspectos sobre estilo de vida; os problemas e as
prioridades identificados sdo do usuério e ndo do observador; a medicdo da QV néo é suficiente
isoladamente e, quando mensurada, deve ser descrita apenas pelo préprio individuo; devem ser
tomadas medidas para melhorar a condicdo, quer fazendo expectativas mais redistas que
possam ser atingidas ou incentivando o individuo a desenvolver 0s seus aspectos positivos; a
avaliacdo de qualquer intervencéo paramodificar aQV € essencial.

Para Lindistrom (1994), em mais uma tentativa de compreender “o conceito de QV que
€ abstrato e mal definido”, € uma area dificil para a pesguisa, no entanto, um excelente campo
para estudo interdisciplinar devido a sua complexidade e necessidade das relagdes entre os

envolvidos. Para o autor, primeiramente, € preciso ter uma visdo geral, ou sgja, considerar as
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maneiras pelas quais varias disciplinas tém abordado o conceito de QV e anaisar como esta
condicdo esta relacionada a salide. Em seguida, deve-se considerar que esta pode ser formulada
por meio da percepcao do individuo (grupo ou sociedade) quanto a disponibilidade de recursos
essencias a vida em condi¢des subjetivas e objetivas. A partir disto, é preciso considerar que
este modelo é operacionalizado a partir de quatro esferas relevantes. a condicdo mundial do ser
humano, que representa a sociedade e 0 meio ambiente macro; o plano externo, representado
pelas condicdes socioecondmicas; a esfera interpessoal, que se apresenta como a estrutura e a
funcdo de apoio socid; e, finAlmente, a situacéo intrinseca, dando sentido as condicdes fisica,
mental e espiritual. Destaforma, este modelo pode ter aplicacdo universal.

Muitas pesquisas tém se concentrado na definicdo do contelido dos instrumentos que
avaliam QV, mas um outro aspecto que deve ser considerado € a complexidade da medicéo por
se tratar de um fendmeno dinamico. O ponto de referéncia inicial muda e provoca ateraces
em resposta as variaveis especificas avaliadas e que, algumas vezes, ndo podem ser
interpretadas. Adicionalmente, as atitudes dos usuérios avaliados ndo sdo constantes. Elas
variam com o tempo e com a experiéncia de cada um. Essas pessoas séo modificadas por
fendbmenos psicologicos, como adaptacdo apls enfrentamento, expectativas, otimismo, auto-
controle e auto- conceito (ALLISON; LOCKER; FEINE, 1997).

Talvez sgja por essas questdes ditas anteriormente e também pelas diferencas existentes
na contribuicéo relativa dos componentes afetivos e cognitivos de cada individuo que algumas
pesquisas evidenciaram a auséncia de diferenca na QV entre pessoas aparentemente doentes e
saudaveis (de HAES et al. 1992). Cassileth, Lusk e Tenaglia (1982) encontraram o bem-estar
psicol6gico de um grupo de pacientes com melanoma a ser significativamente melhor do que o
de um grupo de doentes com outras desordens dermatol 6gicas e ligeiramente melhor do que um
grupo com a populacdo geral. Da mesma forma (DECKER; SCHULTZ, 1985), a satisfagéo
com avida de um grupo de idosos com lesdo medular foi avaliado como apenas um pouco pior
que a dos controles; e a satisfagdo com a vida entre os sobreviventes de cancer tem sido
relatado como melhor do que a dos controles (IRWIN et a. 1982). Além disso, Evans (1991)
relatou que, de uma série de estudos com receptores de transplante, pacientes em hemodidlise e
outros, o nivel de felicidade e de satisfacdo sobre a QV desses pacientes, muitas vezes
ultrapassam o de uma populagéo saudavel. Todos estes estudos sdo exemplos de pesquisa em
que indicadores subjetivos estdo em desacordo com indicadores objetivos ou com as
expectativas do observador. Eles ndo sdo necessariamente representantes de todas as pesquisas

de QV, no entanto, eles destacam a possibilidade de problemas inerentes a mensuracéo da QV.
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A observacdo de que medidas subjetivas e objetivas de um determinado fenébmeno pode
produzir resultados aparentemente paradoxais, o que é parcialmente explicado pelo fato destas
medidas ndo avaliarem exatamente a mesma coisa. No entanto, a diferenca entre as
expectativas dos observadores e os resultados da medicdo da salde, algumas vezes, € mais
dificil de explicar (ALLISON; LOCKER; FEINE, 1997).

Da mesma forma, Hyland (1992) concluiu que existem duas formas de como as pessoas
julgam sua salde — “qualidade de vida” e “aspectos de sua vida’ — o primeiro envolve medicéo
objetiva dos problemas de salde; enquanto que o segundo implica em uma avaliacdo, uma
abordagem emocional. Hyland (1992) relatou que esta divisdo tedrica € valida, demonstrando
que os problemas em sub-escala é mais sensivel do que a uma avaliacdo e, principa mente,
guando se considera a possibilidade de que os individuos podem simplesmente deturpar os seus
verdadeiros sentimentos.

Para Spilker (1991), se QV € usado como um desfecho primario, isso deve incluir
parametros psicol6gicos. No entanto, € possivel que um individuo pode gjustar os seus padroes
(por meio da adaptacdo ou alteracdo de expectativas), apds a primeira intervencado, invalidando,
assim, a avaliacdo da QV subseqguente. Outra implicagdo importante da QV € a maneira pela
qual os dados sdo tratados, ou seja, as comparacbes mais validas serdo as do pré ao pés-
intervencdo, umavez que afase intra o sujeito pode alterar .

Além disso, nas Ultimas décadas, aponta um movimento na literatura que busca
parametros mais amplos na avaliagdo de um tratamento, onde ndo se valoriza apenas reducéo
de taxas de eventos, aumento de expectativa de vida ou diminuicdo da mortalidade. Na pratica
clinica, a utilizacdo de instrumentos de avaliacdo de QV possibilita medir a saide fisica,
funcional, social e mental tornando-se mais uma ferramenta como indicador na medida de
beneficios, custos financeiros e novos programas e intervengdes. Um novo tratamento pode ser
avaliado pela reducdo do nivel de lesdo, mas o beneficio terapéutico relevante a se considerar €
a melhora na QV do paciente no seu funcionamento quanto as atividades diérias e sociais, a0
bem-estar e a auto-imagem (TESTA; SIMONSON, 1996; WALD; SIGURDSSON, 2011).

Uma das razdes por tras do rapido desenvolvimento da medidas de qualidade de vidana
area da salde tem sido o crescente reconhecimento da importancia de entender impacto das
intervencdes de salide em pacientes. Isto privilegia particularmente os pacientes com doencas
croénicas, incapacitantes, ou gue tenham doencas graves gque vivem sem a expectativa de curar e
com repercussdes no seu desenvolvimento fisico, psicologico e socia e bem-estar (CARR;
GIBSON; ROBINSON, 2001; HALL; KALRA, 2001).
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Os profissionais de saude frequentemente usam a QV como julgamentos na tomada de
decisbes sobre os cuidados de pacientes com deficiéncia. Pressupfe gque 0s pacientes séo
capazes de avaliar a sua prépria qualidade de vida e preencher uma medida, porém, alguns
pacientes sd0 incapazes de fazer isso por causa de deficiéncias cognitivas, déficits de
comunicagdo, grave sofrimento causado por seus sintomas (SNEEUW et al. 1998).

Neste sentido, ao invés de apreender todas as informagdes com o proprio paciente,
alguém (um membro da familia ou o cuidador ou profissiona de salde) pode ser convidado
para auxiliar na avaliacdo dos desempenhos sobre a QV. Autores afirmam que proxies podem
fornecer informagdes Uteis sobre a QV. A QV é uma ferramenta que mede a experiéncia
subjetiva, como alguém requer proxies para colocar-se em lugar de outra pessoa, a imaginar o
gue se sente ao ser eles, e especular sobre o impacto e cuidados de salide em sua experiéncia de
vida (HALL; KALRA, 2001).

Em uma pesquisa sobre a utilizagdo de proxies, que avaliam a QV em uma escala de
cinco pontos, foi evidenciado que 41% das avaliacOes feitas por pacientes com cancer em sete
dominios (aptiddo fisica, sentimentos, atividades diarias e sociais, salde em geral, dor e QV em
geral) concordaram exatamente com as da outra significativa (usualmente um conjuge), medico
e enfermeira; e apenas 17% das comparacOes identificaram discrepancias (SNEEUW et al.
1999). Proxies sd0 quase t&o bons quanto os pacientes na deteccdo de mudancas em alguns
dominios de QV ao longo do tempo (SNEEUW et a. 1997). Embora a classificac8o por proxies
e pelos pacientes ndo hgja concordancia exata, parece haver consenso suficiente entre suas
avaliacOes de QV paratornar as informacdes dos proxies Uteis quando o paciente ndo puder ser
abordado diretamente (HALL; KALRA, 2001).

Por outro lado, geralmente os pacientes podem avaliar sua QV, apesar dos problemas
obvios, ou até mesmo podem mostrar uma melhora significativa nos escores sem fazer
correlagdo com as medidas objetivas da doenca ou funcéo fisica. Por exemplo, presume-se que
a morte € um momento de grande sofrimento e que os escores de QV vao, portanto, diminuir
gquando a morte se aproximar, no caso de um paciente em fase terminal da vida (SLOAN et al.
1998; STEWART et al. 1999). Nesse meio tempo, as autoras Hall e Kalra (2001) sugerem que,
quando a avaliacdo da QV feita pelo profissiona de salde estd em desacordo com a do
paciente, é este Ultimo quem deve ter a palavra final natomada de deciséo.

A percepcdo do nivel da QV pelo individuo representa cardter subjetivo e
multidimensional (potencial mais amplo), podendo por exemplo dois individuos com as
mesmas capacidades cognitivas e em situacOes semelhantes referirem QV distintas, pois isto

depende ainda da forma que, em contextos especifico e particular, cada um interage com 0s
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colegas e familiares e com as proprias adversidades (CARR; GIBSON; ROBINSON, 2001;
LAWFORD; EISER, 2001).

Segundo Belsey (2010), em revisdo sisteméatica, acometimentos gastrointestinais como
prisdo de ventre e incontinéncia fecal em criangas geram problemas comportamentais, sociais e
emocionais que afetam negativamente a QVRS, tanto da criangca quanto da familia. Para Wang
e colaboradores (2013), constipacdo raramente leva a complicacOes fatais, mas pode causar
angustia e preocupacdo emociona e fisica para criancas e familiares e, em Ultima analise,
prejudicar a satde relacionada QV.

Em 2006, Faleiros e Machado avaliaram a QVRS em criancas com distarbios funcionais
da defecacdo na percepcdo dos pais por meio de um instrumento genérico Child Health
Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50®) que mediu o bem-estar fisico e psicossocial dos
pacientes. Esses dados revelaram que criancas com escape fecal funcional ndo retentivo
apresentaram niveis de QV inferiores aquelas que tinham outras ateractes da defecacéo e
criancas com distarbios gastrointestinais tiveram menores indices em 14 dominios quando
comparados com controles saudaveis.

O interesse pelo conceito de QV na area da salide € relativamente recente, tem sido
utilizado tanto na linguagem cotidiana quanto na ciéncia e decorre dos novos paradigmas que
tém influenciado as praticas e politicas na salde nas Ultimas décadas de forma interdisciplinar.
Dentre esses, podemos citar a alta preval éncia de doencas crénicas, mas também, os avancos no
tratamento com as variedades terapéuticas que possibilitam o controle dos eventos e 0 aumento
da expectativa de vida (MATOS; GASPAR; SIMOES, 2012).

Ajudar pessoas a se adaptarem as mudancas irreversiveis na sua saude pode ser
benéfico, mas 0 que deve ser feito para aquelas pessoas cujas expectativas de salde sdo
extremamente baixas? A promoc¢do da salide € 0 processo de gjudar e empoderar as pessoas a
assumir o controle de melhora da propria salde de acordo com a sua realidade e, portanto,
alterar as expectativas de salde das pessoas € 0 nucleo da promoc¢éo da salde (FREIRE, 1972).
O modelo discutido aqui usa a definicdo de Calman que traduz a QV como sendo a diferenca
entre as expectativas e as experiéncias de cada individuo. 1sso reforca o fato de que as pessoas
véem diversas possibilidades para s mesmos quando diferentes fatores sdo avaliados sobre 0
impacto da propriaQV (CALMAN, 1984).

Apesar da confusdo conceitual, existe uma taxonomia de instrumentos de qualidade de
vida com base na teoria. A maioria dos instrumentos utilizados hoje na saide foram
desenvolvidos a partir de uma das duas estruturas. qualidade de vida (genérica) ou qualidade de

vida relacionada a saide. Medidas gerais da QV tém suas raizes nas pesquisas sociolgicas
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classicas, quando o foco é voltado ao trabalho ou desempenho ecolar, avida familiar e ao bem-
estar (satisfacdo com a vida) associado a renda, a moradia e ao apoio social. Estas medidas
podem ser aplicadas a pessoas saudaveis e doentes. Em contraste, a medida de efeito da QVRS
€ documentar os encargos associados com doengas e intervencdes, com énfase nos sintomas, no
prejuizo, no funcionamento e na deficiéncia (STEDMAN, 1996; KATSCHNIG et a. 1997).

Para Koot (2002), na utilizagdo de questionarios apropriados, a mensuracéo da QV
pode fornecer informacOes sobre aspectos pessoais e sociais, bem como medidas de
incapacidade (alteracdes clinicas) e bem-estar psicologico dos pacientes acometidos por
doencas cronicas. Em estudo realizado em 1999 por Varni, foi evidenciado que as criangas séo
capazes de relatar o seu bem-estar e a sua capacidade funcional se o questionario utilizado for
adegquado para a idade e nivel cognitivo, pois cognicdo e percepcdo de vida de crianca séo
diferentes dos adultos (LINDSTROM, 1994). Proporcionar o bem-estar das criangas,
especia mente daguelas com deficiéncia, € um verdadeiro desafio para qualquer sociedade e os
contextos familiar e escolar também devem ser considerados na avaliagdo da QV. Embora
existam alguns guestionarios especificos para avaliar QVRS em criancas portadoras de uma
determinada doenca, os questionarios genéricos, que podem ser aplicados a criangas saudavels
ou portadoras de doengas cronicas, oferecem a possibilidade de avaliar e comparar a QV entre
os individuos na populacéo em geral, ou ainda entre pessoas saudaveis e doentes (KOOT, 2002;
KLATCHOIAN et a. 2008).

Poucos autores que trabalham com QV expdem suas razdes para a utilizagdo de uma
determinada escala, ainda sobre a escolha, é mister salientar que o instrumento especifico
referente aos distirbios gastrointestinais (PedsQL™ Gastrointestinal Symtom Scale) n&o
atendia as necessidades metodoldgicas deste estudo, pois seus escores indicam o nivel de
problemas gastrointestinais (dor/desconforto abdominal ou gastrico, diarreia, constipacéo,
naliseas, vOmitos, gases intestinais, falta de apetite, distensdo abdominal) presentes e nédo
abordam as questes biopsicossociais que estariam envolvidas no cotidiano das criancas e

adol escentes com CCF.

2.3 Um olhar multifatorial sobre a manutencdo da CCF em pacientes
pediatricos
A CCF é caracterizada por evacuacéo pouco frequente, pela presenca de fezes
endurecidas com grande didmetro e pela dificuldade ou dor durante a defecacdo. E considerada
um importante acometimento gastrointestinal, presente em 25% das consultas com

gastroenterologistas pediatricos (DEL CIAMPO et a. 2002; SILVA; LINS, 2004; MOTTA;
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SILVA, 2009). A prevaléncia mundial varia em torno de 0,7% a 29,6%. Provavelmente, essa
variacdo se deve aos diferentes instrumentos utilizados para apontar a presenca do sintoma, as
caracteristicas das populacdes estudadas, aos critérios utilizados para diagnosticar e aos locais
de realizagdo dos estudos (VAN DEN BERG; BENNINGA; DI LORENZO, 2006; WALD;
SIGURDSSON, 2011; DEVARANAYANA; RAJNDRAJTH, 2011). Pelo mesmo motivo,
pesquisas no Brasil encontraram prevaléncia entre 14.7% a 38.8% (SILVA; LINS, 2004;
MOTTA; SILVA, 2009).

A crianca com esse sintoma passa a evitar a defecacéo (favorecendo o acumulo de fezes
no reto, levando ao aumento da consisténcia pela constante absorcdo de agua e prejudicando a
propulsdo das fezes e o transito colénico) por causa dos episddios de dor provocados pela
eliminagéo de fezes ressecadas. Ao optar por adiar a defecacdo, permite a eliminacdo de fezes
duras (cibalos) com dor e esforgo que, ao se repetir, caracteriza o ciclo dor-retencéo-dor que
influencia a qualidade de vida do paciente (MORAIS; MAFFEI, 2000; CULBERT; BANEZ,
2007; MOTTA; SILVA, 2009; SILVA; MOTTA, 2010).

A retencdo de fezes e 0 medo de defecar séo eventos simultaneos na crianga com CCF.
Apbs eliminacbes dolorosas sucessivas de fezes endurecidas (por diversos motivos),
desenvolve-se medo da dor e de defecar, fazendo com que a crianca evite a defecacdo por
associé-la com um ato novico a ela. Embora sgja um problema de facil resolugdo caso a crianca
decida pela eliminacdo das fezes (BENNINGA; VOSKUIJL; TAMINIAU, 2004; SCHIRBEL
et al. 2010).

O medo origina-se do contato do organismo com dois tipos de sinais de perigo: inatos e
aprendidos. O inato diz respeito aquela situacdo que ao longo da evolugdo filogenética foi
selecionada como fonte de ameaca a sobrevivéncia de uma espécie, como por exemplo, quando
0s bebés sdo expostos a atura ou ruidos intensos. O outro tipo de sinal de perigo se desenvolve
a partir de um processo de aprendizagem, chamado condicionamento classico de medo, que
pode ser representado quando criangas tornam-se amedrontadas na presenca de uma pessoa ou
algo que anteriormente |he infligiu dor ou extremo desconforto. No caso da CCF, os estimulos
que deflagraram dor a defecacdo podem passar a sinalizar perigo e gerar o medo. Logo,
percebe-se que, ao longo da historia particular de cada pessoa, pode-se adquirir novos medos de
acordo com o edtilo de vida de cada uma, através de determinadas relacbes sociais e
comportamentais (PANK SEPP, 2000; CRUZ; LANDEIRA-FERNANDEZ, 2001).

A dor cronica presente nesses pacientes é mais que um sintoma. Sua presenca constante

e duracgéo prolongada, em geral, sdo muito perturbadoras. Acarretam alteraces nas atividades
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fisicas, no sono, no humor, na auto-estima e geram pensamentos negativos, apreciacdo
desesperancada da vida e conflitos nas relagdes sociais. A piora no bem estar da criangca com
CCF pode ter relagdo com baixos niveis de serotonina no organismo, que modula o
comportamento do individuo. Isso foi confirmado em estudo que submeteu ratos ao estado de
medo, observando-se que as taxas de serotonina extracelular alteraram quando expostos a esse
estado (CRUZ; LANDEIRA-FERNANDEZ, 2001; SALVETTI; PIMENTA, 2007; PAPALIA,;
OLDS; FELDMAN, 2010). Segundo Martin (2007), criancas com maior sensibilidade a
ansiedade tém maior risco de desenvolver medo da dor e incapacidades (fisica, emocional e
comportamental) na presenca da dor cronica.

A persisténcia da postura de retencéo resulta em episodios de incontinéncia fecal, que é
outro fator agravante no bem estar da crianca com constipacdo e que tem prevaléncia variando
entre 1,5% e 7,5% em criancas de 6 a 12 anos de idade. Elas apresentam mais sintomas de
ansiedade/depressdo, ambientes familiares com menos expressividade e pouca organizacéo,
maiores problemas sociais, comportamento agressivo e desempenho escolar mais baixo em
comparacado a criancas que ndo sofrem de incontinéncia fecal (YOUSSEF et a. 2005). Na
adolescéncia, a constipacdo pode contribuir significativamente ao aparecimento de queixas de
dor abdominal e escape fecal, podendo causar dificuldades psicossociais, estresse familiar e
interrupcdo das relacdes entre pares (JOINSON et a. 2006; KAUGARS et a. 2010).

Para Benninga (2006), criancas e adolescentes com disturbios menos visiveis como 0s
DFGIs, mas que sdo inseguros sobre o desfecho de sua doenca, poderdo ser apontadas com
alteractes psicossocial e/ou emocional. Além disso, estudo de revisdo da literaturaindica que a
CCF e queixas associadas podem persistir na vida adulta em um terco dos pacientes e que 0
sucesso do tratamento da constipacdo em adultos tem um efeito favoravel na QV (WALD;
SIGURDSSON, 2011).

A partir da retencdo voluntaria de fezes, considerada uma particul aridade importante na
crianca com CCF, surgem alteraces leves, sem sintomas aparentes, ou até quadros graves, com
mudangcas funcionais das estruturas responsaveis pela defecacdo. Para evitar um novo episodio
de defecacdo dolorosa e ndo prazerosa, a crianca manifesta 0 comportamento retentivo pela
postura ereta do corpo + extensdo e cruzamento dos membros inferiores. Logo, 0 desgjo de
defecar costuma ser negligenciado pela crianca e os sintomas potencializam-se na medida em
que elaretém as fezes. Essa atitude dificulta a percepcao dos pais do que esta se passando com
acrianca (MCGRATH; MELLON; MURPHY, 2000; DI LORENZO, 2001; VAN DIJK, 2008).
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No contexto da dinamica familiar, os pais influenciam o desenvolvimento emocional e
fisico de uma crianca, pois quando a estrutura familiar ndo € harmonicamente equilibrada, em
vez da crianca apresentar um desenvolvimento saudavel, os sintomas fisicos podem aparecer,
incluindo constipacdo e/ou manifestacbes comportamentais e psicolégicas (LESERMAN;
DROSSMAN, 2007; LISBOA et a. 2008).

Para Devanarayana e Rajindrgjith (2010) a constipacéo em criangas e adol escentes esta
associada com a exposi¢ao ao estresse em diversos eventos da vida; uma vez que a modulagéo
da motilidade intestinal acontece através do eixo cérebro-intestino, prejudicando as fungdes do
transito coldnico e anorretal, causando a constipacdo. O processo de adaptacdo do organismo
nas respostas comportamentais (como luta ou fuga) e fisiol égicas pode ser explicado pelo papel
central do cérebro quando nos principais acontecimentos da vida o estresse é percebido como
uma ameaga, causando um quadro de impoténcia e um estado de vigilancia representado pelo
medo. Esses eventos da vida podem ser a exposicéo a estressores ambientais (de trabalho, de
moradia e familiar) a trauma/abuso, ou simplesmente a caracteristicas individuais (genéticas e
experiéncias pessoais) (McEWEN, 2006). Por isso, € importante considerar 0 estresse como um
precipitante importante da constipacdo e valorizar seu impacto durante o tratamento das
criangas com CCF (YOUSSEF et al. 2005; LAI; HUANG, 2011; BROWNING; TRAVAGLI,
2011).

Pesquisa clinica demonstra uma forte associacdo entre estresse infantil (como a pobreza
extrema, a perda do pai, privagdo social ou abuso) e déficits nas fungBes cognitivas de
aprendizagem e memoria (McCLELLAND et al. 2011). Asdiferencas individuaisidentificavels
na sensibilidade ao estresse tém sido fortemente implicadas na etiologia da depresséo e da
ansiedade, por meio da mensuragéo de forma ndo invasiva do nivel de cortisol salivar (produto
hormonal final do sistema hipotalamo-pituitéria-adrenal) (KRY SKI et al. 2011), e a secrecéo
aumentada desse hormdnio decorrente de fator estressante compromete a memoria da crianca.
Entretanto, estudos mostram efeitos benéficos dos niveis de cortisol em momentos de
codificacdo ou consolidagdo da memodria (ANDREANO; CAHILL, 2006; BECKNER et al.
2006; PAYNE et al. 2007; PREUB; SCHOOFS; WOLF, 2009; MARIN; PILGRIM; LUPIEN,
2010).

