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Repercussoes das Doengas Inflamatorias Intestinais no Desenvolvimento
Socioemocional de Pacientes Pediatricos

Repercussions of Inflammatory Bowel Diseases on the Socioemotional Development of
Pediatric Patients

Repercusiones de las Enfermedades Inflamatorias Intestinales en el Desarrollo
Socioemocional de los Pacientes Pediatricos

Cleicione Rosa de Oliveira*
Patricia Alvarenga
Catiele Paixdo
Universidade Federal da Bahia (UFBA)

Resumo
Este estudo descreve as repercussdes dos sintomas das doengas inflamatdrias intestinais (DIl) nas emocGes,
na vida escolar e nas interacdes sociais de pacientes pediatricos. Participaram 20 cuidadores de criancas
e adolescentes com idades entre cinco e 17 anos e diagnosticados com alguma DII. Os cuidadores, que
tinham entre 26 e 54 anos, forneceram informacdes clinicas e sociodemograficas e responderam a um
questionario sobre as repercussdes dos sintomas das DIl na vida das criangas e dos adolescentes. A analise
das frequéncias absolutas e relativas e o teste de aderéncia revelaram que os impactos dos sintomas
foram significativamente maiores nas emoc¢&es quando comparados aos impactos na vida escolar e nas
interacdes sociais (X? = 6,14; df= 2; p= 0,04). O tratamento das DIl deve incluir a construcdo de planos
terapéuticos sensiveis as necessidades psicossociais dos pacientes pediatricos.
Palavras-chave: doencas inflamatdrias intestinais; sofrimento psicoldgico; desempenho académico;
interacdo social

Abstract
This study aimed to describe the repercussions of inflammatory bowel disease (IBD) symptoms on
emotions, school life, and social interactions of pediatric patients. Twenty caregivers of children and
adolescents between the ages 5 and 17 years and diagnosed with IBD participated in the study. They
provided clinical and sociodemographicinformation and completed a questionnaire on the repercussions
of IBD symptoms on the lives of children and adolescents. Analysis of absolute and relative frequencies
and the adherence test revealed that symptom impacts were significantly greater on emotions when
compared to impacts on school life and social interactions (X? = 6.14; df= 2; p= 0.04). IBD treatment
should include building therapeutic plans that are sensitive to the psychosocial needs of pediatric patients.

Keywords: inflammatory bowel diseases; psychological distress; academic performance; social
interaction

Resumen

Este estudio tiene como objetivo describir las repercusiones de los sintomas de la enfermedad inflamatoria
intestinal (EIl) en las emociones, la vida escolar y las interacciones sociales de los pacientes pediatricos.
Participaron en el estudio 20 cuidadores de nifios y adolescentes de entre 5y 17 afios, diagnosticados de
Ell. Los cuidadores, que tenfan entre 26 y 54 afios,proporcionaron informacién clinica y sociodemografica
y completaron un cuestionario sobre las repercusiones de los sintomas de la Ell en la vida de los nifios
y adolescentes. El anélisis de frecuencias absolutas y relativas y la prueba de adherencia revelaron que
los impactos de los sintomas fueron significativamente mayores en las emociones en comparacion con
los impactos en la vida escolar y las interacciones sociales (X? = 6,14; df= 2; p= 0,04). El tratamiento de
la Ell debe incluir la elaboracidn de planes terapéuticos sensibles a las necesidades psicosociales de los
pacientes pediatricos.

Palabras clave: enfermedades inflamatorias intestinales; malestar psicoldgico; rendimiento académico;
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Introdugao

A Doenca Inflamatdria Intestinal (DIl) é caracterizada por uma inflamacao intestinal cr6-
nica, de carater autoimune, progressivo e recorrente, que envolve essencialmente duas en-
fermidades, a Doenca de Crohn (DC) e a Retocolite Ulcerativa (RCU) (Friedman & Blumberg,
2017). Aproximadamente 25% dos casos de DIl sdo diagnosticados na infancia ou adolescén-
cia (Sdepanian et al., 2019), e as taxas de incidéncia e prevaléncia aumentaram nas Ultimas
décadas, especialmente em paises em desenvolvimento (Quaresma et al., 2019; Sdepanian
et al., 2019).

