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Resumo 
Objetivo: Descrever o perfil sociodemográfico, o acesso e interesse em receber informações on-line sobre 
a disfunção vesical e intestinal, bem como compreender a vivência da família de crianças e adolescentes 
acometidos por essa disfunção. 

Métodos: Trata-se de estudo multi-metodológico realizado em um ambulatório de Prática Avançada de 
Enfermagem em Uropediatria de um hospital de ensino da região centro-oeste do país.  

Resultados: A vivência da família da criança com disfunção vesical e intestinal aponta para um impacto 
negativo no cotidiano podendo estar relacionado às condições sociodemográficas, a falta de conhecimento 
das famílias sobre os sintomas e aos estigmas associados à sua manifestação. Para tanto, o acesso a 
informações on-line apresenta-se como potencial ferramenta de apoio para melhorar a experiência da família 
da criança com os sintomas.

Conclusão: Os resultados expressam a caracterização sociodemográfica da criança e sua família e o acesso 
e interesse em receber informações pela internet sobre a disfunção vesical e intestinal, que podem ser 
importantes para a adesão e percepção de melhora nos sintomas refletindo na vivência familiar. Portanto, o 
enfermeiro que atua no contexto de cuidado em uropediatria precisa inovar em sua abordagem e implementar 
novas modalidades de assistência ou intervenções em saúde, principalmente por meio da incorporação de 
tecnologias baseadas na internet, visando à melhora da qualidade de vida tanto da família quanto da criança 
com disfunção 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. 
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Introdução

É reconhecida a coexistência de sintomas urinários e 
intestinais na prática clínica de urologia pediátrica, 
sendo essa condição conhecida pelo termo Bladder 
and Bowel Dysfunction, cuja tradução para o portu-
guês é a Disfunção Vesical e Intestinal (DVI). Essa 
nomenclatura atualizada abrange a disfunção do 
trato urinário interior (DTUI) em combinação com 
a disfunção intestinal. São exemplos desses sinto-
mas: incontinências urinária e intestinal; alterações 
na frequência urinária; alterações no padrão mic-
cional como urgência, nocturia, hesitação, esforço, 
jato fraco ou intermitente, disúria, manobras de 
contenção, sensação de esvaziamento incompleto e 
retenção urinária; associados a constipação intesti-
nal funcional (CIF) e/ou encoprese.(1)

A DVI é uma condição prevalente na população 
pediátrica com impactos significativos na saúde da 
criança, de modo a interferir em sua qualidade de 
vida e no desenvolvimento emocional e psicosso-
cial, sobretudo relacionado à autoestima e interação 
social, além dos impactos no funcionamento fami-
liar.(2,3) É significativa a necessidade de modificações 
das atividades da vida diária e limitação ao ambien-
te doméstico, com decréscimo da interação social, 
como resposta adaptativa aos sintomas apresentados 
pela criança.(4)  

Tem-se preconizado a utilização das práticas de 
uroterapia padrão (UP) como primeira linha de cui-
dado para a DVI.(5)  Desta forma, o manejo terapêu-

tico baseado em intervenções de UP se fundamenta 
em orientações sobre a desmistificação dos sintomas 
urinários e/ou intestinais por meio de estratégias 
educativas, associadas a um acompanhamento regu-
lar com abordagem às mudanças de comportamen-
to e de hábitos de vida podendo ser combinado, em 
alguns casos, com o tratamento medicamentoso.(3-5) 

Assim, para a resolução dos sintomas faz-se necessá-
ria a abordagem centrada no paciente e família, de 
forma que o entendimento sobre a DVI possa gerar 
influências positivas na adesão terapêutica e nas es-
tratégias de enfrentamento, além da diminuição nos 
custos em saúde.(3,6) 

Dado a necessidade de seguimento de longo 
prazo, para o manejo adequado dos sintomas de 
DVI, os pacientes e familiares enfrentam múltiplos 
desafios e dificuldades no enfrentamento dos sinto-
mas, principalmente em termos de adesão às inter-
venções de UP, fato que impacta nos desfechos es-
perados pelo próprio paciente/família e profissional 
de saúde.(7) Nesse contexto, ressalta-se a importância 
do enfermeiro em serviços especializados de urolo-
gia pediátrica, visto que sua atuação é reconhecida 
por elevado índice de resolutividade, baixo custo e 
alta qualidade do atendimento prestado.(4,8-10) Um 
exemplo é o serviço de enfermagem existente em 
um hospital universitário do Distrito Federal que 
opera na área de uropediatria no modelo de Prática 
Avançada de Enfermagem (PAE).(11) Esse serviço 
atua na promoção da saúde urológica infantil por 
meio do empoderamento e do processo de tomada 

