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RESUMO

A constipacdo intestinal crénica funcional € uma doenca comum na infancia. Embora os
estudos na éarea tenham contribuido para importantes avangos no diagnostico e
tratamento dessa doenca, observa-se ainda uma prevaléncia relativamente elevada,
porgue pouco se tem feito em relacdo a prevencdo e ao diagnostico precoce. A forma
como a constipacdo funcional é percebida, isto é, uma doenca benigna que cura ou
melhora com o tempo e/ou maturagdo da crianca, tem como consequliéncia um atraso na
intervencdo médica, as vezes até por alguns anos. Esses fatores contribuem para que a
doenca se agrave e sintomas como, o escape fecal, sejam responsaveis por repercussoes
graves na qualidade de vida das criancas e no seu desenvolvimento emocional, assim
como pelo estresse familiar. A constipacdo funcional é hoje abordada por meio de um
modelo teorico biopsicossocial, uma visdo na qual os fatores causadores da doenca séo,
fisiologicamente, plurideterminados e os aspectos psicossociais da vida do paciente e a
percepcao deste do seu processo de adoecimento sdo fatores altamente relevantes ao
diagnostico e tratamento. Nessa perspectiva, a abordagem familiar tem sido apontada
como mais eficaz. A importancia médica, epidemioldgica, social e psicoldgica da
constipacdo funcional, associada a escassa literatura no que se refere a percepcao e
vivéncia das mées sobre essa doenca em nosso meio, foram fatores decisivos na escolha
do tema desta pesquisa. O estudo é apresentado sob a forma de dois artigos: o primeiro,
trata da influéncia da familia no processo de adoecimento e cura, ressaltando a
relevancia dessa abordagem no contexto das doencas gastrintestinais funcionais. O
segundo, é um estudo qualitativo, por meio do qual se procurou conhecer as percepgoes
das mées de criangas e adolescentes sobre a doenca e 0 seu tratamento. Quatorze maes
de criancas e adolescentes que estavam tratando de constipacdo intestinal cronica

funcional ha pelo menos seis meses, em um Ambulatério de Gastroenterologia



Pediatrica em Belo Horizonte, foram entrevistadas e os resultados foram analisados de
acordo com a teoria da andlise do discurso. As percepc¢des das maes foram agrupadas
em quatro categorias: “definicdo, causas e fatores que agravam a constipagdo
funcional”; “cognicbes, sentimentos e atitudes diante da crianga constipada”;
“repercussdes familiares e sociais da constipacdo funcional” e “percepg¢des sobre a cura,
tratamento e atendimento médico”. O estudo possibilitou evidenciar o conhecimento do
senso comum que serve de guia para a acdo e a leitura da realidade construida pelas
maes. Observou-se que essa Visdo € construida na interacdo e no contato com 0s
discursos que circulam no espago publico, além de ser permeado pela forte carga
emocional que, em muitos casos, € mobilizada pela doenca. Observou-se uma diferenga
significativa entre o discurso das maes de criangas cujo tratamento havia sido iniciado
mais precocemente e/ou apresentava melhores resultados e o das mées de pacientes
(geralmente pré-adolescentes ou adolescentes) com escape fecal e, em especial,
naqueles que apresentavam histérico de longa duragdo desse sintoma. Nesse ultimo
grupo, intensos sentimentos de culpa e agressividade que, algumas vezes levavam ao
descontrole pulsional, foram observados. Esses aspectos apontam para a importancia da
prevencdo da constipacdo cronica funcional. Intervencdes que promovam a educagéo
para a saude, direcionada a profissionais das areas, médica e educacional, parecem ser
prementes. Incluir, na rotina dos atendimentos desses pacientes, um espaco para a
escuta das maes é também uma necessidade que ficou evidente apos este estudo, ja que
¢ sobre as maes que recai a maior sobrecarga do tratamento; assim, os fortes
sentimentos mobilizados pelos sintomas da criangca permanecem, muitas vezes,
reprimidos, o0 que ndo os torna indcuos, mas pelo contrario, sdo fatores que atrapalham
ou impedem a conducdo adequada do tratamento e favorecem o estresse ou até mesmo o

adoecimento materno.



ABSTRACT

Functional constipation is a common pediatric problem. Although recent advances have
contributed to improve the diagnostic and treatment of this disease, it is yet highly
prevalent. Few efforts have been made in order to prevent it. Common sense and even
physicians often believe that constipation is a benign disease in childhood and that
children will “grow out of it”. Thus, a constipated child frequently remains untreated for
many years and the disease affects their emotional and social functioning and also
stresses his or her family. Nowadays, a biopsychosocial model is being proposed to
understand this illness and its symptoms, showing that they are physiologically
multidetermined and can be modified by sociocultural and psychological influences. A
patient’s perceptions about his or her illness are also pointed out as relevant aspects to
be accessed by physicians. Family-centered care is recommended as an important
strategy to increase the effectiveness of the treatment. The decision to investigate a
mother’s perceptions of chronically constipated children was based on both, the
medical, epidemiological, social and psychological relevance of this disease and on the
fact that few studies about this aspect have been conducted in Brazil. This study
contains two articles: the first shows the central role of the family on child’s health and
emphasizes the family-centered care as a new trend in the context of gastrointestinal
disorders. The second is a qualitative study that explores mother’s perceptions and
management of functional constipation in her children. The author conducted in-depth
interviews with mothers of fourteen children receiving health interventions in a public
tertiary gastropediatric center in Belo Horizonte, Brazil, for six months or longer. Four

themes emerged from the analysis: “definitions, causes and factors related to



constipation”; “concerns, feelings and attitudes towards constipated child”; “family and
social repercussion of the functional constipation” and “perceptions about cure,
treatment and health care”. Strong and negative feelings such as guilty and angry were
related mainly among mothers of children with fecal soiling (mainly adolescents) and
long history of these symptoms. The scene was quite different among those whose
children had no fecal soiling or received early therapeutic intervention. The findings
offer an insight into the mother’s experiences with functional constipation in Brazil and
indicate the need of health promoting education addressed to physicians and teachers in
order to prevent chronicle constipation. A more sensitive approach for the mothers,
including a therapeutic setting to facilitate the expression of their feelings towards their
children is also recommended. We believe that these findings highlight the clinical
significance of a mother’s perceptions and attitudes in the treatment of chronicle
constipation and provide insights into one facet of the disease’s biopsychosocial

etiology.



12

INTRODUCAO

O presente estudo € um desdobramento de um projeto que ja vem sendo desenvolvido no
Ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG) (ver ANEXO 1), e tem como objetivo enfocar a
constipacdo intestinal crénica funcional em criancas.

A constipagdo intestinal cronica funcional (CICF)* em criancas e sintomas associados -
dor abdominal, encoprese e escape fecal — sdo motivos freqiientes de consultas a
hospitais e ambulatérios de pediatria.

No Setor de Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da UFMG, em concordancia
com os critérios definidos pelo consenso de Roma Ill, a CICF é definida, em criancas
acima tir de quatro anos de idade, pela presenca de pelo menos dois dos seguintes
sintomas: menos de trés evacuacdes no vaso, por semana; pelo menos um episodio de
incontinéncia fecal semanal; histdria de comportamento retentivo ou excesso de
retencdo intencional de fezes; histéria de defecacbes ou movimentos intestinais
dolorosos; presenca de massa fecal no reto; historico de fezes que entopem 0 vaso
sanitario. A duracdo dos sintomas deve ser de, no minimo, dois meses (Rasquin et al.,
2006).

No Brasil, os estudos realizados em ambulatérios de pediatria, creches e centros de saude
mostram que as prevaléncias da CICF variam de 14,7% a 38,4%, sendo que, na clinica de
gastroenterologia pediatrica, ela aparece como principal motivo de consulta, atingindo
percentuais entre 10 e 25% (Morais et al., 2000; Melo et al., 2003).

A partir de 1993, alguns membros do Setor de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital
das Clinicas da UFMG formaram um grupo de estudos de Constipacéo Intestinal Cronica

com o objetivo de conhecer, de forma mais profunda e ampla, essa entidade clinica,

! A partir deste momento, a expresséo constipaco intestinal cronica funcional sera grafada através da
sigla CICF.
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altamente prevalente em nosso meio (Melo & Torres, 2004). Durante 0s anos que se
seguiram, além dos médicos, constituiu-se uma equipe multiprofissional, composta por
nutricionista, técnico de enfermagem, psiquiatra infantil e, posteriormente, a colaboracéo
de uma psicologa.

No cotidiano do atendimento ambulatorial, sdo, quase sempre, as mées que comparecem
as consultas. As colocacdes delas e as observacdes feitas pelas criangas confirmam o que
é descrito na literatura: o estresse materno e familiar, a baixa qualidade de vida das
criangcas que evitam contatos sociais; as restricoes de vida social para evitar
constrangimentos; o prejuizo na aprendizagem escolar devido ao absenteismo. O
referencial que as mées tém, para lidar com a doenca, € 0 conhecimento comum que
descreve a constipagdo intestinal como uma doenca infantil benigna que “passa com o
tempo”. A persisténcia dos sintomas e 0 seu agravamento acabam por tornar evidente o
fato de que essa visdo nédo abarca adequadamente a realidade da doenca. A situacdo se
complica na medida em que, mesmo no meio médico, a constipagdo funcional, até pouco
tempo, ndo tinha uma definicdo clara e/ou consensual. Por essa razdo, quando 0s
pacientes com CICF chegam ao ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica, ja passaram
por varias consultas meédicas, em outros servigos, sendo que, na maioria das vezes,
também apresentam complicagdes emocionais e/ou organicas.

Em agosto de 2003, a pesquisadora iniciou um trabalho de escuta das maes de criangas
com diagnostico de CICF, a partir do qual foi se tornando evidente como a percepcéo que
essas mées tém da doenca, a reconstrugdo singular que fazem do discurso cientifico
veiculado nas consultas e palestras e os sentimentos vivenciados sdo parte indissociavel
da forma como o tratamento acontece, sua evolucdo e dificuldades para realizd-lo. A
visdo das mées, aqui tomada em um sentido amplo, que abarca sentimentos, atitudes,

cognicdes, é 0 que serve de guia para sua a¢ao e instrumento de leitura da realidade.
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A importancia médica, epidemioldgica, social e psicolégica da CICF infantil, associada
a literatura escassa no que se refere a percep¢do e vivéncia das mées sobre a mesma,
foram fatores decisivos na escolha do tema deste projeto, com o objetivo de se buscar
conhecer as crengas, fantasias e atitudes maternas sobre o problema de uma forma mais
sistematizada e cientifica.

Acreditamos que esta pesquisa venha a ser uma contribuicdo relevante ao trabalho da
equipe do Ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da
UFMG, na medida em que fornecera material para a identificacdo de pontos importantes
a serem incluidos na agenda da atencdo primaria a crianga com diagndstico de CICF.
Este estudo sera apresentado em formato que se enquadra nas novas determinacdes do
Colegiado de Pés-graduacdo em Ciéncias da Salde Area de Concentragio Salde da
Crianca e do Adolescente. Tais recomendacdes permitem que as dissertagdes de
mestrado e teses de doutorado sejam apresentadas sob a forma de artigo(s) cientifico(s),
visando aumentar a divulgacéo e o alcance dos estudos cientificos realizados no &mbito
da Faculdade de Medicina da UFMG. As normas seguidas para a elaboracdo da
dissertagdo foram as da ABNT.? Os artigos foram elaborados de acordo com os critérios
da Revista Cadernos de Saude Publica.

O conteldo dos artigos origina-se de pesquisas realizadas nos sites Periddicos CAPES,
Pubmed, Medline e Googlescholar, abrangendo o periodo de 1992 a 2007, com exce¢ao
do artigo de Bellman (1966). Foram utilizadas as seguintes palavras-chave: crianca
(child), adolescente (adolescent), disturbios gastrintestinais funcionais (functional
gastrointestinal disorders), familia (family), dor abdominal (abdominal pain),
constipacdo (constipation); relacdo entre pais e filhos (parent child relationship);

relacdo médico-paciente (patient-physician relationship).

2 Tomamos como referéncia: ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 14724:
informac8o e documentacéo trabalhos académicos, apresentacdo. Rio de Janeiro, jan. 2006.
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O trabalho tem a seguinte estruturacao:

1. Revisdo critica da literatura sobre as doencas gastrintestinais funcionais na
infancia e adolescéncia, abordando as implica¢Ges das relacGes familiares no processo
de adoecimento e tratamento. Trabalho apresentado sob a forma de artigo, intitulado: A
familia no contexto das doencas gastrintestinais funcionais: uma revisdo critica,
que sera submetido a publicacdo na revista Cadernos de Saude Publica.

2. Secdo de resultados e discussao. Essa parte do trabalho também €é apresentada
sob a forma de artigo, com o titulo: A Constipacéo intestinal cronica funcional em
criancas e adolescentes na visdo das mades: crencas, sentimentos, atitudes e
repercussdes sociais. Este também serd submetido a publicacdo na revista Cadernos de
Saude Publica.

3. Se¢do de comentérios finais.

4. Anexos:

Anexo 1: Fluxograma de atendimento a criangas e adolescentes no Ambulatorio
de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital das ClinicassfUFMG com constipagao
intestinal crénica.

Anexo 2: Questionario para a caracterizacdo da populacéo.

Anexo 3: Termo de consentimento livre e esclarecido.

Anexo 4: Declaragdo sobre o uso e destinagéo do material e/ou dados coletados
na pesquisa.

Anexo 5: Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da UFMG.
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REVISAO CRITICA DA LITERATURA

A familia no contexto das doencas gastrintestinais funcionais infantis: uma reviséo
critica

Resumo

O presente artigo apresenta uma revisdo critica da literatura sobre a importancia da
insercdo da familia no diagndstico e tratamento das doengas gastrintestinais funcionais
(DGIFs) infantis. Discorre sobre a importancia da familia para a compreensao da
complexidade e do adequado atendimento aos distlrbios gastrintestinais na infancia. O
grupo familiar é visto como fator basico na constituicdo da identidade do sujeito e
como o contexto social mais importante dentro do qual a doenga ocorre e é resolvida,
devendo ser, portanto, considerado uma unidade basica na atencéo a salde infantil. As
crengas e atitudes parentais referentes a doenca e a capacidade de suporte familiar séo
fatores relevantes no desencadeamento das doencas e resposta ao tratamento, como é
demonstrado pelas pesquisas na area. A caracterizacdo de familias de risco e
estratégias para a abordagem familiar sdo destacadas. E, também, discutida, no artigo,
a questdo da implicacdo da crianga em seu sintoma e a progressiva responsabilizacéo

desta com seu tratamento, o que contribui para a melhor evolugdo do quadro.