Existem poucos estudos epidemioldgicos brasileiros, possivelmente porque ndo ha um
sistema integrado de notificacdo diagndstica das DI, ja que a doenga ndo é de notificacdo
compulsdria no pais. Entretanto, estas pesquisas tém apontado crescimento na incidéncia
e prevaléncia das DIl no Brasil, em especial da RCU, com maior nimero de casos na regido
sudeste (Brito et al., 2022; Brito et al., 2020; Gasparini et al., 2018; Martins et al., 2018). Em
Sdo Paulo, um estudo observacional, descritivo e transversal, incluindo 22.638 participan-
tes, destacou uma prevaléncia das DIl de 52,6 e incidéncia de 13,30 (Gasparini et al., 2018).
Outra pesquisa sobre as DIl no estado do Espirito Santo, com 1.048 participantes de todas
as idades, constatou prevaléncia de 38,2 e incidéncia de 7,7. Nessa investigacdo, a amostra
pediatrica foi de 4,5% do total de participantes e teve como faixa etdria mais acometida as
pessoas de 15 a 19 anos de idade (Martins et al., 2018). Os maiores indices de prevaléncia
e de frequéncia de hospitalizacdo tém sido observados na populacdo feminina (Brito et al.,
2020; Gasparini et al., 2018), enquanto o indice de mortalidade se mostra mais acentuado
para o sexo masculino (Brito et al., 2020; Silva et al., 2022). A duracdo média de hospitaliza-
cdo no pais corresponde a 7,1 dias, sendo que a Regido Nordeste apresenta o maior nimero
de dias, cerca de 8,7. Também é importante frisar que um desses estudos constatou um
numero significativo de dbitos em menores de 1 ano (Brito et al., 2020).

Apesar da semelhanca clinica, a RCU surge por meio de sintomas intestinais mais dis-
cretos, o que pode dificultar o diagndstico, e a DC tende a apresentar evolugdo mais grave,
com mais complicacbes intestinais, hospitalizacdes e intervengbes cirurgicas (Friedman &
Blumberg, 2017). De qualguer modo, em pacientes pediatricos, as DIl tendem a se apresen-
tar de forma mais extensa e mais agressiva do que na fase adulta, e quanto mais precoce a
idade de inicio, maior a morbidade (Fuller, 2019; Sdepanian et al., 2019).

Os sintomas clinicos mais frequentes incluem diarreia crénica, dor abdominal, urgéncia
fecal, tenesmo (sensacdo de constante necessidade de defecar, ainda que o reto esteja
vazio) e sangramento retal, sendo que a intensidade desses sintomas esta diretamente
relacionada a extensdo da doenca (Friedman & Blumberg, 2017). Os tratamentos sdo far-
macoldgicos, nutricionais e cirurgicos. Eles visam a remissao da doenca e frequentemen-
te acarretam distlurbios como o retardo do crescimento e da puberdade (Fuller, 2019;
Sdepanian et al., 2019). Ademais, algumas medicacdes utilizadas causam uma série de
efeitos colaterais, como nauseas, diminuicdo do apetite, vomitos, erupcdes na pele e cefa-
leia (Friedman & Blumberg, 2017), o que pode dificultar a adesdo ao tratamento. Portanto,
essa condicdo crbnica representa um importante fator de risco para o desenvolvimento,
visto que pode desencadear prejuizos no estado emocional, na vida escolar e nas intera-
¢Oes sociais.



Os pacientes pediatricos apresentam elevado risco de transtornos mentais, cerca de cin-
co vezes maior do que os adultos, e os transtornos mais prevalentes sdo a depressao e a
ansiedade, com maior incidéncia no sexo feminino (Thavamani et al., 2019). Os preditores
da saude mental nessa populacdo incluem o nivel de gravidade da doenca (Chouliaras et al.,
2017; van denBrink et al., 2018) e o uso de corticoides, bem como as percepcdes negativas
em relacdo as consequéncias da doenca (Brooks et al., 2019). Esses pacientes sofrem tanto
por ndo se sentirem saudaveis quanto pelas repercussdes da doenga, como as restricdes
alimentares, os sintomas de diarreia e o medo de usar banheiros publicos (Silva et al., 2020).
Além disso, uma recente revisdo sistematica com foco na DC pediatrica destacou o amplo
impacto da dor abdominal no sofrimento emocional do paciente, independentemente das
alteracdes na sua condicdo clinica (Touma et al., 2021). Assim, pacientes que experimentam
dor durante a remissdo da doenga podem apresentar os mesmos niveis de sofrimento emo-
cional que pacientes com a doenca ativa que também experimentam dor (Varni et al., 2018).

Os achados sobre os efeitos da duracdo da doenca ainda ndo sdo consensuais. Enquanto
em algumas investigacBes a maior duragdo previu sintomas depressivos graves (Touma et
al., 2021),em outras, foi a duracdo mais curta da doenca que previu sintomas de ansiedade
e depressdo (van denBrink et al., 2018), o que pode sugerir que os pacientes tendem a apre-
sentar uma melhor adaptacdo ao sofrimento decorrente da doenca ao longo do tempo. De
gualquer modo, a DIl ativa e suas complicacdes prejudicam o estado emocional, e isso sub-
sequentemente afeta o curso da doenca. Os sintomas de ansiedade e depressdo foram iden-
tificados como fatores que prejudicam os resultados do tratamento, estando associados a
doencas mais graves (van denBrink et al., 2018), maior chance de hospitalizacdo prolongada,
uso de nutricdo parenteral total (Patel et al., 2019) e maior agravamento de dor abdominal
(Touma et al., 2021) e de sintomas extraintestinais (Chouliaras et al., 2017).

