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Resumo

Objetivo: Descrever o perfil sociodemogréafico, 0 acesso e interesse em receber informagdes on-line sobre
a disfungio vesical e intestinal, bem como compreender a vivéncia da familia de criangas e adolescentes
acometidos por essa disfungéo.

Métodos: Trata-se de estudo multi-metodolégico realizado em um ambulatério de Pratica Avancada de
Enfermagem em Uropediatria de um hospital de ensino da regido centro-oeste do pais.

Resultados: A vivéncia da familia da crianga com disfungéo vesical e intestinal aponta para um impacto
negativo no cotidiano podendo estar relacionado as condi¢des sociodemogréficas, a falta de conhecimento
das familias sobre 0s sintomas e aos estigmas associados a sua manifestagdo. Para tanto, 0 acesso a
informagdes on-line apresenta-se como potencial ferramenta de apoio para melhorar a experiéncia da familia
da crianga com 0s sintomas.

Concluséo: Os resultados expressam a caracterizagéo sociodemogréafica da crianca e sua familia e 0 acesso
e interesse em receber informagdes pela internet sobre a disfuncdo vesical e intestinal, que podem ser
importantes para a adesdo e percepgdo de melhora nos sintomas refletindo na vivéncia familiar. Portanto, o
enfermeiro que atua no contexto de cuidado em uropediatria precisa inovar em sua abordagem e implementar
novas modalidades de assisténcia ou intervengdes em saude, principalmente por meio da incorporagéo de
tecnologias baseadas na internet, visando & melhora da qualidade de vida tanto da familia quanto da crianga
com disfuncdo vesical e intestinal.

Abstract

Objective: To describe the sociodemographic profile, access and interest in receiving online information about
bladder and bowel dysfunction as well as understand the experience of families of children and adolescents
affected by this dysfunction.

Methods: This is a multi-methodological study carried out in an outpatient clinic of Advanced Nursing Practice
in uropediatrics of a teaching hospital in midwestern Brazil.

Results: The experience of families of children with bladder and bowel dysfunction points to a negative impact
on everyday life, which may be related to sociodemographic conditions, lack of knowledge of families about
the symptoms and stigmas associated with its manifestation. To this end, access to online information is a
potential support tool to improve the experience of children’s families with the symptoms.

Conclusion: The results express children’s sociodemographic characterization and their family and the access
and interest in receiving information on the internet about bladder and bowel dysfunction, which may be
important for compliance and perception of improvement in symptoms, reflecting on family experience.

"Universidade de Brasilia, Brasflia, DF, Brasil.
Conflitos de interesse: nada declarar.
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Therefore, nurses who work in the context of uropediatrics care need to innovate in their approach and implement new care modalities or health interventions,
mainly through the incorporation of internet-based technologies, aimed at improving the quality of life of both the families and children with bladder and bowel
dysfunction.

Resumen

Objetivo: Describir el perfil sociodemografico, el acceso y el interés en recibir informacion digital sobre la disfuncion vésico-intestinal, asi como comprender
la vivencia de la familia de nifios y adolescentes acometidos por esta disfuncion.

Métodos: Se trata de un estudio multimetodoldgico realizado en consultorios externos de Practica Avanzada de Enfermeria en Urologia Pediatrica de un
hospital universitario de la region Centro-Oeste del pais.

Resultados: La vivencia de la familia de nifios con disfuncion vésico-intestinal indica un impacto negativo en la cotidianidad, lo que puede estar relacionado
con las condiciones sociodemograficas, la falta de conocimiento de las familias sobre los sintomas vy 10s estigmas asociados a su manifestacion. Para eso,
el acceso a la informacion digital se presenta como una potencial herramienta de apoyo para mejorar la experiencia de la familia de nifios con los sintomas.

Conclusion: Los resultados expresan la caracterizacion sociodemografica de los nifios y su familia y el acceso e interés en recibir informacion por internet
sobre la disfuncion vésico-intestinal, que puede ser importante para la adhesion y percepcion de mejora de los sintomas y puede reflejarse en la vivencia
familiar. Por lo tanto, los enfermeros que acttan en el contexto de cuidado en urologia pedidtrica necesitan innovar su enfogue e implementar nuevas
modalidades de atencion o intervenciones en salud, principalmente mediante la incorporacion de tecnologias basadas en internet, con el objetivo de mejorar

la calidad de vida tanto de la familia como de los nifios con disfuncion vésico-intestinal.