Introducéo

Partindo do modelo biopsicossocial proposto para a abordagem das doencas
gastrintestinais funcionais na infancia, o artigo visa mostrar, por meio de uma revisdo
critica dos estudos na area, a implicacdo do fator familiar no processo de adoecimento e

evolucdo desses disturbios.
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Embora seja bastante reconhecido que o processo de adoecimento esteja relacionado a
interacdo do individuo com seu ambiente, a pratica da atencdo a salde mostra-nos um
quadro no qual se estabelece uma fronteira artificial entre o individuo e seu contexto
social™

No que se refere ao atendimento da saude infantil, a situacdo se complica. Nesse
contexto, a crianca esta, desde o inicio, submetida ao desejo dos pais e as circunstancias
de sua realidade familiar; sdo os pais que demandam o tratamento, muito raramente é a
crianca que o faz. A adesdo, continuidade ou interrupc¢éo do tratamento vai depender da
deliberacdo dos responsaveis.

O presente estudo discute sobre a questdo familiar e a circularidade da relagdo do
individuo com sua unidade social priméaria. Devido ao fato de o foco ser o tratamento da
criancga, este estudo aborda o processo de constituicdo da identidade do sujeito, processo
que ocorre no contexto das relagdes familiares, fazendo uma reflexdo sobre o elevado
grau de dependéncia de todo ser humano do seu semelhante, condicdo esta mais
acentuada na situacdo do sujeito na infancia.

Bustamante? chama atencdo para o fato de que estudar a relagdo entre a vida familiar e a
salde torna-se bastante relevante no momento atual, no qual o Programa Saude da
Familia (PSF) tem o propoésito de reorientar os modelos assistenciais vigentes, por
intermédio da reorganizacdo da atencdo basica, tendo a familia como objeto de
intervencdo. As pesquisas atuais na area das DGIFs na infancia apontam para a maior
eficacia de um atendimento quando este envolve a familia.® As crencas e atitudes dos
pais e criancas em relacdo a doenca sdo fatores apontados como relevantes na
compreensdo e correta abordagem da satde infantil**®.

Saude e doenca sdo processos cuja compreensdo tém ocorrido por meio de abordagens

cada vez mais amplas e integradas. A maioria dos textos revisados tem como objetivo
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socializar o conhecimento, incentivar e valorizar a abordagem familiar das DGIFs e

contribuir para o desenvolvimento de estratégias preventivas.

Material e Método

O conteudo do presente artigo origina-se de pesquisas realizadas nos sites “Periddicos
CAPES, Pubmed, Medline e Googlescholar, no periodo de 1992 a 2006, com excecao
do artigo de Bellman (1966), a partir das seguintes palavras-chave: crianca (child),
adolescente  (adolescent),  disturbios  gastrintestinais ~ funcionais  (functional
gastrointestinal disorders), familia (family), dor abdominal (abdominal pain),
constipacdo (constipation) e a relacdo entre pais e filhos (parent child relationship).
Esta revisdo compreende: 31 artigos completos, 7 resumos, 4 capitulos de livros, 17
livros e dois verbetes de dicionario. O material foi analisado no que se refere as suas
contribui¢bes para o tema em questdo. A vivéncia da pesquisadora no atendimento as
maes e criancas atendidas no ambulatério de gastroenterologia pediatrica do Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), no periodo de agosto
de 2003 a outubro de 2006, foi registrada em dirio de campo e utilizada para dialogar
com os conteudos originados da literatura.

O referencial tedrico adotado na abordagem da familia é o da teoria sistémica.
Minuchin® coloca que a vida psiquica de um individuo ndo é um fendmeno interno, mas
um processo que se modifica na interagdo com o mundo que o circunda numa relagdo de
circularidade. O ser humano é membro ativo e reativo de grupos sociais e o que ele
experimenta como real depende de componentes tanto internos quanto externos. A
descricdo do processo de constituicdo da identidade do sujeito estd baseada na teoria

psicanalitica.
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Discussdo Tedrica

O cenério atual das doencas gastrintestinais funcionais

As doengas gastrintestinais funcionais séo entidades complexas que levantam questfes
ndo redutiveis a esquemas simples. A hiperespecializacdo, caracteristica de algumas
décadas atrés, trouxe importantes avancos cientificos, mas o enfoque estritamente
biomédico deixava de lado aspectos importantes do objeto de estudo, negligenciando,
principalmente, seu lago indissol(ivel com os seus aspectos sociais e psicolégicos’. Esse
modelo mostrou-se inadequado, sobretudo pelo fato de esses disturbios ndo possuirem
uma causa organica passivel de ser identificada por um patologista e, por isso,
classificados como funcionais. Em consequiéncia disso, durante muito tempo, esses
distdrbios sO existiram nas queixas dos pacientes e na auséncia de sinais clinicos e
laboratoriais de doenga orgénica; assim, até recentemente, utilizava-se o critério de
exclusdo de doencas organicas para a identificacdo das doencas funcionais”.

O cenério comecgou a apresentar importantes mudancgas a partir da década de 70, quando
se observou um notével crescimento no interesse pelas DGIFs, demonstrado pelo
aumento de publicagdes cientificas sobre o tema, resultando no reconhecimento clinico
dessas entidades™*®,

Para exemplificar esse fato, o grafico 1 mostra, de forma bem clara, o aumento
crescente do nimero de publicagdes sobre uma das DGIFs mais prevalentes, a sindrome
do intestino irritavel, no periodo compreendido entre 1963 e 2005; esse achado nos leva
a refletir se houve um aumento na incidéncia ou no interesse dos pesquisadores sobre o

tema, instigados pela insuficiéncia das respostas originadas das abordagens tradicionais.
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GRAFICO 1. Numero de pesquisas da Pubmed sobre a sindrome do intestino irritavel

entre 1963 e 2005.
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Fonte: Thompson, 2006°.
Outro fato importante foi a iniciativa de um grupo de 87 especialistas da area,
reconhecidos internacionalmente e representando 18 paises, que, com o objetivo de
avangar na compreensdo da “ciéncia das DGIFs™ e seu tratamento, vém se reunindo
periodicamente para discutir e estabelecer pardmetros clinicos sobre as referidas
doengas. Numa tentativa de classificagdo e universalizacdo das doengas funcionais do
trato digestivo, em adultos e criancas, foram estabelecidos pardmetros clinicos
denominados “critérios de Roma”. Essa iniciativa € conhecida como “The Rome
Process”. Em 2006, foi publicada a terceira atualizacdo, denominada Roma I11 %, Em
concordancia com os novos paradigmas de abordagem do processo saude/doenca, 0
Roma Il propGe uma abordagem biopsicossocial dos disturbios gastrintestinais
funcionais. Trata-se de uma visdo integrada, segundo a qual os sintomas seriam
fisiologicamente determinados e modificados por influéncias socioculturais e

psicossociais. O modelo conceitual exposto na figura 2 sintetiza essa visao®.
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FIGURA. 1 - DGIF - Modelo conceitual
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Fonte: Drossman, 2006,

O modelo biopsicossocial reflete a tendéncia atual na abordagem do processo de
adoecimento. Minayo® reforca e amplia essa visdo ao destacar os aspectos culturais e
sociais envolvidos no processo saude doenca: ““Neste sentido saude /doenca importam
tanto por seus efeitos no corpo como pelas suas repercussées no imaginario: ambos sao
reais em suas consequéncias. Portanto, incluindo os dados operacionalizaveis e junto
com o conhecimento técnico, qualquer acdo ou tratamento, de prevencdo ou de
planejamento deveria estar atenta aos valores, atitudes e crencas dos grupos a quem a
acdo se dirige. E preciso entender que, ao ampliar suas bases conceituais, as ciéncias
sociais da salde nédo se tornam menos ‘cientificas’, pelo contrario, elas se aproximam

com maior luminosidade dos contornos reais dos fendmenos que abarcam™”®.
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Esse modelo destaca a familia como fator de alta relevancia na abordagem das DGIFs,
em qualquer época da vida do paciente, sendo tal relevancia maior na atencdo a salde

infantil.

“O que vira depois da familia”?

“A familia: modificada, transfigurada, com outra identidade, com outro modo de ser e

resistir°,

A importancia da familia na sobrevivéncia da sociedade e no desenvolvimento do
individuo é constantemente afirmada pela literatura.

Roudinesco®! refere-se & afirmagdo de Claude Levi-Strauss segundo a qual a formagéo
de grupos familiares esta presente praticamente em todas as sociedades humanas,
mesmo naquelas cujos habitos sexuais e educativos sao muito distantes dos nossos.

O homem sobrevive em grupos. O desamparo do ser humano no inicio da vida exige
que ele tenha um outro que desempenhe a fungdo materna de alimenté-lo, protegé-lo e
ensinar-lhe. A sobrevivéncia humana, em todas as sociedades, tem essa marca da vida
grupal que varia em seu grau de organizacao e diferenciacdo de acordo com a cultura.
As variantes socioculturais e econémicas determinam as diferencas nas tarefas das
familias, mas algumas delas possuem raizes universais, como, por exemplo, a protecao
social de seus membros e a acomodacéo e transmissdo da cultura’. Nas palavras de
Jacob L. Moreno, a familia é a “placenta social” do individuo™.

O grupo familiar, sob o ponto de vista da teoria sistémica’, é uma estrutura que encerra
um conjunto invisivel de exigéncias funcionais que organiza as maneiras pelas quais 0s
membros de uma familia interagem. Transacdes repetidas estabelecem padrdes
transacionais de como, quando e com quem se relacionar e esses padrdes reforcam o

sistema’.
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Vasconcelos™ conceitua “sistema” partindo da concepcéo de Bertalanffy que o define
como um complexo de elementos em interacdo ou um conjunto de componentes em
estado de interacdo. A existéncia de relagdes entre 0s componentes € um aspecto central
que identifica o sistema como entidade, distinguindo-o de um simples aglomerado de
partes independentes umas das outras. No contexto familiar, 0 comportamento de um
individuo afeta e é afetado pelo comportamento do outro numa relacao de circularidade.
O pensamento sistémico parte do pressuposto de que a vida psiquica do individuo ndo €
um fendmeno interno, mas um processo que se modifica na interagdo com o mundo que
o circunda. O ser humano é um membro ativo e reativo de grupos sociais’.
Diversamente das abordagens que privilegiam a dindmica do individuo, a visdo
sisttmica focaliza as questbes vividas pelo ser humano, incluindo o processo
satde/doenga, como fenémenos que se inter-relacionam em maior ou menor grau de
intensidade no curso de sua existéncia™®.

A interdependéncia e o apagamento de fronteiras entre a vida individual e o contexto
familiar sdo enfatizados pela teoria sistémica. Bateson apud Minuchin® propde uma
metafora para a mente na qual a dicotomia entre espaco interno (individual) e externo
(meio ambiente) é suprimida: “Considere um homem, cortando uma &rvore com um
machado. Cada golpe do machado é modificado ou corrigido com a forma da
superficie cortada da arvore, deixada pelo golpe anterior. Este processo corretivo é
levado a cabo por um sistema total, arvore-olhos-cérebro-musculos-machado-golpe-
arvore; e é este sistema total que tem as caracteristicas da... mente”* (p.15).

Fonte de normalidade e suporte para o desenvolvimento do individuo, a familia esta na
origem de todas as formas de patologias psiquicas como nos € apontado pela
psicandlise, além de ter influéncia decisiva sobre o desencadeamento e evolucdo de

qualquer tipo de patologia®*.
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Torna-se importante esclarecer a que tipo de configuracdo estamos nos referindo
quando usamos o termo familia. De acordo com Ariés™, a constituicio da familia
nuclear burguesa, composta por pai, mde e filho(s), inicia-se no século XVIII,
juntamente com a valorizacdo social da infancia e a valorizagdo da maternidade.
Embora a familia nuclear na sociedade ocidental tenha predominado por séculos, o
cenario atual é bastante diversificado. Defrontamo-nos hoje, com sistemas familiares
que, até ha pouco tempo, seriam considerados ilegais ou impensaveis. O modelo nuclear
é, hoje, insuficiente para abarcar a realidade das familias brasileiras, especialmente das
camadas populares® *°. Nelas, os projetos de vida se constroem em funcéo do grupo e
ndo do individuo. A rede de obrigagdes se sobrepde aos “lacos de sangue” e, com
excecgdo da relacdo entre pais e filhos, as relacbes com parentes sO se estabelecem se,
com eles, for possivel dar, receber e retribuir’. Fonseca'’ refere-se & “circulagdo de
criangas”, citando que, com freqliéncia, elas podem ser entregues aos parentes para que
cuidem delas, de forma temporaria ou definitiva. Devido a esse fator, a relagdo entre
pais e filhos, muitas vezes, ndo tem a caracteristica de exclusividade observada em
outras camadas sociais.

As diversas modalidades de unido livre e de familia recomposta parecem evidenciar
como o sistema familiar, seguindo as transformacgdes sociais, se perpetua sob formas
renovadas. A sociedade ndo sobrevive sem as estruturas familiares, mas de acordo com
Roudinesco™, a familia do futuro dever4 ser reinventada.

Normalmente, é no contexto familiar que a identidade do ser humano comeca a se
estabelecer por meio de suas relagbes com 0s pais ou pessoas que exercam as funcgdes
materna e paterna. Como esse processo ocorre e quais as condi¢des necessarias para que

aconteca é o que passaremos a discutir agora sob o ponto de vista da psicanélise.
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A constituicdo da identidade do sujeito

“Mae, eu estou com frio?”’

(Uma crianca de dois anos pergunta para sua mée)™®

Antes de entrarmos na descricdo do processo de constituicdo do sujeito, torna-se
necessario precisar alguns aspectos implicitos nesse percurso: definir o termo sujeito
diferenciando o seu significado na filosofia e na psicanalise, precisar o tipo de familia a
qual a psicanélise se refere e, finalmente, fazer algumas consideracdes sobre o amor
materno.