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 sociodemográfico, el acceso y el interés en recibir información digital sobre la disfunción vésico-intestinal, así como comprender 
la vivencia de la familia de niños y adolescentes acometidos por esta disfunción. 

Métodos: Se trata de un estudio multimetodológico realizado en consultorios externos de Práctica Avanzada de Enfermería en Urología Pediátrica de un 
hospital universitario de la región Centro-Oeste del país. 

Resultados: La vivencia de la familia de niños con disfunción vésico-intestinal indica un impacto negativo en la cotidianidad, lo que puede estar relacionado 
con las condiciones sociodemográficas, la falta de conocimiento de las familias sobre los síntomas y los estigmas asociados a su manifestación. Para eso, 
el acceso a la información digital se presenta como una potencial herramienta de apoyo para mejorar la experiencia de la familia de niños con los síntomas.

Conclusión: Los resultados expresan la caracterización sociodemográfica de los niños y su familia y el acceso e interés en recibir información por internet 
sobre la disfunción vésico-intestinal, que puede ser importante para la adhesión y percepción de mejora de los síntomas y puede reflejarse en la vivencia 
familiar. Por lo tanto, los enfermeros que actúan en el contexto de cuidado en urología pediátrica necesitan innovar su enfoque e implementar nuevas 
modalidades de atención o intervenciones en salud, principalmente mediante la incorporación de tecnologías basadas en internet, con el objetivo de mejorar 
la calidad de vida tanto de la familia como de los niños con disfunción vésico-intestinal.
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de decisão informada e compartilhada entre o pa-
ciente e sua família.(11)

Paralelamente, tem se destacado a ascensão do 
uso da internet e, mais especificamente, as redes so-
ciais para o acesso de informações relativas à saúde 
no contexto de urologia pediátrica.(12) A literatura 
sinaliza que os pais ou familiares acessam à internet 
para obter informações sobre problemas de saúde de 
diferentes especialidades, inclusive a urologia.(13,14) 
Portanto, a internet pode ser considerada uma ferra-
menta com grande potencial para ser utilizada pelos 
enfermeiros com finalidade terapêutica no sentido 
de compartilhar informações e gerar resultados po-
sitivos na adesão e manejo dos sintomas de DVI. 

Dessa forma, verifica-se a importância de uma 
compreensão ampliada do contexto e experiência 
familiar na convivência com a DVI infantil, bem 
como explorar o interesse e acesso à internet por essa 
população de modo a possibilitar o desenvolvimen-
to e avaliação de intervenções inovadoras que sejam 
sensíveis às especificidades da criança e sua família. 
Portanto, o presente estudo teve como objetivos des-
crever o perfil sociodemográfico, o acesso e interesse 
em receber informações on-line sobre a disfunção ve-
sical e intestinal, bem como compreender a vivência 
familiar de crianças e adolescentes com a DVI.

Métodos

Estudo multi-metodológico 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 sequência conduziu-se o estudo de abor-
dagem qualitativa, para uma compreensão e análise 
mais ampliada de novas perspectivas sobre o fenô-
meno investigado, bem como para fundamentar o 
desenvolvimento e implementação de intervenções 
complexas em serviços de saúde.(15) 

Para a etapa qualitativa utilizou-se a aborda-
gem da fenomenologia a partir do referencial da 
Fenomenologia Interpretativa que tem por finalidade 
a compreensão dos mundos vividos pelos participantes 
nos diversos contextos que pertencem.(16) Desta forma, 
o pesquisador pode acessar o que realmente importa 

ao participante a partir de suas vozes que expressam as 
preocupações e anseios dos seus contextos.(16)

O estudo foi realizado no ambulatório de PAE 
em Uropediatria de um hospital de ensino da re-
gião centro-oeste, com amostra de conveniência 
composta por famílias de crianças e adolescentes 
com sintomas de DVI, do sexo feminino e mascu-
lino, na faixa etária de 5 a 18 anos de idade e que 
estavam em acompanhamento no serviço duran-
te o período de coleta de dados. Foram excluídas 
crianças ou adolescentes que possuíam distúrbios 
neurológicos ou cognitivos, com malformações 
de trato geniturinário e/ou intestinal, pois tais co-
morbidades exigem diferentes terapêuticas para o 
manejo dos sintomas, diferindo do padrão de res-
posta ao tratamento exclusivo com intervenções de 
UP direcionadas aos sintomas de DVI. 