Os seres humanos tém uma rica variedade de memarias associadas com as emocgoes, as
competéncias adquiridas, os habitos e os fatos da vida. A capacidade de formar, manter e usar
as memoarias € a fundamental propriedade do cérebro para a sobrevivéncia. O cérebro ndo € um

passivo gravador de experiéncias como se a informacéo fosse apenas projetada em umatela; é



41

um sistema dinamico que cria a informagdo. Para processar e armazenar uma vida inteira de
memodrias, 0 sistema nervoso pode modificar sua organizacdo ao longo da vida, usando o
recurso da plasticidade cerebral - mecanismo de mutabilidade do cérebro que pode ser
observado na aprendizagem, na maturacdo, na adicdo e na recuperacéo de informagdes como
um resultado de experiéncias (DENBURG, 2003; KOLB; GIBB; ROBINSON, 2003; BRUEL -
JUNGERMAN; DAVIS; LAROCHE, 2007; LUBIN et al. 2011)

A retencdo voluntéria das fezes € considerada relevante, tanto no desenvolvimento
quanto na persisténcia da CCF, causando modificagcOes funcionais e comportamentais no
individuo. A mudanca e a estabilidade do comportamento desses pacientes nos processos de
desenvolvimento humano ocorrem em varios dominios do eu interrelacionados por meio do
fisico — com o crescimento do corpo e do cérebro, incluindo capacidades sensoriais, habilidades
motoras e salude; do cognitivo — capacidade mentais, tais como aprendizagem, atencéo,
memoria, linguagem, pensamento, raciocinio e criatividade; e do psicossocial — nas emogoes,
na personalidade e nos relacionamentos sociais (SALVETTI; PIMENTA, 2007; PAPALIA;
OLDS; FELDMAN, 2010).

Estudos afirmam que experiéncias de estresse favorecem a proliferacdo de ateracOes
fisiologicas, comportamentais, cognitivas e emocionais que aumentam a vulnerabilidade a
problemas de salide fisica e mental, embora o cérebro tenha plasticidade estrutural reversivel
com capacidade de adaptacdo e mudanca em novas circunstancias (HEIM; NEMEROFF, 2001;
KUJALA; NAATANEN, 2010; MCEWEN, 2011; McEWEN; GIANAROS, 2011). Além disso,
a CCF nas criancas favorece ao aparecimento de dificuldades no comportamento infantil, como
problemas sociais e emocionais, que afetam negativamente a QV do paciente e do seu familiar
(YOUSSEF et al. 2005; COX et al. 2006; JOINSON et a. 2006; BONGERS et al. 2009;
KAUGARS et a. 2010). O tratamento habitual da CCF com medicacdes, orientagdes quanto ao
consumo da dieta rica em fibras, treinamento de toalete e realizacdo de desimpactacdo, nem

sempre pode controlar todos os aspectos da doenca.

Em virtude disso, surge a necessidade de redlizar uma agdo educativa em saude
utilizando a técnica de grupo focal com as méaes de criangas e adolescentes com CCF, afim de
entender a génese e a manutencéo de um problema complexo que ndo responde facilmente ao

tratamento tradicional e proporcionar repercussoes na QV dos filhos que sofrem com os DFGIs.
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3. Métodos

Este capitulo detalha a operacionalizacdo da investigacdo sobre a realizagdo da

intervencdo educativa.

3.1 Local ePeriodo do Estudo

A pesquisa foi realizada no Ambulatorio de Gastroenterologia Pediétrica (AGP) do
Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), no periodo de
novembro de 2011 a maio de 2013. Trata-se de um servico de referéncia que recebe criangas e
adolescentes encaminhados por Médicos Pediatras para esclarecimento diagnostico e
acompanhamento dos casos de CCF de dificil manegjo.

O HC é uma unidade de referéncia da atencéo terciaria a saude vinculada a UFPE que
tem como objetivo oferecer atendimento médico e hospitalar de alta complexidade a populacéo
nas mais diversas areas, desenvolvendo ainda agbes de ensino, pesquisa e extensdo
comunitéria. A clientela assistida sGo homens, mulheres, criancas, adolescentes e idosos

possuem baixa renda per capita e usuérios do Sistema Unico de Satide (SUS).

3.2 Desenho do Estudo

Estudo de intervencdo, prospectivo, utilizando metodologia QUANTI-qualitativa
(MORSE; CHEEK, 2014).

Variavel de intervencdo: Acdo Educativa problematizadora utilizando a técnica de

grupo focal com méaes de criangas e adolescentes com CCF. E considerada como uma variavel
independente no estudo.

Varidvel desfecho: Qualidade de Vida dos pacientes pediédtricos com CCF. E
considerada a variavel dependente do estudo e foi mensurada a partir do relato das mées pelo
Questionario Pedidtrico Sobre Qualidade de Vida versdo 4.0 - PedsQL Generic Core Scales

(Anexo V) antes e ap0s o término da acdo educativa.

As repercussoes da intervencdo educativa foram avaliadas, fazendo comparacdo entre
dois grupos. Em um, denominado experimental ou teste ou GRUPO ACAO EDUCATIVA, foi
realizado o acompanhamento, com o objetivo de observar e medir o efeito da agdo. No outro,
chamado GRUPO CONTROLE ou comparacdo ndo se implementou a agdo educativa
problematizadora. (PEREIRA, 2005; ALMEIDA FILHO; ROUQUAY ROL, 2006).
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No grupo em que a acdo foi realizada, as genitoras participaram de grupo focal,
utilizando metodologias ativas de ensino-aprendizagem, a fim de se trabalhar com o grupo de
maes as questdes bioPsicossociais que envolvem a CCF das criangas e dos adol escentes.

Os pacientes foram diagnosticados e incluidos, segundo os critério de Roma llI
(RASQUIN, 2006), pela presenca de duas ou mais das seguintes caracteristicas. duas ou menos
defecagbes por semana; minimo de um episodio de incontinéncia fecal por semana, para
crianca gue ja tem treinamento de toalete; relato de comportamento voluntario de retencéo de
fezes, relato de defecacdes dolorosas ou com eliminacdo de fezes endurecidas; presenca de
grande gquantidade de fezes no reto e relato de eliminagéo de fezes volumosas que obstruam o
vaso sanitério. Nas criangas acima de quatro anos, a doenca é caracterizada pela presenca das
caracteristicas supracitadas durante um periodo minimo de dois meses.

Foram excluidos as mées dos pacientes que estavam em uso de medicamentos (calcio e
hematinico).

Tanto no grupo experimental, quanto no controle, o tratamento habitual (desimpactacéo,
medicamentos, dieta rica em fibra alimentar) foi mantido de acordo com a necessidade de cada

participante.

3.3 Tamanho Amostral

A amostra foi composta por 55 mées de criangas escolares (6 a 10 anos) e adolescentes
(> 10 anos) assistidos no AGP que tinham diagnostico de CCF. A amostra foi de conveniéncia
e todas as mées cujos filhos preencheram o critério de inclusdo no inicio da pesquisa foram
selecionadas. Desse total, 11 mdes aceitaram e participaram do GRUPO ACAO
EDUCATIVA, possibilitando a formacdo de um grupo focal, de acordo com o recomendado
pelaliteratura, de 8 a12 membros (KITZINGER, 1994; POWELL; SINGLE, 1996).

3.4 Variaveis

Variaveis de caracterizacdo dos participantes (Apéndice I1):

* |dade do paciente: em anos; variavel qualitativa dicotdmica (escolar - 6 a 10 anos e
adolescente - 11 a 18 anos).
e Sexo do paciente: autoexplicativa; variavel qualitativa dicotdbmica (masculino,

feminino).
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Escolaridade materna e paterna: em anos, varidveis numeéricas continuas.
Categorizadas para analise em analfabeta, <4, 5a8 e > 9 anos.

Abastecimento de agua: variavel qualitativa. Categorizada para andlise em sem
canalizagao, canalizacdo externa e canalizacdo interna.

Esgotamento basico: varidvel qualitativa. Categorizada para andlise em sem
esgotamento, rede coletora e fossa asséptica.

Tipo de sanitario e coleta de lixo: varidveis qualitativas dicotébmicas. Categorizadas
para andlise em externo ou interno e indireta ou direta, respectivamente.

Rendimento mensal familiar: em reais; varidvel numeérica continua. Categorizada para
analise em menos de um sal&rio minimo regiona (SMR), igual ou maior que um e

menor que dois SMR, igual ou maior que dois SMR.

Varidveis de recrutamento (Apéndice I1): utilizadas para confirmar o diagnostico da CCF

em pacientes pediatricos antes da acéo educativa.

Frequéncia de defecacdes: refere-se ao nimero de dias por semana que o paciente
defeca; variavel quantitativa discreta (numeérica, expressaem dias por semana).
Incontinéncia fecal retentiva: € a presenca de fezes na roupa intima da crianga,
secundaria a retencéo fecal; variavel qualitativa dicotdmica (sim, néo).

Comportamento retentivo: retencdo voluntaria das fezes devido ao medo de defecar;
variavel qualitativa dicotdmica (sim, n&o).

Esforco a defecacdo: € o esforgo exagerado durante a defecacéo para a eliminacéo de
fezes, variavel qualitativa dicotdmica (sim, n&o).

Dor a defecacdo: € a sensacdo de dor durante a defecacdo pela eliminacdo de fezes
ressecadas; variavel qualitativa dicotdmica (sim, néo).

Medo de defecar: € a sensacéo de medo dor durante a defecacéo por associar 0 ato a
uma experiéncia dolorosa; variavel qualitativa dicotdmica (sim, néo).

Calibre das fezes: é o tamanho das fezes; variavel qualitativa dicotdmica (grosso/ em
cibalos, fino).

Consisténcia das fezes: € afirmeza das fezes; variavel qualitativa dicotdmica (liquida/
pastosa, dural ressecada).

Forma das fezes. autoexplicativa; variavel qualitativa dicotdmica (cilindrica com

rachadural em cibalos, cilindrica sem rachadura).
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* Entupimento do sanitario devido fezes volumosas. autoexplicativa; variavel

qualitativa dicotémica (sim, n&o).

Varidveis do desfecho que estdo contidas no Questionério Pediétrico Sobre Qualidade

de Vida verséo 4.0 - PedsQL Generic Core Scales (Anexo V), sendo o mesmo aplicado

antes e apos o término da acdo educativa.

* Dominio motor: analisa a capacidade fisica de exercer as atividades do cotidiano;
variavel qualitativa categoérica (nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente,
quase sempre).

* Dominio emocional: analisa 0s aspectos emocionais dos participantes; variavel
qualitativa categérica (nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente, quase
sempre).

* Dominio social: analisa os aspectos de interacéo socia vivenciados pel os participantes,
variavel qualitativa categoérica (nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente,
quase sempre).

* Dominio cognitivo: analisa o nivel de compreensdo quanto as atividades escolares das
criancas e adolescentes; varidvel qualitativa categérica (nunca, quase nunca, algumas

vezes, frequentemente, quase sempre).

3.5 Operacionalizacéo da | nvestigacao
O diagrama a seguir (Figura 1) apresenta as etapas de selecéo dos sujeitos, elaboracéo
daintervencéo e o seguimento das méaes de criancas e adol escentes com CCF.

Selecdo + Aplicagao QV

) Planejamento da

Intervengao
- - Contato
Criangas e Adolescentes das maes
com CCF atendidos no AG - REAUZA(;AO DA
em 2011 . \ - INTERVENCAO
. | Elaboracdo (Seguimento)
de k
’ Situagdes-
Critério de Inclusdo . | Problamas = Reaplicagao QV
Grupo
Roma Il | a partir de ] —
Experimental sk
aspectos 11 mdes N=11 Andlise dos dados
abordados aceitaram )
55 mies de pacientes pelas maes participar
pediatricos com CCSF | sobre suas do grupo Grupo Aplicagdo do
realidades focal Lompacaiia | Questiondrio
b | deaqVpara
0 recusa | todas as
| participantes
Out/2011 Jun/2012  Set/2012 Nov/2013 Mai/2013 Jun/2013 Out/2013

Figura 1. Diagrama sobre o processo de selecdo dos sujeitos, elaboracdo da intervencdo e seguimento dos
pacientes atendidos no Ambulatério de Gastroenterol ogia Pediétrica do Hospital das Clinicas, Recife, 2011-2013
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Apbs a aprovagio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
do Céncer de Pernambuco sob o0 CAAE 0039.0.447.000-11 (Anexo V1), o estudo foi realizado
por trés pesguisadoras (duas enfermeiras e uma gastroenterologista pediatrica), seguindo as

etapas descritas a seguir.

3.5.1 Recrutamento dos Participantes e Aplicagdo do instrumento de QV

Inicialmente foi realizada a abordagem das méaes de criancas e adolescentes com CCF
para convida-los a participar do estudo, com assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 1), seguida de entrevistainicial utilizando um instrumento (Apéndice I1)
elaborado a partir dos critérios de Roma Ill a fim de garantir a homogeneidade da clinica
apontada pel os pacientes pediatricos e caracterizar aamostra.

Apoés a selecdo dos participantes, aplicou-se as maes 0 Questionario Pediatrico Sobre
Qualidade de Vidaversao 4.0 - PedsQL Generic Core Scales (Anexo V).

A QV de criancas e adolescentes foi avaliada com o auxilio do instrumento PedsQL™
4.0 Generic Core Scales (VARNI et al., 2001), traduzido e validado no Brasil (KLATCHOIAN
et a., 2008). Este instrumento esta voltado ao relato de pais sobre seu/sua filho (a), referente as
seguintes faixas etérias. 5-7 anos, 8-12 anos e 13-18 anos. O questiona&rio possui 23 itens
distribuidos em quatro aspectos: fisico (8 desempenhos), emaocional (5 desempenhos), social (5
desempenhos), escolar (5 desempenhos). A partir destes aspectos, foi possivel identificar a
dimensdo psicossocial como resultado das dimensdes emocional, social e escolar, conforme
orientacdo (Anexo V) do idedlizador do questionario. Portanto, o instrumento utilizado
possibilitou a verificacdo de cinco sub-escalas de dimensdes de sallde e ainda um escore total
deQV.

De acordo com o desempenho da crianca e do adolescente, no Ultimo més de vida, as
maes responderam as questdes utilizando uma sequéncia de respostas pré-elaborada com cinco
aternativas para cada dimensdo: 0 = nunca tem dificuldade com isso; 1 = quase nunca tem
dificuldade com isso; 2 = algumas vezes tem dificuldade com isso; 3 = frequentemente tem
dificuldade com isso; 4 = quase sempre tem dificuldade com isso (Anexo V).

Os instrumentos listados foram aplicados aos participantes dos dois grupos (controle e

experimental) antes e apos a intervencédo educativa.
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3.5.2 Plangando a I ntervencao

No momento da abordagem inicia, na sda de espera do consultorio da
gastroenterologista, as maes de maneira informal ja relatavam suas dificuldades em prestar
cuidado a0 seu filho constipado. A medida que era perguntado individuamente sobre a
frequéncia de evacuacOes e outras caracteristicas do habito intestinal (Apéndice Il) dos seus
filhos, as mées faziam referéncia a alguns aspectos que as incomodavam e eram presentes no
cotidiano da sua familia, como violéncia psicol6gica e fisica. Relatavam ainda dificuldades de
interacBo de suas criancas no ambiente social/escolar, devido a censuras por parte dos
professores e colegas.

Partindo do pressuposto que as informacles trazidas pelas maes faziam parte do
cotidiano desses pacientes, as pesquisadoras elaboraram duas situaces-problemas (SP) que
serviram de “disparador” para as discussdes durante os encontros do grupo focal e abordaram
0S Seguintes aspectos:

e Contexto familiar e maus tratos (violéncia verbal efisica)
* Reforco negativo por parte dafamilia

* Criangas sensiveis e necessidade de acolhimento

* Contexto social e escolar (builling)

* Afastamento social da crianca (medo, vergonha e timidez)
* Vulnerabilidade da crianca com diagnostico de CCF

As SP (Apéndice Ill) foram (re)construidas e estruturadas baseadas nas condicoes
clinica, social e emocional de um portador de CCF, segundo relato das mées e da vivéncia da
gastroenterologista pediatrica no atendimento a essas criangas e familias. A primeira SP foi
marcada pelos aspectos de hostilidade em contexto familiar, enquanto que a segunda teve o
foco nos contextos socia e escolar de criancas e adolescentes com CCF. A partir destes textos,
duas dramatizacbes foram preparadas pelas pesguisadoras e encenadas por graduandas de
enfermagem e de medicina. Esse recurso foi utilizado como estratégia para tornar o conteido
da situacdo-problema mais préximo do cotidiano das familias nos momentos da intervencéo
educativa.

Para iniciar 0s encontros, as pesquisadoras realizaram um momento de acolhimento,
com a oferta de um lanche socializado entre as mées e os mediadores; e uma dindmica de
interacdo utilizando um desenho, com o objetivo de aproximar as participantes e iniciar uma
conversa sobre questdes emocionais e comportamentais que poderiam ser comuns aos Seus

filhos na perspectiva da construcéo da grupalidade entre elas.
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Portanto, a partir de uma busca em manuais de técnicas pedagogicas, 0 “Desenho
Coletivo” (SES/SP, 2002) (Anexo VII) foi considerado apropriado para ser utilizado, pois
possibilitou introduzir a discussdo de temas complexos relacionados a problemética vivenciada

pelas mées no cuidado dos seus filhos.

3.5.3 Contactando as M &espara o inicio da Intervencéo

As mées dos pacientes atendidos no AGP foram incluidas de acordo com a ordem em
que foram entrevistadas e confirmavam sua adesdo ao estudo. Durante dois meses apds o
periodo gque se plangjou a acdo, a pesquisadora telefonou para as méaes para agendar o inicio da
intervencdo e se deparou com algumas dificuldades operacionais. nimero de telefone
inexistente, dificuldade financeira e desmotivacdo por parte de algumas genitoras para
comparecer ao HC.

A partir dos contatos realizados, apenas 11 maes aceitaram participar da intervencéo e
fizeram parte do grupo experimental desta pesquisa; enquanto que 44 formaram 0O grupo

controle.

3.5.4 Acéo Educativa Problematizador a (Seguimento dos Participantes)

A acdo educativa foi realizada com as mées das criancas e adolescentes, utilizando
como guia norteador tedrico a metodologia da problematizacdo, com o Método do Arco de
Maguerez (BERBEL, 1998) descrito nafigura 1.

Por um periodo de seis meses, utilizando as SPs previamente elaboradas que
contextualizavam vivéncias dos participantes e provocaram a discussdo (ALVIMI; FERREIRA,
2007), o grupo focal vivenciou cinco encontros com as pesquisadoras, realizados com intervalo
de 20 a 40 dias de acordo com a disponibilidade das mées. Todos os encontros foram gravados
e filmados com duracdo de aproximadamente 1h e 30min; e neles houve a participacdo de uma

observadora externa

3.5.4.1 REALIZACAO DA INTERVENCAO

1° e 2° Encontros

Nos dois primeiros encontros, as maes de criancas e adolescentes foram estimuladas a
relatar situagdes significativas do seu cotidiano em relacdo ao habito intestinal, ao regime
terapéutico e ao convivio com os sintomas funcionais dos seus filhos.

Para iniciar a socializacdo, foi realizada a dindmica de interagdo no grupo denominada

“Desenho Coletivo”™ (SES/SP, 2002) (Anexo VII) quando solicitado que a mée realizasse um
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desenho em papel tipo A4 com |&pis coloridos, que retratasse por meio de figura o significado
da “Familia’. Apds o término do tempo ofertado para realizar o desenho, cada participante
traduziu suas figuras (Apéndice 1V) dando depoimentos quanto a representacdo da “Familia’
parasi mesmo.

No segundo momento, houve a apresentacéo da primeira dramatizacéo por duas alunas
do curso de graduacdo em Enfermagem e uma do curso de Medicina da UFPE. O texto
trabalhado foi previamente elaborado a partir da situacéo-problema 1 (Apéndice lIl).

Em seguida, a partir dos relatos das mées, foram listados e anotados em quadro branco
0s problemas apresentados e observados na situacdo-problema 1 dramatizada; como também,
as participantes estabel eceram as proposi¢des que poderiam melhorar a vida da familia descrita
na dramati zacao.

As maes participantes elencaram aspectos sobre 0 comportamento dos seus filhos (bem
como do pai, da propria mée e dos irméos) quanto ao habito intestinal e a adesdo ao regime
terapéutico (uso de laxantes e/ou consumo de fibra alimentar) a partir das situagdes cotidianas

de cadaindividuo/familia. Estafase foi designada como a observacéo da realidade.

3° e 4° Encontros

Nos dois encontros seguintes, as maes de criancas e adolescentes foram motivadas a
relatar situagcOes emocionais relacionadas ao ato de defecar e os possivels fatores associados a
dor da evacuacdo e retencdo, a “dor do sofrimento” e ao medo de “outras dores’ que poderiam
contribuir & manutencdo da constipacdo em seus filhos na perspectiva bioPsicossocial (pontos-
chave).

O momento inicial da socializagdo entre as participantes, foi contemplado mais uma vez
com a técnica “Desenho Coletivo”. Nesta ocasido, foi solicitado que a mée realizasse um
desenho apresentando, na sua percepcdo, o que a figura paterna, os amigos e os membros da
escola simbolizavam para o seu filho (Apéndice I V).

Apos realizacdo da dinamica, foi introduzida a discussdo do tema proposto tomando
como disparador a apresentacdo da segunda dramatizacdo, também elaborada a partir de uma
situacao-problema - neste caso aNo 2 (Apéndice 111), com foco no contexto social e escolar.

Em seguida, além daidentificacéo dos problemas e das alternativas identificadas a partir
da SP2 pelas mées; essas foram instigadas a ressaltar como se configura o comportamento do

filho portador de doenca crénica no ambiente escolar e no contexto social.
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Durante os encontros, houve a preocupacao por parte da pesquisadora em construir um
didlogo entre os saberes popular e cientifico sobre a CCF, das mées e da pesquisadora,

respectivamente (etapa da teorizacdo).

5° Encontro

No ultimo encontro, as méaes foram estimuladas a construir uma proposta que
respondesse a seguinte pergunta: 0 que eu posso fazer pra melhorar a QV da minha crianca que
tem diagndstico de constipacéo?

As hipoteses de solucéo nesta fase teve o objetivo de facilitar a compreensdo da doenca
e minimizar o quadro clinico (dor, comportamento retentivo e medo de evacuar), buscando a
melhoriana QV dos pacientes junto as familias.

Durante os grupos focais foram discutidos temas relacionados ao conceito de
constipagdo funcional, reconhecimento dos fatores associados a0 medo de defecar (dor a
evacuacdo, retencao das fezes e outros medos) e proposicdo de cuidados preventivos a serem
implementados no cotidiano desses participantes.

Ao final de cada encontro o quadro branco era fotografado (Apéndice V), pois
funcionava como um “caderno de anotaces’ que continha as informacdes discutidas durante o
processo educativo. Os encontros seguintes eram agendados conforme disponibilidade e

interesse de cada genitora.

Teorizagdo

Temas relacionados a
constipagdo intestinal com
abordagem preventiva

2°, 3°, 4° encontros

Pontos-chave Hipéteses de Solugdo .
Causas do Problema Sistematizacdo da educacio
Medo - Dor — Retengdo 5°encontro

2°, 3° 4°encontros

Observagdo da Realidade e ‘Aplicacso a Realidade.