Para a filosofia, o sujeito é definido como o homem enquanto fundamento de seus
proprios pensamentos e atos, configurando-se como a esséncia da subjetividade humana
no que ela tem de universal e singular. Na acepcdo prépria da filosofia ocidental, o
sujeito é definido como sujeito do conhecimento, do direito ou da consciéncia’®. Na
psicanalise, de acordo com Roudinesco™, Freud empregou esse termo, mas foi Jacques
Lacan quem estabeleceu a noc¢do ldgica e filoséfica do conceito, transformando o sujeito
da consciéncia num sujeito do inconsciente, da ciéncia e do desejo. A constitui¢do do
sujeito para a psicanalise é uma experiéncia que se opde a qualquer filosofia oriunda do
cogito’®. Nessa perspectiva, o inconsciente aparece como lugar autbnomo que Se
constitui separadamente do campo da consciéncia. Diferentemente da perspectiva
filoséfica, o sujeito para a psicanalise ndo se localiza na consciéncia, mas no
inconsciente.

As consideracOes tedricas da psicanalise baseiam-se no modelo de familia nuclear
burguesa. Seria valida sua aplicacdo sobre outros arranjos familiares? As consequéncias
sobre o0s sujeitos decorrentes das varias configuracdes familiares abrem hoje um
instigante campo para a investigacdo e, seus impactos, s6 agora comecam a Ser

percebidos e estudados. Contudo, pensamos que esse referencial tedrico ainda seja
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valido para pensar a questdo na medida em que, a partir de Lacan, enfatiza-se a funcéo.
A crianga s6 se constitui como sujeito porque alguém, geralmente a mée e o pai, mas
podem ser outros membros do contexto familiar da crianga, “funcionou” de uma
determinada forma exercendo determinados papéis na relacio estabelecida com ela. °
Quanto ao amor materno, esse sentimento é freqientemente pensado como inato ou
inscrito na natureza feminina. N&do podemos deixar de considerar, entretanto, a realidade
apontada pelos estudos historico-antropoldgicos: a variabilidade da manifestacdo do
sentimento de maternidade, no que se refere a forma e intensidade. Até meados do
século XVIII, a infancia tinha pouca importancia social, sendo algo desvalorizado e
nada elegante para uma mulher envolver-se com os cuidados de um filho ou amamenta-
lo. Tais funcdes eram desempenhadas por uma ama de leite”. Segundo Badinter?, teria
sido o filésofo Jean Jacques Rousseau que cristalizou novas idéias que deram impulso a
formagdo da familia moderna, isto é, a familia fundada no amor materno. N&o se nega
que esse sentimento possa sempre ter existido, mas sua exaltacdo como um valor, ao
mesmo tempo natural e social, favoravel a espécie e a sociedade, s6 ocorreu a partir do
século XV,

Na psicanélise, Freud® assinala a importancia dos anos iniciais da vida no
desenvolvimento emocional da crianca, sendo a familia o l6cus potencialmente produtor
de individuos saudaveis ou com desequilibrios.

Winnicott*® comenta que uma provisdo ambiental suficientemente boa na fase inicial da
vida permite que o bebé ““comece a existir”, a ter experiéncias que irdo ajuda-lo a
construir um ego pessoal. Enfatiza que é essencial que o individuo comece a sua
experiéncia de vida no “meio ambiente especializado”, por ele denominado

“preocupacdo materna primaria*‘.
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Do ponto de vista da psicanalise, a relacdo da crianga com a mae (ou outro ser humano
que desempenhe essa funcdo) é estruturante para a formagao da identidade®.

Antes mesmo de nascer, a crianca ja é falada pelo “Outro”. Desde 0 seu nascimento, ela
se defronta com um mundo simbdlico que a antecede; sdo nomeagdes (que incluem a
escolha do seu nome), adjetivacbes e mitos familiares que irdo fazer parte de sua
historia®*.

No presente texto, utiliza-se o termo “Outro” para representar o grande “Outro” da
cultura e, o termo “outro”, para se referir ao ser humano representante ou veiculo do
primeiro.

Lacan®, em sua formulacdo do estadio de espelho, mostra como o acesso da crianca &
sua imagem passa pelo olhar do outro. O estado de relativa imaturidade fisica e
simbolica do ser humano ao nascer implica que este s6 possa ver o0 seu ser mediado pelo

olhar do outro: ““O estadio de espelho é um drama cujo impulso interno precipita-se da insuficiéncia

para a antecipacédo — e que fabrica para o sujeito, apanhado no engodo da identificacdo espacial, as
fantasias que se sucedem desde uma imagem despedacada do corpo até uma forma de sua totalidade que

chamaremos de ortopédica e para a armadura enfim assumida de uma identidade alienante, que marcara

com sua estrutura rigida todo o seu desenvolvimento mental”®*.

Durante este periodo da vida, que vai, aproximadamente, dos seis meses aos dois anos e
meio, a relacdo da crianca com seu semelhante revela que é, sobretudo no outro que ela
se vivencia e se orienta. A pergunta: “Mae, eu estou com frio?” colocada na introdugéo
desse subtitulo do artigo, expressa, de forma muito clara, o estado de assujeitamento da
crianga ante o outro, a mae, nessa fase do seu desenvolvimento.

A mée serve de espelho simbolico e exerce uma funcéo estruturante, ao oferecer um
lugar de identificacdo possivel ao filho (a). Por outro lado, a crianca ocupa um lugar

privilegiado no desejo materno, sendo para ela, uma promessa de completude?.
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Para que a funcdo materna seja cumprida, é necessario que ela seja individualizada e
constante. Os estudos de René Spitz*® em criangas institucionalizadas demonstraram as
conseqiiéncias da auséncia de um ambiente que propicie a experiéncia do processo
descrito acima. Nesse estudo, algumas criangas, muito bem assistidas em suas
necessidades organicas, ndo se desenvolveram normalmente. Apresentaram doencas que
podiam ser diagnosticadas como organicas e quadros de depressdo e marasmo, sendo
que algumas faleceram.

Na visdo da psicandlise, portanto, uma parte da subjetividade humana é inconsciente. O
ponto de vista lacaniano afirma que € do Outro primordial, “pré-histérico”, que o sujeito
forma sua estrutura singular?.

No decorrer do seu processo de desenvolvimento, a crianga deverd superar a alienacao
inicial. Isso se torna possivel em decorréncia de dois fatores principais: por um lado, o
Outro é incompleto, ndo tem todas as respostas e a linguagem néo diz tudo; por outro, a
funcdo paterna tem o papel de colocar leis ao absolutismo dessa primeira relacao®’. A
funcdo paterna, dessa forma, introduz a interdicdo ou a lei que regulamenta as relagGes
humanas e submete o prazer ao principio da realidade. O pai representa a cunha
interposta entre mée e filho para sinalizar a este a necessidade de renunciar a posse da

mée e dar curso a seu processo de individuagdo®.
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A familia e o risco de adoecimento

“Visto minha filha de preto para ninguém ver que ela ta suja de coc6.”

(fala de uma mée)*®

Em epidemiologia, o fator de risco é definido como um conjunto de caracteristicas
associadas a uma maior probabilidade de uma doenca ocorrer. Existem fatores de risco
genéticos, infecciosos, toxicos (drogas ou toxinas encontradas no ambiente fisico) e
fatores que fazem parte do ambiente social®.

Estudos clinicos apontam que a influéncia familiar pode derivar de trés fontes: da
genética, do compartilhamento de um mesmo ambiente fisico e das relacdes funcionais.
Essas ultimas incluem as crencas e comportamentos relativos a saude e a doenca, 0s
estresses comuns, a capacidade de obter recursos para o cuidado da saude na
comunidade e as relagdes interpessoais benéficas ou deletérias™.

Repetti et al.*! descreveram as familias de risco para o adoecimento da crianca, como
aquelas nas quais ocorre conflito e agressdo; sustentacdo emocional insuficiente, pouco
controle do comportamento da crianca ou falta de disciplina. O impacto sobre a crianca
e sua saude, em tais familias, pode ser tanto direto quanto indireto. Os primeiros podem
ser observados nas agressfes e abusos ou na negligéncia que coloca a crianga em
situacOes de risco; os indiretos decorrem dos efeitos sustentados ou desencadeados pela
perda da capacidade de auto-regulacdo emocional da crianca, influindo na sua resposta,
fisiologica e neuroendocrina, ao estresse. A figura 2 destaca os aspectos de risco

existentes nessas familias e as possiveis consequéncias para os individuos.
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FIGURA 2 - Familias de Risco
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Fonte: Repetti et al.*!, 2002.

Na pediatria, as relacGes entre familia e saide infantil tém sido alvo de crescente
interesse, aproximando pediatras e pesquisadores envolvidos com aspectos sociais e
comportamentais. Em alguns casos, por exemplo, de violéncia ou abuso, a situacdo
familiar torna-se o foco da atencdo no contexto do tratamento. O estudo de Levy*
demonstra que pacientes com histéria de abuso sexual na infancia queixam-se mais de
dor abdominal, sintomas somaticos multiplos e submetem-se a um maior nimero de
cirurgias ao longo da vida do que os que ndo passaram por tal experiéncia.

Numerosas pesquisas tornam clara ao pediatra a necessidade de tratar e manter a satde
da crianca no contexto familiar. Em 1988, o comunicado do Comittee on Psychosocial
Aspects of Child and Family Health da American Academy of Pediatrics ressaltava a
grande perda decorrente da atitude do pediatra em subestimar a importancia de suas
interacdes com a familia do paciente®.

Minkovitz et al.®® (1998), pesquisando as praticas pediatricas mais comuns no

atendimento aos bebés, observaram que apenas um ter¢o dos profissionais procurava
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avaliar os fatores de riscos provenientes do ambiente familiar no desenvolvimento da
doenga, durante a consulta.

A abordagem da familia pelo pediatra é também destacada por Green** e Coleman &
Howard,® ao afirmarem que a estratégia de tratamento focada na familia é mais eficaz e
traz resultados mais répidos do que a estratégia de atendimento centrada somente no
paciente.

Wertlieb®, além de enfatizar a abordagem biopsicossocial na pediatria, chama atengo
para uma tendéncia atual nas pesquisas voltadas para as familias e sua implicacdo na
salde-doenca. Ao contrario de épocas anteriores, quando havia tendéncia de se
pesquisarem as patologias familiares, atualmente, procura-se conhecer as caracteristicas
das familias “bem sucedidas” ou das familias resilientes. Esses sdo grupos familiares
dotados de caracteristicas, como: um sistema particular de crengas, uma dindmica
familiar na qual as pessoas convivem, tém conectividade e suporte social. Tais
caracteristicas facilitariam a capacidade de dar suporte e de reagir de forma construtiva
diante das adversidades da vida. O autor ressalta que os resultados positivos na salude
infantil s&o mais provaveis de acontecer nas familias resilientes.

O panorama atual oferecido pelas pesquisas na area das doengas gastrintestinais infantis,
como pudemos observar, coloca a familia como fator importante dentro de uma

abordagem biopsicossocial® * > * **

e destaca a importancia de estratégias de inclusao
da familia no tratamento e promocéo da satide da crianca® *.

As pesquisas ressaltam que a familia tem influéncia significativa na salde, superando
ou se igualando a outros fatores de risco. As intervengdes no contexto familiar reduzem

0 risco de recaidas, maximizam as oportunidades de recuperacdo da saude e aumentam

o bem-estar familiar®'.
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As relagdes familiares e as doencas gastrintestinais funcionais infantis

“Um menino véio desse cagando na cal¢ca™
“V&o pensar que é culpa minha, que eu que deixo ele sujo...”

(fala de mées de criangas com escape fecal)'®

A influéncia reciproca entre os disturbios gastrintestinais, as relacdes familiares, as
respostas das criancas a doenca gastrintestinal e ao tratamento tém sido bastante
investigada.

O estudo de Di Lorenzo® descreve a fisiopatologia da constipago intestinal cronica
funcional (CICF), identificando a interacdo entre fatores de natureza psicoldgica,

familiar, nutricional e social, conforme a figura 4.

FIGURA. 4 — Fisiopatologia da constipagao intestinal crénica funcional
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Fonte: Di Lorenzo®, 2001.
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Esse mesmo autor®® destaca trés momentos criticos para o aparecimento de distirbios
anorretais: a introdugdo de alimentos sélidos, o treinamento esfincteriano e a entrada na
escola; afirma que o escape fecal provoca raiva nos pais, deixa as criangas humilhadas,
expondo-as ao ridiculo, e causa danos a sua auto-estima. Conclui dizendo que esse
sintoma pode ter efeitos devastadores na relacdo da crianga com seus pais.

Outros autores concluem que as criangas com doencgas crénicas constituem um fator de
estresse para suas familias, gerando um circulo vicioso®. Varios pesquisadores
enfatizam que o alcance da influéncia familiar vai muito além da genética, destacando
que 0 que a crianca aprende com seus pais pode contribuir para o desenvolvimento e
agravamento de uma doenga® > © 363940,

As conclusdes do Roma Il1 reforcam os achados acima e acrescem que os filhos de
adultos com DGIFs apresentam uma maior frequéncia de consultas médicas, gerando
um aumento nos gastos com a salde se comparados aos de pais que ndao tém a doenca
4,32

Flinn & England ** demonstraram que a qualidade das relacdes familiares, mais do que
a pobreza, é um preditor importante na relacdo entre doenga e estresse psicossocial.
Mées, mais do que os pais, encorajam certos tipos de comportamento da crianga ante 0s
sintomas gastrintestinais como, por exemplo, faltar a escola e ver-se livre de suas
responsabilidades, fazendo-o mais em relacdo as meninas que aos meninos.

O estudo de von Bayer & Whitehead.”” compara o efeito de dois tipos de
comportamento de pais em relacdo a dor abdominal de suas criancas: dar atencéo, ter
uma atitude solicita, e ndo dar atencdo. Verificaram que a primeira atitude reforca as
queixas e a segunda, as extingue. Os mesmos autores classificaram as interacdes pais-

criangas em duas categorias:
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a- interagdes “promotoras de dor”: atitudes de confirmacdo e empatia; apologia
da dor; criticas a crianca e tendéncia a ver a situagdo como uma catastrofe.

b- interagcbes que favorecem a diminuicdo da dor e, consequentemente,
aumentam a confianca e a capacidade da crianca em lidar com o desconforto:
encorajamento no sentido de lidar com a dor por meio de técnicas de respiragdo e/ou
técnicas de distracéo.

Um importante aspecto observado pelos autores acima é o de que os pais de crian¢as
com dor abdominal funcional tendem a ver a atitude de “ndo dar aten¢do” como
prejudicial a crianca. Os pais do grupo controle, ndo viam dessa forma. Baseados nessas
observacdes, esses mesmos autores concluem ser muito importante orientar os pais a
adotar atitudes mais construtivas e positivas em sua interacdo com a crianga, no que se
refere ao sintoma.