Introducao

E reconhecida a coexisténcia de sintomas urindrios e
intestinais na prdtica clinica de urologia pedidtrica,
sendo essa condigio conhecida pelo termo Bladder
and Bowel Dysfunction, cuja tradugio para o portu-
gués ¢ a Disfungao Vesical e Intestinal (DVI). Essa
nomenclatura atualizada abrange a disfun¢ao do
trato urindrio interior (DTUI) em combina¢ao com
a disfun¢do intestinal. Sdo exemplos desses sinto-
mas: incontinéncias urindria e intestinal; alteracoes
na frequéncia urindria; alteracoes no padrio mic-
cional como urgéncia, nocturia, hesitago, esforco,
jato fraco ou intermitente, distria, manobras de
contengao, sensagao de esvaziamento incompleto e
retencio urindria; associados a constipagao intesti-
nal funcional (CIF) e/ou encoprese.")

A DVI é uma condigio prevalente na populacio
pedidtrica com impactos significativos na satide da
crianga, de modo a interferir em sua qualidade de
vida e no desenvolvimento emocional e psicosso-
cial, sobretudo relacionado a autoestima e interagao
social, além dos impactos no funcionamento fami-
liar. > E significativa a necessidade de modificacoes
das atividades da vida didria e limitagao ao ambien-
te doméstico, com decréscimo da interacdo social,
como resposta adaptativa aos sintomas apresentados
pela crianga.?

Tem-se preconizado a utiliza¢io das préiticas de
uroterapia padrio (UP) como primeira linha de cui-
dado paraa DVIL.® Desta forma, o manejo terapéu-
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tico baseado em intervencoes de UP se fundamenta
em orientacoes sobre a desmistificacio dos sintomas
urindrios e/ou intestinais por meio de estratégias
educativas, associadas a um acompanhamento regu-
lar com abordagem as mudangas de comportamen-
to e de hdbitos de vida podendo ser combinado, em
alguns casos, com o tratamento medicamentoso.®”
Assim, para a resolu¢io dos sintomas faz-se necessa-
ria a abordagem centrada no paciente e familia, de
forma que o entendimento sobre a DVI possa gerar
influéncias positivas na adesao terapéutica e nas es-
tratégias de enfrentamento, além da diminui¢io nos
custos em satide.®®

Dado a necessidade de seguimento de longo
prazo, para o manejo adequado dos sintomas de
DVI, os pacientes e familiares enfrentam multiplos
desafios e dificuldades no enfrentamento dos sinto-
mas, principalmente em termos de adesao as inter-
vengdes de UP, fato que impacta nos desfechos es-
perados pelo préprio paciente/familia e profissional
de satide.”’ Nesse contexto, ressalta-se a importincia
do enfermeiro em servigos especializados de urolo-
gia pedidtrica, visto que sua atuagdo ¢ reconhecida
por elevado indice de resolutividade, baixo custo e
alta qualidade do atendimento prestado.“**'® Um
exemplo ¢é o servico de enfermagem existente em
um hospital universitdrio do Distrito Federal que
opera na drea de uropediatria no modelo de Prética
Avangada de Enfermagem (PAE)."") Esse servigo
atua na promogdo da saide uroldgica infantil por
meio do empoderamento e do processo de tomada



de decisdo informada e compartilhada entre o pa-
ciente e sua familia."!

Paralelamente, tem se destacado a ascensio do
uso da internet e, mais especificamente, as redes so-
ciais para o acesso de informagoes relativas a satide
no contexto de urologia pedidtrica.’” A literatura
sinaliza que os pais ou familiares acessam 2 internet
para obter informagées sobre problemas de satide de
diferentes especialidades, inclusive a urologia.!®'¥
Portanto, a internet pode ser considerada uma ferra-
menta com grande potencial para ser utilizada pelos
enfermeiros com finalidade terapéutica no sentido
de compartilhar informagdes e gerar resultados po-
sitivos na adesao e manejo dos sintomas de DVI.