Outros prejuizos comuns aos pacientes pediatricos com DIl envolvem a vida escolar
(Barnes et al., 2020; Silva et al., 2020). Comparadas aos pares saudaveis, criancas e ado-
lescentes com DIl apresentam notas mais baixas e maiores taxas de absenteismo escolar
(Barnes etal., 2020; Eloi et al., 2019; Touma et al., 2021). As justificativas mais comuns para a
auséncia escolar incluem as consultas hospitalares, a preocupacdo de se sentir mal na escola
e a dificuldade de acesso ao banheiro (Barnes et al., 2020; Eloi et al., 2019). Ja as dificuldades
no desempenho académico podem ser explicadas por varidveis como a maior gravidade da
doenca, idade mais jovem no diagndstico e tratamentos com efeitos colaterais mais fortes
(Lum et al., 2017), bem como a experiéncia de sofrimento emocional (Touma et al., 2021).
Esses problemas ndo variam em funcdo do sexo das criangas, duracdo ou localizacdo da do-
enca (Eloi et al., 2019), mas podem ser ainda mais graves em sociedades economicamente
vulneraveis (Touma et al., 2021). Ademais, o absenteismo escolar também pode repercutir
em importantes prejuizos nas interacées sociais.

Criancas e adolescentes que se ausentam da escola por motivo de doenca tendem a apre-
sentar dificuldades nas interagdes com pares no retorno as aulas (Lum et al., 2017). Fatores
como a maior atividade da doenca e o medo de usar banheiros publicos também sdo des-
critos enquanto agravantes dos prejuizos nas interagdes sociais (Chouliaras et al., 2017; Silva
et al., 2020).Essas dificuldades decorrem da escassez de oportunidades para interagir com
pares e, nesse contexto, desenvolver habilidades especificas dessa fase do desenvolvimento
(Bijou, 1995). Além disso, os sintomas podem ser embaragosos, causando constrangimentos



e sentimentos de vergonha (Trindade et al., 2020). Por exemplo, os efeitos adversos das
medicacdes, a baixa estatura e o atraso no desenvolvimento podem acarretar alteracdes da
autoimagem corporal e produzir uma autopercepc¢do negativa em criangas e adolescentes
(Kum & Bang, 2021). Diante desses aspectos, € comum que esses pacientes apresentem
menos comportamentos pro-sociais e se mantenham mais isolados (Gamwell et al., 2018;
Trindade et al., 2020).

De modo geral, criancas e adolescentes com doencas cronicas tém relacdes sociais mais
pobres se comparados aos pares sem doencas cronicas. Esses pacientes frequentemente
relatam preocupacdes sobre serem diferentes dos colegas e referem terem sido provoca-
dos ou intimidados sobre sua imagem corporal, limitacdes fisicas e desempenho académico
(Lum et al., 2017). Uma revisdo de literatura evidenciou que criancas com DIl tém menos
amigos e participam de menos atividades planejadas do que criancas saudaveis (Reed-Knight
et al., 2017). Em outro estudo, um dos principais desafios relatados pelos participantes foi a
frustracdo pela necessidade de priorizar sua salde, o que as vezes significava perder eventos
sociais e, consequentemente, distanciar-se dos amigos (Easterlin et al., 2020).

Em sintese, a literatura revela que os sintomas de DIl constituem um importante fator
de risco para o desenvolvimento socioemocional e a qualidade de vida de seus portadores.
Todavia, os achados sobre os impactos dos sintomas da DIl em pacientes pediatricos ainda
ndo sdo consistentes, uma vez que prevalecem estudos sobre as caracteristicas clinicas da
doenca em detrimento das consequéncias subjetivas dos sintomas e do tratamento. Outro
aspecto relevante é que a maioria dos estudos foi realizada em paises desenvolvidos e, por-
tanto, ndo considera as carateristicas especificas de paises em desenvolvimento como o
Brasil. Assim, este estudo tem o objetivo de descrever as repercussdes dos sintomas das DIl
nas emocdes, na vida escolar e nas interacdes sociais de pacientes pediatricos.

Método
Delineamento

Este estudo é um levantamento descritivo e exploratério das repercussdes dos sintomas
das DIl em diferentes esferas da vida de criancas e adolescentes atendidos em um hospital
publico no Nordeste do Brasil. Este delineamento é frequentemente recomendado para es-
tudos que abordam temas pouco explorados, como é o caso deste na literatura nacional.
O levantamento permite a caracterizacdo do problema investigado e, assim, fundamenta
posteriores investigacdes (Sturgis, 2010).