Em outros estudos, observou-se que as maes freqiientemente respondem as queixas de
dor da crianga com um aumento de preocupacdo com a crianca e com atitudes
“promotoras de dor”, o que pode desencadear uma relagéo circular ***,

Uma outra vertente de pesquisa procurou conhecer a percep¢do dos pais sobre os
disturbios gastrintestinais infantis. Verificou-se que crenga de alguns pais e também de
médicos de que evacuar trés vezes por semana ou até menos é normal, retarda a busca
de um tratamento precoce das criangas, podendo ser um fator relevante no agravamento
da constipac&o e no aparecimento de suas complicacdes®.

Experiéncias dos pais, tidas como negativas, assim como as ndo resolvidas ambas em
relacdo & forma como ocorreu o proprio treinamento de esfincteres dos pais, tém
impacto significativo na forma como eles conduzirdo esse processo em seus filhos. Suas
ansiedades, a maneira como reagem ao comportamento, as vezes desafiador por parte da

crianca, séo fatores importantes ao desenvolvimento da constipacdo®.
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Crushell et al. 4

estudaram, por um periodo de cinco anos, criangas com dor abdominal
recorrente, de grau relativamente grave, ou seja, que levava a hospitalizacdo durante o
estudo. Concluiram que a aceitacdo do modelo biopsicossocial por parte dos pais tem
um importante papel na resolucdo da dor abdominal recorrente em criancas.

A modelagem do “comportamento promotor de doenga” pode estar relacionada com as
crengas parentais. van Tilburg et al*® observaram que, na dor abdominal funcional, as
cognigdes parentais se referem ao medo de uma doenca grave na crianga, desejo de um
diagndstico e a um sentimento de desamparo ante a situacdo. Acreditam que este Gltimo
aspecto seja a razdo dos pais adotarem “comportamentos promotores de doenca” na
interacdo com seus filhos*.

O funcionamento familiar foi apontado como fator importante por Liakopoulon-Kairis

et al.®

em estudo com criangas com dor abdominal recorrente e cefaléia, quando
comparadas com um grupo controle. Especificamente sobre a dor abdominal funcional,
0 estudo destaca as seguintes conclusdes: as familias de criangas com dor abdominal
funcional apresentavam mais problemas e as suas criangas haviam passado por mais
experiéncias de vida negativas que as do grupo controle. Nessas familias, as maes
apresentavam algumas caracteristicas que diferiam de forma significativa do grupo
controle: comportamentos de raiva e hostilidade, atitudes de auto-sacrificio,
comportamento superprotetor e freqiientes descargas emocionais. Os autores associam
os sintomas infantis as caracteristicas familiares dessas criancas e recomendam que,

especificamente no caso das criangas com dor abdominal funcional, o clinico dé uma

atencdo especial as expressdes de hostilidades das mées e a resposta das criancas a elas.
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Consequéncias para a pratica e pesquisa

Os estudos e pesquisas atuais parecem convergir para a visao de que a qualidade da
atencdo a saude infantil pode ser melhorada a partir da colaboracdo mdtua entre os
pediatras e os cientistas sociais e comportamentais.

Coleman & Howard ** sugere uma abordagem pediatrica focada na intervencao familiar.
Schor™ sugere perguntas basicas a serem feitas no sentido de se avaliar a dinamica
familiar: “Como estdo as coisas em casa?” “Vocés estdo satisfeitos com seu
desempenho como pais (ou pai/mae)?” “Como e o que a familia costuma fazer junto?”
“Houve alguma mudanca inesperada ou ocorreu algum fator de estresse desde a Ultima
consulta?”.

Conhecer o ambiente familiar em que a crianca esta crescendo é fator de relevancia na
constipac&o, também na visdo de Devrode®.

Kemper & Kelleher ** estabeleceram, a partir de uma revisao da literatura publicada
sobre as condicdes familiares, seis areas relevantes a serem pesquisadas pelo pediatra:
depressdo materna, abuso de drogas, violéncia doméstica, historia de punicdo fisica
abusiva na vida da mée, mudancas freqlientes e suporte social.

Estudos direcionados no sentido de se estabelecer um protocolo de investigagédo do

I°2 recomendam, como uma

nacleo familiar tém sido empreendidos. Murphy et a
ferramenta Util para muitos pediatras, a utilizacdo do “Apgar” da familia. Na opinido
dos autores, trata-se de um instrumento til, valido e confidvel para complementar as
informacdes sobre a realidade psicossocial da crianca.

Wertlieb® fez uma revisdo das tendéncias mais recentes na abordagem da familia,

durante a prética pediatrica, e destaca as principais vertentes de investigagdo a serem

desenvolvidas: definir estratégias eficazes para a abordagem do grupo familiar na
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pratica pediatrica; aprender a partir da observacdo e estudo das familias bem sucedidas;
explicar, descrever e desenvolver estratégias eficazes para a abordagem do
relacionamento entre os processos familiares e a salide dos pacientes.

Coury et al.>

estabeleceram novas diretrizes na formacdo dos residentes, incluindo
treinamento da competéncia para andlise dos sistemas familiares e melhora da
capacidade de comunicacéo entre o profissional e os pais.

Os esforgos dos especialistas da area tém trazido importantes conhecimentos, mas
também abrem questdes para futuras pesquisas, abordando 0s seguintes
questionamentos: “Como integrar o conhecimento dos fatores psicossociais na rotina da
pratica clinica?” “Como formar médicos preparados para trabalhar com o modelo
biopsicossocial?” “Como atender as especificidades culturais?” Segundo Levy et al **,
as pesquisas voltadas para o desenvolvimento de praticas preventivas e promotoras de
salide devem também ser incentivadas.

E reconhecido que os pacientes com DGIF, geralmente, sofrem desconforto, estresse
emocional e insatisfagdo durante o tratamento, além de fazer excessivas demandas a
familia®. A ampliacio do campo de estudo, no sentido de se pesquisarem e incluirem
nos protocolos de atendimento o conhecimento relativo as especificidades de género,

idade, cultura e a perspectiva do paciente em relagdo a sua doenga, é uma tendéncia na

area>.

Discussao

A relevancia da abordagem familiar nas DGIFs estd em consondncia com as

observagdes da autora feitas ao longo de um periodo de dois anos, acompanhando os

atendimentos a criangas com diagnostico de constipacdo intestinal cronica funcional e,
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ao mesmo tempo, investigando as relagdes familiares, por meio de entrevistas com as
maes ou com os cuidadores que desempenhavam esse papel.

O modelo biopsicossocial especifica fatores intervenientes no aparecimento,
manutencdo e éxito do tratamento ficando subentendido que, em cada caso, tais fatores
irdo interagir e influir em intensidades diferentes no processo salude/doenca.

Nesse contexto, fica evidenciada a questdo da singularidade do atendimento clinico
como colocada por Birman®®. Ao contrario do que ocorre na abordagem médica
tradicional, a doenca ndo pode ser vista como uma entidade a parte, pois nela estdo
inclusos o sujeito, sua historia de sofrimento, suas relagcBes familiares e, ndo menos
importante, o seu desejo. Nao ha um saber universalizante que possa ser aplicado da
mesma forma com todos os pacientes. As estatisticas, caracteristicas da maioria das
pesquisas, apagam 0s aspectos idiossincraticos que, muitas vezes, poderiam ser
relevantes®®.

Contudo, ndo podemos deixar de levar em consideracdo as dificuldades inerentes a este
tipo de abordagem e constatar, concordando com Guerrero & Cavender ', que, na
pratica medica, os profissionais, muitas vezes, preferem lidar com os problemas
médicos objetivos, como se fossem entidades separadas dos complexos problemas de
ordem psicossocial. A consequiéncia é o estabelecimento de uma fronteira artificial entre
o0 individuo e seu contexto familiar, ficando o primeiro, como o terreno da patologia,
separado dos fatores ambientais.

Se pensarmos no aspecto de adesé@o ao tratamento da constipacdo cronica infantil, para
citar um exemplo, a vivéncia no ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica do
Hospital das Clinicas da UFMG nos mostra um quadro bastante variado. Algumas maes
tém muita dificuldade de seguir o tratamento, alegando, muitas vezes, o alto custo e a

falta de acesso ao(s) medicamento(s) nas unidades béasicas de salde. Entretanto,
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observamos que outras mées, da mesma condi¢do socioecondmica, 0 conseguem, a
partir da mobilizacdo de recursos do circulo familiar mais amplo ou da comunidade. No
Brasil, essa pode ser a Unica maneira que 0s pacientes encontram para lidar com a falta
de recursos para seguir o tratamento prescrito®,

E importante pensar que a fala da mae, incluindo o discurso familiar que ela veicula, o
discurso médico e a percep¢do da crianca formam uma estrutura em que, ao se destacar
um de seus elementos e toma-lo isoladamente, pode haver o risco de perda de questdes
essenciais ao seu entendimento e & eficacia do tratamento®. Na realidade dos
atendimentos médicos, é a mée que mais freqiientemente acompanha a crianga, fala de
seus sintomas e toma as decisdes principais referentes ao tratamento. Torna-se, portanto,
importante investigar o lugar da palavra da mae, os efeitos do que ela diz para a crianga,
bem como do que é silenciado a ela™.

Uma abordagem interessante seria o atendimento feito com a familia presente, incluindo
0 pai (no caso de outras configuracBes familiares, os responsaveis pelo cuidado da
crianga). Em tal situacdo, torna-se possivel ter uma visdo da dindmica familiar durante a
consulta.

Durante o periodo em que a autora realizou o acompanhamento dos atendimentos
realizados no ambulatério de gastroenterologia pediatrica, foi possivel perceber alguns
€asos nos quais a insisténcia em incluir o pai no atendimento propiciou um importante
avanco na evolugédo do tratamento da doenca e na resposta ao tratamento. Incentivar
praticas que oferecam & crianga a alteridade de presenca materna e paterna é um desafio
jé& apontado por Bustamante? e consoante com nossas indagacoes.

As criangas assumem posi¢des em relacdo ao seu tratamento, mesmo que ndo se
expressem verbalmente. Cada crianga tem suas motivagoes, seus medos e suas fantasias.

Por exemplo, uma crianca de quatro anos, que se recusava a tomar o remédio, disse que
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assim fazia porque “ele dava dor de barriga e ela tinha medo”. Antes de sair da sala, ao
término da entrevista com a mae, voltou-se para a entrevistadora e disse enfaticamente:
“N&o vou “toma” esse remédio messsmo!” Outra, de oito anos, justificava-se dizendo
que se o fizesse “teria de ir ao banheiro da escola, coisa que tinha medo e nojo™*®.

E neste sentido que concordamos com Brant™, que defende a importancia de se
incluirem, na epidemiologia, 0 sujeito como categoria e a necessidade de estudos
qualitativos na area da satde que possibilitem a compreensdo dos processos que regem
0 universo do sujeito.

Pensamos que, implicar a crianga em seu sintoma, por meio de uma atitude do medico
que incentive um maior envolvimento dela com seu tratamento, pode ser um fator
interessante a ser pesquisado e desenvolvido na pratica.

Bellman® descreve as criancas encopréticas como passivas, com dificuldade em se
afirmar e dependentes de suas maes. Por outro lado, a vivéncia do sentimento de
autonomia é situada por Erickson®* como relacionada ao treinamento do controle de
esfincteres, tendo um impacto importante nas relacdes familiares e repercussdes
marcantes na personalidade e desenvolvimento da crianga.

A atencdo do profissional dada somente ao discurso materno, reforca a atitude passiva
da crianga, cristaliza a mde no lugar daquele que tudo sabe, ndo concorrendo para a
inclusdo e comprometimento da crianga com seu tratamento.

Acreditamos que a crianca pode ser tratada como sujeito em relagcdo a sua doenga, pois,
afinal, seguir ou ndo o tratamento depende ndo apenas da mae. “Deixa-la de fora”
contribui para o ndo reconhecimento de sua autonomia e a exclui de responsabilidade
quanto ao seu problema. Procura-se, em nosso ambulatério, de acordo com a idade,

envolver a crianga no tratamento %,
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Estudos atuais tém demonstrado a importancia do desenvolvimento de estratégias que
irdo aumentar a capacidade do paciente em lidar com o sintoma ou doenca, de sentir-se
fortalecido e ndo impotente diante dela. Buscar, no contexto familiar, elementos que
possam ter uma agdo importante no processo de cura, valorizar 0s seus aspectos
saudéveis, sao estratégias eficazes apontadas pelos especialistas™ **.

Dentro dessa perspectiva, 0 conceito de empowerment € relevante, na medida em que
busca levar em conta e favorecer o exercicio real do poder por parte do paciente, da
familia ou da comunidade, com vistas & elevacao de seu nivel de satide®.

Aspecto importante a ser considerado é a colocacdo feita por Foucault®, segundo a
qual, independentemente de ter uma designacdo primeira, psicoldgica ou orgénica, a
doenca é uma reagdo do individuo tomado em sua totalidade. Ela envolve o conjunto de

reacOes de fuga e de defesa, por meio do qual o doente responde a situacdo na qual se

encontra. Pode-se entdo dizer que, por trds da doenga, ha um sujeito a ser desvelado.

Considerac0es finais

Os progressos obtidos no diagnostico e tratamento das DGIFs resultaram em modelos
tedricos mais abrangentes e inclusivos. No que se refere as pesquisas, 0 horizonte
mostra-se, atualmente, bastante ampliado, aberto a questionamentos, em um nivel mais
global e fundamental. Assistimos a um apagamento de fronteiras entre o bioldgico e o
psiquico, o organico e o funcional, o individual e o familiar.

A formacdo de profissionais da satde implicados nessa nova visdo das doencas
gastrintestinais funcionais é uma questdo basica apontada pelos estudiosos da area.

Como integrar o conhecimento alcangado sobre os aspectos biopsicossociais dos
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distarbios gastrintestinais a rotina dos medicos é um desafio que fica para futuras
pesquisas.

Nesse cenério, a familia reveste-se de importancia na medida em que ela é a mediadora
da cultura, estando diretamente implicada no desenvolvimento saudavel ou no
adoecimento de seus membros.