Dessa forma, verifica-se a importancia de uma
compreensio ampliada do contexto e experiéncia
familiar na convivéncia com a DVI infantil, bem
como explorar o interesse e acesso 2 internet por essa
populagao de modo a possibilitar o desenvolvimen-
to e avaliagio de intervengoes inovadoras que sejam
sensiveis as especificidades da crianca e sua familia.
Portanto, o presente estudo teve como objetivos des-
crever o perfil sociodemografico, o acesso e interesse
em receber informacoes on-line sobre a disfuncio ve-
sical e intestinal, bem como compreender a vivéncia
familiar de criancas e adolescentes com a DVI.

Métodos

Estudo multi-metodolégico de abordagem trans-
versal desenvolvido em duas etapas: quantitativa e
qualitativa. Desta forma, realizou-se um estudo in-
dependente com abordagem quantitativa primeira-
mente e na sequéncia conduziu-se o estudo de abor-
dagem qualitativa, para uma compreensao e andlise
mais ampliada de novas perspectivas sobre o fené-
meno investigado, bem como para fundamentar o
desenvolvimento e implementagio de intervengoes
complexas em servicos de saide.!”

Para a etapa qualitativa utilizou-se a aborda-
gem da fenomenologia a partir do referencial da
Fenomenologia Interpretativa que tem por finalidade
a compreensao dos mundos vividos pelos participantes
nos diversos contextos que pertencem.® Desta forma,
o pesquisador pode acessar o que realmente importa
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ao participante a partir de suas vozes que expressam as
preocupagdes e anseios dos seus contextos.!?

O estudo foi realizado no ambulatério de PAE
em Uropediatria de um hospital de ensino da re-
giao centro-oeste, com amostra de conveniéncia
composta por familias de criangas e adolescentes
com sintomas de DV, do sexo feminino e mascu-
lino, na faixa etdria de 5 a 18 anos de idade e que
estavam em acompanhamento no servigo duran-
te o periodo de coleta de dados. Foram excluidas
criangas ou adolescentes que possufam distirbios
neuroldgicos ou cognitivos, com malformagoes
de trato geniturindrio e/ou intestinal, pois tais co-
morbidades exigem diferentes terapéuticas para o
manejo dos sintomas, diferindo do padrao de res-
posta ao tratamento exclusivo com intervengoes de
UP direcionadas aos sintomas de DVI.

Para fins deste estudo, considerou-se como fa-
milia o “grupo de individuos unidos por fortes
vinculos emocionais, com senso de pertencimento
e inclinagao para a participagio nas vidas uns dos
outros”. 7 Partindo desta concepgio considerou-se
para o convite a participa¢io no estudo um ou mais
membros da familia.

A coleta de dados foi conduzida no periodo de
outubro de 2018 a mar¢o de 2019, e teve inicio
com o delineamento quantitativo através da aplica-
¢ao de questiondrio (elaborado pelas pesquisadoras)
composto por trés eixos: caracteriza¢ao sociodemo-
grifica da crianga/adolescente e da familia, e dados
sobre o uso de internet para acessar informagoes so-
bre o problema da crianga/adolescente. Na sequén-
cia, realizou-se o delineamento qualitativo. Neste
algumas das familias foram convidadas a participar
de uma entrevista aberta em profundidade, dudio-
-gravada, conduzida pela primeira autora deste ar-
tigo. As entrevistas tiveram uma duragao média de
30 minutos, iniciada com a pergunta norteadora
“Gostaria que vocé(s) me contasse(m) como é con-
viver com a condi¢do da sua crianga/adolescente
com diagnéstico de DVI?” e inseridas perguntas
intermedidrias, conforme a necessidade de aprofun-
damento do entendimento. O ndmero de familias
participantes desta etapa foi orientado pelo concei-
to de saturacdo tedrica.!'® Nesse sentido, a amostra
qualitativa reflete, em quantidade e intensidade, as
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multiplas dimensées do fen6meno no alcance da
compreensao do objeto de estudo.

Os dados quantitativos foram armazenados
num banco de dados e realizada a anélise descritiva.
Os dados qualitativos foram analisados pelo méto-
do de andlise temdtica, com base no referencial te6-

rico da fenomenologia interpretativa.!”

Para a apre-
sentagao dos resultados, optou-se por padronizar o
termo “crianca’ para as criangas e adolescentes do
estudo, visto que a maioria dos entrevistados (69%)
possufam idade inferior a doze anos.