Defini¢do do Problema SiiFase de disparsaa i
1° g 2° encontros N {pratica)
= Mudanca na
1 > realidade do
v paciente
REALIDADE

Figura 2 - Representacdo grafica do método do arco, com etapas correspondentes da acdo educativa com maes de
pacientes com constipagao cronicafuncional. Recife, 2011-2013.
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3.5.5 Avaliacéo da QV apos a Acao Educativa

Os mesmos instrumentos aplicados na 1% fase - formuldrio correspondente
caracterizacdo dos participamtes e aos habitos fecais (Apéndice 11) e 0 PedsQL Generic Core
Scales (Questionario Pedidtrico Sobre Qualidade de Vida versdo 4.0) (Anexo IV) - foram
reaplicados depois da realizacdo da acdo as 55 méaes de pacientes com CCF.

3.6 Medida de Resultado
A medida de resultado principal da pesquisa foi a melhora da QV das criangas e

adol escentes com CCF.

3.7 Andlise dos Dados
Os dados quantitativos relacionados a caracterizagdo dos participantes e a QV foram

digitados em dupla entrada em um banco criado no programa Epi Info v 6.04 e, apds correcéo
de eventuais erros de digitacdo ou de coleta foram feitas as andlises exploratéria e estatistica.

O PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales foi analisado seguindo uma escala de 0 a 100,
mediante informagdes e orientacdes contidas em um instrumento especifico (Anexo V) de
escores disponibilizado juntamente com o questionério. As respostas das aternativas (0-4)
identificadas pelas méaes sobre os desempenhos dos seus filhos foram gustadas da seguinte
forma: 0=100; 1 =75; 2=50; 3=25; 4=0.

A partir desta conversao, foi realizada uma meédia para esses escores das escalas e assim
foram computados como a soma dos itens dividida pelo nimero de questes respondidas. O
escore da dimensdo psicossocia foi calculado como a soma dos itens dividida pelo nimero de
questdes dos aspectos emocional, social e escolar. Para interpretacdo dos dados, os escores
mais elevados indicam melhor QV.

Os resultados referentes a qualidade de vida dos participantes tiveram uma abordagem
analitica de comparagao antes e ap0s a intervencdo nos dois grupos (controle e experimental),
considerando-se o valor de p <0,05 como nivel de significancia. Para as proporgdes das
variavel's numeéricas e categoricas com distribuicdo normal, foi aplicado o teste exato de Fisher,
devido as poucas observagbes (coluna com valor zero). Nas distribuicdes assimétricas
verificadas nas dimensbes, 0s escores sdo apresentados por medianas e seus respectivos
intervalos inter-quartil e para realizar comparacfes antes e apos a intervencao, foi utilizado o
teste Mann-Whitney ou Wilcoxon.

Os dados provenientes da acdo educativa foram gravados e filmados com consentimento

dos participantes, transcritos e analisados de forma qualitativa, utilizando a técnica do Discurso
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do Sujeito Coletivo (DSC) proposta por Lefévre e Lefévre (2010) como “Discurso sintese, fruto
dos fragmentos de discursos individuais reunidos por similaridades de sentidos’.

Esta técnica oferece condicbes de andlise a corpus qualitativo e quantitativo. A
primeira dimensdo representa o proprio discurso e a quantitativa se expressa na frequéncia de
compartilhamento de discursos (denominado de categorias) que, nesta pesquisa, foram os
aspectos mais abordados e relevantes sobre a constipacéo durante a intervencéo educativa. Foi
a partir de expressdes-chaves (de mesmo sentido) das falas individuais, que as idéias centrais
foram elencadas e compuseram vérios discursos-sintese que subsidiaram a construcdo final do
pensamento coletivo no DSC, que foi (e deve ser) formulado na primeira pessoa do singular
(GONDIM; FISHER, 2009).

3.8 Limitacdes Metodologicas
Os problemas metodol6gicos inerentes a medicéo da QV como desfecho devem ser

reconhecidos e tratados mediante ao tipo de instrumento e a interpretacdo apropriada dos dados.

Quanto a utilizacdo do instrumento para avaiar qualidade de vida, o especifico
referente aos distirbios gastrointestinais (PedsQL™ Gastrointestinal Symtom Scale) n&o
atendia as necessidades metodoldgicas deste estudo, pois apresenta um nuimero reduzido de
questdes bem direcionadas, com caracteristicas clinicas de uma doenca particular e seus escores
indicam o nivel de problemas gastrointestinais (dor/desconforto abdominal ou géstrico,
diarreia, constipacdo, nalseas, vOmitos, gases intestinais, falta de apetite, distenséo abdominal)

presentes ou n&o.

O instrumento genérico PedsQL™ 4.0 Generic Core Scale aborda questdes
biopsicossociais que poderiam estar envolvidas no cotidiano de pacientes pediatricos com
DFGls e possuem um namero maior de questdes que possibilita uma avaliagéo global do estado
de salde do individuo, embora que quando faz referéncia ao dominio fisico, os itens avaliados
parecem ndo ter relacdo com as ateracdes clinicas apresentadas por criancas que tém o
diagnostico de CCF.

Nesta pesquisa foram evidentes por meio da ndo aceitagdo de algumas maes em
participar de todas as etapas da investigacdo, quando foram consultadas pelo telefone, antes de
iniciar aintervencdo. Essas perdas foram minimizadas a partir da motivacéo de 11 participantes
quando aceitaram interagir na acdo educativa problematizadora, o que possibilitou a formagéo

de um grupo experimental, apenas.
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O Método do Arco de Maguerez apdia-se na metodol ogia da problematizacdo e por isso
foi utilizado na realizac8o da intervencéo educativa. A Ultima fase denominada de disperséo €
representada pelo periodo que os participantes da pesquisa de posse das hipéteses de solucéo
levam a pratica o conhecimento adquirido durante o processo educativo e aplicam as suas
realidades. Esta etapa ndo foi contemplada nesta pesquisa, 0 que impossibilitou reaizar a
avaliacdo efetiva da acdo educativa sobre as repercussdes no cotidiano das mées de criancas e
adolescentes com CCF, apesar das mesmas fazerem referéncia sobre a satisfacéo de participar
dos encontros a medida que eles aconteciam.

Apbs arealizagéo daintervencdo, foi possivel identificar ainda outras lacunas do estudo.
Como a selecdo dos pacientes pediatricos na pesquisa foi realizada pela confirmagdo do
diagnostico de CCF baseada no critério de Romal lll, as mé&es foram recrutadas a partir dos seus
filhos e consideradas os sujeitos da pesguisa, porém as caracteristicas coletadas foram
escolaridade e rendimento mensal. E além disso, os escores referentes a QV das criancas foram
obtidos apenas a partir da percepcdo materna. Essas questbes podem ter influenciado no
resultado do desfecho.
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4. Resultados: Artigos Originais

Este capitulo consiste nos resultados que sdo apresentados por um artigo origina
(estudo quantitativo) intitulado “Intervencdo educativa com maes. efeitos na qualidade de vida
de criancas e adolescentes com constipagéo cronica funcional”, e pelo segundo artigo original
(estudo qualitativo) desta pesquisa intitulado “Valorizagdo dos aspectos biopsicossociais no

cuidado de criancas e adolescentes com constipacéo crénica funcional”.
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4.1 Artigo Original 1

INTERVENCAO EDUCATIVA COM MAES: EFEITOSNA QUALIDADE DE VIDA
DE CRIANCASE ADOLESCENTES COM CONSTIPACAO CRONICA FUNCIONAL
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Resumo

Introducdo - A constipacdo crénica funcional € um evento de salde frequente que afeta
mundialmente até 30% das criancas e favorece ao aparecimento de dificuldades socia e
emocional no comportamento infantil, interferindo negativamente na qualidade de vida do
paciente e na dindmica familiar. Em busca de um tratamento complementar, a acdo educativa
utilizando a técnica de grupo focal com as mées de criancas e adolescentes com constipacéo
pode constituir uma mudanca no modelo assistencial. Objetivos - Analisar o efeito da acéo
educativa utilizando a técnica de grupo focal com mées de criancas e adolescentes com
constipacdo crénica funciona sobre a qualidade de vida. Método - O estudo foi prospectivo e
de intervencéo educativa em salide, com comparacéo (experimental e controle), a partir de uma
amostra de 55 participantes. Realizado no ambulatério de gastroenterologia pediatrica do
Hospital das Clinicas de Pernambuco, no periodo de novembro de 2012 a maio de 2013. Antes
e apos a intervencao, houve a aplicagdo do Questionario Pediatrico Sobre Qualidade de Vida
versio 4.0 - PedsQL™ 4.0 Generic Core Scale.s Os dados referentes & qualidade de vida dos
participantes tiveram uma abordagem analitica de comparacdo antes e apos a intervencaéo nos
dois grupos considerando-se o valor de p <0,05 como nivel de significancia Resultados -
Foram incluidos 55 méaes de criancas e adolescentes, 11 no grupo da acdo educativa e 44 no
grupo controle. Apods seis meses de acompanhamento na realizagdo de grupos focais com as
maes de criancas e adolescentes com disturbios da defecacéo, o desfecho qualidade de vida foi
representado por um Escore Total de 89,13 (p = 0,00). Apds a intervencdo educativa, as
dimensbes mensuradas no grupo experimental apresentaram diferenca estatisticamente
significante, conforme os dados das medianas e dos respectivos intervalos inter-quartil
apresentadog[fisica - 93,75 (90,63-100), emociona - 85 (70-100), socia - 100 (100-100),
escolar - 85 (60-90), psicossocial — 86,67 (76,67-96,67)]; exceto aquel as referentes aos aspectos
social e escolar, apesar de terem sido bem avaliadas. No grupo controle, houve um declinio dos
escores de todas as dimensdes com significancia estatistica. Conclusdes - A qualidade de vida
dos pacientes com constipacéo funcional melhorou apés a intervencéo; portanto, a realizagéo
de grupos focais com as méaes se configura como uma alternativa terapéutica para os pacientes
e as familias que convivem com os disturbios da defecacéo.

Palavras-chave: qualidade de vida, constipacdo intestinal, criancgas.
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Abstract

Introduction — Chronic functional constipation is a usual health event, which affects up to
30% of children worldwide, and promotes the emergence of social and emotional difficultiesin
children's behavior, affecting negatively the quality of life of the patient and the family
dynamics. In search of a complementary treatment, educational activities using the technique of
focus group with mothers of children and adolescents with constipation may be a change in the
healthcare model. Objectives — Analyze the effect on quality of life when performing
educational activities using the technique of focus groups with mothers of children and
adolescents with chronic functional constipation regarding quality of life. Method — It was
applied a prospective study of educational interventions in health, which compared two groups
(experimental and control) from a sample of 55 participants. This study was conducted on the
pediatric gastroenterology clinic of the teaching hospital of the Federal University of
Pernambuco, from November 2012 to May 2013. The questionnaire about pediatric quality of
life PedsQLTM 4.0 Generic Core Scales was applied before and after the intervention. The data
related to clinical parameters and quality of life of participants before and after the intervention
were anaytically compared in both groups with the significance level p < 0.05. Results — 55
mothers of children and adolescents, 11 in the educational activity group and 44 in the control
group, were included. After monitoring for six months the mothers of children and adolescents
with disorders of defecation that participated in focal groups, the outcome quality of life was
represented by a total score of 89.13 (p = 0.00). After the educational intervention, most of the
measured dimensions in the experimental group presented a statistically significant difference,
according to the median and respective inter-quartile ranges [physical - 93.75 (90.63 to 100),
emotional - 85 (70-100 ), social - 100 (100-100), educational - 85 (60-90), psychosocial - 86.67
(76.67 to 96.67)]. Despite those related to social and educational aspects were well evaluated,
they didn't present a statistically significant difference. In the control group, there was a
statistically significant decline in the scores of al dimensions. Conclusions — The quality of
life of patients with functional constipation improved after the intervention. Therefore, the
educational intervention on focus groups with mothers configure a therapeutic alternative to
patients and families living with defecation disorders.

Keywords. Quality of Life, Constipation, Child.
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| ntroducéo

A constipago cronica funcional (CCF) afeta cerca de 30% das criangas™ 2. Baseado no
modelo conceitual de pesquisa recente, a prediSposicao genética e 0s eventos estressantes que
ocorrem no inicio da vida tornam as criancas mais vulneraveis a desenvolver disturbios
funcionais gastrointestinais (DFGIs)*, interferindo negativamente na qualidade de vida (QV) do
paciente e na dinamica familiar*”.

Criancas com DFGIs se condicionam a reter as fezes. O reflexo da evacuacdo é inibido
na presenca do medo de defecar e da dor da eliminacdo das fezes ressecadas, levando ao
sofrimento e & mudancas emocionais e comportamentais® °.

Os episodios de escape fecal também incomodam alguns pacientes pediétricos. Para as
criancas gera constrangimentos entre os colegas no ambiente escolar e repreensdes pelos seus
responsaveis no contexto familiar. Sabe-se ainda que o comportamento dos pais (e da familia)
exerce forte influéncia sobre o bem-estar dos filhos, considerando o importante papel que a
mée desempenha na regulacéo desse humor infantil. Logo, essas crian¢as podem desenvolver
alteractes no estado fisico e mental decorrentes do estresse psicolégico vivenciado apos 0s
episdios de incontinéncia fecal # % .

Além disso, o fato do cuidador ndo valorizar a queixa da crianca e/ou do adolescente
pode resultar na cronicidade dos sintomas relativos aos disturbios funcionais da defecacéo,
gerando um processo de ma adaptacdo ao ato evacuatorio e comprometimento da QV desses
pacientes quanto aos dominios fisico, social, emociona e cognitivo %1%,

O tratamento habitual da CCF centrado no modelo biomédico - por desimpactacéo de
fecaloma quando presente, treinamento de toalete, uso racional de laxantes e ingestdo de fibra
alimentar ndo tem sido bem sucedido, visto que a prevaléncia de cura é de 50 a 60% * 2, pois
fatores biopsicossociais também influenciam o curso do processo. Portanto, a possibilidade de
ofertar um momento destinado a troca de experiéncias entre as méaes pode contribuir para a
compreensdo e reflexdo quanto a génese de um problema complexo e aos aspectos
bioPsicossociais vivenciados por seus filhos, favorecendo o empoderamento destas no cuidado
acrianga com repercussado na QV do paciente e dafamilia.

Em busca de uma abordagem complementar, a agdo educativa utilizando a técnica de
grupo focal com as mées de criangas e adolescentes com CCF pode constituir uma mudancga no
modelo assistencial como uma alternativa de educacdo participativa e permanente, que emerge

das condicbes concretas de vida dos familiares e pacientes na perspectiva de facilitar a
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compreensdo dos estimulos ambientais que despontam o medo da dor a defecacdo e
principalmente melhorar aQV dos acometidos 2.

Portanto, esse estudo visa analisar o efeito de uma agdo educativa utilizando a técnica
de grupo focal com mées de criancas e adolescentes com constipacéo crénica funcional sobre a

qualidade de vida dos seus filhos.

M étodos

A pesquisa foi realizada no Ambulatorio de Gastroenterologia Pediétrica (AGP) do
Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), no periodo de
novembro de 2011 a maio de 2013. Trata-se de um servico de referéncia que recebe criangas e
adolescentes encaminhados por Médicos Pediatras para esclarecimento diagnostico e
acompanhamento dos casos de CCF de dificil manegjo.

Tratou-se de um estudo quantitativo, no qual foi aplicado e analisado os questionarios
de QV antes e apos a realizagdo de uma intervencdo™ . Estudo prospectivo que avaliou as
repercussoes de uma acdo educativa em salde, fazendo comparacdo entre dois grupos —
experimental e controle.

No grupo em que foi realizado o experimento, as méaes participaram de grupo focal™,
utilizando metodologias ativas de ensino-aprendizagem, com o objetivo de elucidar as questdes
biopsicossociais que envolvem a constipagdo. Tanto no grupo experimental, gquanto no
controle, o tratamento habitual (desimpactacéo, medicamentos, dieta rica em fibra alimentar)
foi mantido.

A amostra foi composta por 55 méaes de criancgas escolares (6 a 10 anos) e adolescentes
(> 10 anos) assistidos no AGP que tinham diagndstico de CCF. A amostra foi de conveniéncia
e todas as mées de pacientes pediétricos que preencheram o critério de inclusdo no inicio da
pesquisa foram selecionadas. Desse total, 11 genitoras aceitaram e, portanto, foram recrutadas
para interagir no GRUPO ACAO EDUCATIVA, possibilitando a formagdo de um grupo focal,
de acordo com o recomendado pela literatura, de 8 a 12 membros *>.

Os pacientes foram diagnosticados e incluidos, segundo os critério de Roma |11, pela
presenca de duas ou mais das seguintes caracteristicas. duas ou menos defecacfes por semana;
minimo de um episodio de incontinéncia fecal por semana, para crianca que ja tem treinamento
de toalete; relato de comportamento voluntério de retencdo de fezes; relato de defecacbes
dolorosas ou com eliminacéo de fezes endurecidas; presenca de grande quantidade de fezes no

reto e relato de eliminacéo de fezes volumosas gque obstruam o vaso sanitério. Nas criancas
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acima de quatro anos, a doenca € caracterizada pela presenca das caracteristicas supracitadas
durante um periodo minimo de dois meses.

Foram excluidos os pacientes que estavam em uso de medicamentos (calcio e
hematinico).

Apbs a aprovagio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
do Céncer de Pernambuco sob o CAAE 0039.0.447.000-11, o estudo foi realizado por trés
pesqguisadoras (duas enfermeiras e uma gastroenterol ogista pediéatrica).

Inicialmente, foi realizado o recrutamento dos participantes e aplicacdo do instrumento
de QV. A abordagem as mées de criangas e adolescentes com CCF foi realizada para convida-
los a participar do estudo, com assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido
(Apéndicel), seguida de entrevistainicia utilizando um instrumento (Apéndice Il) elaborado a
partir de formulério préprio do servico afim de recrutar os participantes admitidos na pesquisa
e caracterizar aamostra.

Apés a selecdo dos participantes, houve a aplicagdo do Questionario (Anexo 1V)
Pediétrico Sobre Qualidade de Vida versdo 4.0 - PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales *,
traduzido e validado no Brasil*®. Este instrumento esta voltado ao relato de pais sobre seu/sua
filho (@), referente as seguintes faixas etarias. 5-7 anos, 8-12 anos e 13-18 anos. O questionario
possui 23 itens distribuidos em quatro dominios. fisico (8 desempenhos), emociona (5
desempenhos), socia (5 desempenhos), escolar (5 desempenhos). A partir destes aspectos, foi
possivel identificar a dimensdo psicossocial como resultado das dimensdes emaocional, social e
escolar, conforme orientagdo. Portanto, o instrumento utilizado possibilitou a verificagcéo de
cinco subescalas de dimensdes de salide e ainda um escore total de QV.

De acordo com o desempenho da crianca e do adolescente referente ao Ultimo més de
vida, as maes responderam as questdes utilizando uma sequéncia de respostas pré-elaborada
com cinco alternativas para cada dimensdo: 0 = nunca tem dificuldade com isso; 1 = quase
nunca tem dificuldade com isso; 2 = algumas vezes tem dificuldade com isso; 3 =
frequentemente tem dificuldade com isso; 4 = quase sempre tem dificul dade com isso.

Os instrumentos listados foram aplicados aos participantes dos dois grupos (controle e
experimental) antes e apos aintervencédo educativa.

Por um periodo de seis meses, utilizando situagdes problemas previamente elaboradas
que contextualizassem vivéncias dos participantes e provocassem a discussdo™®, o grupo focal
vivenciou cinco encontros com as pesguisadoras, realizados com intervalo de 20 a 40 dias de
acordo com a disponibilidade das mées. Todos os encontros foram gravados e filmados, e cada

um teve duragéo de aproximadamente 1h e 30min.
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Durante a realizagéo dos grupos focais foram discutidos temas relacionados ao conceito
de constipacdo funcional, reconhecimento dos fatores associados ao medo de defecar (dor a
evacuacdo, retencdo e “outros medos’) e proposicdo de cuidados preventivos a serem
implementados no cotidiano desses participantes, construido por elas (hipoteses de solucéo),
visando melhorar a QV de criancas e adol escentes que apresentam diagnostico de CCF.

Ao final da ac8o, 0 mesmo instrumento utilizado no inicio da pesquisa, 0 PedsQL™ 4.0
Generic Core Scales foi reaplicado depois da realizacéo intervencéo as 55 maes de pacientes
com CCF.

Os dados quantitativos relacionados a caracterizacéo e a QV foram digitados em dupla
entrada em um banco criado no programa Epi Info v6.04 e, apds correcdo de eventuais erros de
digitacéo ou de coleta foram feitas as analises exploratéria e estatistica.

O PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales foi analisado seguindo uma escala de 0 a 100,
mediante informagdes e orientagdes contidas em um instrumento especifico de escores
disponibilizado juntamente com o questionario. As respostas das alternativas (0-4) identificadas
pel as mées sobre os desempenhos dos seus filhos foram gjustadas da seguinte forma: 0 = 100; 1
=75;2=50; 3=25;, 4 =0. A partir desta conversdo, foi realizada uma média para esses
escores das escalas e assim foram computados como a soma dos itens dividida pelo nimero de
questdes respondidas. O escore da dimensdo psicossocial foi calculado como a soma dos itens
dividida pelo nUmero de questfes dos aspectos emocional, social e escolar. Para interpretacéo
dos dados, os escores mais €levados indicam melhor QV.

Os resultados referentes aos dados da QV dos participantes tiveram uma abordagem
analitica de comparagao antes e ap0s a intervencdo nos dois grupos (controle e experimental),
considerando-se o valor de p <0,05 como nivel de significancia. Para as proporgdes das
variavel's numeéricas e categoricas com distribuicdo normal, foi aplicado o teste exato de Fisher.
Nas distribuicbes assimétricas verificadas nas dimensdes, 0s escores sdo apresentados por
medianas e seus respectivos interval os inter-quartil e para realizar comparagdes antes e apés a
intervencao, foi utilizado o teste Mann-Whitney ou Wilcoxon.

Os problemas metodol6gicos inerentes a medicéo da QV como desfecho devem ser

reconhecidos e tratados mediante ao tipo de instrumento e a interpretacdo apropriada dos dados.

Quanto a utilizacdo do instrumento para avaiar QV, o especifico referente aos
distrbios gastrointestinais (PedsQL™ Gastrointestinal Symtom Scale) ndo atendia as
necessi dades metodol gicas deste estudo, pois apresenta um nuimero reduzido de questdes bem

direcionadas, com caracteristicas clinicas de uma doenca particular e seus escores indicam o
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nivel de problemas gastrointestinais (dor/desconforto abdominal ou gastrico, diarreia,
constipagdo, nauseas, vOmitos, gases intestinais, falta de apetite, distensdo abdominal)

presentes ou n&o.

O instrumento genérico PedsQL™ 4.0 Generic Core Scale aborda questdes
biopsicossociais que poderiam estar envolvidas no cotidiano de pacientes pediatricos com
DFGls e possui um nimero maior de questfes que possibilita uma avaliacéo global do estado
de salde do individuo, embora que quando faz referéncia ao dominio fisico, os itens avaliados
parecem ndo ter relacdo com as ateracdes clinicas apresentadas por criancas que tém o
diagnostico de CCF.

Apoés a redizacdo da intervencdo, foi possivel identificar ainda outras lacunas do
estudo. Como a selecdo dos pacientes pediétricos na pesquisa foi realizada pela confirmacéo do
diagnostico de CCF baseada no critério de Romal lll, as mé&es foram recrutadas a partir dos seus
filhos e consideradas os sujeitos da pesguisa, porém as caracteristicas coletadas foram
escolaridade e rendimento mensal. E além disso, os escores referentes a QV das criancas foram
obtidos apenas a partir da percepcdo materna. Essas questées podem ter influenciado no
resultado do desfecho.