A questdo da subjetividade se impde cada vez mais. Pesquisas tém mostrado que,
conhecer a percepcdo dos pacientes sobre sua doenga, é aspecto relevante no
estabelecimento de uma relagdo médico-paciente adequada ao sucesso do tratamento.
No caso da atencdo a saude infantil, torna-se importante conhecer a percepcdo dos pais
e da crianga sobre a doenga trabalhando no sentido de uma progressiva implicagéo de
todos no processo de adoecimento e cura.

Nesse sentido, a consideracdo de Devrode®®, no que se refere ao trabalho clinico,
parece-nos muito pertinente: a atitude cientifica tradicional deve ser reservada para o
diagndstico, avaliacdo e andlise dos resultados. O tratamento em si, mesmo que
seguindo todo o rigor cientifico, deve ter as caracteristicas de plasticidade e adaptacéo a

realidade de cada paciente, para se alcangarem resultados eficazes.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A constipagéo intestinal funcional em criancgas e adolescentes na visao das maes:
crencas, sentimentos, atitudes e repercussoes sociais

Resumo

Estudo qualitativo realizado em Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, com o objetivo de
investigar a percepg¢do das maes sobre a constipacdo intestinal cronica funcional —
CICF - em criangas e adolescentes. Foram entrevistadas 14 mdes de criancas e
adolescentes com diagndstico de CICF. As respostas das maes foram analisadas com
base na teoria da analise do discurso e agrupadas nos seguintes nicleos tematicos:
“defini¢do, causas e fatores que agravam a CICF”, *““cognicdes, sentimento e atitudes
diante da crianca constipada”, ‘“‘repercussées familiares e sociais da CICF”,
“percepcdes sobre a cura, o tratamento e o atendimento meédico”. Foi possivel
identificar varios fatores relevantes a adesdo e sucesso do tratamento: questbes
referentes ao universo infantil, sentimentos de culpa e agressividade da mae,
dificuldades no relacionamento familiar e social. O estudo destaca a importancia da
inclusdo da percep¢do da mae e da crianca sobre a doenca e da abordagem familiar no
tratamento. Propiciar um espacgo para a escuta das maes e estratégias de educacdo em
salde direcionadas a profissionais das areas da salde e educacdo sdo aspectos

importantes na melhoria da atencdo a satde desses pacientes.

Palavras-chave: constipacéo intestinal funcional; disturbios gastrintestinais funcionais;
crianca; adolescente; relacbes familiares; relacdo médico-paciente; relacdo mae-filho;

doenca cronica infantil.
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Introducéo

A expressdo constipagéo intestinal cronica funcional (CICF) refere-se a todos 0s casos de
constipacédo, nos quais ndo ha uma etiologia organica, a0 mesmo tempo em que a duracéo
do quadro é superior a dois meses. De acordo com os critérios estabelecidos pelo Roma
I11, um consenso de especialistas da area, na infancia, mais especificamente em criangas
a partir de 4 anos de idade, o diagndstico é feito por meio da presenca de dois ou mais
dos seguintes sintomas: menos de trés evacuagdes no vaso por semana; pelo menos um
episodio de incontinéncia fecal semanal; histéria de comportamento retentivo ou excesso
de retencdo intencional de fezes; historia de defecagbes ou movimentos intestinais
dolorosos; presenca de massa fecal no reto; histérico de fezes que entopem o0 vaso
sanitario'. Os estudos de follow-up demonstraram que, quando as intervencdes eram
feitas na fase inicial da CICF, obtinham-se melhores resultados; além disso, esses estudos
comprovaram que a recuperacdo da incontinéncia fecal estava associada ao menor tempo
de duracéo do sintoma 2. Tais dados influiram no estabelecimento de novos critérios para
0 reconhecimento da constipacdo funcional. A partir do Roma Ill, esses critérios
tornaram-se menos rigidos e mais inclusivos >.

A CICF é uma entidade clinica freqliente na infancia. No Brasil, os estudos demonstram
prevaléncias que variam de 14,7 a 38,4%, sendo que, no que se refere a gastroenterologia
pedidtrica, a constipacdo é um dos principais motivos de consulta, atingindo percentuais
que oscilam entre 10 e 25%".

Embora seja considerada uma doenca infantil benigna, os efeitos da CICF na vida do
paciente sdo graves: comprometimento da qualidade de vida, baixa estima, disturbios

comportamentais e retraimento social »*> % .



52

O modelo biopsicossocial, proposto pelos especialistas da area para a abordagem das
doengas gastrintestinais funcionais, parte do pressuposto de que 0s sintomas séo
fisiologicamente multideterminados e sofrem influéncia de aspectos socioculturais e
psicossociais®. Essa visdo estd em consonancia com uma mudanca de perspectiva
ocorrida no campo da saude, que deixou de privilegiar a légica médica da enfermidade
para, em um movimento que pode ser denominado “retorno do sujeito”, perceber o
paciente como participe de todo o seu processo de adoecimento e cura® .

Drossman® ressalta a importancia de se conhecer a perspectiva do paciente sobre o seu
disturbio gastrintestinal e torna-la parte integrante do processo de diagnostico e
tratamento. Além disso, no cenario da CICF infantil, a mde ocupa papel central por
intermediar toda a relagdo do médico com o paciente.

O presente artigo tem, como ponto de partida, uma pesquisa realizada com o objetivo de
conhecer a perspectiva das mées de criangas com constipacdo funcional. Em uma
vertente compreensiva, buscamos apreender a visdo dessas mées, 0s sentimentos
desencadeados e as repercussdes da doenga na vida familiar e social da crianga.
Acreditamos que, conhecendo a perspectiva das maes, poderemos fornecer subsidios para
a identificacdo de aspectos importantes a serem incluidos na agenda de atengdo primaria

a crianga com esse diagnaostico.

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo que tem por objetivo investigar as percepgdes de maes
relacionadas a CICF de seus(suas) filhos(as). A natureza do fenbmeno abordado, no qual
a complexidade dos processos intersubjetivos e a subjetividade dos sujeitos séo fatores
altamente relevantes, justificam a escolha do meétodo. A insercdo da pesquisadora no

campo de estudo teve inicio em agosto de 2003, ocasido em que comecou, a pedido da
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equipe medica e com o objetivo de tracar o perfil das maes, a escuta das maes de criancas
atendidas no ambulatdrio de Gastroenterologia Pediétrica. E nesse contexto que surge a

idéia de realizagdo deste estudo.

Cenario do estudo
A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Gastroenterologia Pediatrica, Hospital das

Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Sujeitos do estudo
Por acreditar que esses sdo 0s protagonistas mais indicados para delimitar a realidade e as
repercussdes da CICF no contexto de vida da crianga, optamos por entrevistar as maes ou

0s responsaveis pelo cuidado das mesmas.

Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu de fevereiro a maio de 2006, em duas etapas: a primeira,
visando a caracterizagdo do grupo pesquisado, consistiu na aplicagcdo de um questionério
padronizado (ANEXO 2), respondido pelo responsavel pela crianca e preenchido pela
pesquisadora. Foram entrevistados 48 sujeitos, selecionados previamente pela equipe
médica como responsaveis de criangas com diagnostico de CICF. Para a segunda etapa, a
selecdo foi feita pela autora, em conjunto com a equipe médica, e seguiu 0s seguintes
critérios: a) maes de criangas com diagndstico de CICF que tinham 6 meses ou mais de
acompanhamento ambulatorial; b) mées que participaram da entrevista de caracterizagcdo
do grupo pesquisado. Durante o periodo de coleta de dados, as observacbes da
pesquisadora foram registradas em diario de campo™. A definicdo do tamanho da

amostra obedeceu aos critérios de ndo definicdo prévia do numero de sujeitos e
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flexibilidade da amostragem, com possibilidade de inclusdo progressiva, sendo o total
estabelecido por meio do critério de saturacdo***?. Foram realizadas quatorze entrevistas
semi-estruturadas com maes ou responsaveis. As entrevistas foram gravadas e transcritas
na integra. A pesquisadora abordou o0s sujeitos no dia da consulta médica.

A anélise do material foi feita com base na teoria da analise do discurso e seguiu as
etapas propostas por Spink ** para estudos de representacdes sociais: imersdo no
conjunto das informacdes coletadas, procurando deixar aflorar os sentidos, seguindo-se
uma etapa de elaboracdo de categorias de analise. O material foi sucessivamente
codificado e as respostas classificadas por categorias. As percepgdes dos entrevistados
foram agrupadas em quatro ndcleos tematicos: “defini¢do, causas e fatores que agravam
a CICF”, *“cognicbes, sentimento e atitudes diante da crianga constipada”,
“Repercussdes familiares e sociais da CICF”, “percepgdes sobre a cura, o tratamento e 0
atendimento médico”. A triangulacdo, ocorrida por meio da participacdo, durante o

processo de analise, de dois outros pesquisadores, foi usada como critério de validade.

Aspectos éticos

A pesquisa foi iniciada ap6s a aprovagio do projeto pelo Conselho de Etica em Pesquisa
da UFMG (ANEXOS 4 e 5). Antes da realizacdo das entrevistas, todos os sujeitos foram
devidamente informados sobre 0s objetivos da pesquisa, o sigilo dos dados; e, apds

concordancia, assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido ( ANEXO 3).

Caracterizacdo da populacéo
A tabela | mostra as principais caracteristicas da populacdo estudada. Para a
caracterizagdo das familias, optou-se por classifica-las apenas em nuclear e nuclear

extensa'®. Concordando com as observacbes de Bustamante™, as entrevistas
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evidenciaram que as familias inicialmente consideradas monoparentais e/ou de novo
arranjo funcionam, no dia a dia, como extensas, pois 0s parentes participam ativamente

das atividades cotidianas.

TABELA | - Caracterizagdo das maes, criangas e familias e avaliagao sobre o tratamento

Tabela 1 — Caracterizacdo das mées

Idade (anos) % Escolaridade %
20-39 40-55 1°grau 1° grau completo | 2°grau 2° grau Superior completo
incompleto incompleto completo
79,6 20,6 59,5 10,6 2,1 21,3 6,4
N=35 N=9 N=28 N=5 N=1 N=10 N=3
Tabela 2- Caracterizacdo das criancas
Sexo % Idade (anos) % Escolaridade %
M F 2-4 5-7 8-10 11-16 Né&o frequenta Pré-escola 1° grau
incompleto
60 40 22,9 334 24,9 18,9 14,9 34 51,1
N=28 N=20 N=11 | N=16 N=12 N=9 N=7 N=16 N=24
Tabela 3 — Caracterizacao das familias
Estrutura Familiar % Renda em Salarios minimos % Historia familiar positiva
para constipacio %
Nuclear Nuclear <1 1-25 3-4,5 >5 + -
Extensa
60,4 39,7 6,4 63,8 19,1 10,6 80,9 19,1
N=29 N=19 N=3 N=30 N=9 N=5 N=38 N=9
Tabela 4 — Sobre o tratamento
Tempo de tratamento % Avaliacdo do tratamento Prescricdo médica
<6meses 6-12meses > 12meses Nenhuma Pouca Melhorou Foi seguida | Né&o foi
melhora melhora seguida
7,1 9,6 83,3 11,9 40,5 47,6 70 30
N=3 N=4 N=35 N=5 N=17 N=20 N=28 N=12

Resultados e Discusséo

I. Definicdo, causas e fatores que agravam a CICF

As mdes, de um modo geral, demonstravam hesitacdo antes de expressarem sua
concepcao sobre a CICF:*“Ai, meu Deus. Néo sei falar, ndo” (R.J. n°. 5). Podemos
atribuir essa hesitacdo, presente no discurso das maes, como uma consequéncia do
processo de interdicdo do discurso (Foucault)'®. O discurso que veicula o saber
institucional é gerador de poder'’. No contexto do ambulatério, as informacdes e
instrucdes veiculadas por meio das consultas médicas, palestras feitas pelos médicos,
pela nutricionista e pela psicologa provavelmente eram, para elas, o saber oficial.

Apdbs serem estimuladas e encorajadas, as mdes acabavam por expor a sua visdo. O

resultado € um discurso polifénico, no qual o discurso médico, 0s mitos e crencas
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familiares e sociais, as vivéncias de cada uma e a histéria da doenca de sua crianga
definem o entendimento.

As representacfes das maes sdo compativeis com o modelo biopsicossocial para
apreensdo da patofisiologia das desordens anorretais proposto pelas pesquisas na area™.
Chamam atenc¢éo alguns dos significantes que muitas das entrevistadas utilizam para se
referir a doenca: “trem”, ““coisa”, “‘negécio”, ““isso”, “um poblema [ou pobrema]”.
Sdo termos vagos, imprecisos, mas muito significativos quanto a percep¢do do
problema e dos sentimentos relacionados ao quadro da doenca.

Por um lado, é dificil para os pais aceitarem ou entenderem que uma doenca que dura
tanto tempo, com conseqliéncias devastadoras no ambiente familiar, raramente tenha
uma causa identificavel®. Por outro lado, expressam uma visdo caracteristica do
pensamento médico tradicional: deve existir uma causa organica que explique os
sintomas. A fala das entrevistadas denota que elas estdo em processo de entendimento
da CICF como uma doenca funcional: “Eu acho que ele deveria fazer mais exame pra
saber, porque ele s6 fez um... [?] Pra descobrir o que é a causa, o porqué (...). Nao ta
bem resolvido isso ndo. Se parar a medicacdo, ele volta a ndo fazer o coc6. Tem
alguma coisa.” (S.R. n°10).

Algumas maes relataram que, apesar de elas perceberem que algo estava errado, foi 0
médico que ndo deu atencdo ou ndo valorizou sua queixa: “... Ai eu j& conversei com o
pediatra, desde pequenininha, que sempre falava: essa menina nédo faz coc6, sé suja um
pouquinho. ‘Ah, cada intestino funciona de um jeito’, era a resposta que eles me dava.
Voltava eu no médico: ‘Mas, doutor, ndo tem logica. Este leite que essa menina toma
vai pra onde?’ Mesmas resposta que eles me dava. E foi indo assim. Sem tratamento,
sem nada. Eu acho que o caso dela foi complicando dai, porque eles ndo deram

atencéo” (S.G.S. n®. 1). A falta de uma definicdo clara do que seja constipacdo tem,
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como consequiéncia, o retardo do diagnostico pelo médico, o que contribui para a
cronicidade e agravamento do quadro. Muitos casos de escape fecal foram precedidos
de dor ao evacuar, provocando o comportamento de evitacdo por parte da crianga, e,
conseqiientemente, o agravamento dos sintomas®’. Estudos demonstram que 40% das
criangas com CICF desenvolveram os sintomas no primeiro ano de vida. Os casos de
evolucdo mais favoravel foram aqueles cujo tratamento foi iniciado antes dos dois anos
de idade, enquanto a recuperacdo das criancas encopréticas era menor entre as que
tinham uma histéria de longa duracdo do sintoma® * ?*. Crencas compartilhadas por
pessoas comuns e até mesmo por profissionais da satde contribuem para o adiamento
de um diagnostico adequado. Uma delas é uma espécie de nosografia popular que define
a “prisdo de ventre” como uma doenga que as mées tém o direito de tratar, total ou
parcialmente, sozinhas?®®. Outra, V& a constipacdo como um distdrbio do
desenvolvimento infantil, que sera “resolvido com o tempo” ou com a maturagdo da
crianca. Os estudos na &rea ndo sustentam essa vis&o 2.