A pesquisa foi submetida a0 Comité de Etica e
aprovada sob os pareceres n° 2.839.520, 3.033.085
e 3.224.020 (Certificado de Apresentagio de
Apreciagio FEtica: 90434518.5.0000.0030). Os
participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e tiveram o sigilo asse-
gurado, de forma que a identificagio no estudo foi
realizada pela letra E seguida do niimero represen-
tando a ordem de realizacao da entrevista.

Resultados

O estudo teve a participagdo total de 23 familias.
Destas 11 participaram também do estudo quali-
tativo. Na pesquisa de abordagem quantitativa, as
informagées coletadas correspondentes a caracteri-
zagao das criancas e das familias estao dispostas nas
tabelas 1 e 2, respectivamente.

Tabela 1. Distribuicéo percentual das criangas segundo
caracteristicas sociodemograficas

Variaveis n(%)
Género

Feminino 10(43)

Masculino 13(57)
|dade

5a10 anos 14(61)

11219 anos 9@39)
Temperamento*

Tranquilo 10(43)

Nervoso 5(22)

Hiperativo 8(35)
Tipo de Escola

Piiblica 14(61)

Privado 9(39)
Problemas na escola

Sim 10(43)

Nao 13(57)

Tabela 2. Distribui¢cdo percentual das familias segundo
caracteristicas sociodemograficas

Variaveis n(%)
Idade materna
<40 14(61)
> 40 9(39)
Idade paterna
<40 13(57)
> 40 10(43)
Pais divorciados
Sim 6(26)
Nao 17(74)
Escolaridade
Ensino superior completo 12(26)
Ensino superior incompleto 12
Ensino médio completo 18(39)
Ensino médio incompleto 4(9)
Ensino fundamental completo 2(4)
Ensino fundamental incompleto 9(20)
Renda familiar
Menos de 1 salario-minimo 4(17)
De 1 a 2 saldrios-minimos 10(43)
De 3 a 5 saldrios-minimos 5(22)
Mais de 5 salarios-minimos 4(17)
Numero de filhos
1 4(17)
2 11(48)
3 7(30)
4 ou mais 1(4)

n — Namero de participantes; % - Percentual

Quanto as informagées sobre a utilizacio de inter-
net pelas familias, verifica-se que 87% delas possuem
acesso, 55% acessam apenas pelo celular e 35% udili-

zam as redes sociais Facebook e WhatsApp (Tabela 3).

Tabela 3. Distribuicdo percentual das familias segundo
utilizacdo de internet

Variaveis n(%)
Possui acesso a internet

Sim 20(87)

Néo 3(13)
Dispositivo para acesso

Apenas celular 11(55)

Celular e computador 9(45)
Possui redes sociais

Sim 20(87)

N&o 3(13)
Quais redes sociais

Apenas WhatsApp 6(26)

Facebook e WhatsApp 8(35)

Instagram e WhatsApp 2(9)

Facebook, Instagram e WhatsApp 4017)
Utilizou a internet para acessar informacGes a respeito da DVI

Sim 14(61)

Nao 939
Gostaria de ter acesso as informagdes a respeito da DVI pela internet

Sim 22(96)

N&o 1(4)

n — Namero de participantes; % - Percentual; *Temperamento avaliado pelo relato da familia
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Destaca-se que apesar de 43% das familias pos-
suirem renda mensal de 1-2 saldrios-minimos e 39%
referirem nivel de escolaridade de ensino médio in-
completo, 87% possuem acesso a internet, 61% uti-
lizam a internet para acessar informagées sobre a DVI
de seu(sua) filho(a), e a maioria, 96%, afirma que
gostaria de ter acesso as informagées sobre a DVI de
seu(sua) filho(a) pela internet. Na pesquisa qualitati-
va, buscou-se uma compreensio mais aprofundada do
contexto familiar de modo a explorar as implicagoes
que as caracteristicas sociodemograficas e o acesso, uso
e interesse de informagoes fornecidas pela internet po-
deriam ter nas experiéncias familiares com a DVI. A
partir da andlise, duas grandes categorias emergiram
das narrativas: A compreensao familiar sobre a DVI; e
A convivéncia com a DVI da crianga.

A compreensao familiar sobre a DVI

Inicialmente, observou-se que algumas familias
possufam um conhecimento prévio advindo da ex-
periéncia com o filho mais velho.