Resultados

No periodo do estudo foram incluidos 55 mées de criangas e adolescentes, 11 no grupo
da intervenc@o educativa e 44 no grupo controle. Ndo houve recusas de participacdo no
momento da entrevistainicial, porém na marcacéo dos horarios para realizar os cinco encontros
do grupo focal, ndo houve consenso entre as méaes para um Unico horério pré-estabelecido; e
portanto, o grupo experimental inicial foi formado por dois grupos focais compostos por 5 e 6
participantes. Em um encontro, duas maes ndo estiveram presentes justificando
incompatibilidade de horério e presenca de agravo a salde na familia. Mesmo assim, essas ndo
foram excluidas da pesquisa por participarem de outras etapas subsequentes do experimento.

As caracteristicas biologicas, demograficas e socioecondmicas das criangas e dos
adolescentes com CCF estdo descritas na tabela 1 e apresentaram diferenca estatisticamente
significante nos dois grupos referente a trés variaveis de condi¢bes de moradia (abastecimento
de &gua, coleta urbana de lixo e tipo do sanitario). As diferencas das idades dos pacientes entre

0S grupos ndo se mostraram significantes estatisticamente (54,5% criancas constipadas versus
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65,9% controles), bem como a distribuic¢éo entre os sexos, porém houve predominancia do sexo
feminino (54,5% constipados versus 61,4% controles) em ambos.

Quanto a responsabilidade pela crianca e/ou adolescente, a méde esteve presente na
qualidade de cuidadora em 71% da amostra com significancia estatistica. A média dos anos de
escolaridade das mées que participaram da intervencdo indicou que as mesmas tiveram
oportunidade de estudo escolar do ensino fundamental ao médio, apesar de ndo demonstrar o p
valor menor que 0,05.

Apbs seis meses de acompanhamento na realizacdo de grupos focais com as maes de
criancas e adolescentes com disturbios da defecacdo, a medida de resultado principal da
pesquisa (QV) expressada na tabela 2 foi representada por um escore total maior apds a
intervencdo educativa. As dimensdes mensuradas no grupo experimental apresentaram
diferenca estatisticamente significante, exceto agquelas referentes aos aspectos socia e escolar,
apesar de terem sido bem avaliadas.

No que se refere aos dominios fisico, emocional, social, escolar e psicossocia
mostrados na tabela 3, houve um declinio dos escores de todas as dimensdes com significancia

estatistica, no grupo controle.



Tabela 1 - Caracteristicas sdcio demogréficas de 55 pacientes com constipacdo crénica funcional
atendidos no HC-PE em 2013.

Grupo Experimental Grupo Controle

VARIAVEIS (N=11) (N=44) p
Idade (anos)
6-9 6 (54,5%) 29 (65,9%) 0,73
10-18 5 (45,5%) 15 (34,1%)
Sexo
Masculino 5 (45,5%) 17 (38,6%) 0,94
Feminino 6 (54,5%) 27 (61,4%)
Renda Familiar (em reais) 800 (700-1000) 700 (600-1000) 0,23
Escolaridade M aterna 12 (9-12) 10(8-12) 0,53
(em anos)
Abastecimento de dgua
Sem canalizagdo 0 (0%) 10 (22,7%) 0,02
Canalizagdo externa 0 (0%) 10 (22,7%)
Canalizagdo interna 11 (100%) 24 (54,5%)
Esgotamento
Sem saneamento 1(9.1%) 16 (36,4%) 0,14
Fossa séptica 3 (27,3%) 5 (11,4%)
Rede coletora 7 (63,6%) 23 (52,3%)
Tipo desanitério
Externo 0 (0%) 19 (43,2%) 0,02
Interno 11 (100%) 25 (56,8%)
ColetadelLixo
Indireta 0 (0%) 19 (43,2%) 0,02
Direta 11 (100%) 25 (56,8%)
Cuidador
Outro 0 (0%) 16 (36,4%) 0,04

Mae 11 (100%) 28 (63,6%)

64
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Tabela 2 - Qualidade de vida de 11 pacientes pediatricos com constipagdo crénicafunciona do grupo experimental
daintervencéo educativa com grupo focal de mées atendidos no HC-PE em 2013.

DIMENSOES ANTES APOS p
Fisica 84,38 (59,38-96,88) 93,75 (90,63-100) 0,01
Emocional 80 (50-100) 85 (70-100) 0,05
Social 100 (90-100) 100 (100-100) 0,37
Escolar 75 (60-80) 85 (60-90) 0,23
Psico-social 85 (68,33-88,33) 86,67 (76,67-96,67) 0,02
Escor e total 78,26 (70,65-86,96) 89,13 (76,09-94,57) 0,01

Tabela 3 - Qualidade de vida de 44 pacientes pediatricos com constipacdo cronica funcional do grupo controle da
intervencao educativa com grupo focal de mées atendidos no HC-PE em 2013.

DIMENSOES ANTES APOS p

Fisica 82,81 (64,06-93,75) 76,56 (59,38-89,06) 0,00
Emocional 67,5 (52,5-90) 62,5 (47,5-85) 0.00
Social 100 (87,5-100) 95 (80-100) 0,00
Escolar 72,5 (50-85) 65 (47,5-80) 0,00
Psico-social 76,67 (65-90) 75 (60-85) 0,00
Escoretotal 77,71 (67,39-85,87) 72,85 (61,96-84,78) 0,00
Discussao

Houve uma mudanca positiva no escore da QV dos pacientes com CCF apds a
realizacdo da intervencdo educativa utilizando a técnica de grupo focal com as suas maes;
enguanto que no grupo controle, o escore piorou em todas as dimensdes. O resultado corrobora
0 ensaio clinico de Ferraz et a, que avaliou positivamente a QV de mulheres com dor
abdominal crénica apds a realizacdo de terapia manual visceral®®. Em outra pesquisa utilizando
intervencdo psicoldgica, houve o relato do caso de uma paciente com CCF que também
verificou melhora da QV apds realizacio de sessdes de terapia cognitiva-comportamental >
I sso ressalta aimportancia do tratamento multidisciplinar e de reconhecer a etiologia multifatorial
dos DFGI's com foco nos aspectos biopsicossociais ® % 2% 22,

Numa perspectiva tecnicista, as préticas de educacdo em salde tém provocado
mudancas no comportamento do individuo. Neste sentido, o profissional da area, sem
considerar os saberes populares dos usuarios sobre a doencga, atua no processo de ensino-
aprendizagem e detém o conhecimento soberano. Desta forma, algumas vezes, se estabelece 0

modelo tradicional tdo criticado por Paulo Freire, método em que o educador apenas transfere
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conhecimentos aos educandos e estes apenas 0s guardam e arquivam como depositos bancéarios,

e n3o os utilizam?®.

Diferentemente do modelo citado acima, a metodologia da problematizacdo utilizada
nesta pesquisa ofereceu subsidios para uma aprendizagem significativa por descoberta,
considerando os conhecimentos prévios das mées sobre o cuidado prestado a sua crianga, seus
habitos, a disposicdo para aprender e a abertura interior para modificar a sua realidade,
valorizando a troca de experiéncias entre elas. Os conteidos foram trabalhados na forma de
problemas, as opinides foram analisadas e interpretadas, e o conhecimento foi criado/recriado

numa relacdo dial égica e participativa entre o profissional/ pesquisador e a mae™.

Hoje, percebe-se que 0s servicos pouco valoriza as agfes educativas em salde, mesmo
sabendo as possibilidades que a educacdo em salide oferece como pratica de mobilizacéo de
uma comunidade. Os motivos desse impasse devem-se as caracteristicas culturais da
populacdo, a infraestrutura precaria, ao despreparo e ao desestimulo dos profissionais de salde
para atuar segundo esse enfoque, a falta de recursos didéticos e de tempo disponivel no

atendimento ambulatorial, dentre outros aspectos™.

Para 0 guia de ensaios clinicos®, se QV é usado como um desfecho primario como
aconteceu nesta pesquisa, isso deve incluir parametros psicol6gicos. No entanto, é possivel que
um individuo pode gustar os seus padroes (por meio da adaptacdo ou alteracdo de
expectativas), apds a primeira intervencao, invalidando, assim, a avaliacéo da QV subsequente.
Outra implicac@o importante da QV € a maneira pela qual os dados sdo tratados, ou sgja, as
comparacfes mais validas serdo as do pré e pos-intervencao.

O conceito da qualidade de vida relacionada a salide (QVRS) envolve aspectos fisicos,
psicoafetivos e socioculturais traduzindo e reforcando a pluridimensionaidade presente na

abordagem terapéutica de uma doenca no individuo

. Neste estudo, a utilizagdo do
instrumento de avaliacdo da QV permitiu na prética clinica medir as dimensoes fisica, social,
emocional e escolar relacionadas a0 comportamento das criancas e dos adolescentes, ao
verificar a percepcéo materna sobre as atividades cotidianas antes e apds a intervencao® .
Pesquisas tém se concentrado na definicdo do conteldo dos instrumentos de QV, mas
um outro aspecto que deve ser considerado é a complexidade da medicdo por se tratar de um
fendmeno dindmico® *. O ponto de referéncia inicial muda e provoca alteracdes em resposta
as variaveis especificas avaliadas e que, agumas vezes, ndo podem ser interpretadas.
Adicionamente, as atitudes dos usuérios avaliados ndo sdo constantes. Elas variam com o

tempo e com a experiéncia de cada um. Essas pessoas podem ser modificadas por fenbmenos
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psicologicos, como adaptacdo apds enfrentamento, expectativas, otimismo, auto-controle e
auto-conceito™.

Revisdo sistemética recente ressalta que os DFGIs em criangcas geram problemas
comportamentais, sociais e emocionais, que afetam negativamente a QVRS tanto da crianca
quanto da familia®. Nesta pesquisa, quando comparados os participantes, os escores de QV
foram menores e piores nas dimensdes investigadas para o grupo controle em relacdo ao indices
encontrados no grupo experimental ao término da intervencdo pelo relato das mées na
aplicacdo do instrumento PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, apesar de ndo haver diferenca
estati sticamente significante quanto aos dominios social e escolar no grupo de participantes que
realizaram o experimento.

Para os pacientes pediétricos do grupo controle que tiveram uma pior QV apos seis
meses de acompanhamento com o tratamento habitual, os escores das dimensdes fisico,
emocional, escolar e psico-social desses pacientes foram diminuidos significativamente. O
resultado corrobora 0 estudo de Y oussef et a**, quando concluiram que uma QV baixa relatada
pelos pais pode traduzir a gravidade do disturbio em si, a frustragdo na abordagem diagnostica
e terapéutica com o seu filho, ou a propria experiéncia pessoa dos pais com sintomas
funcionais. Para Benninga®, criancas e adolescentes com distlrbios menos visiveis como os
DFGIs, mas que tém incertezas sobre o desfecho de sua doenca, poderdo ser apontadas com
alteractes psicossocia e/ou emocional.

Na utilizacdo de questionarios apropriados, a mensuracdo da QV pode fornecer
informagdes sobre aspectos pessoais e sociais, bem como medidas de incapacidade (alteractes
clinicas) e bem-estar psicolégico dos pacientes acometidos por doencas cronicas™. Paraa OMS
a QV é conceituada pela “percepcao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagcdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupactes’ .

Em 2006, autores avaliaram a QVRS em criancas com disturbios funcionais da
defecacdo na percepcdo dos pais por meio de um instrumento genérico Child Health
Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50®), que mediu o bem-estar fisico e psicossocial
dos pacientes. Esses dados revelaram que criancas com escape fecal funcional apresentaram
nivels de QV inferiores aguelas que tinham outras alteracbes da defecacdo. Criangas com
distarbios gastrointestinais tiveram menores indices em 14 dominios quando comparados com

controles saudaveis®.
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A constipagdo em criancas e adolescentes esta associada com a exposicdo a eventos
estressantes”. Neste estudo a condicdo socio-econdmica das mées foi baixa, o que ja é
apontado na literatura. Pesquisa clinica demonstra uma forte associagdo entre estresse infantil
(como a pobreza extrema, a perda do pai, privagdo social ou abuso) e déficits nas fungdes
cognitivas de aprendizagem e memdria® *. No contexto da dindmica familiar, os pais
influenciam o desenvolvimento emocional e fisico de uma crianga, pois quando a estrutura
familiar ndo € harmonicamente equilibrada, em vez da crianca apresentar um desenvolvimento
saudavel, os sintomas fisicos podem aparecer, incluindo constipacdo e/ou manifestacbes
comportamentais e psicol 6gicas™ *.

Ao verificar o entendimento do paciente e da familia sobre os aspectos envolvidos na
constipacdo narealizagdo daintervencdo educativa participativa entre as maes no grupo focal, a
assisténcia prestada permite e facilita a compreensdo das causas e da manutencéo do medo de
evacuar e do quadro de ansiedade que, algumas vezes, instala-se na crianca e na mae®. E
provavel, portanto, que criangcas com maior sensibilidade a ansiedade tem maior risco de
desenvolver medo de sentir dor e incapacidades (fisica, emocional e comportamental), muitas
vezes, irreversiveis devido a condig&o cronica® * *. Além dos fatores fisiol égicos, as questdes
socioculturais e emocionais sdo inerentes e determinantes no processo de aprendizagem do
controle dos esfincteres; inclusive ha registro de casos de incontinéncia fecal entre 2 e 4 anos
de idade — faixa etéria reservada para o treinamento de toalete™® > *,

A partir da fundamentacéo tedrica e dos achados atuais, pode-se dizer que para 0s
distarbios da defecacéo, o tratamento habitual isolado e focado na doenca ndo seja considerado
como a Unica alternativa clinica de escolha para a obtencdo de uma resposta satisfatoria aos
DFGIs. Uma intervencdo educativa compartilhada entre os envolvidos (cuidador, paciente e
profissional) torna-se indispensavel na abordagem terapéutica, com foco no individuo,
valorizando os aspectos biopsicossociais e com destaque & familia” #. Além disso, as técnicas
podem ser conduzidas e utilizadas por varios profissionais de salde, como o fisioterapeuta, o
psicologo e ou o enfermeiro® %,

Para a conducéo do tratamento nos DFGI s, os profissionais de salide devem considerar a
propria formacdo ao realizar educacéo em salde, a disponibilidade de espacos apropriados para
a execucdo das atividades educativas, além de dispor de tempo para o atendimento, de recursos
humanos, da motivacdo dos sujeitos envolvidos e da continuidade para a producéo de

resultados a curto, médio e longo prazos.
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Em conclusdo, acredita-se que a intervencdo educativa utilizando a técnica de grupo

focal com as mées se configura como uma alternativa terapéutica para adaptar/transformar o

comportamento dos pacientes pediétricos que convivem com os disturbios da defecacéo e

interferir positivamente na qualidade de suas vidas.
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Resumo

Introducéo - A constipacéo cronica funcional é uma disfuncéo responsavel por cerca de 25%
das consultas ao gastroenterologista pediatrico, de simples abordagem terapéutica, mas com
pouco resultado satisfatério. Na perspectiva de elucidar as questdbes emocionais e
comportamentais que envolvem o ato de defecar, a agdo educativa pode ser uma estratégia
promissora para atender as necessidades de cada crianca e adolescente. Objetivos - Revelar a
percepcao materna sobre os aspectos biopsicossociais envolvidos na vivéncia de criangas e
adolescentes com constipagéo crénica funcional. Método - O estudo foi de intervencéo
educativa em salde, com abordagem qualitativa utilizando a técnica de grupo focal e com
comparacéo entre dois grupos (experimental e controle), a partir de uma amostra de 55
participantes, 11 maes aceitaram participar da acdo educativa problematizadora. Realizado no
ambulatorio de gastroenterologia pediétrica do Hospital das Clinicas da UFPE, no periodo de
novembro de 2012 a maio de 2013. Os dados foram gravados e filmados com consentimento
dos participantes, transcritos e analisados de forma qualitativa, utilizando a técnica do Discurso
do Sujeito Coletivo. Resultados - Nos primeiros encontros com os grupos focais das mées, foi
possivel abordar aspectos do cotidiano dos seus filhos ressaltando o significado da familia; e
neste sentido quatro categorias foram elencadas - composicao da familia/casa, interacdo entre
os membros, confianca abalada na relacéo pais-filho, e o lazer. Como produto das discussoes,
maus-tratos apareceram como uma idéa-central no contexto familiar, e trés categorias foram
identificadas - inibicdo da crianca, falta de apoio, violéncia fisica e verbal. Sobre o regime
terapéutico e habito intestinal da crianga, cinco categorias foram extraidas: dor — retencéo —
medo, ambiente adequado e seguro, incontinéncia fecal, dificuldade financeira e distragdes no
banheiro. Quanto ao habito intestinal da familia houve a formagdo de duas categorias
denominadas de habitos intestinais alterado e inalterado. Foi revelado também como se
configura nos ambientes escolar e social 0 comportamento das criangas e dos adol escentes com
constipacdo e escape fecal, e suas relagles, e trés categorias foram enumeradas - agressao
verbal por colegas da escola, falta de apoio e apoio da escola. Conclusdes - As causas
biopsicossociais da manutencdo da constipacdo crénica funcional foram reveladas e,
consequentemente, foi possivel adquirir/ ampliar o conhecimento necessario por parte da mae
de como controlar os sintomas em seus filhos, com repercussdes na familia e nos contextos
social e escolar da crianca.

Palavras-chave: constipacéo intestinal, crianca, familia, educacdo em salide.
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Abstract

Introduction - Chronic functional constipation is a dysfunction responsible for about 25% of
visits to pediatric gastroenterologists, usually with simple therapeutic approach, but few
satisfactory results. In order to elucidate behavioral and emotiona issues surrounding the
defecating act, educational activities may be a promising strategy to meet the needs of each
child and adolescents. Objectives — Reveal the perception of mothers on bio psychosocial
factors in their experience with children and adolescents with chronic functional constipation.
Method — It was applied a prospective, randomized, controlled study of educational
interventions in health, with a qualitative approach using the technique of experiential focus
group, which compared two groups (experimental and control) from a sample of 55
participants, 11 mothers agreed to participate in the problem-based educational activities.This
study was conducted on the pediatric gastroenterology clinic of the teaching hospital of the
Federal University of Pernambuco, from November 2012 to April 2013. Data were recorded in
audio and video with the consent of the participants, transcribed and analyzed using the
Collective Subject Discourse qualitative technique. Results - On the first meetings of the focus
groups with mothers, it was possible to address aspects of their children’s daily lives,
emphasizing the meaning of family. Four categories were listed: family composition,
interaction between members, shaken trust among parents and child, and leisure. As
discussions result, maltreatment within the family appeared as a central idea, and three
categories were identified - inhibition of the child, lack of support, and physical and verbal
violence. About children therapeutic regimen and bowel habits, five categories were taken: pain
- retention - fear, appropriate and safe environment, fecal incontinence, financial trouble, and
distractions in the bathroom. Regarding family’s bowel habit, two categories were formed:
changed and unchanged bowel habits. It aso revealed how do the educational and social
environments set up the behavior of children and adolescents with constipation and soiling, and
their relationships. Three categories were listed: verbal aggression by schoolmates, lack of
support, and school support. Conclusions — Chronic functional constipation maintenance
psychosocial causes were revedled and, therefore, it was possible to acquire/extend the
necessary knowledge for mothers on how to control their children symptoms, impacting on
family and on socia and educational contexts.

Keywor ds. Constipation, Child, Family, Health Education.
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| ntroducéo

A constipacdo intestinal ndo é uma doenca, mas um sintoma'. Sendo a constipacdo
crénica funcional (CCF) uma disfuncdo responsavel por cerca de 25% das consultas ao
gastroenterologista pediétrico* % sem causa definida; ndo envolve ateracdo estrutural,
metabdlica ou bioguimica; de simples abordagem terapéutica por especialistas experientes™® na
abordagem comportamental (quanto ao controle esfincteriano) e na utilizacdo de laxantes e
suplementac&o de fibra alimentar; mas com pouco resultado satisfatério’.

A CCF tem determinagéo multifatorial. Aspectos como os habitos alimentares e sociais,
as crencas culturais, 0s eventos estressantes na familia, a instabilidade no relacionamento entre
0S pais e acrianca, 0 excesso de atividades diérias, os disturbios de comportamento na escola, o
treinamento dos habitos de evacuacdo e as ateracbes de motilidade no aparelho digestivo
encontram-se comumente associados aos disturbios da defecacdo; além dos el ementos genético
e emocional de cada individuo'®*,

Dentre os itens citados, a agressividade e a hostilidade na atmosfera familiar e no
contexto escolar sdo descritos como fatores emocionais associados aos episodios de
incontinéncia fecal, que sdo frequentes a constipacdo e se manifestam na forma de sujidades
(com poucas fezes aderidas) na roupa intima da crianca decorrentes da retencéo fecal seguida
da experiéncia dolorosa da evacuacdio™ '*. Desta forma, pode-se dizer que ambientes
estressantes podem produzir pessoas ansiosas e com alteracdes gastrointestinais™*’. E além
disso, a dor persistente com presenca constante e duracéo prolongada torna-se um desconforto
significante para os portadores de doenca cronica, pois determina transformacdo nas dimensdes
fisica, emocional, social e escolar’®?,

Para os disturbios da defecagdo, o tratamento convenciona torna-se dificil para a
crianca e a familia pelo uso prolongado de medicamentos, pela mudanca de comportamento
com aquisicao de habitos alimentares®® e também pela permanéncia/manutencéo do medo da
dor a evacuagao (que € pouco investigada em estudos randomizados e controlados). Logo, uma
abordagem adicional e multidisciplinar® pode ser uma estratégia promissora para atender as
necessidades de cada crianca, melhorar a qualidade de vida e principamente elucidar as
questdes emaocionais e comportamentais que envolvem o ato de defecar por meio da agéo
educativa utilizando a técnica de grupo focal. Portanto, este estudo pretende conhecer, a partir
da percepcdo materna, 0s aspectos biopsicossociais da vivéncia de criancas e adol escentes com

CCF.
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M étodos

A pesquisa foi realizada no Ambulatorio de Gastroenterologia Pediétrica (AGP) do
Hospital das Clinicas de Pernambuco, no periodo de novembro de 2011 a maio de 2013. Por
tratar-se de um servico de referéncia, as criangas e adolescentes sdo encaminhadas pelo
Meédico Pediatra apos tratamento inicial e, por isso, pode-se considerar que sdo pacientes com
CCF de dificil manegjo.

Tratou-se de um estudo de intervencdo educativa com abordagem qualitativa, quando
foram investigadas as questfes emocionais e comportamentais que envolvem o ato de defecar.
O estudo foi prospectivo e fez comparacdo entre dois grupos, experimental e controle.

No grupo em que a intervencao foi realizada, as maes participaram de grupo focal %,
utilizando metodologias ativas de ensino-aprendizagem, com o objetivo de elucidar as questdes
biopsicossociais que envolvem a constipagdo. Tanto no grupo experimental, gquanto no
controle, o tratamento habitual (desimpactacdo, medicamentos e dieta rica em fibra alimentar)
foi mantido.

A populacdo em estudo foi composta por 55 mées de criangas escolares (6 a 10 anos) e
adolescentes (> 10 anos) assistidos no AGP que tinham diagnostico de CCF. A amostra foi de
conveniéncia e todas as méaes de pacientes pediatricos que preencheram o critério de incluséo
no inicio da pesquisa foram selecionadas. Desse total, 11 genitoras aceitaram e, portanto,
foram recrutadas para interagir no GRUPO ACAO EDUCATIVA, possibilitando a formacio
de um grupo focal, de acordo com o recomendado pelaliteratura, de 8 a 12 membros™.