O filésofo grego Epicteto, um dos representantes do estoicismo, ja afirmava que os
homens sdo perturbados ndo pelas coisas, mas pelas opinides ou idéias que extraem
delas®. Essa indissoltvel relagdo entre o significado, os sentimentos decorrentes e as
atitudes relativas a CICF é expressa com muita clareza na fala das mées: ““... O que eu
tenho de sentimento quanto a isso, agora estd sendo mais tranquilo pra mim encarar,
porque ndo é s6 chamativo mais. Porque antes era. A forma como eu estava encarando
a doenga dela, porque eu encarava somente como um chamativo. Ai agora como deu
esta posicdo pra gente de que €, ndo € s6 chamativo, é uma doenca fisica, que € preciso
tomar medidas reais praticas pra se resolver, melhorou bastante 0os meus sentimentos

quanto a isso. A gente tem se relacionado melhor depois disso” (E.C.S. n°7).
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O comportamento de retencdo das fezes é apontado como causa do agravamento da
CICF: “Quando ela comeca a sentir dor, ela vai sempre pro cantinho espremendo.
Pode ser porgue ela perdeu muito sangue. Toda vez que ela queria fazer ela sentava no
vaso, 0 cocd mesmo ndo saia, mas sangrava muito. Ai parece que prejudicou ela mais,
porque ela tem medo de ir no vaso. Entdo, assim, € muito dificil” (S.G.S. n°l).
Entretanto, observa-se que, no caso das criancas com escape fecal, a interpretacdo é
outra: “Ele tem... Eu acho que ele tem preguica de ir ao banheiro, que ele tem. Ele...
Acho que o tempo dele é muito curto, ele quer brincar. A gente tem que pbr ele pra ir
no banheiro. A hora... A gente é que tem que por a forca. Ndo adianta. Se mandar ele
ir, ele ndo vai” ( L.A. C. n°6). Tariq et al demonstram que as criangas que apresentam
retencdo fecal possuem um nivel mais elevado de ansiedade, ?* enquanto as criancas
com incontinéncia fecal podem desenvolver o habito de atender ou ndo ao estimulo

fisioldgico normal®.

Il - Cognicdes, sentimentos e atitudes diante da crianca constipada

H& diferenca significativa entre o discurso das maes de criangas com constipacdo
cronica retentiva com escape grave ( 9 criancas) e o daquelas, cujos filhos apresentam
escape leve ou infreqliente ( 5 criangas) ou que j& tiveram escape (tratamento bem
sucedido). Neste ultimo grupo, as falas sdo mais organizadas, coerentes e otimistas;
parecem descrever um mundo onde as coisas funcionam. O quadro é bastante diferente,
no caso do primeiro grupo, pois o discurso € mais prolixo, cheio de contradi¢Ges e
carregado de emog0es muito fortes, desencadeando, muitas vezes, choro durante a fala.
Poucas doencas infantis benignas estdo associadas a tanto estresse e ansiedade quanto a
CICF. A persisténcia do sintoma leva a frustragdo, afetando negativamente a relagdo da

crianca com seus familiares'®: “E eu fico assim t&o... D& vontade de ir embora quando
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eu vejo essas coisas que acontece 14 em casa (...). A roupada que vai lavar sabe? Vai
pra océ vé o tanto de roupa que tem la. Tem que trocar de roupa trés, quatro vezes no
dia. E eu insistindo e ele ndo querendo, sabe?”” (J.M.S. n°13).

Bellman % constatou que é muito dificil, talvez impossivel, ficar indiferente ao escape
fecal e a todas as complicacGes que ele provoca na vida dos membros de uma familia.
Sentimentos de aversdo, nojo, raiva, frustragdo, mesmo que ndo nomeados pelas
entrevistadas, estdo nas entrelinhas de seus discursos, assim como nas expressoes faciais
e corporais das mées. A doenca cronica infantil interfere na estrutura familiar, mas as
pesquisas apontam que a sobrecarga recai sobre a figura materna’’. Observa-se,
principalmente nos casos de mées de criangas com escape fecal, um desgaste acentuado,
levando ao estresse: ““As vezes, a gente fica nervosa, a gente agride; as vezes, com
palavras, xinga. Eu sou muito de xingar, as vezes. Também ando uma pilha de nervos,
né? Muito estressada. Eu acho que isso mexe muito com o inconsciente da crianga”
(M.J.T. n°9).

O sentimento de culpa é pano de fundo no horizonte das relagcdes das médes com seus
filhos, e o estudo de Bongers et al afirma que o ato de desculpabilizar a mée e a crianca
é um fator importante a ser considerado durante o tratamento.” Lazarus & Lazarus?®
classificam a culpa como uma emocdo existencial, porque ela é construida a partir da
experiéncia de vida e dos valores da cultura na qual a pessoa esta inserida. A culpa esta
relacionada a uma percepc¢do de falha, fracasso em agir de acordo com co6digos ou
imperativos morais estabelecidos ou pela transgressao dos mesmos. No caso das
entrevistadas, as condutas adequadas frente ao tratamento da crianca s&o
constantemente discutidas nas consultas, constituindo-se em padrbes ideais de

comportamento®..
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Para referir-se a sentimentos e atitudes negativas, observou-se que as entrevistadas
adotaram alguns recursos, como: usar as expressdes “antes” ou “antigamente”; falar da
agressividade de uma forma projetiva, isto é, colocando-a em outra pessoa, ou
acrescentar o “ndao” antes do verbo que expressava a a¢cdo ou emogéo reprovada (ou
reprimida): ““As vezes, eu batia nele, mas agora n&o, eu lavo que ndo pode jogar o short
dele fora, né?” (G.N.L. n°3). “Eu tenho paciéncia, mas as irmas dela ja ndo tém”
(S.G.S. n°1).

Freud® afirma que “o contetido de uma imagem ou idéia reprimida pode abrir caminho
até a consciéncia com a condicdo de que seja negado”. Nesses casos, a funcdo
intelectual esta separada do processo afetivo e o resultado é uma espécie de aceitacdo
intelectual do reprimido.

Falar da propria agressividade foi uma tarefa dificil para as mées: “Eu n&o xingo, n&o,
porque a gente, nas reunifes, eles ensinaram que a gente ndo deve xingar. Deve
conversar e tudo. Nao xingo, ndo” (A.E. n°8). Podemos atribuir essa dificuldade, em
parte, a um efeito da interdicdo do discurso, mas Moliner* levanta uma questio
interessante quando se refere a “ideologia tenaz sobre a meiguice natural das
mulheres”. Trata-se de um conjunto de condutas que uma mulher assume, com o
objetivo de evitar as represalias de que sera vitima, caso ndo aja segundo o0 que a
sociedade espera dela. O amor e 0 dom de si sdo freqlientemente atribuidos a condicéao
feminina. Poucos autores tratam do 6dio materno; mais raramente ainda, fazem-no sem
julgamento normativo™..

A psicanalise, em geral, oferece recursos para pensar a dindmica intersubjetiva adulto-
crianga, mas, em muitos aspectos, contribui para a eufemizacao e patologizagdo do ddio
materno®’. Um dos poucos autores que, de forma explicita, situa o 6dio dentro da

dindmica normal da relacdo mae-filho é Winnicott*?, quando afirma que a mée odeia seu
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bebé, desde o nascimento. O trabalho de cuidar de criangas e/ou pessoas vulneraveis ou
dependentes ndo gera somente sentimentos de amor e compaixdo, mas também
poderosos desejos de destruicdo e de Odio. Esses sentimentos ndo pertencem ao lado
patologico da psique humana, como se poderia pensar. Embora a ambivaléncia e a
flutuacdo dos sentimentos contidos no painel de cuidados para com o0 outro sejam
reconhecidos, esses sentimentos, no que se refere as mulheres, tendem a ser apagados,

minimizados ou mesmo patologizados devido & “ideologia da meiguice feminina™ ..

111 - Repercussdes familiares e sociais da CICF:

Atraves da andlise das falas das mdes de criancas com CICF, observa-se que 0s
sentimentos e as reagOes despertados nas pessoas que integram o contexto social e
familiar dessas criangas e adolescentes, raramente ou nunca, sdo da ordem da
compaixao ou da empatia.

A civilizagdo é construida sobre a rendncia de realizacdo de nossas pulsdes mais
primitivas. Entre as exigéncias da civilizacdo, a beleza, a limpeza e a ordem ocupam
posicdo de destaque. O impulso cultural para a limpeza ndo é inerente a condicéo
humana, mas fruto de uma presséo do processo civilizatorio sobre o individuo®.

Freud® observa que, onde quer que tenham predominado formas arcaicas de
pensamento, por exemplo, no folclore, nos sonhos, nas fantasias infantis ou nos contos
de fadas, as fezes sdo carregadas de significados contrastantes, que vao do mais valioso
(ouro, dinheiro) ao mais desprezivel (sujeira, imundicie). Um exemplo interessante, nos
dias atuais, é o caganer®. Trata-se de uma figura do folclore cataldo, representada por
uma pessoa, ndo importa 0 sexo, durante o ato de evacuagdo, que é colocada na
decoracdo natalina ao lado das figuras tradicionais como Jesus, Maria, S&o José e os reis

magos. O significado desse elemento do folclore é bastante positivo: traz sorte,
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representa fertilidade e prosperidade. De modo semelhante, no pensamento infantil, as
fezes sdo percebidas de modo animista: sdo objetos corporais valiosos que podem ser
utilizados para demonstrar afeicdo ou hostilidade nas suas relagcbes familiares e
sociais®®.

O ser humano dificilmente acha repulsivo o odor de suas préprias excre¢des anais, mas
somente 0 das outras pessoas>. Algumas mées, entretanto, referem-se, perplexas, ao
fato de seus filhos ndo se incomodarem por ficarem sujos até que elas ou alguém do
ambiente tome a iniciativa de manda-los tomar banho ou trocar de roupa: ““As vezes, ta
com mau cheiro e ele fala que ndo percebe. A gente que esta em volta é que fala com
ele: ‘L., ta sujo. * Mas ele alega que ndo percebe em momento algum” (M.A.M. n°4). A
internalizacdo dos ideais culturais de limpeza tem, como conseqiiéncia, o fato de que a
pessoa ndo asseada estd ofendendo as outras e/ou ndo demonstra consideragéo por elas.
Isso explica o oprébrio que atinge o individuo sujo e a rejeicdo total a ele®’: “La na
escola, uns tempos atras, ele comegou a sujar a roupa, &s jogava ele pro lado de fora
da porta, ele ficava sentado do lado de fora até a escola termina. (...). Entéo, eu falei
pra és que se continua fazendo isso de novo, eu ia no conselho tutelar da crianca
reclama, porque ele também tem direitos. Elas me falaram que ele tem de ir pra uma
escola especializada, mas igual eu falei com elas, ele ndo é aleijado, ele anda, esse € 0
unico poblema que ele tem. Eu ndo posso comprar fralda descartavel pra ele todo dia ir
pra escola com fralda descartavel” (G.N.L n°3).

O cotidiano das maes e das criancas com escape fecal é repleto de situagdes
constrangedoras, nos varios ambientes sociais em que circulam: “As vez eu chego em
algum lugar...suja... e as pessoas falam que esta com, tem alguma coisa podre. Eu fico
até sem jeito de responde que € ele, né? Entdo, eu ndo saio pra passear com ele, pra

casa dos outro... né?”” (G.N.L n°3).
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Na familia, as humilhacdes e agressdes fisicas a crianca sdo freqiientes. Muitas vezes,
ela é identificada como a causa de desentendimentos entre os pais. Como no seguinte
depoimento: ““A gente ficou separado mais de um ano e meio. No6s dois, a gente ficou
separado, ndo estava dando. Tanto ele comigo, quanto ele com ela. Porque ele (o pai)
esta sempre implicando com ela o tempo todo. Ela que faz errado, ela... Tudo de errado
era ela. Uma vez ele botou fogo no colchéo, no sofa. Diz que é porque estava fedendo
(...). Chegou a bater nela de correia, de ficar desenhado a correia nela, assim. Entéo,
assim, nos dois entramos muito em atrito com relacéo a isso” (E.C.S. n°7).

O tratamento da CICF inclui o uso de um ou mais medicamentos de uso diario, dieta e,
em alguns casos, lavagens intestinais®®, sendo estas, geralmente, realizadas pelas maes.
Lebovici® chama atencdo para o fato de que praticas repetidas, tais como, a
administracdo frequente de supositorios e lavagem intestinal, que envolvem penetracao
anal, reforcam o lago erdtico que une a crianca a mée, além de reforcar angustias
vinculadas ao sentimento de onipoténcia materna: “De repente eu ja cheguei a pensar
na hipotese dele ter medo e parar de fazer esta lavagem. Ele até ndo se esforcar pra
evacuar pra continuar fazer a lavagem pra ndo perder a minha atencdo naquele
momento...” (M.A.M. n°4). A psicandlise, desde Freud, reconhece na mée o papel de
sedutora primordial, pois é ela quem, por meio de caricias, banhos, aplica¢fes de 6leo,
entre outras acdes, acaba por despertar a sexualidade infantil®.

Para a mae, a crianga com escape fecal grave e de longa historia acaba por se constituir
em uma ferida narcisica: “Qualquer pessoa ficaria sentida, principalmente eu, como
mae, que queria ter um filho com o intestino normal, e ndo tenho” (M.J.T. n°. 9).