Como o mais velho jd tem esse problema de bexiga
nervosa né, que fala, entio o dele foi mais ficil que
ai jd tinha acompanhamento eu tive orientagdo,
entdo assim foi tudo mais facil. (F2)

No entanto, muitas familias apresentavam ain-
da dividas ou lacunas de informagées sobre a DVI,
sobretudo relacionada ao tratamento e progndsti-
co esperado. Além do comportamento de nao as-
sociar a DVI a um problema ou doenga, mas atri-
buindo a sua ocorréncia a aspectos emocionais ou
comportamentais.

[...] saber qual que vai ser mesmo o resultado. Pra
saber o que que td acontecendo? Porque que acon-
teceu isso. A gente fica também curiosa para saber
por que, porque que acontece. (F4)

[...] disfungio vesical e intestinal, isso como é, tem
tratamento? [...] perguntei se tinha cura, se tem
tratamento, como é que funciona. (F11)

[...] Do trato assim psicoldgico, nio é nem assim
nem a doenga fisica ou doenga mesmo. [...] quando
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ele conseguir controlar os anseios dele, ele consegue
levar normal. (F2)

E eu ndo vejo como uma doenga néo, eu vejo que a
gente tem s6 que policiar mais nessa drea né. (F3)

Isso pra mim ndo chega a ser uma doenga, pra mim
é meio que um problema |[...] eu nio acho porque
pra mim doenga é outras coisas, é coisas mais sérias.

(F5)
Néo vejo assim como doenga néo. (FG6)

Nesse sentido, destaca-se a importincia do aces-
so & informagao para a compreensio dos sintomas e
manejo adequado da DVI. Nas narrativas, as fami-
lias apontaram para o acesso a informagao por meio
da atuagio do profissional enfermeiro especialista
durante a consulta realizada se configurando como
apoio social para o enfrentamento, manejo ou me-
lhor convivio com os sintomas de DVI da crianca.

Tem muita coisa que eu aprendz’ na wltima con-
sulta, trés meses atrds, que a gente jd colocou em
prdtica e melhorou. (F1)

Antes a gente ndo tinha preocupacio nenhuma,
mas agora a gente td tendo, td sabendo, td se infor-
mando mais. (F8)

Depois que eu tive o conhecimento né, da urope-
diatria né achei melhor, esse tratamento que ela td
Jfazendo agora melhorou bastante né. (FG)

A convivéncia familiar com a DVI da crianca

Para algumas familias, a descoberta da DVI da crian-
¢a é marcada por emogdes como tristeza, desinimo,
medo e a prépria frustagio em distintos momentos
da vivéncia com a DVI.

Foi ruim, foi ruim saber né, gostei ndo. |[...]
Gostaria que ela parasse de fazer xixi na cama,

que é chato. (F4)

Foi um susto né, porque a gente ndo esperaria isso.

(F5)
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Eu pensava que era uma malformagdo do intesti-
no, para a vesicula dele, da bexiga. (F8)

Eu fiquei surpresa, fiquei surpresa com isso e fiquei
com medo também [...] eu pensei que tinha sido
um problema, que ela tava com bexiga baixa, ai eu
jd fiquei apavorada e ela também |[...] de ser uma
coisa mais grave [...] a gente descobriu que ndo era
0 que a gente tava pensando. (F9)

Ab pensei que ela podia ter um problema mais sé-
rio também né porque eu acho que esse negdcio de
ficar prendendo urina né, tipo podia trazer algu-
ma coisa assim, mais grave. (F10)

A gente fica triste né por ver ele ter essas dificulda-
des de fazer ou de prender o xixi. E ter dificuldade
de ir ao banheiro, a gente fica preocupado, sabe
que ndo faz bem |[...] a gente fica frustrado né,
quer ajudar e muitas vezes ndo consegue, nio vé o
resultado. (FI11)

Desvela-se com as falas de algumas familias a
negacio do impacto da DVI no cotidiano e, por ou-
tro lado, outras familias destacaram as repercussoes
na vida da crianga. Mostrando assim, um cendrio
distinto para a identificagio dos impactos causados
pela DVI, desconsiderando até mesmo os impactos
emocionais citados previamente.

Afetar sé a saiide dele mesmo assim para a gente
ndo casou nada. (F2)

Néo teve nenhum impacto pra ele. (F5)

Nio teve impacto na vida dela, é mais tranquilo.