Participantes

Participaram deste estudo 20 cuidadores de criancas e adolescentes diagnosticados com
alguma doenca inflamatdria intestinal. Destes cuidadores, com idades entre 26 e 54 anos, 18
(90%) eram do sexo feminino e 10 (50%) tinham escolaridade de ensino médio, completo ou
incompleto. As criangas e os adolescentes tinham entre cinco e 17 anos de idade e ja haviam
recebido diagndstico de DIl, em média, ha mais de trés anos. A amostra foi selecionada por
acessibilidade em um ambulatério de um hospital publico universitario de Salvador, Bahia,
Brasil. Como critérios de inclusdo, os pacientes deveriam ter diagndstico de DIl confirmado



ha pelo menos trés meses (intervalo necessario para o inicio da manifestacdo dos sintomas
e a confirmacdo do diagndstico) e residir com o cuidador que respondeu ao questionario.

A Tabela 1 apresenta informacdes detalhadas sobre o perfil sociodemografico dos cuida-
dores participantes e também os dados sociodemograficos e as condig¢des clinicas de saude
dos pacientes. Os pacientes tinham diagndstico de RCU 15 (75%) ou DC 5 (25%).Trés pa-
cientes (15%) haviam sido submetidos a procedimentos cirurgicos e nove (45%) a restricées
alimentares. Além da DII, duas criangcas também apresentavam diagndstico de intolerancia a
lactose, uma crianca tinha anemia falciforme e uma crianga tinha hepatite autoimune. Sobre
a apresentacdo de sintomas desde o diagndstico, os pais relataram a ocorréncia de diarreia
(n=20; 100%), diarreia com sangue (n=18; 90%), urgéncia fecal e dor abdominal (n=19; 95%),
perda de peso (n=16; 80%), falta de apetite (n=12; 60%) e constipacao (n=6; 30%). Ademais,
cerca de 30% dos pacientes vivenciaram experiéncias recorrentes de hospitalizagao. Alguns
pais também referiram a observacdo de sintomas extraintestinais, como problemas derma-
toldgicos (n=4; 20%), dores articulares (n=4; 20%), febre (n=2; 10%), vomitos (n=2; 10%) e
distensdo abdominal (n=1; 5%). Todavia, no periodo da coleta de dados, todos os pacientes
apresentavam condicdo clinica estavel e apenas nove criangas experienciavam sintomas le-
ves ou moderados no momento da coleta de dados.

Tabela 1
Dados Sociodemogrdficos dos Cuidadores Participantes e Informagdes Clinicas dos Pacientes
(N=20)
Variaveis N % Minima Maxima Média (DP)
Cuidador
Feminino 18 90 o
Sexo Masculino 2 10 =3
Idade (anos) 26 54 3935(7,22) | ¢
Casado(a) 50 50 5
Estado civil Unido Consensual 3 15 é
Solteiro(a) 7 35 S
Fundamental 7 35 "
Escolaridade Médio 10 50 §
Superior 3 15 <
. Sim 12 60 2
Atividade remunerada N3o 3 40 ~§
Renda familiar (reais) 600 7.000 1.451 (4,43) E
: Sim 13 65 °
Outros filhos No 7 35 8
Paciente %
Idade (anos) 6 17 10,5 (4,04) %
Escolaridade (anos) 0 12 4,90 (4,03) S
Disgndstico Retocolite ulcerativa 15 75 ju
& Doenga de Crohn 5 25 s
Tempo de diagndstico (anos) 1 10 3,8(2,52) e
Hospitalizacdo Sim 1680 £
pitatizac Nzo 4 20 s
5
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Varidveis N % Minima Maxima Média (DP)

di L Sim 3 15
Procedimento cirurgico N3o 17 85
. Sim 20 100
Tratamento medicamentoso N

Nao 0 0

Tratamento alimentar Sim d 45
Nao 11 55

Sem sintomas 11 55

Estado atual da doenca Leves 4 20
Moderados 5 25

Procedimentos para coleta de dados

Apés aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP-CONEP/Brasil — nimero do
processo: 3.749.618), a coleta de dados foi realizada no Servico de Gastroenterologia e
Hepatologia Pediatrica do Ambulatdrio Magalhdes Neto. Todos os cuidadores que estiveram
presentes para consulta médica ambulatorial durante coleta de dados foram convidados a
participar deste estudo. Em uma sala reservada, os cuidadores que consentiram sua partici-
pacdo responderam aos instrumentos de pesquisa que foram aplicados em forma de entre-
vista. O pesquisador leu cada pergunta ou item dos instrumentos e registrou a resposta do
participante. Ao final do estudo, os participantes ou criangas que apresentaram demandas
para atendimento psicoldgico foram encaminhados para servicos publicos na cidade em que
residem.

Instrumentos

Ficha de Dados Sociodemograficos e Clinicos.Foi utilizada para a coleta de informacdes
como escolaridade, moradia e renda da familia, bem como sobre aspectos clinicos do diag-
nostico da crianca, como tipo de diagndstico e tratamento da doenca.