Em relacdo as criangas com CICF sem escape fecal, as repercussdes geralmente ficam
restritas ao circulo familiar. A mée sente do e sofre por ver a dificuldade da crianga para

evacuar.
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IV - As percepgbes e vivéncias das mdaes sobre a cura, o tratamento e o
atendimento médico

Para a maioria das maes, a crianga estard curada quando o intestino estiver funcionando
normalmente, sem medicacdo. Para outras, 0 conceito de cura agrega a concepgédo do
cuidado e as mudancas de habito: “Tem sim (cura). A gente tem que seguir tudo
corretamente. Se vocé seguir, tem sim. E igual a médica ja falou. Vai ter que usar
determinadas coisas pra poder viver, pra ndo voltar” (M.J.T. n° 9). Estudos recentes
mostram que é importante integrar, no contexto do atendimento, a visdo que o paciente
tem da sua doenca® . Foi possivel observar que quando isso ndo aconteceu, ndo houve
adesdo ao tratamento: “Ah, eu acho, igual to falando, esse negdcio deste poblema dele
assim do intestino, eu acho que se ele operasse seria melhor... Olha, eu néo sei o que 0s
médicos pensa, mas eu penso que, assim, se ele operasse pra ver se melhorasse o
intestino dele, para ele ndo crescer um rapaz deste jeito, né? Eu acho que tem (cura)
(...) Eu acho que... Igual o que to falando, tem cura se operasse ele. Fazer uma cirurgia,
eu acho que resolveria o caso dele”” (G.N.L. n°. 3). A colocacdo dessa mée exemplifica
uma das consequéncias da ndo integracdo da visdo do paciente no diagnostico e
tratamento. A esse respeito, a pesquisa de Caprara & Rodrigues®® demonstrou que
39,1% dos médicos 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 91,4% dos atendimentos™.

O impacto das dificuldades socioecondmicas da familia no tratamento da CICF néo
pode ser subestimado, pois interfere tanto na possibilidade de aquisicdo dos remédios e

esses nem sempre estdo disponiveis nas unidades basicas de salde, quanto na condicéo
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de seguir a dieta prescrita: “N&@o tem uma fruta que a gente poderia dar que poderia
ajudar... uma verdura. Nem os medicamento, eu ndo... ultimamente, entéo. (...) E ele (0
pai que se separou) ndo estd me ajudando em nada. Porque é um direito dela os
remedios, né? A prefeitura fornecer. Ja mandou carta pra la, carimbada, falando da
situacdo, que a menina precisa de medicamento. Vai fazer trés meses que ela mandou e
até hoje... Eles ndo deram nenhum. Eles falam que estdo esperando verba pra
comprar” (S.G.S. n°1).

Pereira® coloca que um denominador comum & populacéo periférica é a “falta™ néo a
falta presente na vida de todo ser humano, mas a falta de condigdes bésicas de
sobrevivéncia, que, quando presentes, auxiliam no enfrentamento dos embates da vida.
O cenario, muitas vezes “é na verdade uma vida ‘privada de muita coisa’, isto é, a
experiéncia da privagdo sofrida frequentemente no isolamento e num processo de
desenraizamento™ %,

O universo do sujeito crianca é origem de muitas dificuldades a realizagdo do
tratamento, sendo dificil separar os fatores de ordem psicoldgica dos outros
determinantes da doenca. Por exemplo, a recusa em tomar a medicacdo: “A medicacéo
que eu ndo consigo dar, ndo consigo. Porque ela tem que tomar leite de magnésia, e eu
tentei dar o leite pra ela e ela esta fazendo vomito. Ela acaba de tomar e p6e tudo pra
fora” (A.E. n°); e dificuldades para se estabelecer habitos evacuatdrios regulares
devido, entre outros fatores, a0 medo de evacuar. Comportamentos tipicos de “segurar
as fezes” e evitagdo do uso do vaso sanitario sdo freqlientemente apontados: “E eu
limpei, porque eu ando sempre com um vidrinho de &lcool, né? Pra, justamente, nessas
hora. Se ele pedi uma coisa assim, eu limp4, eu ando com papel e tudo pra limpa
bastante pra ele fazé. N&o sei se é porque.... Perguntei, ndo teve explicacdo” (M.S.A.

ne. 14).
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Os aspectos psicoldgicos sdo percebidos por algumas entrevistadas como fatores de alta
relevancia na melhora ou piora dos sintomas: “Olha, eu estava levando ele na
psicologa. Como a gente ficou em turnos diferentes, entdo eu parei de levar. Quando eu
tava levando ele, ele tava legal. Eu acho que € psicol6gico” (M.J.T. n°9).

Entre os fatores psicoldgicos, é importante considerar questdes do imaginario da crianca
ligadas as fantasias em relagdo ao material fecal e ao auto-erotismo anal. As fezes tém
importante significado para a crianca pequena, que as percebe como fazendo parte do
seu corpo e como possibilidade de troca na relagdo com os pais. Reté-las ou expulsé-las
pode ser uma expressdo de sua discordancia ou concordancia com o ambiente que a
cerca *'. Durante o periodo de treinamento dos esfincteres, a crianca tera de renunciar ao
prazer auto-erdtico, submetendo as fungdes excretdrias as normas sociais. Nos casos em
gue o processo evolui bem, o investimento auto-er6tico sera gradualmente substituido
pela satisfagdo de ser amado, elogiado e aprovado. Esse processo é descrito na literatura
como um dos momentos criticos para o desencadeamento de uma constipagéo *°.

O atendimento médico no ambulatério onde foi realizado este estudo foi avaliado
positivamente pelas mées, mesmo por aquelas que consideram que a evolugdo da
crianga ndo era satisfatoria. O aspecto educativo das consultas e reunides realizadas pela
equipe é ressaltado por algumas entrevistadas: “(...) acho que aqui é uma escola, né?
N&o é na hora que a gente precisa. Mas é todo més que a gente vem, entdo, pra mim,
estd sendo até b&o. Gracas a Deus, estou vindo aqui” (E.C. S. n°. 7).

A pessoa que mais fornece informagGes as entrevistadas é sempre o médico, mas este
nem sempre € visto como quem mais as ajuda. Esse Gltimo aspecto é atribuido, muitas
vezes, a outros atores do contexto social das entrevistadas, como: vizinha, mae ou
professora: “Eu tenho uma vizinha, se caso eu falar, assim, vocé da uma alimentacéo

adequada pra ele? Sabe, ela € uma pessoa muito boa, que gosta, inclusive, muito dele”
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(M.A.M. n°9). Outras vezes, afirmam ndo ter quem as ajude, sentindo-se solitarias em
relacdo as dificuldades que tém com o problema do filho: “Ninguém (ajuda), sé eu e ele

mesmo... E eu e ele...” (M.A.M. n°4).

Considerac0es Finais

A constipacdo e o escape fecal funcional sdo freqiientemente subestimados pelos(as)
cuidadores(as), por considerarem o quadro como o de uma doenca infantil benigna.
Entretanto, as repercussdes na vida do paciente sdo graves, o tratamento € prolongado e
requer muito empenho e colaboracdo da familia.

Observa-se que é a made quem recebe a maior sobrecarga: assume o0 tratamento,
identifica-se com os sentimentos, o sofrimento fisico e psiquico do filho, além de ser a
porta-voz dos sintomas para 0 médico. Essa posic¢do a torna vulneravel ao descontrole
pulsional, passagem ao ato, e, algumas vezes, até mesmo ao adoecimento. Quanto ao
atendimento, as consultas sdo, normalmente, prescritivas, normativas e centradas na
crianga. Acreditamos que incluir, na rotina dos atendimentos, um espaco direcionado a
escuta das maes possibilitaria que elas elaborassem os sentimentos desencadeados na
relagdo com a crianca, além de, por meio de trocas com outras mées, descobrir novas
formas de lidar com a doenga.

A quase total exclusdo da figura do pai ou até a sua interferéncia nociva, apontada pela
maioria das entrevistadas, € outro aspecto que merece atencdo. Assim, estratégias que
favorecam a experiéncia de alteridade das figuras materna e paterna no processo de
tratamento € aspecto que deve ser buscado pelo médico.

Considerar a crianga como sujeito em todo o processo, investigando a sua indiferenca e

até mesmo apatia frente ao tratamento, e também as fantasias e o papel do erotismo
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anal, especialmente nos casos de retencédo fecal funcional, é de fundamental importancia
nas futuras pesquisas.

A escola tem um impacto potencial no estabelecimento de padrdes evacuatorios
inadequados nas criancas. Uma pesquisa feita na pré-escola americana* demonstrou
que somente 18% dos professores tinham informacdo sobre os transtornos evacuatorios,
e um percentual ainda menor (8%) sabia que existem especialistas para tratar do
assunto*'. Aspectos disciplinares que impedem a crianca de ir ao banheiro quando ela
necessita, banheiros em condi¢des precarias de limpeza e conservagdo foram alguns dos
aspectos observados no estudo®. A realidade das escolas descritas pelas entrevistadas
ndo é muito diferente. Atualmente, muitas criangas vao para escolas ou creches ainda
bebés. O treinamento dos esfincteres ocorre, em parte, com a intervencdo de cuidadores
e/ou professores. Uma politica de educagdo para a saude envolvendo os profissionais
dessa area parece-nos uma iniciativa premente.

Os novos modelos conceituais propostos para as doencas gastrintestinais funcionais da
infancia sdo bastante amplos, apagando os limites definidos entre fisico e psiquico.
Nessa perspectiva, percebe-se que 0 corpo ndo é somente um organismo bioldgico, mas
¢ atravessado pela ordem do sexual e do pulsional, sendo, em seu processo de
desenvolvimento, permeado inteiramente pela alteridade®.

O modelo biopsicossocial para as doengas gastrintestinais funcionais, estabelecido pelo
Roma |11, tem como prerrogativa que os profissionais da saide devem levar em conta as
questdes relativas a subjetividade do paciente, suas relagdes familiares e sociais, como

estratégia para melhorar a eficacia e a resposta ao tratamento.
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COMENTARIOS FINAIS

Por ser vista pela populacdo em geral e até mesmo no meio médico como um quadro
clinico sem gravidade, a constipacdo intestinal crénica funcional (CICF) é uma doenca
que pode permanecer sem tratamento por longo periodo. Outra crenga que contribui
para esse fato é que ela é tomada como uma doenga que facilmente se cura com
medicamentos e dieta ou com a qual se convive, como parte de uma heranca familiar.
Ao longo desta pesquisa, muito se aprendeu, seja no contato com os médicos ou através
das pesquisas feitas, mas o conhecimento do verdadeiro cendrio da doenca, as
consequéncias danosas na vida das criangas, com toda sua intensidade e cor, s6 foi
possivel por meio do discurso das maes e da observacdo das criancas que com elas
chegavam. O meu percurso foi semelhante ao da maioria das mées que procuram
atendimento para seus filhos(as): de um sintoma relativamente sem importancia, chegar
a entender que a constipacdo intestinal cronica funcional em criangas é uma doenca e

que, se ndo for tratada no inicio, ou melhor ainda, prevenida, tem conseqiéncias graves.

As pesquisas enfatizam que os tratamentos iniciados precocemente e/ou naquelas
criangas que ndo apresentam escape fecal sdo mais efetivos e obtém-se resultados mais
rapidos. Esses aspectos apontam para a importancia da prevencdo. Contudo, os estudos
de follow-up demonstram que, em torno de 30% dos casos, 0s sintomas persistem por
um periodo de 3 a 12 anos, necessitando acompanhamento, reforcos e ajustes no
tratamento. Ao longo desse periodo, muitos danos ja foram causados ao

desenvolvimento emocional das criangas.

No contexto da CICF, pensamos que a prevencdo deve incluir: a formacdo de
profissionais preparados para identificar e tratar a doenca precocemente, abordando o
paciente e a familia de acordo com o modelo biopsicossocial; politicas de educacdo em
salde que esclarecam a populacdo em geral e, mais especificamente, os profissionais
das escolas, pois, como foi possivel verificar pelo relato das maes, eles acabam por ter

importante papel no tratamento ou até mesmo no desencadeamento de uma constipacéo.
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Muitos aspectos do universo infantil — o papel do erotismo anal na retencdo fecal,
fantasias e ansiedades ligadas ao ato evacuatorio — permanecem ainda ndo elucidados
guanto a sua contribuicdo na origem, desencadeamento e manutencdo da constipacdo

funcional. Assim, pesquisas quali-quantitativas fazem-se necessarias nessa direcao.

E sobre a mae que recai a maior sobrecarga no tratamento. A rotina ou a ““luta’ com as
consequéncias desagradaveis da doenca, principalmente o escape fecal, expbe-nas ao
descontrole pulsional e & passagem ao ato. E preciso mudar a rotina de atendimento
dessas criangas, adicionando um espaco direcionado a escuta das méaes, no qual elas
possam expressar e elaborar os sentimentos desencadeados ao longo do tratamento e,
por meio de trocas com outras maes que vivem as mesmas situacGes, encontrar formas

de lidar com o problema.

Quando chegam ao Ambulatorio de Gastroenterologia Pediatrica da UFMG, os pais —
mais frequentemente as mdes — demandam uma intervencdo que acabe com o
sofrimento causado pela constipacdo de seu filho(a). Os profissionais tém uma resposta
para 0 problema, que engloba uma visdo biopsicossocial da CICF, critérios
estabelecidos cientificamente para o diagnostico e tratamento medicamentoso, dietético
e comportamental. O conteudo das entrevistas mostra que o aspecto educativo da CICF
estd sendo realizado satisfatoriamente. As maes relatam o quanto aprenderam desde o
inicio do tratamento e descrevem corretamente as principais diretrizes do mesmao.
Referem-se também as atitudes que devem ter com a crianca, aspecto este que, em
muitos casos, parece ser a parte mais dificil de ser executada. Constatamos que, por
outro lado, os relatos das entrevistadas apresentam imprecisoes, lacunas e contradigdes,
que ndo deixam de apontar para questdes que, no discurso médico, ainda tém de ser
mais bem investigadas. Tais falas apontam ainda para certas particularidades que
decorrem do contexto dos atendimentos. Muitas das entrevistadas ndo se conformaram
ainda com as explicagdes recebidas, observam que o tratamento ndo esta evoluindo
como deveria e, concluem: “ainda falta saber o porqué”. As caracteristicas “cronica” e
“funcional” da doenca sdo aspectos dificilmente assimilados pelas mées, dando margem
a duvidas, frustracdes, que, muitas vezes, irdo influenciar na adesdo ao tratamento.
Pensamos que as percepcOes da mée e da crianga sobre a doenca e suas expectativas de
cura deveriam ser repetidamente escutadas, consideradas e trabalhadas, em um contexto

de colaboracéo, ao longo do tratamento.
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E no tratamento que surgem as maiores dificuldades. A maior delas ¢é a adesdo, causada,
principalmente, pelo fato de o tratamento ser longo; o que exige muito empenho da
familia. A abordagem familiar e, mais especificamente, a inclusdo do pai sdo aspectos
que merecem ser enfatizados no tratamento, principalmente dos casos de longa duracéo
dos sintomas, situacdo em que uma rela¢do muito intensa e carregada de agressividade e

apego entre a mée e a crianga costuma se estabelecer.