(F8)
Nio afeta a rotina [...]. (F9)

Ndo, acho que na vida da familia néo afetou nada

ndo. Isso, afetou mais a vida dele [...] Na saiide e

no emocional [...] Porque se ele nio faz, ele fica

ansioso. (F11)

Porém, ao se detalhar o cotidiano familiar foi
observado que as familias tiveram que fazer adap-
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tagdes em seu estilo de parentalidade ou em sua
rotina devido a presenga da DVI na crianca, obser-
vando nesses aspectos os impactos que os sintomas
ocasionam.

Eu sempre tive essa preocupagdo de procurar algu-
ma fruta, alguma coisa pra soltar o intestino dela.
[...] Eu procuro sair, voltar ripido porque ela néo
consegue fazer cocd né... sem ser em casa, né entio
eu sempre me programo pra sair num dia e voltar
no mdximo no outro dia. (FI1)

Se ia pra algum lugar tinha que ficar parando,
parar no meio da rua pra eles fazerem, que nio
consegue segurar. (F2)

Costumo ficar mais em casa, ndo gosto de ir pra
casa dos outros pra ficar muito tempo com ela ld.

(F3)

[...] ela mudou alguns hdbitos, agora ela tem mais
costume de beber dgua, tem a garrafinha dela sepa-

rada pra ela beber dgua. (FG)
E entra com a alimentagio pra ver se melhora isso
[...] meu marido passou a comprar mais frutas [...]

ele passou a ingerir mais frutas, e sucos e dgua. (F7)

E esses cuidados com a alimentagio [...]. (F11)

Discussao

Os dados desse estudo de abordagem multi-metodo-
l6gica demostram que as maiores diferencas observa-
das nos resultados quantitativos foram nas caracteris-
ticas sociodemograficas das criangas com 5 a 10 anos.
Caracteristica que se assemelha ao estudo conduzido
com criangas com DVI apresentando a idade média
de 8 anos."” Notou-se, no que se refere ao género,
amostra discretamente maior de criangas do género
masculino, fato em discordancia com alguns estudos
que reportam a prevaléncia de sintomas de DVI em

2021) No entanto, observa-se na literatura

meninas.’
maior prevaléncia de sintomas isolados em meninos,

como por exemplo a enurese.?” Em virtude de a téc-



nica de amostragem ser de conveniéncia e baseada
na ocorréncia de DVI nao foi possivel realizar a es-
tratificacdo por sintomas.

Com relagio ao temperamento das criangas,
a maioria dos pais reportaram como “tranquilo”,
no entanto, destaca-se que 35% referiram como
“hiperativo”. Este fato se assemelha ao estudo con-
duzido na mesma temdtica em que se relata gran-
de prevaléncia de sintomas urindrios e, em menor
escala, sintomas intestinais, em criancas e adoles-
centes diagnosticados com transtorno de déficit
de atengao e hiperatividade (TDAH).?” Porém,
ressalta-se que no presente estudo a avaliagdo do
temperamento das criangas foi estritamente basea-
da no relato da familia, sem utilizacio de testes
diagnésticos clinicos.

Outro fator que requer atengao é o fato de 43%
das familias reportarem a ocorréncia de problemas
escolares. Nesse sentido, ressalta-se a importincia
de uma avaliagado multidisciplinar nas criangas e
adolescentes com sintomas urindrios e/ou intesti-
nais, visto que é reportado na literatura a presenca
de problemas de rendimento escolar e interagoes so-
ciais prejudicadas nessa populagao.??>%)

Ainda com relagio ao ambiente escolar, o tipo
de escola que a maioria das criangas frequentam
no presente estudo foi a escola publica, semelhante
ao encontrado na literatura em estudo conduzido
com uma amostra de criancas escolares com DVI.!?)
Destaca-se que na educagao bésica brasileira, sobre-
tudo escolas de pequeno porte que correspondem
a0 equivalente de 46% das escolas para essa faixa
etdria, é referido um padrio de infraestrutura pre-
caria.®” Ademais, a escola tem sido vista como uma
varidvel contextual relevante destacando-se a relagio
da estrutura fisica dos banheiros, do modelo orga-
nizacional e do baixo conhecimento dos professores
sobre a condi¢do, com o desenvolvimento da DVI
nos alunos.?