Para fins deste estudo, considerou-se como fa-
mília o “grupo de indivíduos unidos por fortes 
vínculos emocionais, com senso de pertencimento 
e inclinação para a participação nas vidas uns dos 
outros”. (17) Partindo desta concepção considerou-se 
para o convite a participação no estudo um ou mais 
membros da família. 

A coleta de dados foi conduzida no período de 
outubro de 2018 a março de 2019, e teve início 
com o delineamento quantitativo através da aplica-
ção de questionário (elaborado pelas pesquisadoras) 
composto por três eixos: caracterização sociodemo-
gráfica da criança/adolescente e da família, e dados 
sobre o uso de internet para acessar informações so-
bre o problema da criança/adolescente. Na sequên-
cia, realizou-se o delineamento qualitativo. Neste 
algumas das famílias foram convidadas a participar 
de uma entrevista aberta em profundidade, áudio-
-gravada, conduzida pela primeira autora deste ar-
tigo. As entrevistas tiveram uma duração média de 
30 minutos, iniciada com a pergunta norteadora 
“Gostaria que você(s) me contasse(m) como é con-
viver com a condição da sua criança/adolescente 
com diagnóstico de DVI?” e inseridas perguntas 
intermediárias, conforme a necessidade de aprofun-
damento do entendimento. O número de famílias 
participantes desta etapa foi orientado pelo concei-
to de saturação teórica.(18) Nesse sentido, a amostra 
qualitativa reflete, em quantidade e intensidade, as 
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múltiplas dimensões do fenômeno no alcance da 
compreensão do objeto de estudo. 

Os dados quantitativos foram armazenados 
num banco de dados e realizada a análise descritiva. 
Os dados qualitativos foram analisados pelo méto-
do de análise temática, com base no referencial teó-
rico da fenomenologia interpretativa.(16) Para a apre-
sentação dos resultados, optou-se por padronizar o 
termo “criança” para as crianças e adolescentes do 
estudo, visto que a maioria dos entrevistados (69%) 
possuíam idade inferior a doze anos. 

A pesquisa foi submetida ao Comitê de Ética e 
aprovada sob os pareceres nº 2.839.520, 3.033.085 
e 3.224.020 (Certificado de Apresentação de 
Apreciação Ética: 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 identificação no estudo foi 
realizada pela letra F, seguida do número represen-
tando a ordem de realização da entrevista.

Resultados

O estudo teve a participação total de 23 famílias. 
Destas 11 participaram também do estudo quali-
tativo. Na pesquisa de abordagem quantitativa, as 
informações coletadas correspondentes à caracteri-
zação das crianças e das famílias estão dispostas nas 
tabelas 1 e 2, respectivamente. 

Quanto às informações sobre a utilização de inter-
net pelas famílias, verifica-se que 87% delas possuem 
acesso, 55% acessam apenas pelo celular e 35% utili-
zam as redes sociais Facebook e WhatsApp (Tabela 3). 

Tabela 1. Distribuição percentual das crianças segundo 
características sociodemográficas
Variáveis n(%)

Gênero

Feminino 10(43)

Masculino 13(57)

Idade

5 a 10 anos 14(61)

11 a 19 anos 9(39)

Temperamento*

Tranquilo 10(43)

Nervoso 5(22)

Hiperativo 8(35)

Tipo de Escola

Pública 14(61)

Privado 9(39)

Problemas na escola

Sim 10(43)

Não 13(57)

n – Número de participantes; % - Percentual; *Temperamento avaliado pelo relato da família

Tabela 2. Distribuição percentual das famílias segundo 
características sociodemográficas
Variáveis n(%)

Idade materna

≤ 40 14(61)