Os pacientes foram diagnosticados e incluidos, segundo definicdo do critério de Roma
111*, pela presenca de duas ou mais das seguintes caracteristicas: duas ou menos defecacdes por
semana; minimo de um episodio de incontinéncia fecal por semana, para crianca que ja tem
treinamento de toalete; relato de comportamento voluntario de retencéo de fezes; relato de
defecacbes dolorosas ou com eliminagao de fezes endurecidas; presenca de grande quantidade
de fezes no reto e relato de eliminacdo de fezes volumosas que obstruam o vaso sanitario. Nas
criancas acima de quatro anos, a doenca é caracterizada pela presenca das caracteristicas
supracitadas durante um periodo minimo de dois meses.

Foram excluidos os pacientes que estavam em uso de medicamentos (calcio e
hematinico) e/ou com doencas organicas que causavam constipacdo (doenca de Hirschsprung,
espinha bifida, hipotireoidismo, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, alteraces

metabdlicas e renais).
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Apbs a aprovagio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
do Céncer de Pernambuco sob o CAAE 0039.0.447.000-11, o estudo foi realizado por trés
pesquisadoras (duas enfermeiras e uma gastroenterologista pediatrica), seguindo as etapas
descritas a seguir.

1%) Recrutamento dos participantes

Inicialmente, foi realizado o recrutamento dos participantes. A abordagem as maes de
criancas e adolescentes com CCF foi realizada para convidéa-los a participar do estudo, com
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice I), seguida de entrevista
inicial utilizando um instrumento (Apéndice Il) elaborado a partir de formulério proprio do
servico afim de recrutar os participantes admitidos na pesquisa e caracterizar aamostra.

2% Plangjando a I ntervencdo

No momento da abordagem inicial, na area destinada a “sala’ de espera do consultorio
da gastroenterologista, as mées de maneirainformal ja relatavam suas dificuldades em prestar
cuidado a0 seu filho constipado. A medida que era perguntado individuamente sobre a
frequéncia de evacuacOes e outras caracteristicas do habito intestinal (Apéndice Il) dos seus
filhos, as mées faziam referéncia a alguns aspectos que as incomodavam e eram presentes no
cotidiano da sua familia, como violéncia psicol6gica e fisica. Relatavam ainda dificuldades de
interacBo de suas criancas no ambiente social/escolar, devido a censuras por parte dos
professores e colegas. 1sso reforcava a perecepcdo da gastroenterologista pedidtrica sobre a
valorizac8o dos aspectos bioPsicossociais na terapéutica de criangas e adol escentes com CCF.

Foi, portanto, a partir do didlogo ndo plangado entre uma pesquisadora e as maes
durante o recrutamento, que as ideias iniciais citadas acima sobre o contexto dos pacientes
pediétricos foram levantadas. Entdo, durante trés meses, partindo do pressuposto que essas
informagdes trazidas pelas mées faziam parte do cotidiano desses pacientes, as pesquisadoras
elaboraram duas situacdes-problemas (SP) que serviram de “disparador” para as discussdes
durante os encontros do grupo focal e abordaram os seguintes aspectos:

e Contexto familiar e maus tratos (violéncia verbal efisica)
* Reforco negativo por parte dafamilia

* Criangas sensiveis e necessidade de acolhimento

* Contexto social e escolar (builling)

* Afastamento social da crianca (medo, vergonha e timidez)

* Vulnerabilidade da crianca com diagnostico de CCF
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As SP (Apéndice I11) foram (re)construidas e estruturadas de acordo com as condigoes
clinica, social e emocional de um portador de CCF, segundo relato das mées e da vivéncia da
gastroenterologista pediatrica no atendimento a essas criangas e familias. A primeira SP foi
marcada pelos aspectos de hostilidade em contexto familiar, enquanto que a segunda teve o
foco nos contextos socia e escolar de criancas e adolescentes com CCF. A partir destes textos,
duas dramatizacbes foram preparadas pelas pesguisadoras e encenadas por graduandas de
enfermagem e de medicina. Esse recurso foi utilizado como estratégia para tornar o conteddo
da situacdo-problema mais préximo do cotidiano das familias nos momentos da intervencéo
educativa.

Para iniciar 0s encontros, as pesguisadoras sabiam que era preciso realizar - um
momento de acolhimento, que foi contemplado com a oferta de um lanche socializado entre as
maes e os mediadores; e uma dinamica de interagcdo entre as mesmas utilizando um desenho,
com o objetivo de aproximar as participantes e iniciar uma conversa sobre questes emocionais
e comportamentais que poderiam ser comuns aos seus filhos na perspectiva da construcéo da
grupalidade entre el as.

Portanto, a partir de uma busca em manuais de técnicas pedagogicas, 0 “Desenho
Coletivo"® (Anexo VII) foi considerado apropriado para ser utilizado, pois possibilitaria
introduzir a discussdo de temas complexos relacionados a problemética vivenciada pelas méaes
no cuidado a crianca com CCF.

3%ase) Contactando as M&es para o inicio da I ntervencgéo

As mées dos pacientes atendidos no AGP foram incluidas de acordo com a ordem em
que foram entrevistadas e confirmavam sua adesdo ao estudo. Durante dois meses apds o
periodo do plangjamento da acéo, a pesquisadora telefonou para as mées para agendar o inicio
da intervencéo e se deparou com algumas dificuldades operacionais. nimero de telefone
inexistente, dificuldade financeira e desmotivacdo por parte de algumas genitoras para
comparecer ao HC.

A partir dos contatos realizados, apenas 11 méaes de pacientes pediatricos com CCF
aceitaram participar da intervencéo e fizeram parte do grupo experimental desta pesquisa;
enguanto que 44 formaram o grupo controle.

4% fase) Acdo Educativa Problematizadora (Seguimento dos Par ticipantes)

A acdo educativa foi realizada com as mées das criancas e adolescentes, utilizando
como guia norteador tedrico a metodologia da problematizacdo, com o Método do Arco de

Maguerez® descrito nafigura 1.
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Durante a intervencdo, utilizando situagbes problemas previamente elaboradas que
contextualizassem vivéncias dos participantes e provocassem a discussdo®’, o grupo focal
vivenciou cinco encontros com as pesguisadoras, realizados com intervalo de 20 a 40 dias de
acordo com a disponibilidade das méaes. Todos os encontros foram gravados e filmados com
duracdo de aproximadamente 1h e 30min, cada um; e neles houve a participacdo de uma

observadora externa.
« REALIZACAO DA INTERVENCAO
1° e 2° Encontros

Nos dois primeiros encontros, as maes de criancas e adolescentes foram estimuladas a
relatar situagdes significativas do seu cotidiano em relacdo ao habito intestinal, ao regime
terapéutico e ao convivio com os sintomas funcionais dos seus filhos.

Para iniciar a socializacdo, foi realizada uma dindmica de interacdo no grupo

denominada “Desenho Coletivo”?®

guando solicitado que a mée realizasse um desenho em
papel tipo A4 com pilotos coloridos, que retratasse por meio de figura o significado da
“Familia’ para a genitora. Apos o término do tempo ofertado para realizar o desenho, cada
participante traduziu suas figuras (Apéndice 1V) dando depoimentos quanto a representacéo da
“Familia’ parasi mesmo.

No segundo momento, houve a apresentacdo de uma dramatizagcdo, cuja interpretacéo
foi dada por duas alunas de graduacdo de enfermagem e uma de medicina da UFPE. Este texto
trabalhado foi previamente elaborado a partir da situacéo-problema 1 (Apéndice lIl).

Em seguida, a partir dos relatos das mées, foram listados e anotados em quadro branco
0s problemas observados na situacdo-problema 1 dramatizada;, como também, as participantes
estabeleceram as proposicdes que poderiam melhorar a vida da familia descrita na
dramatizacéo.

Com a finalidade de seguir a metodologia proposta, as maes participantes elencaram
aspectos sobre o comportamento dos seus filhos (bem como do pai, da propria mée e dos
irméos) quanto ao habito intestinal e a adesdo ao regime terapéutico (uso raciona de laxantes
e/ou consumo de fibra alimentar) a partir das situagcdes cotidianas de cada individuo/familia.

Estafase foi designada como a observacdo da realidade.
3° e 4° Encontros

Nos dois encontros seguintes, as maes de criancas e adolescentes foram motivadas a

relatar situagcOes emocionais relacionadas ao ato de defecar e os possivels fatores associados a
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dor da evacuacéo e retencdo, a dor do sofrimento e ao medo de outras dores que poderiam
contribuir a manutencéo da constipacéo em seus filhos na perspectiva biopsicossocia (pontos-
chave).

O momento inicial da socializacdo entre as participantes, foi contemplado mais umavez

com a técnica “Desenho Coletivo”®

. Nesta ocasido, foi solicitado que a méae realizasse um
desenho apresentando, na sua percepcdo, o que a figura paterna, os amigos e os membros da
escola simbolizavam para o seu filho (Apéndice V).

Apés realizacdo da dinamica, foi introduzida a discussdo do tema proposto tomando
como disparador a apresentacéo de uma outra dramatizacéo, também previamente elaborada a
partir de uma situacéo-problema - neste caso a No 2 (Apéndice Il1), com foco no contexto
socia e escolar.

Em seguida, além daidentificacéo dos problemas e das alternativas identificadas a partir
da SP2 pelas mées; essas foram instigadas a ressaltar como se configura o comportamento do
filho portador de doenca crénica no ambiente escolar e no contexto social.

Durante os encontros, houve a preocupacao por parte da pesquisadora em construir um
didlogo entre os saberes popular e cientifico sobre a CCF, das mées e da pesquisadora,

respectivamente (etapa da teorizacdo).
5° Encontro

No ultimo encontro, as méaes foram estimuladas a construir uma proposta que
respondesse a seguinte pergunta: 0 que eu posso fazer pra melhorar a qualidade de vida da
minha crianca que tem diagndstico de constipacao?

As hipdteses de solucéo nesta fase teve o objetivo de facilitar a compreensdo da doenca
e minimizar o quadro clinico (dor, comportamento retentivo e medo de evacuar), buscando a
melhoria na qualidade de vida desses participantes e a sistematizacdo da educacédo em CCF
junto as familias.

Durante os grupos focais foram discutidos temas relacionados ao conceito de
constipagdo funcional, reconhecimento dos fatores associados a0 medo de defecar (dor a
evacuacdo, retencao das fezes e outros medos) e proposicdo de cuidados preventivos a serem
implementados no cotidiano desses participantes.

Ao final de cada encontro o quadro branco era fotografado (Apéndice V), pois
funcionava como um “caderno de anotaces’ que continha as informacdes discutidas durante o
processo educativo. Os encontros seguintes eram agendados conforme disponibilidade e

interesse de cada genitora.
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Teorizagdo
Temas relacionados a
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abordagem preventiva

2°, 3°, 4° encontros
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3 realidade do
4 paciente

REALIDADE

Figura 1 - Representacdo grafica do método do arco, com etapas correspondentes da acdo
educativa com maes de pacientes com constipacdo cronicafuncional. Recife, 2013.

Os dados quantitativos relacionados a caracterizac@o dos participantes foram digitados
em dupla entrada em um banco especifico criado no programa Epi Info v6.04, e apds correcao
de eventuais erros de digitacdo ou de coleta foram feitas as andlises exploratéria e estatistica e
em seguida a interpretacdo. Estes resultados referentes as variaveis biologicas e
sociodemogréficas tiveram uma apresentacdo descritiva nos dois grupos (controle e
experimental) antes da realizac8o da acdo, considerando-se o0 valor de p <0,05 como nivel de
significancia.

Quanto aos dados referentes a acdo educativa, eles foram gravados e filmados com
consentimento dos participantes, transcritos e analisados de forma qualitativa, utilizando a
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) proposta por Lefévre e Lefévre®® em 2010, que
define como “Discurso sintese, fruto dos fragmentos de discursos individuais reunidos por
similaridades de sentidos’. O discurso € a andlise da fala em algum contexto que guda a
compreender como as pessoas pensam e agem no mundo concreto, ou sga, consiste em
evidenciar os sentidos dos discursos, levando em conta as condi¢des social, historica e
ideol 6gica dos participantes® .

Esta técnica of erece condi¢des de andlise a corpus qualitativo e quantitativo. A primeira
dimensdo representa o0 proprio discurso e a guantitativa se expressa na frequéncia de
compartilhamento de discursos (denominado de categorias) que, nesta pesquisa, foram os
aspectos mais abordados e relevantes sobre a constipacéo durante a intervencéo educativa. Foi

a partir de expressdes-chaves (de mesmo sentido) das falas individuais, que as ideias centrais
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foram elencadas e compuseram vérios discursos-sintese que subsidiaram a construcdo final do
pensamento coletivo no DSC, que foi (e deve ser) formulado na primeira pessoa do singular®® .

Como limitagbes metodol 0gicas de estudo prospectivo estdo as perdas por seguimento.
Nesta pesquisa foram evidentes por meio da ndo aceitacdo de algumas maes em participar de
todas as etapas da investigacdo, quando foram consultadas pelo telefone, antes de iniciar a
intervencdo. Essas perdas foram minimizadas a partir da motivacéo de 11 participantes quando
aceitaram interagir na acdo educativa problematizadora, 0 que possibilitou a formagéo de um
grupo experimental, apenas.

O Método do Arco de Maguerez apdia-se na metodol ogia da problematizacdo e por isso
foi utilizado na realizac8o da intervencéo educativa. A Ultima fase denominada de disperséo é
representada pelo periodo que os participantes da pesquisa de posse das hipéteses de solucéo
levam a pratica o conhecimento adquirido durante o processo educativo e aplicam as suas
realidades. Esta etapa ndo foi contemplada nesta pesquisa, 0 que impossibilitou readizar a
avaliacdo efetiva da acdo educativa sobre as repercussdes no cotidiano das mées de criangas e
adolescentes com CCF, apesar das mesmas fazerem referéncia sobre a satisfacéo de participar

dos encontros a medida que eles aconteciam.

Resultados

Por um periodo de 6 meses, 55 criancas e adolescentes foram acompanhadas, 11
compuseram o grupo experimental e 44 fizeram parte do grupo controle. Nado houve recusa e
nem perdas apos formacao dos grupos, apesar de dificuldades no agendamento dos encontros.
Quando as méaes indicavam incompatibilidade de horario para a realizacéo da acdo educativa,
havia um regjuste na programacéo e por isso foi necessario inicialmente formar o grupo da
intervencao a partir de dois grupos focais constituidos por 5 e 6 participantes.

As caracteristicas biologicas, demograficas e socioecondmicas das criangas e dos
adolescentes com CCF estdo descritas na tabela 1 e apresentaram diferenca estatisticamente
significante nos dois grupos referente as variaveis de condicdes de moradia. Relativo ao tipo de
abastecimento de &gua, 62% dos participantes possuem canalizacdo interna e 64% usufruem da
coleta urbana de lixo e utilizam as instalagcGes do sanitario na area interna de suas residéncias.
Quanto a responsabilidade pela crianca e/ou adolescente, a méae foi designada a qualidade de

cuidadora em 71% da amostra com significancia estatistica.
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Tabela 1 - Caracteristicas sécio demogréficas de pacientes com constipacdo cronica funcional
atendidos no HC-PE em 2013.

< Grupo Experimental Grupo Controle
VARIAVEIS (N=11) (N=44) p
Idade (anos)
6-9 6 (54,5%) 29 (65,9%) 0,73
10-18 5 (45,5%) 15 (34,1%)
Sexo
Masculino 5 (45,5%) 17 (38,6%) 0,94
Feminino 6 (54,5%) 27 (61,4%)
Renda Familiar 800 (700-1000) 700 (600-1000) 023
(em reais) '
Escolaridade
M aterna 12 (9-12) 10 (8-12) 0,53
(em anos)
Abastecimento
de agua
Sem canalizagdo 0 (0%) 10 (22,7%) 0,02
Canalizago 0 (0%) 10 (22,7%)
externa
_Canalizagao 11 (100%) 24 (54,5%)
interna
Esgotamento
Sem saneamento 1(9,1%) 16 (36,4%) 0,14
Fossa séptica 3 (27,3%) 5 (11,4%)
Rede coletora 7 (63,6%) 23 (52,3%)
Tipo desanitério
Externo 0 (0%) 19 (43,2%) 0,02
Interno 11 (100%) 25 (56,8%)
ColetadelLixo
Indireta 0 (0%) 19 (43,2%) 0,02
Direta 11 (100%) 25 (56,8%)
Cuidador
Outro 0 (0%) 16 (36,4%) 0,04
Méae 11 (100%) 28 (63,6%)

Nos primeiros encontros com os grupos focais das mées, foi possivel abordar aspectos
do cotidiano dos seus filhos ressaltando o significado da familia; e neste sentido quatro
categorias foram elencadas (Quadro 1). Dentre elas, a composicdo da familia/casa, a
confianca abalada na relacéo pais-filho, e ainteracéo entre os membros desta familia que

foi destacada por 32% dos participantes. Além de ressaltar a importancia dos sentimentos de
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unido e do didogo entre os familiares, o lazer, representado por aproximadamente 14%, foi

considerado como um evento importante na satisfacéo da familia.

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

1 ) CONTEXTO FAMILIAR IDEALIZADO

A COMPOSICAO DA FAMILIA/CASA 9 4091 %

B INTERACAQO ENTRE OS MEMBROS/DIALOGO/SENTIMENTOS 7 3182 %

C LAZER 3 1364 %

D CONFIANCA ABALADA NA RELACAO PAIS-FILHO 3 1364 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 22

Quadro 1. Contexto familiar de criangas e adolescentes com CCF

Desta forma, o discurso do sujeito coletivo pontuou: “Minha familia sou eu, meu
esposo, meus filhos, minha mée, minhas irmés e minha casa. E o cachorro, o gato, os
peixinhos, € um quintal com arvores e flores, € uma casa, isso € minha familia, e € muito
importante o lar da gente morar [...] A familia unida é o braco de tudo, além do sentimento
que existe um pelo outro, pois a familia simboliza 0 amor, crescimento, alegria e harmonia. A
familia tem que incentivar, brincar e se unir, tem que chamar e conversar. A familia compra as
frutas, leva pra escola, bota no banheiro pra tomar banho, a familia cuida. Deve-se manter
sempre a conversa, o dialogo, pois “ piza” nao resolve nada, so faz estressar mais e piorar a
situacdo [...] As vezes, crianca mente e faz coisas erradas, ela ndo respeita e responde os pais
[..] Eir norio, brincar na 4gua, andar, passear, ir a praia, viajar. A familia representa o lazer
da crianca, a bola é o lazer da crianca, a arvore, a natureza, e é ter tempo de ter o lazer” .

Como produto das discussdes, as maes apresentaram discursos que compuseram duas
ideias centrais distintas ao expressarem sobre o cotidiano dos seus filhos no contexto familiar.
A primeirajafoi exibida no quadro 1, e a segunda € denominada como o contexto familiar real
e trés categorias foram formadas (Quadro 2). Quando questionado sobre como a familia (des)
estruturada pode interferir no desenvolvimento da crianca, a inibicdo da crianca foi
representada por 14%, a falta de apoio e compreensdo dos pais a crianga com incontinéncia
fecal foi prevalente em 50% das respostas e avioléncia fisica e verbal foi apontada em mais de
35% dasfaas.
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ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

2 ) CONTEXTO FAMILIAR REAL

A INIBE A CRIANCA 2 1429 %

B FALTA DE ATENCAOQ/APOIO 7 50,00 %

C AGRESSAQ FISICANVERBAL 5 3571 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 14

Quadro 2 - Maus-tratos na familia de criancas e adolescentes com CCF

A seguir o discurso descreve: “ A familia desarrumada atrapalha, trava a crianca e ela
ndo faz nada de cocd e ndo consegue melhorar na escola [...] As veze, gente ndo consegue
identificar o problema porque ndo presta atencdo na crianca, o problema ta dentro da nossa
casa e a gente ndo consegue entender a crianca. A gente ndo tem amor, ndo liga, solta na rua,
nao presta bem atencéo o que ta acontecendo com o filho, quem sabe se ele ndo ja estava com
esse problema antes. Além de néo prestar atencéo nas criancas, ndo tem paciéncia com elas,
fica sem paciéncia, 0 nome é falta de paciéncia. Eu ja deixo um sabdo assim, um pedaco de
sabdo amarelo na pia, eu sei que um dia ela vai me enfartar, chega um tempo que vocé se
cansa, da muito trabalho [...] Tudo é bater, bater, bater, corre com um cabo de vassoura e a
crianca ndo tem oportunidade de brincar, e isso mexe com o0 psicoldgico da crianga. O pai
acha que dando uma “ piza” a crianca pode melhorar, o pai deu uma “ piza” tdo grande que
ela ficou toda “ lapiada” . Eu ameaco dizer aos colegas que ela faz cocd na escola, faco medo,
pois eu ndo quero bater, ai eu ameaco e ela fica com medo e prende. Os irmaos chamam a
crianca de cagona, de catinga de merda na frente de todo mundo” .

Durante os grupos focais, foi possivel perceber que a rotina da crianca e do adolescente
gue tem diagndstico de CCF € explicitada por um duradouro (exaustivo) regime terapéutico e

um habito intestinal peculiar. E, portanto, cinco categorias foram extraidas (Quadro 3).

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

3 ) REGIME TERAPEUTICO - ROTINA DA CRIANCA

A DOR/RETENCAO/MEDO 5 2941 %

B AMBIENTE TRANQUILO 2 1176 %

C INCONTINENCIA 4 2353 %

D DIFICULDADE FINANCEIRA/REJEITA OS ALIMENTOS 5 2941 %

E DISTRACOES NO BANHEIRO 1 588 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 17

Quadro 3 — Regime terapéutico e rotina das criancas e adolescentes com CCF
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O quadro clinico dor — retencdo — medo surgiu no discurso do sujeito coletivo, assim
como a ressalva de garantir 0 ambiente adequado e seguro para a crianca que sofre também
com os episodios de incontinéncia fecal. A dificuldade financeira foi elencada pelas maes
associada a ndo aceitacéo da ingesta diéria de alimentos saudaveis por seus filhos. E a quinta
categoria foi denominada distracdes no banheir o que ocorreu em menos de 6% das respostas.
Esta ndo foi desconsiderada, pois revela uma tendéncia tecnologica e um habito cultural do
homem moderno, conforme evidenciado no discurso a seguir:

“Minha filha leva aquele celular pra dentro daquele banheiro, e € mensagem, é
internet, entdo demora [...] Ele fica com medo de fazer coco, tem medo de sentar na bacia do
banheiro, aquele medo de doer, ele fica querendo botar pra fora, mas fica prendendo, pois doi
e sangra, é horrivel. Ele chora, fica vermelho, passa dias sem fazer [...] Deixar a crianca em
um lugar seguro, deixar ela mais a vontade, quando a crianca ta bem a vontade ela fica alegre,
tranquila e se solta [...] Ele faz na roupa direto, quando ele fica ansioso ele suja sempre a
roupa, todo dia suja e € aquelas fezes preta. Eu ja troquei uma remessa de roupa, porgue nao
tinha mais jeito e ele sempre leva um papelzinho na bolsa, para quando tiver com vontade. Eu
compro aqueles modesszinho e mando ela colocar na roupa para evitar que o odor saia |...]
Todo dia é fruta pra escola, é fruta no lanche da manha e ele fica chelo e muitas vezes joga
fora a fruta, da para a professora, troca com os colegas, bota no vaso sanitario ou no lixo, pra
dizer que comeu. Eu deixo ele sair do regime, ele fica enjoado, as condi¢bes ndo da, nem
sempre a gente tem dinheiro pra comprar isso que vocés dizem, ou ndo tem dinheiro pra
comprar direto. Nao tenho dinheiro pra comprar isso sempre, o melhor meio ta sendo o
remedio” .