Questionario sobre as Repercussdes dos Sintomas das Doencas Inflamatdrias Intestinais
na Qualidade de Vida de Pacientes Pediatricos. Esta medida foi desenvolvida especifica-
mente para este estudo, com base na literatura sobre a sintomatologia da doenca e no
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) (Mitchell et al., 1988). O questionario
possui trés blocos de questdes e cada um deles aborda um dos trés sintomas mais comuns
da doenca: dor abdominal, diarreia e urgéncia fecal. Para cada um dos sintomas, investiga-
ram-se as respectivas repercussdes sobre trés esferas da vida de criancas e adolescentes, as
emocdes, a vida escolar e as interagdes sociais da crianga, com perguntas sobre a frequéncia
com que o paciente se mostrava afetado ou prejudicado por tais sintomas da doenca. Para
responder as perguntas do questiondrio, o participante escolheu uma das trés seguintes
alternativas: quase nunca; as vezes; quase sempre.

Analise dos dados

Foram analisadas médias e desvios-padrao, frequéncias absolutas e frequéncias rela-
tivas das respostas ao questionario. Inicialmente, comparou-se a repercussao média dos
trés sintomas avaliados (diarreia, dor abdominal e urgéncia fecal) sobre a vida das criangas



e dos adolescentes, desconsiderando as trés esferas (emocional, escolar e social). O tes-
te qui-quadrado ou teste de aderéncia foi utilizado para verificar diferencas significativas
entre os trés sintomas. Valores de alpha iguais ou inferiores a 0,05 foram utilizados como
parametro para aceitar a hipdtese de teste. Na segunda etapa da analise, comparou-se a
repercussao dos trés sintomas conjuntamente nas trés esferas da vida sob consideragdo. O
teste qui-quadrado ou teste de aderéncia foi utilizado para verificar diferencas significativas
entre as trés esferas da vida. Valores de alpha iguais ou inferiores a 0,05 foram utilizados
como parametro para aceitar a hipotese de teste. Por fim, foram examinadas as frequéncias
absolutas e relativas de cuidadores que relataram impacto frequente dos trés sintomas em
cada um dos itens avaliados nas trés esferas da vida analisadas.

Resultados

Na primeira etapa da analise, foram consideradas as repercussdes dos trés tipos de sinto-
mas, independentemente da esfera da vida (emoc¢des, escola e interacdes sociais). Para isso,
foram calculadas as médias das frequéncias totais em cada sintoma. A Tabela 2 mostra que
0s trés tipos de sintomas mais proeminentes em DIl afetam a vida das criancas de maneira
similar, visto que os valores médios para dor abdominal, diarreia e urgéncia fecal foram bas-
tante semelhantes e o teste qui-quadrado nao revelou diferenga significativa entre os trés
tipos de sintoma. Nesse sentido, ndo é possivel afirmar a preponderancia de um dos trés
sintomas no que diz respeito ao impacto geral na vida da crianca.

Tabela 2

Meédia e Desvio-Padrédo da Repercussdo dos Trés Sintomas na Vida da Crianca (N=20)

Sintoma Repercussao Minima Repercussao Mdaxima Média (DP)
Dor abdominal 0 23 10,6 (6,71)
Diarreia 1 24 11,3 (6,65)
Urgéncia fecal 0 24 11,3 (7,73)

A Tabela 3apresenta a média e o desvio-padrdo dos trés sintomas, analisados conjunta-
mente, sobre cada uma das trés esferas da vida examinadas. As médias das repercussdes dos
sintomas nas interagdes sociais e na vida escolar das criancas foram bastante semelhantes,
e a média da repercussdao dos sintomas nas emocdes da crianga foi levemente superior as
anteriores, igual a 12,8 (DP=6,96).

Tabela 3

Meédia e Desvio-Padréo da Repercussdo dos Sintomas nas Interagdes, na Vida Escolar e nas
Emocgdes da Crian¢a (N=20)

Esfera Repercussdo Minima Repercussao Mdaxima Média (DP)
Emocdo 2 24 12,8 (6,69)
Vida escolar 1 24 10,3 (6,95)
Interacdo social 1 24 10,0 (7,61)

Programa de Mestrado e Doutorado em Psicologia, UCDB - Campo Grande, MS
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O teste qui-quadrado de uma varidvel ou teste de aderéncia avaliou a significancia da dife-
renca na repercussao dos sintomas entre as trés esferas da vida (emocdo, escola e interagao
social). Os resultados mostraram que os participantes relataram impacto significativamente
maior dos sintomas sobre as emocdes das criancas, em comparac¢do com as interacdes entre
pares e a vida escolar (X? = 6,14; df= 2; p= 0,04).