> 40 9(39)

Idade paterna

≤ 40 13(57)

> 40 10(43)

Pais divorciados

Sim 6(26)

Não 17(74)

Escolaridade

Ensino superior completo 12(26)

Ensino superior incompleto 1(2)

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 salário-mínimo 4(17)

De 1 a 2 salários-mínimos 10(43)

De 3 a 5 salários-mínimos 5(22)

Mais de 5 salários-mínimos 4(17)

Número de filhos

1 4(17)

2 11(48)

3 7(30)

4 ou mais 1(4)

n – Número de participantes; % - Percentual

Tabela 3. Distribuição percentual das famílias segundo 
utilização de internet
Variáveis n(%)

Possui acesso à internet

   Sim 20(87)

   Não 3(13)

Dispositivo para acesso

   Apenas celular 11(55)

   Celular e computador 9(45)

Possui redes sociais

   Sim 20(87)

   Não 3(13)

Quais redes sociais

   Apenas WhatsApp 6(26)

   Facebook e WhatsApp 8(35)

   Instagram e WhatsApp 2(9)

   Facebook, Instagram e WhatsApp 4(17)

Utilizou a internet para acessar informações a respeito da DVI

   Sim 14(61)

   Não 9(39)

Gostaria de ter acesso às informações a respeito da DVI pela internet

   Sim 22(96)

   Não 1(4)

n – Número de participantes; % - Percentual
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Destaca-se que apesar de 43% das famílias pos-
suírem renda mensal de 1-2 salários-mínimos e 39% 
referirem nível de escolaridade de ensino médio in-
completo, 87% possuem acesso à internet, 61% uti-
lizam a internet para acessar informações sobre a DVI 
de seu(sua) filho(a), e a maioria, 96%, afirma que 
gostaria de ter acesso às informações sobre a DVI de 
seu(sua) filho(a) pela internet. Na pesquisa qualitati-
va, buscou-se uma compreensão mais aprofundada do 
contexto familiar de modo a explorar as implicações 
que as características sociodemográficas e o acesso, uso 
e interesse de informações fornecidas pela internet po-
deriam ter nas experiências familiares com a DVI. A 
partir da análise, duas grandes categorias emergiram 
das narrativas: A compreensão familiar sobre a DVI; e 
A convivência com a DVI da criança. 

A compreensão familiar sobre a DVI
Inicialmente, observou-se que algumas famílias 
possuíam um conhecimento prévio advindo da ex-
periência com o filho mais velho. 

Como o mais velho já tem esse problema de bexiga 
nervosa né, que fala, então o dele foi mais fácil que 
aí já tinha acompanhamento eu tive orientação, 
então assim foi tudo mais fácil. (F2)

No entanto, muitas famílias apresentavam ain-
da dúvidas ou lacunas de informações sobre a DVI, 
sobretudo relacionada ao tratamento e prognósti-
co esperado. Além do comportamento de não as-
sociar a DVI a um problema ou doença, mas atri-
buindo a sua ocorrência a aspectos emocionais ou 
comportamentais. 

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

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

[...] Do trato assim psicológico, não é nem assim 
nem a doença física ou doença mesmo. [...] quando 

ele conseguir controlar os anseios dele, ele consegue 
levar normal.  (F2)

É eu não vejo como uma doença não, eu vejo que a 
gente tem só que policiar mais nessa área né. (F3)

Isso pra mim não chega a ser uma doença, pra mim 
é meio que um problema [...] eu não acho porque 
pra mim doença é outras coisas, é coisas mais sérias. 
(F5)

Não vejo assim como doença não.  (F6)

Nesse sentido, destaca-se a importância do aces-
so à informação para a compreensão dos sintomas e 
manejo adequado da DVI. Nas narrativas, as famí-
lias apontaram para o acesso à informação por meio 
da atuação do profissional enfermeiro especialista 
durante a consulta realizada se configurando como 
apoio social para o enfrentamento, manejo ou me-
lhor convívio com os sintomas de DVI da criança. 