Para complementar as discussdes sobre os filhos, as maes sentiram a necessidade de
relatar os seus proprios habitos intestinal e vesical, como também dos pais e irmaos das
criancas, possibilitando a formagdo de duas categorias denominadas de hébito intestinal
familiar alterado (representada por mais de 70% das falas) e inalterado (Quadro 4), de acordo
com o discurso abaixo:

“Passo dias sem fazer coco e fiz xixi na cama até os 11 anos. Quando ele nasceu eu
fiquei com medo de ir ao sanitario, eu fiquel com prisdo de ventre, fiquei com medo, eu estava
sentindo muita dor. Eu ja cheguei a passar 15 dias sem fazer coco, empachada. O pai dele leva
0 pinico para o quarto toda noite e mesmo quando esta no banheiro, ndo gosta de sentar na
bacia e evacua dentro de um saco, mesmo estando no banheiro [...] Meu marido todos os dias
de manha vai ao banheiro e eu e meus outros filhos também e eu faco normal, ndo sinto dor,

nao sinto nada” .
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ENCONTROS - Grupos focais com mées de criangas e adolescentes com CCF

4 ) HABITO INTESTINAL/VESICAL DA FAMILIA

A ALTERADO 5 7143 %
B SEM ALTERACAO 2 2857 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 7

Quadro 4 — Habito intestinal e vesical das familias de criancas e adolescentes com CCF

Nos encontros, foi revelado também como se configura nos ambientes escolar e social o
comportamento das criancas e dos adolescentes com constipagdo e escape fecal, e suas
relacdes. Desta forma, trés categorias foram enumeradas (Quadro 5), onde a agressao ver bal
por colegas da escola foi a mais frequente, a falta de apoio é evidenciada tanto na escola
quanto nas instituicbes de salde e embora sgja em menor percentual. Esses contextos séo
destacados no discurso:

“ As vezes, professora sabe do problema e ajuda a criancga, a professora € discreta e
nao deixa a crianca ser exposta no meio dos colegas[...] Ele (meu filho) diz que ndo gosta de
ir pra escola porgue os colegas ficam colocando apelidozinho, tiram o0 menino do sossego, o
chamam de catinga de merda, ele nem sai para o recreio [...] Muitas professoras retraem a
crianca quando diz que meu filho demora pra voltar do banheiro e ainda tem o médico que diz
gue o problema é da papa que eu ofereco, ele (0 médico) diz que eu ndo sei fazer papa, que a

minha papa é ruin’ .

ENCONTROS - Grupos focais com mées de criancgas e adolescentes com CCF

5 ) CONTEXTO SOCIALJESCOLAR

A AGRESSAO VERBAL (COLEGAS DA ESCOLA) 4 5714 %

B FALTA DE APOIO DOS PROFISSIONAIS (ESCOLA/SAUDE) 2 2857 %

C APOIO NA ESCOLA 1 1429 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 7

Quadro 5 — Contextos social e escolar de criangas e adolescentes com CCF

Ao final dos encontros com os grupos focais de mées de criancas e adolescentes com
distarbios cronicos da defecacdo, foi possivel identificar proposicoes de cuidados preventivos
(em trés categorias) a partir da Ultima ideia central (Quadro 6). Foi, portanto, neste préximo
discurso que as genitoras estabeleceram solucdes favoravels sobre o que é preciso fazer pra
reverter as situagcbes emocionais e comportamentais que envolvem o ato de defecar dos seus
filhos.
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Discurso do sujeito coletivo: “ Procurar ajuda profissional, médico, psicélogo [...]
Precisa de um bom relacionamento entre a familia, a escola e a crianca. Precisa de um bom
dialogo, uma conversar entre a escola e os coleguinhas. A professora deveria conversar com
as maes, a direcdo da escola tinha gque conversar com a professora, pra professora
compreender o problema dessa criancga [ ...] (€ preciso) levar a crianca para passear, para sair
com 0s amigos, ir ao shopping. Deixar a crianca andar de bicicleta, brincar com os amigos,
pois o lazer € de grande importancia, além disso, deixar a crianga em um lugar seguro, deixar
ela mais a vontade, quando a crianca ta bem a vontade ela fica alegre, diminui a ansiedade e o
intestino dela funciona melhor” .

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

6 ) ENFRENTAMENTO DO PROBLEMA - VISAO MATERNA

A AJUDA PROFISSIONAL 2 18,18 %

B PROMOVER/AMPLIAR O DIALOGO 6 5455 %

C PROMOVER O LAZER/AMBIENTE SEGURO E TRANQUILO 3 2727 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 11

Quadro 6. Enfrentamento do Problema— Visdo Materna

Discussao

Além das repercussdes clinicas, a CCF pode levar a crianca e a0 adolescente o0s
disturbios biopsicossociais, 0 sofrimento e o envolvimento da familia e da comunidade
escolar.®> O sucesso do tratamento se d, principamente, pela participacdo adequada e efetiva
dos pais e dos outros cuidadores, que neste estudo a representacdo (de 70%) foi dada
especialmente pela mée, como aresponsavel pelo cuidado da crianca acometida. Mais uma vez,
eles (os pais) sdo os Unicos que decidem a procura de atendimento na presenca dos sintomas e
influenciam nas decisdes de tratamento quando buscam os servicos de salide. Adicionalmente,
estudo confirma que o controle de uma crianga sobre o ato de defecar é influenciado pelos
costumes comuns da mae™.

Visto que a mediana da renda familiar mensal dos participantes do grupo experimental
foi de R$ 800,00 e as condi¢des de moradia ainda sdo insuficientes quanto ao abastecimento de
agua, tipo de sanitério e coleta de lixo; € importante dizer que impacto das dificuldades
socioecondmicas da familia no tratamento da CCF n&o pode ser subestimado, pois interfere
tanto na possibilidade de aquisicdo dos medicamentos que nem sempre estdo disponivels nas
unidades basicas de salide, quanto na condicdo de seguir a dieta prescrita. Neste sentido,

estudos apontam que um denominador comum a populacdo periférica € a falta de condicbes
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basicas de sobrevivéncia, que, quando presentes, auxiliam no enfrentamento dos embates da
vida®*°.

Na perspectiva de aliviar o quadro clinico, o tratamento habitual basea-se em algumas
fases: educacdo (desmistificacdo de alguns conceitos), desimpactacdo fecal (manual ou com
auxilio de supositério e enema) e terapia de manutencdo (orientacdo dietética e utilizagdo de
laxantes). No entanto, as opgdes terapéuticas centradas no model o biomédico séo restritas e ndo
tém boa aceitagio”*.

Neste sentido, quando se fala de desenvolvimento emocional infantil, pesquisas revelam
que a familia € um fator que exerce influéncia significativa na salide da crianca, sendo um
potencial produtor de individuos saudaveis ou desequilibrados. E, portanto, as intervencoes
realizadas no contexto familiar idealizado - primeira ideia central que subsidiou o inicio das
discussdes nos grupos focais - podem reduzir o risco de recaidas nas interagdes entre 0s
membros por meio do didogo, maximizar as oportunidades de recuperacdo na expressdo dos
sentimentos e aumentar o bem-estar dos envolvidos quando compatilham o mesmo ambiente
apropriado e desejado®**,

Nesta ideia central, as méaes relataram situagbes que simbolizam uma relacdo intra
familiar harménica, embasada no dialogo repetitivo que propicia a atencdo integral da crianca.
Os sentimentos de alegria, unido e amor foram tratados como essenciais ao convivio familiar
salutar. As mées reconhecem a importancia dos momentos de lazer e de descontracéo, quando
destacam as brincadeiras e a relagdo de suas criangas com a natureza como elementos que
favorecem o desenvolvimento cognitivo, fisico e emocional desses pacientes. A atencédo
ofertada a crianca e ao adolescentes, e os cuidados voltados a alimentacdo, a higiene, a
seguranca, a educacdo também sdo enfatizados. Além disso, neste discurso idealizado, €
evidenciado um trecho em que o “ato de bater” ndo constitui numa estratégia adequada na
conducdo da crianca, mesmo quando as méaes relatam comportamentos indesejados pelos seus
filhos, como mentir, ser desobediente ou desrespeitar os pais.

Em ensaio clinico, com criangas com dor abdomina recorrente, o funcionamento
familiar foi apontado como fator importante. Este estudo concluiu que as familias de criangas
com dor abdomina funcional apresentavam mais problemas. As maes diferiam de forma
significativa do grupo ndo experimental com comportamento de raiva, superprotetor e
descargas emocionais; e as suas criancas haviam passado por mais experiéncias negativas. Os
autores recomendaram que, nestes casos, € importante dar atencdo especial as expressoes de

hostilidades das mées e & resposta das criancas no momento da consulta®.
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Medidas agressivas como a violéncia fisica e psicologica foram observadas na idéia
central contexto familiar real desta pesquisa e ndo poderiam ser utilizadas com a crianga, pois
esta ndo pode ser punida e censurada pelos acidentes de escapes fecais que sujam a roupa e
exalam odores. [categoria agressao fisica/verbal] Vale salientar que o ser humano dificilmente
percebe suas proprias excrecdes anais com odor repulsivo e fétido, mas apenas aquele emitido
pelas outras pessoas. Pelo contrario, ela deve ser compreendida, apoiada e respeitada e
podendo ser necessaria a avaliagdo psicoldgica, em alguns casos, mesmo desconsiderando o0s
fatores emocionais como deflagradores da constipacéo intestinal, as situacfes constrangedoras
relacionadas aos episodios de incontinéncia fecal nos contexto social e escolar entre os
colegas, 0 desconforto, os sentimentos de fragilidade e inferioridade que estes pacientes
apresentam e muitas vezes inibem o0 ato evacuatério podem exigir esta abordagem
psicoterapéutica. [categoriainibe a crianca) %%

A doenca cronica infantil interfere na estrutura familiar, mas as pesquisas apontam que
a sobrecarga recai sobre a figura materna; nos casos de méaes de criancas com incontinéncia
fecal, observa-se um estresse psicolégico decorrente do desgaste acentuado no cuidar®®,
quando no discurso coletivo [categoria falta de atencao/apoio] ha o incremento da falta de
paciéncia das cuidadoras diante da manutencao do problema e da necessidade diaria de lavar as
roupas intimas sujas de fezes dos seus filhos. Logo, na familia desestruturada, as injUrias e 0s
danos fisicos a crianca sdo frequentes. Muitas vezes, ela é identificada como a causa de
desentendimentos e separaco entre os pais™>.

Como produto das discussdes que concorreram para a estruturacdo da segunda ideia
central (contexto familiar real), as méaes desnudam relatos dissonantes do discurso anterior
(contexto familiar idealizado). E revelado como ocorre o cotidiano real das criangas e dos
adolescentes no contexto familiar. O quadro 2 apresentado retrata as dificuldades nas relacbes
familiares, acentuando situacfes de desestrutura familiar e despreparo dos membros da familia
em fomentar um ambiente favorével ao crescimento e desenvolvimento da crianca/ adolescente
gue convive com as limitagbes da CCF. As dificuldades enfrentadas pelas méaes na criacdo dos
seus filhos, a sobrecarga de atribuicdes doméstica e de trabalho, as demandas dos problemas
familiares e 0 baixo poder aquisitivo também concorrem para a exacerbacdo e o descontrole
emocional das méaes. Esse contexto favorece um ambiente tumultuado, como foi visto no
segundo DSC.

Na adolescéncia, a constipacdo pode contribuir significativamente ao aparecimento de
queixas de dor abdomina podendo causar dificuldades psicossociais, mais uma vez, estresse

familiar e interrupcéo das relagdes entre pares™ *. Sabe-se que eventos estressantes como o
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nascimento de um irmao, separacdo dos pais, mudanca de casa e constrangimentos no ambiente
escolar podem dificultar o controle esfincteriano, uma vez que a modulacdo da motilidade
intestinal acontece através do eixo cérebro-intestino’®. Desta forma, quando na infancia ha o
sucesso do tratamento da constipacdo, em adultos o efeito favoravel repercute na qualidade de
vida®™,

Por outro lado, antigamente ja havia sido discutido para o treino de dessenbilizagdo ao
vaso sanitério o uso de biblioterapia, que no caso deste estudo foi evidenciada pela utilizacdo
de um recurso tecnol 6gico e moderno (o celular) no momento do ato evacuatério®™. Para mais,
€ mister que os cuidadores compreendam que para a crianca perder o medo de evacuar e a
postura de retencédo fecal, as fezes precisam tornar-se macias e as evacuagdes ndo dolorosas, em
um ambiente tranquilo, adequado e seguro. Desta forma, o habito intestinal da crianca
poderia acontecer naturalmente e de maneira prazerosa™. [categorias dor/retencdo/medo,
ambiente tranquilo e distragdes no banheiro]

O senso comum percebe a CCF como uma enfermidade benigna que cura ou melhora
com a maturagdo da crianca e que evacuar trés vezes por semana ou até menos € normal
(crenca de alguns pais). Portanto, algumas vezes a queixa ndo € valorizada pelas mées, o que
retarda a busca de um tratamento precoce e favorece a [ categoria incontinéncial manutencéo do
quadro e o agravamento dos sintomas como 0s episddios de escape fecal, que séo considerados
responsaveis por gerar estresse familiar, repercussdes emocionais no desenvolvimento da
crianca (como a ansiedade) e efeitos devastadores na relagdo da crianca com seus pais~ .

A modificagdo do comportamento (etapa dificilmente executada) com aquisicdo de
hébitos saudaveis de vida®™ pode ser compartilhado tanto no ambiente familiar quanto no
contexto escolar. Entretanto o estudo evidenciou no discurso sobre o regime terapéutico
[categorias dificuldade financeira e rejeicao de alimentos|, que aguns fatores dificultam a
adesdo ao habito alimentar saudavel, como a resisténcia por parte da crianca para estabel ecer
uma adesdo a novos habitos alimentares, pois na escola esta rejeita e omite a ingesta de frutas,
compartilhando-as entre os colegas e a professora; como também as limitacdes financeiras da
familia para aquisi¢éo de suplementos de uma dieta balanceada com opgdes variadas de frutas e
alimentos laxativos (a exemplo de gréos, farelos e legumes), que foram orientados para o
consumo durante a consulta ao gasroenterol ogista™.

Corroborando o DSC sobre o habito intestinal da familia [categoria habito alterado],
pesquisa ratifica que as experiéncias dos pais quanto ao proprio treinamento de esfincteres,
quando sdo vivenciadas de maneira negativa e ndo sdo resolvidas/esclarecidas representam

repercussdes na forma como o pai e a mée vao conduzir 0 mesmo processo em seus filhos,
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podendo expressar ansiedade e um comportamento desafiador frente ao desenvolvimento da
constipagao*“°. Segundo autor, criancas com maior sensibilidade & ansiedade tém maior risco
de desenvolver medo da dor e incapacidades (fisica, emociona e comportamental) na presenca
da dor cronica®’.

Como possibilidade de enfrentamento do problema, o discurso do sujeito coletivo na
percepcao materna foca a promocdo e ampliacdo do didlogo entre a familia, a escola e a
crianga, proporcionando apoio a crianca e compreensdo das peculiaridades quanto ao
diagnostico. Embora, refutando este resultado, uma pesguisa verificou o comportamento de
pais e compara o efeito de duas agdes atitudinais quanto a dor abdominal de suas criangas: 1.
Dar atencdo (ser solicito), e 2. Ndo dar atencdo. Identificaram que a primeira atitude reforcam-
Se as queixas e a outra, as anulam. Em seguida, os mesmos pesquisadores estabeleceram as
relacdes pais-filhos em duas categorias, respectivamente: a) interagdes “promotoras de dor”
com atitudes de confirmacéo e empatia, apologia da dor, criticas a crianca e tendéncia a ver a
situagdo como uma catastrofe; e b) interacbes que favorecem a diminuicdo da dor €
consequentemente, aumentam a confianca e a capacidade da crianca em lidar com o
desconforto e as dificuldades por meio de técnicas de respiracdo para diminuir a ansiedade e/ou
técnicas de distracdo, como por exemplo ofertar o lazer, como foi revelado pelas méaes nos
encontros®,

Quanto a categoria gjuda profissional elencada no discurso coletivo como uma hipotese
de solucdo, sabe-se da contribuicdo do profissional de salde nas condutas e orientacbes
prestadas. Contrariando sobre o que falado neste sentido, um estudo apresentou que 39% dos
meédi cos ndo explicam de forma clara e compreensiva o problema e, em 59% das consultas, eles
ndo verificam o grau de entendimento do paciente sobre o diagnostico dado. Quanto aos
aspectos psicossociais incluindo medos e ansiedades, eles ndo sdo explorados em 91% dos
atendimentos™. A pessoa que mais fornece informagdes as entrevistadas € sempre o médico,
mas este nem sempre € visto como quem mais as gjuda. Esse Ultimo aspecto (de contribuicéo) é
atribuido, muitas vezes, a outros atores do contexto social e escolar dos filhos como, os colegas
e aprofessora.

A mudanca e a estabilidade das atividades diarias da crianga, do adolescente e da
familia ocorreram de acordo com o processo de maturacdo do desenvolvimento humano ao
longo dos 6 meses. A partir desta pesquisa, foi possivel discutir as causas psicossociais da
manutencdo da CCF e, consequentemente, adquirir/ ampliar o conhecimento necessario por
parte da mée de como controlar os sintomas com repercussdes na familia e nos contextos social

e escolar dos seus filhos.
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5. Consideracoes Finais

Este trabalho apresentou uma intervencdo educativa que abordou os aspectos
bioPsicossociais vivenciados por pacientes pedidtricos com DFGIs que ndo respondem ao
tratamento habitual pautado no modelo biomédico.

A QV desses pacientes com CCF melhorou (Escore Total de 89,13) ap0s a intervencédo
educativa utilizando a técnica de grupo focal com méaes, considerando que QV RS apresenta um
conceito multidimensional que engloba os aspectos fisicos, psicoldgicos e sociais associados
com uma doenca ou um tratamento.

As maes revelaram as questdes emocionais e comportamentais dos seus filhos, sem
atribuir culpa a crianca ja prejudicada cronicamente com os episodios de incontinéncia fecal.
Diante disso, foi possivel adquirir/ ampliar o conhecimento necessario por parte dela mesma de
como controlar os sintomas em seus filhos, com repercussdes na familia e nos contextos social
e escolar das criangas e dos adol escentes que sofrem com os DFGIs.

Portanto, a realizag&o da intervencdo educativa utilizando a técnica de grupo focal com
maes se configura como uma alternativa terapéutica para pacientes e familias que convivem
com os DFGIs, pois permitiu a participacdo das maes de maneira ativa e reflexiva,
compartilhando experiéncias e construindo estratégias de enfrentamento dos problemas
vivenciados por elas e por seusfilhos.

Os resultados permitem sugerir que para os pacientes pediatricos com CCF que ndo
respondem ao tratamento convencional, é necess&ria a valorizacdo do contexto familiar e dos
aspectos emocionais e comportamentais. Além disso, a pesquisa recomenda que a
interdisciplinaridade seja considerada, pois a atuacdo da equipe multidisciplinar utilizando uma
modalidade terapéutica inovadora torna-se indispensavel na realizacdo de outras pesguisas
utilizando o método misto (quanti-qualitativo) e no acompanhamento da criangca, do

adolescente e dafamilia
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7.1 Apéndice |-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
POS GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
TESE DE DOUTORADO

Orientadora: Prof2 Dr* Maria Eugénia Farias Almeida Motta
Co-orientadora: Prof2 Dr2 Luciane Soares de Lima
Doutoranda: Gabriela Cunha Schechtman Sette

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos vocé a participar da pesguisa “Qualidade de vida de criangas e
adolescentes com constipacdo cronica funcional: efeitos de acdo educativa’, redizada pela
doutoranda Gabriela Cunha Schechtman Sette, sob a orientacdo da Prof2 Dr2 Maria Eugénia
Farias Almeida Motta e co-orientagéo da Prof@ Dr2 Luciane Soares de Lima. Este estudo tem o
objetivo de saber se a agdo educativa pode ajudar na qualidade de vida de criancas e
adolescentes com dificuldade na defecacdo. A pesguisa iniciara com o procedimento de
avaliacdo inicial, onde as méaes e responsaveis responderdo questdes referentes a defecacéo e a
qualidade de vida da crianca e do adolescente. Em seguida, a pesquisadora realizara encontros
em grupos com as maes para discutir sobre temas que envolvem a constipacéo.

Este termo esta de acordo com a resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Salde que
a participagéo do seu filho(a) € livre e espontanea, sem fins lucrativos. O participante podera
retirar-se desta pesquisa a qualquer momento, porém, permanecendo podera ter melhorias na
qualidade de vida. Ao fornecer informagdes sobre os habitos defecatorios, podera ocorrer
constrangimentos, mesmo estando assegurado a privacidade e a confidencialidade dos dados
obtidos. Os resultados obtidos poder&o ser publicados para a informagéo e beneficios de todos
os profissionais e académicos da area de salde, bem como de qualquer interessado no assunto
abordado, desde que a identidade do seu filho permaneca em anonimato. O presente projeto foi
avaliado e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Sociedade Pernambucana de Combate
ao Cancer. Apés a assinatura deste termo serainiciada a coleta de dados referente ao seu filho.

As maes, ou responsaveis pela crianca e pelo adolescente, receberdo uma copia deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado por ele e pelos pesquisadores. Em caso
de davidas ou de qualquer intercorréncia, 0 paciente e/ou responsavel devera entrar em contato
com a pesguisadora Gabriela Cunha Schechtman Sette, nos telefones: (81) 2126-3691, (81)
8714-1679, pelo e-mail:gabrielacssette@gmail.com ou pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer pelo telefone (81) 3217-8197.
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Os responsaveis pelo estudo me explicaram todos os procedimentos, a necessidade da
pesquisa e se dispuseram a responder todas as minhas questGes sobre a mesma. Eu, abaixo
assinado, autorizo a participagcéo do meu filho nesta pesquisa, de livre e espontanea vontade,
bem como permito a inclusio do tratamento redlizado em  meu
filho , parafins de pesquisa.

Agradeco a sua participacao pararealizacdo deste estudo.

Recife, de de20 .

Pal ou Responsavel

Pesquisador Responsavel

Testemunha 1

Testemunha 2



7.2 Apéndicell—-Formulario da pesquisa utilizado na entrevista inicial

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO - AMBULATORIO DE GASTROENTEROLOGIA PEDIATRICA
INTERVENCAO EDUCATIVA COM PAIS DE PACIENTES COM CONSTIPACAO CRONICA FUNCIONAL
PESQUISADORA: GABRIELA CUNHA SCHECHTMAN SETTE

Colar Etiqueta

ENTREVISTA
DATA [ [ | /7 [ [ | 7] [ [ [ | Ne DO FORMULARIO EEE
DA ENTREVISTA N2 DA DIGITAGAO

[ CONTROLE DA PESQUISA
01. PACIENTE PARTICIPARA sim

DA PESQUISA?

NAO, NAO PREENCHE CRITERIOS DE INCLUSAO

NAO, HOUVE RECUSA DO ACOMPANHANTE
| 4 |NAO, SEM ACOMPANHANTES

SE SIM, RESPONDER AS QUESTOES A SEGUIR

DADOS PESSOAIS
01. NOME DO PACIENTE NOMEPAC
02. SEXO [ 1 ]maAscuLiNo SEXOPAC 1
FEMININO
03. DATA DE NASCIMENTO /] babE [ __]ANoOS DTNCPAC 1
04. DATA DA 1a CONSULTA /] 11 DT1CONS —/
05. NOME DA MAE
ou
NOME DO RESPONSAVEL
(Qual Parentesco? )
FONE:
ENDEREGO:
PONTO DE REFERENCIA:
LINHA DE ONIBUS:

[ CARACTERIZAGAO DO HABITO INTESTINAL |
06. SEU FILHO FAZ COCO QUANTAS VEZES POR SEMANA? [CoInAo sase —/
07. SEU FILHO PRECISA FAZER MUITA FORGA PARA FAZER COCO? SIM

NO
[ 9 |NAoSsABE —/
A.  SESIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE? 1
B. HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE ISSO ACONTECE? —/
08. SEU FILHO DIZ QUE SENTE DOR NO MOMENTO EM QUE O COCO ESTA SAINDO DO BUMBUM? SIM
NAO
| 9 |NAOsaBE |:|
A.  SESIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE? 1
B. HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE ISSO ACONTECE? —/
09. COMO E A APARENCIA DO COCO DO SEU FILHO? ENDURECIDAS E RESSECADAS
PASTOSAS
LiQUIDAS
[ 9 |NAosABE —/
A.  QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE? 1
B. HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE ISSO ACONTECE? —/
10. COMO E A GROSSURA DO COCO DO SEU FILHO? GRANDE (> SALSICHA)
NORMAL (< SALSICHA)
CiBALOS
[ 9 |NAoSABE —/
A.  QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE? 1
B. HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE ISSO ACONTECE? —/

110



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

AS VEZES 0 COCO DO SEU FILHO ENTOPE O SANITARIO? SIm
NAO
| 9 [NAosABE

SE SIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE 1SSO ACONTECE?