Na segunda etapa das analises, os trés blocos de sintomas foram analisados separada-
mente. A Tabela 4 apresenta as frequéncias e os percentuais de participantes que relataram
impacto frequente (resposta “quase sempre”) de dor abdominal, diarreia e urgéncia fecal, em
cada um dos itens avaliados nas trés esferas da vida (emocdo, vida escolar e interagdo social).

Tabela 4

Frequéncias e Percentuais de Participantes Que Relataram Impacto Frequente De Dor
Abdominal, De Diarreia e de Urgéncia Fecal nas Trés Esferas da Vida (N = 20)

. Dor abdominal Diarreia Urgéncia fecal

Esferas da vida

N % N % N %
Emocao
Tristeza 9 45 9 45 9 45
Vergonha 4 20 8 40 5 25
Preocupacdo/medo 10 50 7 35 10 50
Raiva/irritacdo 8 40 8 40 7 35
Vida escolar

N&o ir a escola 7 35 8 40 10 50
Interferéncia no desempenho 5 25 4 20 6 30
Pedir para ndoir a escola 4 20 4 20 6 30
Voltar mais cedo da escola 3 15 3 15 4 20

Interagao social
Fazer amizades 5 25 5 25 6 30
Dormir fora de casa 5 25 5 25 7 35
Desmarcar compromisso 5 25 7 35 7 35
Atividades recreativas 10 50 8 40 8 40

Sobre as repercussdes emocionais dos sintomas, os relatos indicaram que, na presenca
de dor abdominal, as criancas frequentemente apresentavam preocupacdo/medo, tristeza e
raiva/irritacdo. Na presenca de diarreia, foram mais frequentes as emocdes de tristeza, ver-
gonha e raiva/irritagdo. E, em sintomas de urgéncia fecal, os relatos indicaram maior frequ-
éncia de preocupacdo/medo e tristeza. Na esfera da vida escolar, o prejuizo mais frequente-
mente relatado, em todos os trés sintomas avaliados, foi a crianca ndo ir a escola. No ambito
das interagdes sociais, a rotina de se envolver em atividades recreativas com pares foi desta-
cada como a mais frequentemente prejudicada em cada um dos trés sintomas investigados.

Discussao

O objetivo do presente estudo foi descrever as repercussdes dos sintomas das DIl nas
emocdes, na vida escolar e nas interacdes sociais de pacientes pediatricos. Os resulta-
dos indicam que, de forma geral, os sintomas de dor abdominal, diarreia e urgéncia fecal
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apresentaram mesmo impacto na vida dos pacientes e que, juntos, esses sintomas repercu-
tiram em prejuizos maiores na esfera emocional, quando comparada as esferas escolar ou
social. Esse achado corrobora a literatura que sugere que os sintomas gastrointestinais sao
os principais determinantes das altera¢des psicossociais em pacientes com DI, mesmo em
fase de remissdo da doenca (Mancina et al., 2020; Touma et al., 2021; Varni et al., 2018).

Os sintomas investigados correspondem as principais manifestacdes clinicas das DIl
(Sdepanian et al., 2019) e estdo consistentemente relacionados a piora da qualidade de
vida (Kum & Bang, 2021; Silva et al., 2020). Na literatura internacional (Touma et al., 2021;
Trindade et al., 2020), quando avaliados separadamente, cada um desses sintomas parece
afetar de forma mais especifica diferentes esferas da vida dos pacientes. Por exemplo, a
dor abdominal tem sido destacada como um importante indicador de vulnerabilidade aos
sintomas de depressdo e ansiedade (Mancina et al., 2020; Touma et al., 2021). Por sua vez,
a urgéncia fecal estaria associada aos sentimentos de vergonha, que frequentemente reper-
cutem em prejuizos significativos as interacdes sociais (Trindade et al., 2020), e a diarreia
seria o sintoma de maior comprometimento nos dominios fisicos (Silva et al., 2020). Essa
tendéncia ndo foi confirmada com os achados deste estudo, visto que cada um desses sinto-
mas representou impactos semelhantes na vida dos pacientes.

Por outro lado, a esfera emocional foi a mais significativamente afetada pelos sintomas das
DIl, quando avaliados conjuntamente. Esses achados sugerem que os prejuizos nas emogdes
tém uma relacdo direta com a vivéncia dos sintomas gastrointestinais. No entanto, também
é importante considerar possiveis relagcdes entre o sofrimento emocional e outras varidveis
especificas da doenca e do processo de adoecimento, que, de forma semelhante, podem
explicar o maior impacto no dominio emocional. Por exemplo, boa parte da amostra do pre-
sente estudo apresentava sintomas extraintestinais, e cerca de 30% vivenciaram experién-
cias recorrentes de hospitalizagdes. Os sintomas extraintestinais tém sido consistentemente
relacionados ao pior funcionamento emocional e social (Chouliaras et al., 2017) e, da mesma
forma que as hospitalizacGes recorrentes, podem indicar maior gravidade da doenca e estar
associados ao maior sofrimento mental (Kum & Bang, 2021; van denBrink et al., 2018).