Tem muita coisa que eu aprendi na última con-
sulta, três meses atrás, que a gente já colocou em 
prática e melhorou. (F1)

Antes a gente não tinha preocupação nenhuma, 
mas agora a gente tá tendo, tá sabendo, tá se infor-
mando mais. (F8)

Depois que eu tive o conhecimento né, da urope-
diatria né achei melhor, esse tratamento que ela tá 
fazendo agora melhorou bastante né. (F6)

A convivência familiar com a DVI da criança
Para algumas famílias, a descoberta da DVI da crian-
ça é marcada por emoções como tristeza, desânimo, 
medo e a própria frustação em distintos momentos 
da vivência com a DVI. 

Foi ruim, foi ruim saber né, gostei não.  [...] 
Gostaria que ela parasse de fazer xixi na cama, 
que é chato. (F4)

Foi um susto né, porque a gente não esperaria isso. 
(F5)
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Eu pensava que era uma malformação do intesti-
no, para a vesícula 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, aí eu 
já fiquei apavorada e ela também [...] de ser uma 
coisa mais grave [...] a gente descobriu que não era 
o que a gente tava pensando. (F9)

Ah pensei que ela podia ter um problema mais sé-
rio também né porque eu acho que esse negócio 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 não faz bem [...] a gente fica frustrado né, 
quer ajudar e muitas vezes não consegue, não vê o 
resultado. (F11)

Desvela-se com as falas de algumas famílias a 
negação do impacto da DVI no cotidiano e, por ou-
tro lado, outras famílias destacaram as repercussões 
na vida da criança. Mostrando assim, um cenário 
distinto para a identificação dos impactos causados 
pela DVI, desconsiderando até mesmo os impactos 
emocionais citados previamente.

Afetar só a saúde dele mesmo assim para a gente 
não casou nada. (F2)

Não teve nenhum impacto pra ele. (F5)

Não teve impacto na vida dela, é mais tranquilo. 
(F8)

Não afeta a rotina [...]. (F9)

Não, acho que na vida da família não afetou nada 
não. Isso, afetou mais a vida dele [...] Na saúde e 
no emocional [...] Porque se ele não faz, ele fica 
ansioso. (F11)
Porém, ao se detalhar o cotidiano familiar foi 

observado que as famílias tiveram que fazer adap-

tações em seu estilo de parentalidade ou em sua 
rotina devido a presença da DVI na criança, obser-
vando nesses aspectos os impactos que os sintomas 
ocasionam. 

Eu sempre tive essa preocupação de procurar algu-
ma fruta, alguma coisa pra soltar o intestino dela.  
[...] Eu procuro sair, voltar rápido porque ela não 
consegue fazer cocô né... sem ser em casa, né então 
eu sempre me programo pra sair num dia e voltar 
no máximo no outro dia. (F1)

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

Costumo ficar mais em casa, não gosto de ir pra 
casa dos outros pra ficar muito tempo com ela lá. 
(F3)

[...] ela mudou alguns hábitos, agora ela tem mais 
costume de beber água, tem a garrafinha dela sepa-
rada pra ela beber água. (F6)

E entra com a alimentação pra ver se melhora isso 
[...] meu marido passou a comprar mais frutas [...] 
ele passou a ingerir mais frutas, e sucos e água. (F7)

É esses cuidados com a alimentação [...]. (F11)

Discussão

Os dados desse estudo de abordagem multi-metodo-
lógica demostram que as maiores diferenças observa-
das nos resultados quantitativos foram nas caracterís-
ticas sociodemográficas das crianças com 5 a 10 anos. 
Característica que se assemelha ao estudo conduzido 
com crianças com DVI apresentando a idade média 
de 8 anos.(19) Notou-se, no que se refere ao gênero, 
amostra discretamente maior de crianças do gênero 
masculino, fato em discordância com alguns estudos 
que reportam a prevalência de sintomas de DVI em 
meninas.(20,21) No entanto, observa-se na literatura 
maior prevalência de sintomas isolados em meninos, 
como por exemplo a enurese.(21) Em virtude de a téc-
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nica de amostragem ser de conveniência e baseada 
na ocorrência de DVI não foi possível realizar a es-
tratificação por sintomas.  

Com relação ao temperamento das crianças, 
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 temática em que se relata gran-
de prevalência de sintomas urinários e, em menor 
escala, sintomas intestinais, em crianças e adoles-
centes diagnosticados com transtorno de déficit 
de atenção e hiperatividade (TDAH).(20) Porém, 
ressalta-se que no presente estudo a avaliação do 
temperamento das crianças foi estritamente basea-
da no relato da família, sem utilização de testes 
diagnósticos clínicos. 