COMO E A FORMA DO COCO DO SEU FILHO? AMORFO ENDURECIDAS E RESSECADAS
ciBALOS | 6 |PASTOSAS
CILINDRICO, SEM RACHADURAS OUTROS. QUAL?

CILINDRICO, COM RACHADURAS | 9 |NAO SABE

QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE 1SSO ACONTECE?

AS VEZES, 0 COCO VAZA NA ROUPA DO SEU FILHO? sim

NAO

| 8 |NAOSEAPLICA

| 9 [NAosaBE

SE SIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE 1SSO ACONTECE?

QUAL O MOMENTO QUE ACONTECE? DE DIA

ANOITE
AMBOS
| 8 |NAOSEAPLICA
| 9 [NAOSABE
AS VEZES, SEU FILHO TENTA NAO FAZER O COCO, ESTICANDO AS PERNAS OU PRENDENDO O BUMBUM? SIm
| 2 |NAO
| 9 |NAOsABE

SE SIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE I1SSO ACONTECE?

SEU FILHO TEM MEDO DE FAZER COCO? sim
NAO
| 9 [NAOSsABE

SE SIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE ISSO ACONTECE?

SEU FILHO TEM MEDO DE SENTAR NO SANITARIO OU PENICO? SIM
NAO
| 9 |NAOSsABE

SE SIM, QUANTAS VEZES POR SEMANA ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO A SENHORA ACHA QUE 1SSO ACONTECE?

HA QUANTO TEMPO SEU FILHO TEM O INTESTINO PRESO (PRISAO DE VENTRE)?

MESES OU ANOS [ _]nAo sase

COM QUE IDADE SEU FILHO COMEGOU A TER O INTESTINO PRESO (PRISAO DE VENTRE)?

DIAS OU MESES OU ANOS [ _]nAo saBe

Se tem pelo menos dois dos seguintes: < 2 defecagbes por semana, no minimo um episédio de incontinéncia fecal
por semana, relato de comportamento retentivo, episédios de fezes duras ou de dor durante a defecagédo,
evacuagcio de fezes de grande didmetro que podem obstruir o sanitario, NO MINIMO UMA VEZ POR SEMANA, HA
PELO MENOS 2 MESES CONSIDERAR COM CONSTIPACAO CRONICA FUNCIONAL

ESTA USANDO ALGUMA MEDICAGAO? SIM  QUAL?

NAO
| 9 |NAOSABE

Se usa calcio e/ou hematinico (ferro), NAO INCLUIR!

HA EVIDENCIA CLINICA DE ANORMALIDADES NEUROLOGICA?

Se sim, NAO INCLUIR!

sim
NAO

HA DIAGNOSTICO DE DOENGA ORGANICA QUE CAUSA CONSTIPACAO?
(Ex. Doenga de Hirschsprung, espinha bifida, hipotireoidismo,
atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, alteragdes metabdlicas e renais)

Se sim, NAO INCLUIR!

Juu ton OoL

U0 bon oo ooy

Il
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DADOS SOCIO ECONOMICOS

23 MAE E ALFABETIZADA? SIM ALFAMAE —
2_|NAO
| 9 |NAosABE
24 ATE QUE SERIE MAE ANOS DE ESCOLARIDADE MATERNA ESCOLMAE —
ESTUDOU? (88) - NAO SE APLICA  (99) - NAO SABE
25  PAIE ALFABETIZADO? sImM ALFAPAI —
NO
| 9 |NAOSABE
26 ATE QUE SERIE O PAI ANOS DE ESCOLARIDADE PATERNA ESCOLPAI —1
ESTUDOU? (88) - NAO SEAPLICA  (99) - NAO SABE
27 HABITAGAO POSSUI 1 |sim ABSTAGUA —1
ABASTECIMENTO DE AGUA? 2_|NAO
9 |NAO SABE
A SESIM, DEQUETIPO? COM CANALIZAGAO EXTERNA TABSTAGUA [ ]
| 2 |COM CANALIZAGAO INTERNA
28 HABITAGAO POSSUI 1_|sim ESGTBAS —
ESGOTAMENTO BASICO? 2_|NAO
9 |NAO SABE
A SESIM, DE QUE TIPO? 1_|OUTRO FORA REDE COLETORA OU FOSSA SEPTICA TESGTBAS —
2_|REDE COLETORA
3 |FOSSA SEPTICA
29  TIPO DE SANITARIO 1 |INTERNO TSANI —1
2_|EXTERNO
9 |NAO SABE
30 COLETADELIXO 1_|DIRETA TLIXO —
2_|INDIRETA
9 [NAO SABE
31 QUALARENDA FAMILIAR? R [T T T T T oo RNDFAM —
HISTGRICO DA CRIANGA |
32 QUEM CUIDA DA CRIANGA CUIDADOR —1

DURANTE O DIA?
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7.3 Apéndicelll — SituacOes-Problemas utilizadas como subsidios para iniciar
as discussdes com e entre as maes nos grupos focais

7.3.1 Situacdo-Problemal

Pedro tem 8 anos de idade e mais 3 irméaos, nasceu huma familia de pais separados e €
cuidado pela avé ja faz um ano. A avo dele diz que aos 4 anos de idade, ele comecou sentir
dores fortes na barriga e fazia cocd 1 vez por semana, ficando muitas vezes com a barriga
“inchada” e quando ia no banheiro “incensava’ a casa com o fedor. Teve dia dele ser levado
pra urgéncia pra fazer lavagem intestinal. Quando ia ao banheiro ndo conseguia evacuar se
ouvisse barulho, se alguém apressasse ele ou se sua mae dissesse que ndo poderia limpar 0 seu
bumbum no final.

Hoje em dia, ele segue as orientagOes médicas dadas nas consultas e passa, as vezes, 3
dias semir no banheiro prafazer cocd quando esta na casa da mée.

Na hora de lavar roupa, quando sua mée percebe um pouco de cocd nas cuecas, na mesma hora,
ela chama ele de “cagdo” e va atrés dele com um cabo de vassoura para bater, por causa do
melado nas cuecas que fica quando ele prende as pernas pra ndo fazer cocd. Logo a mée fala:
“Esse menino ndo aprende que ndo pode cagar nas calcas, por que passo mais tempo lavando
essas cuecas sujas de cocd”’. Normamente, ele ndo quer ir mais pra casa da mée. E na casa da
avo, ele sempre se esconde quando 0 seu pai aparece pra visitélos e brinca dizendo “menino

cagao nao consegue passar por média ha escola’.

7.3.2 Situacdo-Problema 2

Fabianatem 7 anos, tem o diagndéstico de constipacédo crénica e mora numa comunidade
chamada Coelhos no Recife. A casa, que ela mora com a mée, um irméo de 3 anos e o padrasto,
€ alugada. Gragas a Deus, sua méae conseguiu um emprego de domestica quando a garotinhafez
5 anos e seu padrasto fica o dia inteiro em casa, cuidando das criancas. Para os vizinhos, ele
demonstra ter muito carinho e cuidado com os enteados. Ja faz um ano que a garota vai pras
consultas acompanhada da mé&e todo més no Hospital das Clinicas com a Dra. Mariliaque é a
gastroenterol ogista.

A mée diz que ndo sabe mais o0 que fazer com Fabiana que ainda passa 3 a 7 dias sem
fazer cocd, a menina fala que tem medo de sentar no banheiro por causa da dor que pode vir a

sentir quando o coc6 grande, grosso, endurecido e ressecado sai do bumbum.
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Fabiana fala também que na escola, depois da merenda, sente vontade de fazer cocd, mas logo
passa por que ela lembra da vergonha de demorar no banheiro, do mal cheiro que pode subir,
do entupimento que fica algumas vezes no sanitario quando ela termina. A professora Raquel
reclama em voz e tom altos quando ela vai ao banheiro, por que ela demora e volta com aroupa
sujafedendo a cocd. Os colegas da turma ndo querem sentar junto de Fabiana, por causa do mal

cheiro.
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7.4 Apéndice IV — Figuras produzidas pelas maes de criancas e adolescentes
com CCF a partir da dindmica “ Desenho Coletivo”
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7.5 ApéndiceV — Fotografias do quadro branco
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7.6 Apéndice VI — Resultados Quantitativos do Discurso do Sujeito Coletivo

QUALIQUANTISOFT® - RESULTADOS QUANTITATIVOS - IDEIA CENTRAL

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

1 ) CONTEXTO FAMILIAR IDEALIZADO

A COMPOSICAO DA FAMILIA/CASA 9 40891 %

B INTERACAQO ENTRE OS5 MEMBROS/DIALOGO/SENTIMENTOS 7 3182 %

C LAZER 3 1364 %

D CONFIANCA ABALADA NA RELACAQ PAIS-FILHO 3 1364 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 22




QUALIQUANTISOFT® - RESULTADOS QUANTITATIVOS - IDEIA CENTRAL
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ENCONTROS - Grupos focais com mées de criancas e adolescentes com CCF

2 ) CONTEXTO FAMILIAR REAL

A INIBE A CRIANCA 2 1429 %

B FALTA DE ATENCAO/APOIO 7 50,00 %

C AGRESSAO FISICANVERBAL 5 3571 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 14




QUALIQUANTISOFT® - RESULTADOS QUANTITATIVOS - IDEIA CENTRAL

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

3 ) REGIME TERAPEUTICO - ROTINA DA CRIANCA

moo o>

DOR/RETENCAO/MEDO

AMBIENTE TRANQUILO

INCONTINENCIA

DIFICULDADE FINANCEIRA/REJEITA OS ALIMENTOS
DISTRACOES NO BANHEIRO

A B SN N

2941 %
11,76 %
2353 %
2941 %
588 %

TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA

17
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QUALIQUANTISOFT® - RESULTADOS QUANTITATIVOS - IDEIA CENTRAL

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

4 ) HABITO INTESTINAL/VESICAL DA FAMILIA

A ALTERADO 5
B SEM ALTERACAO 2 2857 %

TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 7

5,2
4.8
44

36
3.2
2.8
24

NN NN RN R
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QUALIQUANTISOFT® - RESULTADOS QUANTITATIVOS - IDEIA CENTRAL

ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

5 ) CONTEXTO SOCIAL/ESCOLAR

A AGRESSAQO VERBAL (COLEGAS DA ESCOLA) 4 5714 %
B FALTA DE APOIO DOS PROFISSIONAIS (ESCOLA/SAUDE) 2 2857 %
C APOIO NA ESCOLA 1 14,29 %

TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 7
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ENCONTROS - Grupos focais com maes de criancas e adolescentes com CCF

6 ) ENFRENTAMENTO DO PROBLEMA - VISAO MATERNA

A AJUDA PROFISSIONAL 2 1818 %

B PROMOVER/AMPLIAR O DIALOGO 6 5455 %

C PROMOVER O LAZER/AMBIENTE SEGURO E TRANQUILO 3 2727 %
TOTAL DE RESPOSTAS DA PERGUNTA 11

55

45

35

25




8. Anexos

8.1 Anexo| — Contrato para aquisi¢ao do questionario PedsQL

Ped

sQL

USER-AGREEMENT

MAP! RESEARCH

ST

Use of the PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, Modules and Translations

Date : !1!4! 1110! 110!

day month year

1. USER'S NAME

Name : Gabriela Cunha Schechtman Sette

Title :  PhD Student

Company : Universidade Federal de Pernambuco - UFPE

Address : Av Prof Moraes Rego s/n. Prédio da Pés-Graduag@o do CCS - 10 andar. Cidade
Universitaria. CEP 50670-420. Recife-PE.

Country : Brasil

Phone . +55-81-2126-8514 Fax : +55-81-2126-8514

Email : gabrielacssette@gmail.com

2. CONTEXT OF PEDSQL USE

1

. Individual clinical practice [] (please go directly to section 4)

Expected duration of use: Indefinite (]  or Number of years

. Mode of administration [l Paper
[ Electronic version

If electronic administration, please precise the type of medium:
-PDA[] - Web-based []
-CDr/DVD [J - Other [] (please precise)......................

. Research study []
Title: Quality of life in children with functional gastrointestinal disorders

Disease or disorder: functional gastrointestinal

Type of research: clinical trial M1 economic [J2 quality of life | P
Quality of Life as primary end point: yes B nol2

Design: comparative - parallel group
comparative - cross-over
non comparative with follow-up or cohort follow-up
cross-sectional
Other (please specify)

epidemiologic [14

[
Oz
Os
4
Os

Number of expected patients (total):

Number of administrations of the questionnaire per patient:
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» Length of the follow-up (if any) for each patient: 06
l | months
+ Planned study date: start | _03 12011} end | 03 12014
monthivear monthivear

3. PROJECT FINANCING

+ Not funded academic research [

Not funded academic research: if your project is not explicitly funded,
but funding comes from overall departmental funds or from the University or

individual funds then fees are waived.

* Funded academic research O
Funded academic research: academic projects receiving funding from
commerce, government, EU or registered charity should anticipate
paying the corresponding fees

Note: Funded demic research sp ed by industry fits

"commercial study" category

¢ Large non-commercial organization Research and Evaluation O
(per-study license)
Large non-commercial organization Research and Evaluation; e.g. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important number of patients and/or centres)

+ Large non-commercial organization Unlimited Research and Evaluation and clinical use [
(annual license, unlimited use)
Large non-commercial orgenization Research and Evaluation; e.g. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important number of patients and/or centres)

Please specify number of centres

+  Commercial study O
Commercial studies (industry, CRO, any for-profit companies)

Please specify number of centres:

Granting / Sponsoring from (if any) (name of the governmentalffoundation/company or other

fUNAING/SPONSOTING SOUICE): ...ttt en e e e e s n s eaeeanansnnene
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4. REQUESTED PEDSQL™ SCALES (please tick the appropriate box(es))

PedsQL™ Generic Core Scales Please specify: Standard B8 Acute [0 Both [
Adult Young Adult Adolescent Child Young Child Toddler
(over 26) (18-25) (13-18) (8-12) (5-7) (2-4)
Parent Parent Parent Parent Parent
proxy- Child self- proxy- Child self- proxy- Child self- proxy- proxy-
Self-report | Self-report report report report report report report report report
O O ] O [} 0 -] ] [ [}

PedsQL™ Infant Scales
[ Parent-report form (1-12 months) [ Parent-report form (13-24 months)

PedsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
O ] [} d

PedsQL™ Arthritis Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- r Child self-fe@rt‘Parent Ero?- report | Parent %ofx- report

PedsQL™ Asthma Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
00 ﬁ ] I ] ] | Ij i:i

PedsQL™ Short Form 22 Asthma Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- ref Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
a H m] l ﬁ m] | [m] ]

PedsQL™ Brain Tumor Module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)
Child self-report | Parent %o?- report | Child self-report I Parent gio?- report | Child self-report | Parent %oig- report | Parent Eroa(_!- report
PedsQL™ Cancer Module Please specify:  Standard [] Acute [J Both [0

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- rt | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
O [m] O

PedsQL™ Cardiac Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent - re) Child self-report | Parent - 1€ Parent - report
O I'j [ [m] rﬁ

PedsQL™ Cerebral Palsy Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
l O [ ] | ]

PedsQL™ Cognitive Functioning Scale*  Please specify: Standard (] Acute [] Both []
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)

Child self- Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report

report
ﬁ O [ [m] ] O ]

“The Cognitive Functioning Scale is a part of the PedsQL™" Multidimensional Fatigue Scale

PedsQL-Core-UserAgreement-02.doc 3 /9
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PedsQL™ Diabetes Module 3.0 version Please specify: Standard ] Acute [J Both J
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self- Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
report !
0 [m] [m] O | ] ] ]
PedsQL™ Diabetes Module 3.2 version Please specify: Standard [] Acute (]  Both [
Adult (18-45) Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
; Parent o Parent - Parent
Self-report Cl::d s:lf- proxy- Ct::d s:ﬁ- proxy- C!:I{d s:l!- proxy- Par?:t p:'oxy-
O PO rgﬁlt PO report opo rgE(l;n pol
] ] ] [m] 0
PedsQL™ End Stage Renal Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent groit_x- report
PedsQL™ General Well-Being Scale
Young Adulit (18-26) Adolescent (13-18) Child (8-12) Ydilng'-Child:(i-T) : Toddlef (2-4)
. Parent o Parent x Parent e : T : T : s
CI:;::I(— proxy- C':ﬁ‘;os:“' proxy- C?iﬁos:“' proxy- No Young Child |  No Toddler
report report Eﬁn version Z S mn %
[m] [ | [} S : i
PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale  Please specify: Standard [JAcute (1 Both [J
Young Adult (18-25) Adolescent (13-18) Chiid (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
s Parent ) Parent . Parent ~ Parent
hil if- - - 3 -
Cl " edp;: proxy- Cl::(;o s:lf proxy- Ci::go s:lf proxy- Ct:::o s:l! proxy- Parer:;g:toxy
rqE_n rglgn report report
O [m] [m] [m] [m] [m] [m]
PedsQL™ Neuromuscular Module
Adolescent (13-18) Child {8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report I Parent groi(_y- report | Child self-re Parent - report | Parent proxy- report

PedsQL™ Oral Health Scale

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self- Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
report
ju} O ) O m ) =
PedsQL™ Pediatric Pain Coping Inventory™
Adolescent (13-18) Child (5-12) Ypimg child version ‘
Child sell-reporl | Parent proxy- report | Child sell-report | Parent proxy- report | '> lm_:luded A the No Toddler version
child version
{ [ [m] [ [m]
PedsQL™ Pediatric Pain Questionnaire™ (PPQ)
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) .
No Toddler
Child self-report | Parent Ero?- report | Child self-report l Parent Erofx- report | Child self-report l Parent %x- report version
PedsQL™ Present Functioning Visual Analogue Scales
Child (5-18)
[ Child-report form ‘ [ Parent-report form
PedsQL™ Rheumatology Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) i Young Child (5-7) Toddler (2-4)
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Child self-report | Parent proxy- rej Child self-report | Parent - report | Child self-report | Parent - It Parent proxy- rej

PedsQL™ Transplant Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child seff-report | Parent proxy- report | Child seli-report | Parent proxy- report | Child seli-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
[m] | m] [m]

PedsQL™ Family information Form
[ Parent-report form

PedsQL™ Family Impact Module
[ Parent-report form

PedsQL™ Gastrointestinal Symptom Scale
[ Parent-report form

PedsQL™ Healthcare Satisfaction Module
[ Parent-report form

PedsQL™ Healthcare Satisfaction Module for Hematology/Oncology
[ Parent-report form

5. TRANSLATIONS

Please indicate in which language(s) and for which country(ies) the above requested PedsQL scale(s)

is/are needed:

Language: For use in the Language: For use in the Language: For use in the
following country following country following country

e.g. English USA

6.g. Spanish USA

Portuguese Brazil

The PedsQL™ translation(s) may not be available in the country required. Please check
availability of translations with MAPI Research TRUST or consult the PedsQL website at
www.pedsql.org section “Translations”.

If not available in the language(s) required, a Linguistic Validation must be undergone.
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USER AGREEMENT

This agreement is between MAPI RESEARCH TRUST and Gabriela Cunha Schechtman Sette (“user”).

MAPI Research TRUST shall deliver the original PedsQL™ and/or the translations requested by “User” subject to
the following conditions:
* The translations requested are available, and

* The present contract is duly completed and signed by “User”

The use of the PedsQL™ in the above mentioned context is subject to the following conditions:

1.This user agreement is for the use of the PedsQL™, i.e., the PedsQL™ Pediatric Quality of Life Inventory™ report
forms, registered copyrights in the PedsQL™ (e.g., U.S. copyright registration No. TXu 856-101) and related treaty,
convention and common law rights pertaining thereto, with all rights reserved to Dr. James W. Varni, licensor and
author of the PedsQL™ .

2. Fee: the use of the PedsQL™ for unfunded academic research purposes is free. The use of the PedsQL™ for any
funded academic research, large non commercial organization research and evaluation (e.g., States, Nations,
Hospitals, Healthcare Systems) or commercial purpose and large non commercial organization unlimited
research/evaluation/clinical use is subject to a_royalty fee payable to the author, Dr. James W. Varni and a
distribution fee payable to MAPI Research TRUST (refer to the “PedsQL Cost structure” in Appendix of this User-
Agreement).

3. “User” shall not modify, abridge, condense, translate, adapt, recast or transform the PedsQL™ questionnaires in
any manner or form, including but not limited to any minor or significant change in wordings or organisation in
PedsQL™ questionnaires, without the prior written agreement of Dr. James W. Varni. If permission is granted,
any improvements, modifications, or enhancements to the PedsQL™ which may be conceived or developed,
including translations and modules, shall become the property of Dr. James W. Varni.

4. “User” shall not reproduce the PedsQL™ questionnaires except for the limited purpose of generating sufficient
copies for use in the above mentioned clinical investigations and shall in no event distribute copies of the

PedsQL™ questionnaires to third parties by sale, rental, lease, lending, or any others means.

5. In case of publication, “User" shall cite the following PedsQL™ publication(s) in the reference section of the

publication. It is requested that a copy of all published papers and abstracts using the PedsQL™ be provided to Dr.

James W. Varni.

¢ PedsQL Generic Core Scales: Varni JW, et al. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality
of Life Inventory. Medical Care, 1999; 37(2):126-139

Varni, J.W., et al. The PedsQL™ 4.0: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Version
4.0 Generic Core Scales in healthy and patient populations. Medical Care, 2001; 39(8): 800-812.

Varni, JW.,, et al., (2002). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales: Sensitivity, responsiveness, and impact
on clinical decision-making. Journal of Behavioral Medicine, 25, 175-193.

Varni, JW.,, et al. (2003). The PedsQL™ 4.0 as a pediatric population health measure: Feasibility, reliability,
and validity. Ambulatory Pediatrics, 3, 329-341.

Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., & Varni, J.W. (2005). The PedsQL™: Reliability
and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.

Varni, JW., & Limbers, C.A. (2009). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales Young Adult Version: Feasibility,
reliability and validity in a university student population. Journal of Health Psychology, 14, 611-622.

o Asthma Module: Varni, JW., Burwinkle, T.M., Rapoff, M.A., Kamps, J.L., & Olson, N. The PedsQL™ in
pediatric asthma: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and
Asthma Module. Journal of Behavioral Medicine, 2004; 27:297-318.

Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkie, T.M., Rosen, M., & Varni, J.W. (2005). The PedsQL™: Reliability
and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.
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e Brain Tumor Module: Palmer, S.N., Meeske, KA., Katz, E.R., Burwinke, T.M., & Varni, JW. (2007). The
PedsQL™ Brain Tumor Module: Initial reliability and validity. Pediatric Blood and Cancer, 49, 287-293.

e Cancer Module: Varni, JW., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. The PedsQL™ in
pediatric cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales,
Multidimensional Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

*  Cerebral Palsy Module: Varni JW, Burwinkle TM, Berrin SJ, Sherman SA, Artavia K, Malcarne VL, Chambers
HG (2006). The PedsQL™ in Pediatric Cerebral Palsy: Reliability, Validity, and Sensitivity of the Generic Core
Scales and Cerebral Palsy Module. Developmental Medicine and Child Neurology, 48: 442-449.

e  Cardiac Module: Uzark, K., Jones, K., Burwinkle, T.M., & Varni, JW. The Pediatric Quality of Life Inventory™
in children with heart disease. Progress in Pediatric Cardiology, 2003;18:141-148.