A repercussdo dos sintomas sobre as emocdes dos pacientes pedidtricos também é re-
levante pelo impacto que os problemas emocionais podem ter sobre o agravamento da do-
enca. Pacientes que necessitam de readmissdo hospitalar tendem a ser mais propensos ao
diagnostico de ansiedade e depressdo (Barnes et al., 2020). Isso pode ocorrer porque as
manifestacdes subjetivas intensificam as manifestagdes organicas, resultando em maior ne-
cessidade de assisténcia médica e psicoldgica. Por outro lado, também existem evidéncias
de que o aumento do tempo de internagdo esta diretamente relacionado aos sintomas de
depressdo em pacientes pediatricos hospitalizados (Patel et al., 2019).

Os relatos sobre os impactos dos sintomas nas diferentes emog8es sugerem maior fre-
quéncia de preocupacio/medo, tristeza e raiva/irritabilidade. E possivel que fantasias ou
mesmo informacdes sobre o que pode vir a acontecer com a piora do adoecimento reverbe-
rem em estados de preocupacdo e temor. Também é previsivel que a inconstancia do estado
de saude suscite incertezas. Em vista disso, as criancas podem se abster de fazer planos,
acentuando os sentimentos de inseguranca e a percepgdo de perda de controle da vida e do
proprio corpo (Easterlin et al., 2020). Esse estado de “desordem corporal” pode gerar certa
desorganizacdo subjetiva, especialmente se a crianca ou o adolescente ndo dispde de tempo



e espaco com o objetivo de falar e receber ajuda para elaborar os eventos que esta experi-
mentando (Gelech et al., 2021). Entdo, o paciente vivencia uma defasagem entre o curso dos
sintomas e das emocgdes e o processo de elaboragdo psiquica a esse respeito.

Embora a vergonha seja uma emocdo comum nessa populacdo (Trindade et al., 2020),
os achados do presente estudo revelam que este foi o sentimento menos relatado pelos
cuidadores. Como as criangas deste estudo tinham em média 10 anos de idade, é possivel
gue este dado decorra da fase de desenvolvimento desses pacientes, uma vez que os senti-
mentos de pudor sdo mais presumiveis em adolescentes (Costa et al., 2020). Em todo o caso,
cabe ressaltar que as emocdes avaliadas neste estudo representam um problema apenas
nas situacdes em que restringem ou interferem nas experiéncias cotidianas, de modo a pre-
judicar o bem-estar subjetivo. Ao longo do tempo, os pacientes e familiares podem desen-
volver niveis de adaptacdo suficientes para que, mesmo diante dos sintomas e de emocdes
indesejadas, como a tristeza e a preocupacdo, encontrem sentido e prazer em suas ativida-
des cotidianas (Easterlin et al., 2020).

A andlise das repercussdes dos sintomas nos diferentes aspectos da vida escolar revelou
gue o absenteismo foi o prejuizo mais frequentemente relatado, especialmente quando os
pacientes apresentavam urgéncia fecal ou diarreia. Este achado corrobora a literatura que
sugere altas taxas de absenteismo escolar entre pacientes pediatricos com DIl (Barnes et
al., 2020; Carreon et al., 2018; Eloi et al., 2019). Além da ocorréncia dos sintomas, os dados
do presente estudo também sugerem que a menor frequéncia académica dessa populacdo
pode estar relacionada as caracteristicas sociopoliticas do pais. Cerca de 70% das familias
participantes residiam no interior ou na faixa litoranea do estado da Bahia e tinham como
Unica opgao o0 acompanhamento médico na capital, o que requer um deslocamento prolon-
gado até o ambulatorio. Tais caracteristicas parecem aumentar as taxas de absenteismo e
dificultar os processos de cuidado, causando também problemas na adesdo ao tratamento.

A escola é um ambiente indispensavel ao desenvolvimento infantil, pois possibilita am-
plas oportunidades de exposicdo a estimulos que favorecem a maturacdo cognitiva e a aqui-
sicdo de habilidades sociais (Bijou, 1995). O apoio de professores e de outros profissionais
da escola tem sido fortemente associado com melhores experiéncias e resultados escolares
entre alunos com doencas cronicas (Lum et al., 2017). Logo, as instituicOes académicas e,
principalmente, os professores desempenham um papel fundamental na atenuacdo dos pre-
juizos causados pelo adoecimento (Barnes et al., 2020; Lum et al., 2017).