Com relagao a idade paterna e materna, houve
predominio de idade igual ou inferior a 40 anos e
possufam, em sua maioria, dois filhos. Sendo este
ultimo fator semelhante ao estudo conduzido com
53 criangas diagnosticadas com DVI e seus cuida-
dores."” A maioria das familias referiram renda fa-
miliar de 1 a 2 saldrios-minimos. Apesar de nio ter

Rodrigues NS, Martins G, Silveira AO

sido realizada estratificagio dos sintomas pela renda
familiar, ¢ possivel observar na literatura a ocorrén-
cia de sintomas urindrios e/ou intestinais relaciona-
do a0 nivel socioecondmico mais baixo.*"*?

Quanto ao uso da internet, a maioria das fami-
lias possuem acesso (87%), muitos (67%) j4 haviam
utilizado essa ferramenta para acessar informacoes
a respeito da DVI e quase todos os entrevistados
(96%) referiram interesse em ter acesso a informa-
¢oes sobre a DVI pela internet. Na literatura, ob-
serva-se que o uso da internet por pais e cuidado-
res para acessar informagoes sobre os problemas de
satide de seus filhos tém contribuido para superar
desafios e escassez de conhecimento, sendo repor-
tado como a principal fonte para esclarecimento
de ddvidas."®!'%?») A internet é referida ainda como
ferramenta utilizada para fornecer contetidos relati-
vos ao contexto de cuidado em urologia pedidtrica,
podendo ser vinculado como meio de divulgagio de
informacoes de elevada qualidade."?

Nas narrativas das familias desvelaram-se a falta
de conhecimento sobre os sintomas, além da des-
valorizagao deles, expondo, assim, os fendmenos a
partir do ponto de vista dos sujeitos estudados. ¢
Nesse sentido, € atribuido a nio detec¢io de mui-
tos casos de sintomas intestinais devido ao pouco
conhecimento das familias, além do constrangi-
mento e do medo de receber uma resposta negati-
va na abordagem com um profissional de satde.?
Adicionalmente, pesquisas abordando sintomas uri-
ndrios e/ou intestinais isolados apontam para a falta
de conhecimento das familias sobre os sintomas e
tratamento, além da dificuldade de acessar essas in-
formacoes.*®

Por outro lado, algumas familias expressaram os
impactos ocasionados pela DVI no 4mbito emocio-
nal e no cotidiano da vida tanto da crianga quanto
da familia. Os impactos dos sintomas para a vida
das criangas podem ser observados em termos de
dificuldade das criancas em lidar com sintomas uri-
ndrios e/ou intestinais e enxergi-lo como um pro-
blema para o convivio social, levando ao isolamento

27,29

social.?”* Qs sintomas de incontinéncia sio reves-

tidos de estigmas e a enurese por vezes ¢ vista pela
familia como um sintoma que a crianga é culpada

pela sua ocorréncia.®3?
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Além disso, aponta-se a relevincia das interven-
¢oes de UP baseadas na desmistificacio e reducao
de estigmas associados aos sintomas, bem como a
adogao de mudancas comportamentais relativas a
idas regulares ao banheiro e de hébitos sauddveis de
vida, inclusive no que tange a ingestao adequada de
liquidos ao longo do dia.*” Esse achado também
foi observado nas narrativas das familias relacionado
com as intervencoes de UP.

Ademais, no presente estudo, algumas fami-
lias reportaram a aquisi¢ao de informagées através
dos enfermeiros especialistas e que as informacoes
recebidas refletiram positivamente no entendimen-
to, aceitagdo ou manejo adequado dos sintomas
de DVI. Torna-se evidente o papel do enfermeiro
especialista na abordagem e manejo dos sintomas
urindrios e/ou intestinais, visto que esses sintomas,
por vezes, nao sio abordados e diagnosticados por
profissionais nao-especialistas, além da posigao pri-
vilegiada destes profissionais na detec¢io precoce de
disfungoes e na realizagio de uma abordagem vol-
tada para a compreensio da convivéncia familiar e
suas experiéncias com os sintomas. %3132

Por fim, algumas narrativas refletiram a impor-
tAncia do fornecimento de informagdes adequadas
para a aquisi¢do de conhecimento sobre DVI pela
familia, fator que possibilitou a compreensio e ade-
30 a0 tratamento proposto. Sabe-se que a identi-
ficagio e tratamento precoce da DVI sio fatores
essenciais para evitar repercussoes sociais e clinicas
com impactos negativos.? Portanto, refor¢a-se, a
necessidade de difundir o conhecimento das evi-
déncias existentes na drea do cuidado em urologia
pedidtrica, bem como sanar a caréncia de informa-
¢oes com uma linguagem que seja acessivel ao re-
ceptor, seja por meio da capacitagio de profissionais
da sadde ou mesmo na disponibilizagao de informa-
oes para as familias utilizando-se da internet.®?%3