Uzark, K., Jones, K., Slusher, J., Limbers, C.A., Burwinkle, T.M., & Varni, J.W. (2008). Quality of life in children
with heart disease as perceived by children and parents. Pediatrics, 121, e1060-e1067.

* Cognitive Functioning Scale: McCarthy, M.L., MacKenzie, E.J., Durbin, D.R., Aitken, M.E., Jaffe, K M.,
Paidas, C.N. et al. (2005). The Pediatric Quality of Life Inventory: An evaluation of its reliability and validity for
children with traumatic brain injury. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 86, 1901-1909.

Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. (2002). The PedsQL™ in pediatric
cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales,
Multidimensional Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 94, 2090-2106.

*  Diabetes Module: Varni, JW., Burwinkle, T.M., Jacobs, J.R., Gottschalk, M., Kaufman, F., & Jones, K.L. The
PedsQL™ in Type 1 and Type 2 diabetes: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™
Generic Core Scales and Type 1 Diabetes Module. Diabetes Care, 2003;26: 631-637.

Nansel, T.R., Weisberg-Benchell, J., Wysocki, T., Laffel, L. & Anderson, B. (2008). Quality of life in children
with Type 1 diabetes: A comparison of general and disease-specific measures and support for a unitary
diabetes quality of life construct. Diabetic Medicine, 25, 1316-1323.

Naughton, M.J., Ruggiero, A.M., Lawrence, J.M., Imperatore, G., Klingensmith, G.J. Waitzfelder, B., McKeown,
R.E., Standiford, D.A., Liese, A.D., & Loots, B. (2008). Health-related quality of life of children and adolescents
with type 1 or type 2 diabetes mellitus: SEARCH for Diabetes In Youth Study. Archives of Pediatrics and
Adolescent Medicine, 162, 649-657.

e  Gastrointestinal Symptom Scale: Vami, JW., Lane, M.M., Burwinkle, T.M., Fontaine, E.N., Youssef, N.N.,
Schwimmer, J.B., Pardee, P.E., Pohl, J.F., & Easley, D.J. (2006). Health-related quality of life in pediatric
patients with irritable bowel syndrome: A comparative analysis. Journal of Developmental and Behavioral
Pediatrics, 27, 451-458.

e  General Well-Being Scale: Varni, JW.,, Seid, M., & Kurtin, P.S. (1999). Pediatric health-related quality of life
measurement technology: A guide for health care decision makes. Journal of Clinical Outcomes Management,
6, 33-40.

Hallstrand, T.S., Curtis, J.R., Aitken, M.L., & Sullivan, S.D. (2003). Quality of life in adolescents with mild
asthma. Pediatric Pulmonology, 36, 536-543.

*  End Stage Renal Disease Module: Goldstein, S.L., Graham, N., Warady, B.A., Seikaly, M., McDonald, R.,
Burwinkle, T.M., Limbers, C.A., & Varni, J.W. (2008). Measuring heaith-related quality of life in children with
ESRD: Performance of the Generic and ESRD-Specific Instrument of the Pediatric Quality of Life Inventory ™
(PedsQL™). American Journal of Kidney Diseases, 51, 285-297.

*  Multidimentional Fatigue Scale: Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. The
PedsQL™ in pediatric cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core
Scales, Multidimensional Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

Varni, JW., Burwinkle, T.M., & Szer, |.S. ( 2004). The PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in pediatric
rheumatology: Reliability and validity. Journal of Rheumatology, 31, 2494-2500.

Varni, JW.,, & Limbers, C.A. (2008). The PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in young adults: Feasibility,
reliability and validity in a university student population. Quality of Life Research, 17, 105-114.

*  Neuromuscular Module: lannaccone, S.T., Hynan, L.S., Morton, A, Buchanan, R., Limbers, C. A, & Varni,
J.W. (2009). The PedsQL™ in pediatric patients with Spinal Muscular Atrophy: Feasibility, reliability, and
validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and Neuromuscular Module.
Neuromuscular Disorders, 19, 805-812.

Davis, S.E., Hynan, L.S., Limbers, C.A., Andersen, C.M., Greene, M.C., Varni, J.W., & lannaccone, S.T.
(2010). The PedsQL™ in pediatric patients with Duchenne Muscular Dystrophy: Feasibility, reliability, and
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validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Neuromuscular Module and Generic Core Scales. Journal of
Clinical Neuromuscular Disease, 11, 97-109.

«  PedsQL™ |nfant Scales: Varni, J.W., Limbers, C.A., Neighbors, K., Schulz, K., Lieu, J.E.C., Heffer, RW.,,
Tuzinkiewicz, K., Mangione-Smith, R., Zimmerman, J.J., & Alonso, E.M. (in press). The PedsQL™ Infant
Scales: Feasibility, internal consistency reliability and validity in healthy and ill infants. Quality of Life Research.

*  PedsQL™ Pediatric Pain Coping Invemwym: Varni, JW., Waldron, S.A., Gragg, R.A., Rapoff, MA,,
Bernstein, B.H., Lindsley, C.B., & Newcomb, M.D (1996). Development of the Waldron/Varni Pediatric Pain
Coping Inventory. Pain, 67, 141-150.

¢ PedsQL™ Pediatric Pain Questionnaire. Varni, JW. Thompson, KL., & Hanson, V. (1987). The
Varni/Thompson Pediatric Pain Questionnaire: |. Chronic musculoskeletal pain in juvenile rheumatoid arthritis.
Pain, 28, 27-38.

*  Present Functioning Visual Analogue Scales: Sherman, S.A,, Eisen, S., Burwinkle, T.M., & Varni, JW.
(2006). The PedsQL™ Present Functioning Visual Analogue Scales: Preliminary reliability and validity. Health
and Quality of Life Outcomes, 4:75, 1-10.

*  Rheumatology Module: Varni, JW., Seid, M., Knight, T.S., Burwinkle, T.M., Brown, J., & Szer, |.S. (2002).
The PedsQL™ in pediatric rheumatology: Reliability, validity, and responsiveness of the Pediatric Quality of Life
Inventory™ Generic Core Scales and Rheumatology Module. Arthritis and Rheumatism, 2002; 46: 714-725.

*  Family impact Module: Varni, JW., Sherman, S.A., Burwinkle, T.M., Dickinson, P.E., & Dixon, P. ( 2004). The
PedsQL™ Family Impact Module: Preliminary reliability and validity. Health and Quality of Life Outcomes; 2
(55), 1-6.

*  Healthcare Satisfaction Generic Module: Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Dickinson, P., Sherman, S.A., Dixon,
P., Ervice, J. A, Leyden, P.A. & Sadler, B.L. (2004). Evaluation of the built environment at a Children’s
Convalescent Hospital: Development of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Parent and Staff Satisfaction
Measures for pediatric health care facilities. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics, 2004; 25:10-
25.

*  Health Care Satisfaction Module specific for Hematology/Oncology. Varni, JW., Quiggins, D.J.L., & Ayala,
G.X. {(2000). Development of the Pediatric Hematology/Oncology Parent Satisfaction survey. Children's
Health Care, 29, 243-255.

*  Oral Health Scale: Steele, M.M., Steele, R.G., & Varni, JW. (2009). Reliability and validity of the PedsQL™
Oral Health Scale: Measuring the relationship between child oral health and health-related quality of life.
Children’s Health Care, 38, 228-224.

6. The author of the PedsQL™ requests to be acknowledged in any communication including publication in which the
questionnaire is used, as follows: “The Quality of Life study described in this paper was carried out using the
PedsQL™, developed by Dr. James W. Varni".

7. All data, results and reports obtained by, or prepared in connection with, the authorized use of the PedsQL™
shall remain the “User's” property.

8. Electronic use:

All screens related to the PedsQL™ of the above mentioned e-application shall include the appropriate copyright and
trademark information.

Last version of the screens related to the PedsQL™ as it will be presented in the application shall be reviewed and
approved by Dr James W. Varni before being given permission to use.

User may incorporate the PedsQL™ questionnaires in its above mentioned electronic application.

9. Confidentiality:

MAPI Research TRUST and “User* acknowledge that each party in connection with the terms of this agreement will
obtain certain information, which is confidential and/or property to the other party in the course of its use of the
PedsQL™.

All and any information related to the PedsQL™ including but not limited to the following: information concerning

clinical investigations, creations, systems, materials, software, data and know-how, transiations, improvements
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ideas, specifications, documents, records, notebooks, drawings, and any repositories or representation of such
information, whether oral or in writing or software stored, are herein referred to as confidential information.

In consideration of the disclosure of any such confidential information to the other, each party agrees to hold such
confidential information in confidence and not divulge it, in whole or in part, to any third party except for the purpose
specified in this agreement.

10. If, at any time during the term of this agreement, either party hereto learns of any infringement by a third party of
any Intellectual Property Rights in connection with any of the PedsQL™ , the party first learning of such infringement
shall promptly notify the other. MAPI Research TRUST shall have the right, but shall have no obligation, to institute
proceedings against the infringing party. The “User” shall assist MAPI Research TRUST in any such proceedings, if
so requested by MAPI Research TRUST.

In the event of total or partial breach by MAPI Research TRUST of any of its obligations hereunder, MAP| Research
TRUST's liability shall be limited to the direct loss or damage (excluding loss of profit and operating losses) suffered
by “User” as a result of such breach and shall not include any other damages and particular consequential
damages.

11. This agreement holds for the above mentioned study only. The use of the PedsQL™ in any additional study of
the “User” will require a separate agreement.

12. Under no circumstances may Dr. James W. Varni or MAP| Research TRUST be held liable for direct or
consequential damage resulting from the use of the PedsQL™ .

13. This agreement shall be effective as the date set forth in the preamble and shall continue for a term of ... years
or months. Either party may terminate this Agreement immediately upon providing written notice to the other party
in the event of (a) the other party’s unexcused failure to fulfill any of its material obligations under this Agreement or
(b) upon the insolvency or bankruptcy of, or the filing of a petition in bankruptcy or similar arrangement by the other
party. Upon termination, “User” shall cease all use of the services of the PedsQL™ . As soon as execution of this
agreement, MAPI Research TRUST shall promptly provide “User” with a definitive invoice, and “User” shall pay
such invoice within thirty (30) days of the date of the invoice. Upon expiration or termination of this Agreement
MAPI Research TRUST may retain in its possession confidential information it acquired from PedsQL™ while under
contract.

In the event of termination or non-renewal of this Agreement by MAP| Research TRUST for any cause or failure by
MAPI Research TRUST to conclude a new agreement with “User” upon the expiry of this Agreement, MAPI
Research TRUST will have no liability for payment of any damages and/cr indemnity to “User”.

14. MAPI Research TRUST shall not disclose, whether to the public press or otherwise, the name of “Company
name”, to any third party to this agreement except to the author of the PedsQL™. This Agreement and any of the
rights and obligations of “User” are personal to the “User” and cannot be assigned or transferred by “User” to any
third party or by operation of law, except with the written consent of MAPI Research TRUST notified to “User”.

15. The entire agreement between the parties hereto is contained herein and this Agreement cancels and
supersedes all prior agreements, oral or written, between the parties hereto with the respect to the subject matter
hereto. This Agreement or any of its terms may not be changed or amended except in writing and the failure by
either party hereto to enforce any or all of the provision(s) of this Agreement shall not be deemed a waiver or an
amendment of the same and shall not prevent future enforcement thereof.
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If any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to be invalid or

unenforceable, this shall in no way prejudice or affect the binding nature of this Agreement as a whole, or the

validity or enforceability of each/and every other provision of this Agreemént

16. This Agreement shall be governed by and construed in accordance with the laws of France.

17. Any disputes between the parties hereto arising from this Agreement, including without limitation its validity,

interpretation performance, and/or termination and its consequénces shall be resolved by the tribunal de commerce

of LYON (FRANGE).

18. This agreement may not be altered, amended or modified except by written document signed by all parties.

IN WITNESS WHEREOF, the parties hereto have caused this agreement to be .executed by their duly authorised

representatives as of the date first above written.

AGREED

RESEARCH

User’s Signature:

Jdonafpugivia fCUb(/f,SWWLC{%ﬂLO#&_»
m!w dan Cumbr Schucbrfmenn (et
Tits: 77/70#54’ o7 / Phb s fuctint-
Company/Organisation: (/ NI VL)L dad
Fecined <l termaynb uco

pate: _(7/ (@ /2010

Companlerganisation Stamp'(if applicable):

Pos-Gratuapo s w.
daCriangae do
do CCSIUFPE

Urpg

..

UN!VERSIDADE FEDERAL DE PERNARS

Gabinete do Reitor
Av.Prof, Moraes Rfeg’g,E‘lzsﬁf
" Cidade Universitaria - - Recife 0570
l?8“)21268001 8002 - Fax(81)21467-
CNPJ -24. 134.48810001-03
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8.3 Anexo | l1—-Autorizacdo por email para uso do instrumento validado no Brasi|

From: Sihame Chaffai <schaffai@mapigroup.com>

Date: Tue, 19 Oct 2010 16:26:15 +0200

To: <gabrielacssette@gmail.com>

Subject: RE: 19679 User-Agreement PedsQL - Gabriela Sette

Dear Gabriela,

As my colleague Vanessa told you, | am pleased to get back to you regarding
your request about the PedsQL. Thank you very much for your interest in this
questionnaire.

Thank you for sending a signed copy of the user agreement, please make sure to
send the hard copy via regular mail as soon as possible.

You will consequently find attached to this email all the Portuguese for
Brazil versions you requested. | am also attaching the Scoring Manual for this
Questionnaire.

| would be most grateful if you could please kindly confirm safe reception.
Many anticipated thanks.

Please do not hesitate to get back to me should you have any question or need
anything else.

Kind regards,

Sihame

Come see us at :

* ISOQOL (October 27 -30th) at the Hilton Metropole in L ondon

* ISPOR (November 6-91h) at the Prague Congress Center in Prague

* CBI's 7th Forum on Patient Reported Outcomes (PRO)(November 17-18% at the Hyatt Regency in Philadelphia
Sihame CHAFFAI

Project Assistant - PRO Information Support

Mapi Research Trust

Information Resources Centre

schaffai@mapigroup.com
www.mapi-trust.org | ww.groupemapi.com |

De : Vanessa MARTEL
Envoyé : lundi 18 octobre 2010 15:54
A :gabrielacssette@gmail.com
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Cc : Sihame Chaffai; Marie Sidonie EDIEUX
Objet : 19679_User-Agreement PedsQL - Gabriela Sette

Dear Gabriela,

Thank you for your message and for sending us by fax your completed and
signed user-agreement for the use of the PedsQL.

I am pleased to inform you that my colleague Sihame Chaffai will get back to
you as soon as possible.

Best regards,

Vanessa

Come see us at

* ISOQOL (October 27 -30th) at the Hilton Metropole in L ondon

* ISPOR (November 6-91h) at the Prague Congress Center in Prague

* CBI's 7th Forum on Patient Reported Outcomes (PRO) (November 17-18% at the Hyatt Regency in Philadelphia

e e I I I e I I e e e e e e e o e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e o o ke ok e e e e e e e e ke ek ke ke ke ok

Vanessa MARTEL

Administrative Assistant - PRO Information Support
MAPI RESEARCH TRUST

27 rue de la Villette | 69003 Lyon | FRANCE

Direct Line: + 33 (0)4 72 13 65 93

Tel: +33 (0)4 72 13 65 75 | Fax: +33 (0)4 72 13 66 82
vmartel@mapigroup.com | www.mapi-trust.org |

www.mapi-institute.com | www.proqolid.org | www.groupemapi.com | www.mapi-
prolabels.org

De : Gabriela Sette [mailto:gabrielacssette@gmail.com] Envoyé : lundi 18 octobre
2010 11:29 A : Christelle Berne Objet : User-Agreement PedsQL - Gabriela Sette
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Dear Christelle Berne,
I’m a nurse and a PhD student at Universidade Federal de Pernambuco (Brazil).
| would like to work with PedsQL Generic Core Scales in portuguese.

My thesis research is supervised by Maria Eugénia Mottaand is about quality of
life in children with functional gastrointestinal disorders.

I’m sending the filled User-Agreement PedsQL by fax and by mail.
Thank you, Gabriela Sette.
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8.4 Anexo |V — Instrumento Questionario pediétrico sobre qualidade de vida (PedsQI™)

i N° de identificagao:

Data:

PedsQL

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséo 4.0 — Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (5 a 7 anos)

INSTRUCOES

A proxima pégina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho /

a sua filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com

cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele/ela freqientemente tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
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{ N° de identificag&o:

Data:

™

PedsQL

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséo 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO / A FILHA (8 a 12 anos)

INSTRUCOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho /

a sua filha pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com
cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nmero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela freqientemente tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
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{ N° de identificag&o:

Data:

™

PedsQL

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Versao 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO / A FILHA (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho /

a sua filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com

cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela frequientemente tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido

dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

151

CAPACIDADE FisicA (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas|Frequen-| Quase
nunca vezes temente sempre
1. Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas, como apanhar os 0 1 2 3 4
brinquedos
7. Sentir dor 1 2 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢ao 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) Nunca | Quase | Algumas|Frequen-| Quase
nunca vezes temente sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas|Frequen-| Quase
nunca vezes temente | sempre
1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / 0 1 2 3 4
dela
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a 0 1 2 3 4
sua filha
4. N&o conseguir fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas|Frequen-| Quase
nunca vezes temente | sempre
1. Prestar atengao na aula 0 1 2 3
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas atividades escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por nao estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
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8.5 Anexo V — Instrucdes dos escores para o Questionario pediatrico

sobre qualidade de vida (PedsQI™)

MAP! RESEARCH

sy TRUST

PedsQL ™ 4.0 Generic Core Scales

Children (ages 8-12), Teens (ages 13-18)

CHILD and PARENT Reports for Young Children (ages 5-7),

Version 8: updated October 2010

Page 9 of 94
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MAP! RESEARCH
e TRUST
| N e

The Child and Parent Reports of the PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales for:

- Young Children (ages 5-7),
- Children (ages 8-12),
- And Teens (ages 13-18),

are composed of 23 items comprising 4 dimensions.

DESCRIPTION OF THE QUESTIONNAIRE:
Dimensions Nuun;l::; of CI:::::rsof R::;ri's‘;d Direction of Dimensions
Physical 8 1-8 1-8
Functioning
Emotional 5 1-5 1-5
Functioning Higher scores indicate
Social 5 1-5 1-5 better HRQOL.
Functioning
School 5 1-5 1-5
Functioning

SCORING OF DIMENSIONS:

5-point Likert scale from 0 (Never) to 4 (Almost always)

Item Scaling 3-point scale: 0 (Not at all), 2 (Sometimes) and 4 (A lot) for the Young Child
(ages 5-7) child report

Weighting of

Items o

Extension of the

Scoring Scale Scores are transformed on a scale from 0 to 100.

Step 1: Transform Score

Items are reversed scored and linearly transformed to a 0-100 scale as follows:
0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0.

Step 2: Calculate Scores

Score by Dimensions:

o If more than 50% of the items in the scale are missing, the scale scores

Scoring should not be computed,

Procedure e Mean score = Sum of the items over the number of items answered.
Psychosocial Health Summary Score = Sum of the items over the number of
items answered in the Emotional, Social, and School Functioning Scales.
Physical Health Summary Score = Physical Functioning Scale Score
Total Score: Sum of all the items over the number of items answered on all the

Scales.

Interpretation If more than 50% of the items in the scale are missing, the Scale Scores should

and Analysis not be computed.

of Missing Data | If 50% or more items are completed: Impute the mean of the compleled items in
a scale.

Version 6: updated October 2010 Page 10 of 94
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8.6 Anexo VI - Parecer do Comité de Etica e Pesquisa envolvendo seres
humanos

HCP

HOSPITAL
DE CANCER
DF PERNAMBUCO

DECLARACAO

Declaramos que o projeto de Pesquisa n° 54/2011 (CAAE: 0039.0.447.000-11)
intitulado:  “QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM
CONSTIPAGAO CRONICA FUNCIONAL: EFEITO DE AGAQ EDUCATIVA” apresentado
pela pesquisadora responsavel Gabriela Cunha Schechtman Sette , foi aprovado nesta
data, pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da Sociedade Pernambucana de
Combate ao Cancer - SPCC / Hospital de Cancer de Pernambuco - HCP.

Os autores deverdo remeter copia do artigo publicado para arquivo na Biblioteca da
SPCC / HCP e terdo que mencionar nas publicacdes a Instituicdo onde o trabalho foi
realizado.

Recife, 08 de novembro de 2011.

q
ol St s

oordenador
Comité de Etica em Pesquisa
Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer
Hospital de Cancer de Pemambuco
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8.7 Anexo VIl —Técnica Pedagogica “ Desenho Coletivo”

Autor Equipe do Nucleo de Educagéo em Saude/CVE, 1998.
Objetivos

Identificar percepcdes sobre um determinado tema ou conceito;
Associar diferentes conceitos a partir de percepcdes individuais;
Sistematizar e identificar determinantes de uma problemética de salde;
Introduzir a discusséo de temas complexos.

Populacdo-Alvo
Profissionais de salide, de areas afins, grupos comunitérios e consel heiros de salde.

Espaco Fisico
Sala ampla, com cadeiras removiveis, possibilitando trabalho em grupo.

Materiais Necessarios

Folhas de papel sulfite - uma por participante;
Canetas tipo hidrocor de diferentes cores;
Pilot Color de trés cores diferentes,

Tema(s) escrito(s) em umafolha de papel.

I nstrucgoes

1° momento:

Distribuir umafolha de papel sulfite e canetas hidrocor para cada

participante;

Solicitar que facam uma pegquena marca no papel paraidentificacéo;

Informar que todos, a partir de um comando, deverdo iniciar um desenho, para
representar um determinado tema. Apos hovo comando, todos devem passar a sua folha
para o colega da direita e receber a folha do colega da esquerda e continuar o desenho
na folha recebida, sempre pensando em representar 0 mesmo tema;

Iniciar 0 comando dando um minuto para a tarefa; apds, continuar dando trinta
segundos até que todas as folhas retornem a sua origem.

2°momento:

Incentivar os membros a fazerem comentarios sobre o0 desenho final, comparando com a
idéia (comum) inicial;

Apos, solicitar que construam um mural sistematizando todos 0s conceitos, percepcao
sobre 0 tema em estudo, utilizando os desenhos na integra ou divididos em partes.
Poderdo complementar a idéia escrevendo ou fazendo outros desenhos, organogramas
etc,;

3° momento: Plenéaria e Reflex&o:

Iniciar a plenaria com a exposi¢éo dos desenhos e o relato dos participantes, em ordem
|6gica, quando houver apresentacéo de mais de um conceito;

Sistematizar e associar 0s pontos discutidos.
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8.8 Anexo VIl — Comprovante de Submisséo do Artigo 1

Submission Confirmation

Ms. Ref. No.: JPED-D-14-00160

Title: INTERVENCAO EDUCATIVA COM MAES: EFEITOS NA
QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
CONSTIPACAO CRONICA FUNCIONAL

Jornal de Pediatria

Dear Sette,
Your submission "INTERVENQAO EDUCATIVA COM MAES: EFEITOS
NA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM

CONSTIPACAO CRONICA FUNCIONAL" will be handled by Editorial
Board.

You may check the progress of your paper by logging into the Elsevier
Editorial System as an author at http://ees.elsevier.com/jped/.

Thank you for submitting your work to this journal.
Kind regards,

Elsevier Editorial System
Jornal de Pediatria
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