Nesse sentido, a melhora nas taxas de frequéncia escolar de criancas e adolescentes com
DIl pode ser alcancada por meio de planos educacionais individualizados que levem em con-
sideracdo as especificidades da doenca (Carreon et al., 2018; Lum et al., 2017). Tais planos
podem incluir, por exemplo, a garantia de acesso livre e irrestrito ao banheiro (Barnes et al.,,
2020), de auxilio de um profissional capacitado e a administracdo de aulas remotas especifi-
camente planejadas para as ocasides em que 0s pacientes se ausentarem em funcdo do tra-
tamento médico. Adicionalmente, a familia também é uma importante fonte de apoio que
pode ajudar a mitigar os efeitos adversos do adoecimento na vida escolar do paciente. Além
de auxiliar a crianca na promocao do autocuidado, pode intervir de maneira a construir junto
a crianca alternativas vidveis ao absenteismo escolar, estimulando estratégias de enfrenta-
mento mais assertivas para lidar com os sintomas, inclusive para participar de atividades
recreativas (Easterlin et al., 2020).



Sobre as diferentes situagdes que envolvem a interacdo social, os relatos maternos indi-
cam que as atividades recreativas foram as mais frequentemente afetadas pelos sintomas
das DII. Esses resultados apoiam estudos prévios que revelam que a dor abdominal, o can-
saco e a fadiga sdo os principais empecilhos relatados na pratica de atividades fisicas de
criancas e adolescentes com DIl (Beery et al., 2019). Ao conhecer o cotidiano dos pacientes
com DI, é possivel presumir que alguns sintomas possam dificultar ou impossibilitar sua in-
sercao em atividades que requeiram maior dindmica corporal. Por exemplo, a dor abdominal
pode dificultar o envolvimento em brincadeiras de correr e jogar bola. Ademais, as restricdes
alimentares, a baixa absorcdo de nutrientes e os episddios de inapeténcia podem causar
ingestdo insuficiente de energia, o que influencia diretamente na disposi¢do da crianca para
tais atividades (Fuller, 2019; Beery et al., 2019).

De qualquer modo, sabe-se que apenas uma pequena parcela dos pacientes relata que os
sintomas da DIl os impedem de praticar o esporte que desejam, com pequenas modificagdes
dessas atividades apds o diagndstico (Beery et al., 2019). Mesmo diante dos desafios impos-
tos pelo adoecimento, os pacientes pediatricos podem desenvolver resiliéncia e estratégias
de enfrentamento mais assertivas e menos adoecedoras. A literatura sugere que, ao longo
do desenvolvimento, os pacientes apresentam bons indices de adaptacdo ao adoecimento,
de modo que, a medida que as criangas chegam a adolescéncia, elas passam a desenvolver
mecanismos de enfrentamento mais eficientes (Chouliaras et al., 2017). Sobre este aspec-
to adaptativo, é possivel que o instrumento utilizado no presente estudo ndo tenha sido
suficientemente sensivel para detectar com maior precisdo os impactos dos sintomas nas
interacGes sociais da crianca. Por esse motivo, recomenda-se que, em futuros estudos, se-
jam realizadas entrevistas com a prépria crianca para explorar com maior profundidade tais
aspectos da vida dos pacientes.

Consideragoes Finais

Os achados do presente estudo acrescentam importantes informacdes sobre as carac-
teristicas do desenvolvimento de criancas e adolescentes acometidos por doencas inflama-
torias intestinais, porque descreve as repercussées dos sintomas da doenca em diferentes
areas da vida infantil. E oportuno sinalizar a necessidade de outras pesquisas nacionais, visto
gue a maioria dos estudos sobre as doencas inflamatdrias intestinais pediatricas sdo de pai-
ses desenvolvidos e ndo refletem a realidade da populacdo brasileira. A despeito do carater
inovador, este estudo tem algumas limitacdes importantes que precisam ser consideradas
na apreciacdo dos resultados. A principal diz respeito a reduzida quantidade de participan-
tes, o que inviabiliza andlises estatisticas mais sofisticadas. Outra limitacao diz respeito as
restricdes do instrumento utilizado, que abarcou apenas uma parte das possiveis repercus-
sGes dos sintomas nas trés esferas da vida examinadas.

De qualquer modo, apesar dessas limitacGes, este estudo revelou que os sintomas das
DIl afetam de maneira marcante as emoc¢des dos pacientes pediatricos, intensificando a
experiéncia com sentimento de tristeza, preocupacdo/medo e raiva/irritabilidade. Outra
area afetada pela sintomatologia da enfermidade s3o as atividades recreativas, que, por sua
vez, trazem importantes repercussdes para o desenvolvimento socioemocional na infancia
e na adolescéncia. O estudo também destaca que, além dos sintomas, as caracteristicas



socioeconémicas do pais repercutem fortemente no absenteismo escolar. Por fim, conclu-
imos que o manejo adequado dos efeitos subjetivos das DIl é essencial para a melhoria
do atendimento ao paciente pediatrico. E fundamental que o profissional de saide mental
possa compor as equipes de gastroenterologia, com a finalidade de garantir assisténcia es-
pecializada e contribuir com a construgdo de planos terapéuticos sensiveis as necessidades
psicossociais dos portadores de DIl e seus cuidadores.
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