Neste sentido, observa-se que apesar de 50% das
familias apresentarem baixo poder econdmico com
até dois saldrios-minimos, a maioria possui acesso a
internet (87%) e gostaria de ter acesso a informa-
¢oes sobre a DVI (96%) por este meio. Refletindo
a importancia da utilizagio desta ferramenta com
a finalidade terapéutica para se conseguir acessar o

paciente e sua familia em diferentes contextos.®”

m Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE02792.

Ao contrastar com as narrativas, esses dados
trazem uma realidade de davidas e lacunas de co-
nhecimento apresentado pelas familias, bem como
o impacto da ocorréncia dos sintomas no cotidiano
delas. Indaga-se se estas familias tivessem acesso a
informagées sobre a DVI por meio da internet, por
ser do interesse delas e o acesso ser mais convenien-
te, a experiéncia com sintomas de DVI das criangas
seriam diferentes. Visto que o uso de informagoes
on-line possui o potencial de desempenhar o papel
de apoio social para as familias de criangas que vi-
vem condicoes cronicas, contribuindo sobremanei-
ra para a manutengao da saide, manejo e melhor
convivio com a doenca.®?

Desse modo, a utilizagao de redes sociais como
fonte de informacoes clinicas em urologia pedidtri-
ca para as familias apresenta-se como uma interven-
¢ao em saude promissora, visto que a literatura jd
sinaliza o uso de redes sociais como o Facebook para
proposigao de intervengdes educativas em condi-
coes cronicas nesta populagio.®*3> Adicionalmente,
ressalta-se que as familias reportaram a importan-
cia da atuagio do enfermeiro especialista durante a
consulta para melhor compreensao dos sintomas e
manejo terapéutico. Portanto, sugere-se para pratica
clinica dos enfermeiros o uso terapéutico de grupos
na internet como uma extensao do seu processo de
trabalho, de modo a apoiar as familias de criangas
com DVL

A limitagao do presente estudo relaciona-se ao
pequeno tamanho amostral que inviabilizou a rea-
lizagao de andlises estatisticas inferenciais. Sugere-se
a realizacio de estudos futuros com uma amostra
mais representativa, bem como estudos que vincu-
lem a internet como ferramenta para alcancar as fa-
milias de criangas com DVI com o fornecimento de
informagées adequadas, identificando fatores deter-
minantes para uma melhor compreensio da DVI e
a vivéncia com os sintomas.

Ainda nesse Ambito de pesquisas futuras, ques-
tiona-se se as caracteristicas préprias da crianca tais
como género, idade e temperamento poderiam ser
fatores moduladores da experiéncia das familias.
Sugere-se também investigar os efeitos terapéuti-
cos do acompanhamento através das redes sociais
como sistema de apoio e troca de experiéncias entre



as familias, bem como plataforma de divulgacio de
informacoes por parte do enfermeiro uropediatra,
visando a melhora da qualidade de vida tanto da
familia quanto da crianga com DVI.

Conclusao

A convivéncia da familia da crianca com a DVI
apresenta-se de formas distintas com impacto ne-
gativo no cotidiano, podendo estar relacionado as
condi¢des sociodemograficas. Destaca-se a falta de
conhecimento das familias sobre os sintomas e os
estigmas associados a sua manifestagéo. Para tanto,
0 acesso as informagdes on-line torna-se um po-
tencial aliado para apoiar a familia da crianga com
a DVI. Além disso, pondera-se que apesar das fa-
milias participantes do nosso estudo terem perfil
séciodemogrifico que as coloca numa posigio de
vulnerabilidade social ¢ possivel identificar uma
potencialidade em termos de acesso 2 internet e do
comportamento de busca de informacoes sobre sai-
de na internet, inclusive o interesse de receber in-
formagoes a respeito da condigao de DVI. Portanto,
o enfermeiro especialista que atua no contexto de
cuidado em uropediatria precisa avangar em sua
prética profissional e inovar em sua abordagem ao
implementar novas modalidades de assisténcia em
satde, principalmente por meio da incorporagio de
tecnologias baseadas na internet.
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