A adesdo ao tratamento passa pela qualidade da relacdo meédico-paciente. Em parte
consideravel das consultas médicas, nem sempre as condi¢Bes para a escuta verdadeira
da mae e da crianca estdo presentes. Frequentemente, as médes — ou 0s pais — colocam o
médico no lugar daquele que sabe tudo e lhe dara todas as respostas. Entretanto, ela e o
médico deixam de lado aquilo que ele ndo sabe, isto €, a forma singular de manifestacédo
e manutencdo da doenca naquele caso especifico e outras questdes que deverdo ainda
ser investigadas e descobertas a partir da colaboragdo entre médico, os pais e a crianca.
A multiplicidade de fatores responséaveis pelo desencadeamento de uma CICF em
criancas faz com que cada caso tenha sua especificidade. Em cada um deles, ha um fator
mais relevante, devendo, portanto, ser o ponto trabalhado. A importancia que cada
entrevistada atribui aos aspectos bioldgicos, nutricionais, psicolégicos, familiares e
socioecondmicos depende da sua experiéncia de vida. A subjetividade dos atores do
processo desempenha papel importante, ndo podendo, assim, ser deixada de fora.
Entretanto, observamos que o universo subjetivo, por ser mais dificil de se acessar,
permanece, muitas vezes, na “agenda oculta”. Muitos tratamentos ficam estagnados, sao
frustrantes e repetitivos, porque ndo transpdem a barreira dos aspectos clinicos
observaveis. Embora as entrevistadas tenham relatado satisfacdo com o atendimento
manifestando — em alguns casos, sentimentos de gratiddo e admiracdo —, foi possivel
verificar que, principalmente nos casos mais graves, informagdes muito importantes nao
eram reveladas ao médico. Estas se referiam, sobretudo, aos fortes sentimentos
desencadeados na relagdo com a crianga, algumas crencas sobre a doenca, dificuldades
enfrentadas na realizacdo do tratamento e contetdos do universo infantil aos quais a
mée tinha acesso — fantasias, medos, resisténcia a alguns aspectos do tratamento, rituais
e dificuldades ligadas aos hébitos evacuatorios. Provavelmente, as mées deixavam de
lado esses aspectos por julgarem-nos irrelevantes para 0 medico, ou porque elas

assumiam, na relagdo com ele, uma atitude de submissdo, limitando-se a responder o
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que ele perguntava. Por outro lado, estudos sobre a relacdo médico-paciente mostram
que a pratica médica tem um enfoque centrado na doenca, tendo como conseqiiéncia a
diminuicdo do interesse do médico pela experiéncia de adoecimento e pelos aspectos da

subjetividade do paciente.

Especialmente no contexto da CICF, aspectos que normalmente ndo sdo abordados em
uma consulta médica tém sido apontados pelos estudos da area como altamente
relevantes para o diagndstico e tratamento. Freud observou que a psicandlise trabalha
exatamente com “o que ndo presta”, o lixo aos olhos do pensamento racional cientifico
— sonhos, atos falhos, fantasias. De modo semelhante, no diagnostico e tratamento da
CICF, os sentimentos, as fantasias, os medos, alguns detalhes e particularidades dos
sujeitos, que, numa abordagem estritamente biomédica, “ndo servem para nada”, sao
essenciais no contexto do diagndstico e definicdo de estratégias de tratamento. Nao se
trata de que os profissionais médicos tornem-se psicologos ou psicanalistas, mas € um
desafio que se coloca para a medicina do século XXI: o desenvolvimento de habilidades
e de uma sensibilidade na escuta que facilite o aparecimento dos aspectos psicossociais

nas consultas e sua aplicacdo na pratica médica.

A tendéncia da medicina moderna é de devolver ao paciente a responsabilidade pela
prevengdo, promogdo ou cura, 0 que leva & necessidade de considerar o universo de
percepcdes do paciente, tomando-o, assim, parte integrante da relacdo; e ndo o
subordinando a visdo do médico. E nesse sentido que Spink (2004) aplica a nocdo de
ordem negociada a relacdo médico-paciente. De acordo com a autora, em face as opcoes
de tratamento existentes, as opc¢des negociadas ganham forca em relagdo as formas
coercitivas — a imposi¢do da visdo de mundo do meédico — ou manipulativas — 0s
caminhos da educacdo. Abrir-se a ordem negociada, implica em dar voz a percep¢édo

dos interlocutores, dialogando com elas.

A medicina é uma profissdo que desde tempos remotos € definida como a arte de curar.
Certos atributos da relacdo médico-paciente, em especial, a afetividade, a confianca e a
colaboracdo, estdo totalmente implicados no exercicio dessa arte. Concordamos com
Cassel (1991), apud Caprara (1999), quando afirma: ““A tarefa da medicina no século
XXI serad a descoberta da pessoa — encontrar as origens da doenca e do sofrimento ,

com este conhecimento desenvolver métodos para alivio da dor, e ao mesmo tempo,
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revelar o poder da propria pessoa, assim como nos séculos XIX e XX foi revelado o
poder do corpo”.
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ANEXO 1 - FLUXOGRAMA
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Populacao de criancas atendidas no Servigo de
Gastroenterologia Pediatrica do Hospital das
Clinicas/UFMG com Constipacgéo Intestinal Cronica

Consentimento assinado dos pais ou responsaveis pela crianga,

apo6s esclarecimentos e informacgdes

—

Determinacao da prevaléncia de constipagao
Critérios para se considerar constipado: eliminagao de fezes endurecidas, cali-
brosas ou em cibalos; e/ou dificuldade ou dor para evacuar; e/ou frequiéncia de
evacuacgao intestinal < 3 vezes/semana; e/ou manobra de retengao fecal; e/ou
sensacao de esvaziamento retal incompleto; e/ou escape fecal/encoprese

N

Senao houver
consentimento, atendimento
usual, sem prejuizo para o

paciente.

Criangas e adolescentes
constipados

T

Os pacientes nao constipados
receberao atendimento usual,

sem prejuizo para o paciente.

!

!

!

!

;

Determinacao das
Caracteristicas da
Constipagao
mediante resposta
a questionarios

***Avaliagéo

da ingestéo de
fibra alimentar

Seguimento Clinico **

A 4

Ma resposta ao
tratamento clinico,
com indicagao clinica
para treinamento por
biofeedback

& Determinagéo

Participacéo do Pgrﬁl *
no Grupo de mediante
Criangas e resposta a

Familiares questionario

A 4

****Avaliacdo # Atendimento a
psicologica méaes de criancas
das criancas com diagnostico de
com constipacéo
constipagéo cronica através
intestinal de grupo
cronica operativo.

Registro de propedéutica e terapéutica e

evolugao em protocolos proprios. Exames
complementares (como tempo de transito por
coldnico) serao realizados segundo critérios.
clinicos e avaliados.

v
Treinamento

biofeedback

Projeto “Perfil dos pacientes com constipagdo intestinal atendidos no ambulatério de gastroenterologia pediatrica HC/UFMG” (em andamento).
** Projeto “Seguimento longitudinal de pacientes com constipagdo intestinal cronica atendidos no ambulatério de gastroenterologia pediatrica do

HC/ UFMG” (em andamento)

*** Projeto “Ingestdo de fibra alimentar e laxantes na constipagdo intestinal crénica funcional da crianga” (em andamento)
****Projeto “Avalia¢do psicoldgica de criangas com constipacdo intestinal crénica” (em fase de analise)
& Projeto “Abordagem multidisciplinar no tratamento e acompanhamento de criangas com constipacéo intestinal cronica funcional”(em andamento).

# Projeto atual
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ANEXO 2 - QUESTIONARIO PARA CARACTERIZAGAO DA POPULACAO
Endereco:
Telefone: CEP: N° Reg.Hosp.
Data da entrevista:

IDENTIFICACAO:

CRIANCA FAMILIAR

Nome: Nome:

Idade: Idade:

Sexo: () Masculino () Feminino Sexo: ( ) Masculino () Feminino

Cor: Cor:

ESTRUTURA FAMILIAR:

( ) Nuclear simples ( ) Mono parental | ( ) Mono parental masculina
feminina simples

( ) Nuclear extensa ( ) Mono parental | ( ) Convivente
feminina extensa

( ) Genitores ausentes () Nuclear com criancgas | ( ) Nuclear reconstituida
agregadas

NIVEL SOCIO-ECONOMICO

Chefe de familia: ( )pai ()md ()avé () avd () outros:

Renda Familiar: A) salarios minimos B) nimero de pessoas em casa

Posicdo na ocupacdo: ( ) assalariado ( ) autbnomo ( ) empregador ( ) desempregado
() aposentado ( ) encostado

NIVEL DE ESCOLARIDADE:

CRIANCA MAE
( ) Néo frequenta escola () Pré-escola|( ) Analfabeta ( ) 1° grau completo ( ) 1°
( ) 1° grau completo incompleto grau incompleto ( ) 2° grau completo ( )

2° grau incompleto () Superior ( )
superior incompleto ( ) Pds-graduacdo /
mestrado

DADOS SOBRE A CIC E O TRATAMENTO

Pessoas com intestino preso na familia: ( ) s6 o paciente ( ) mae ( ) pai ( ) irmaos
( ) outros

Tempo de tratamento: () 1% consulta ( ) menos de 6 meses ( ) 6 meses ( ) 1ano ()
mais de 1 ano

Sobre o tratamento: ( ) melhorou ( ) pouca melhora () nenhuma melhora

O tratamento foi realizado como prescrito pelo médico? ( ) sim () ndo

a) Se ndo foi, por que isso aconteceu?

b) Por que vocé acha que a melhora ndo aconteceu ou néo é satisfatoria?
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ANEXO 3 - Termo de consentimento livre e esclarecido

Titulo do projeto: “AS REPRESENTACOES SOCIAIS DE MAES DE CRIANCAS
COM DIAGNOSTICO DE CONSTIPACAO INTESTINAL CRONICA
FUNCIONAL™

Termo de consentimento para inclusdo da mée
e da crianga no projeto
“AS REPRESENTAC}()ES SOCIAIS DE MAES DE CRIANCAS COM
DIAGNOSTICO DE CONSTIPACAO INTESTINAL CRONICA FUNCIONAL”.

Senhora méae e prezado(a) paciente,

Este é um projeto em que se procura entender mais sobre a constipacéo
(intestino preso) de seu(ua) filho(a), para tentarmos ajuda-lo a lidar com a
doenca, fazendo com que o tratamento fique mais simples e rapido. Inicialmente,
um questionario sera preenchido pela pesquisadora principal, com a colaboracgéao
da mée e da crianca que estiver aguardando consulta, para que se conheca o
grupo a ser estudado. A seguir, ap6s encaminhamento pela equipe médica, serao
realizadas entrevistas com algumas mées de criangas com constipagédo intestinal
cronica para conhecermos melhor seu ponto de vista sobre questdes importantes
gue se referem a constipacado intestinal crénica e ao tratamento seu (sua) filho
(a). Serédo feitas duas entrevistas: a primeira com a participacdo da méde e da
criancga, que tratard de aspectos gerais sobre ambos e sobre a familia; a segunda
entrevista, sera feita somente com a mae e aprofundara um pouco mais, sobre a
CICF da crianca, o tratamento, os sentimentos e a forma como vocé, mae,
percebe o problema do seu filho.

As entrevistas serdo individuais, realizadas no dia de atendimento de seu(ua)
filho(a) no ambulatério de Gastroenterologia Pediadtrica, do ambulatério Bias
Fortes, Hospital das Clinicas/lUFMG.

As informacdes obtidas nessas entrevistas sdo sigilosas e confidenciais. Os dados
serdo utilizados para publicacdo em revista cientifica (médica), sem a divulgacéo
dos nomes das criancas ou de suas maes.

Caso vocés ndo queiram participar ou decidam interromper a participacdo em
qualquer momento, seu(ua) filho(a) continuard recebendo o atendimento
ambulatorial usual.

Afirmo que fui devidamente esclarecida quanto aos objetivos da pesquisa, quanto
ao carater confidencial de minhas respostas e quanto ao destino dos dados
coletados (os relatos gravados serdo transcritos e os dados, depois de analisados,
poderdo ser divulgados, por meio de producdo de texto cientifico ou de
apresentacdo em evento de caréater cientifico). Todos os dados referentes a
pesquisa respeitardo meu direito e o do meu(minha) filho(a), de ndo identificacéo.
Eu, , aceito participar da
entrevista a se realizar no ambulatério de gastroenterologia pediatrica e
comprometo-me a também trazer a crianca aos atendimentos programados.

ASSINATURA DA MAE ASSINATURA DO PACIENTE

Belo Horizonte __ / [/

Para esclarecer quaisquer davidas, bem como para encaminhar sugestoes:

Mariza Ledo - Pesquisadora responsavel
Avenida Alfredo Balena,

110 Avenida_ Presidente  Antonio  Carlos

Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP

6627-

Pampulha Prédio da Reitoria — 7° andar -Belo

Departamento de Pediatria/ Faculdade de .
Medicina /JUFMG Belo Horizonte /MG - HO”Z_OM
Fones: 3248-9772 Fone: 31-3499-4592

7

7
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ANEXO 4 — Declaracdo sobre o uso e destinacdo do material e/ou
dados coletados na pesquisa

Ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas
Gerais

Declaro para este comité que os resultados obtidos através do projeto de pesquisa
intitulado ““AS REPRESENTACOES SOCIAIS DE MAES DE CRIANCAS COM
DIAGNOSTICO DE CONSTIPAQAO INTESTINAL CRONICA FUNCIONAL”.
a ser desenvolvido no Setor de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais, serdo usados
exclusivamente para fins cientificos, sendo as informagdes obtidas, sigilosas e
confidenciais. N&o serdo divulgados os nomes das criancas envolvidas, nem de suas
respectivas mées.

Declaro ainda que os resultados da pesquisa serdo tornados publicos,
sejam eles favoraveis ou néo.

Belo Horizonte, 16 de agosto de 2005.

Mariza Ferreira Ledo
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