Outro fator que requer atenção é o fato de 43% 
das famílias reportarem a ocorrência de problemas 
escolares. Nesse sentido, ressalta-se a importância 
de uma avaliação multidisciplinar nas crianças e 
adolescentes com sintomas urinários e/ou intesti-
nais, visto que é reportado na literatura a presença 
de problemas de rendimento escolar e interações so-
ciais prejudicadas nessa população.(19,22,23)

Ainda com relação ao ambiente escolar, o tipo 
de escola que a maioria das crianças frequentam 
no presente estudo foi a escola pública, semelhante 
ao encontrado na literatura em estudo conduzido 
com uma amostra de crianças escolares com DVI.(19) 
Destaca-se que na educação básica brasileira, sobre-
tudo escolas de pequeno porte que correspondem 
ao equivalente de 46% das escolas para essa faixa 
etária, é referido um padrão de infraestrutura pre-
cária.(24) Ademais, a escola tem sido vista como uma 
variável contextual relevante destacando-se a relação 
da estrutura física dos banheiros, do modelo orga-
nizacional e do baixo conhecimento dos professores 
sobre a condição, com o desenvolvimento da DVI 
nos alunos.(2)

Com relação à idade paterna e materna, houve 
predomínio de idade igual ou inferior a 40 anos e 
possuíam, em sua maioria, dois filhos. Sendo este 
último fator semelhante ao estudo conduzido com 
53 crianças diagnosticadas com DVI e seus cuida-
dores.(19) A maioria das famílias referiram renda fa-
miliar de 1 a 2 salários-mínimos. Apesar de não ter 

sido realizada estratificação dos sintomas pela renda 
familiar, é possível observar na literatura a ocorrên-
cia de sintomas urinários e/ou intestinais relaciona-
do ao nível socioeconômico mais baixo.(21,22)

Quanto ao uso da internet, a maioria das famí-
lias possuem acesso (87%), muitos (67%) já haviam 
utilizado essa ferramenta para acessar informações 
a respeito da DVI e quase todos os entrevistados 
(96%) referiram interesse em ter acesso a informa-
ções sobre a DVI pela internet. Na literatura, ob-
serva-se que o uso da internet por pais e cuidado-
res para acessar informações sobre os problemas de 
saúde de seus filhos têm contribuído para superar 
desafios e escassez de conhecimento, sendo repor-
tado como a principal fonte para esclarecimento 
de dúvidas.(13,14,25) A internet é referida ainda como 
ferramenta utilizada para fornecer conteúdos relati-
vos ao contexto de cuidado em urologia pediátrica, 
podendo ser vinculado como meio de divulgação de 
informações de elevada qualidade.(12)  

Nas narrativas das famílias desvelaram-se a falta 
de conhecimento sobre os sintomas, além da des-
valorização deles, expondo, assim, os fenômenos a 
partir do ponto de vista dos sujeitos estudados. (16) 
Nesse sentido, é atribuído a não detecção de mui-
tos casos de sintomas intestinais devido ao pouco 
conhecimento das famílias, além do constrangi-
mento e do medo de receber uma resposta negati-
va na abordagem com um profissional de saúde.(24) 
Adicionalmente, pesquisas abordando sintomas uri-
nários e/ou intestinais isolados apontam para a falta 
de conhecimento das famílias sobre os sintomas e 
tratamento, além da dificuldade de acessar essas in-
formações.(3,28) 

Por outro lado, algumas famílias expressaram os 
impactos ocasionados pela DVI no âmbito emocio-
nal e no cotidiano da vida tanto da criança quanto 
da família. Os impactos dos sintomas para a vida 
das crianças podem ser observados em termos de 
dificuldade das crianças em lidar com sintomas uri-
nários e/ou intestinais e enxergá-lo como um pro-
blema para o convívio social, levando ao isolamento 
social.(27,29) Os sintomas de incontinência são reves-
tidos de estigmas e a enurese por vezes é vista pela 
família como um sintoma que a criança é culpada 
pela sua ocorrência.(6,30)
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Além disso, aponta-se a relevância das interven-
ções de UP baseadas na desmistificação e redução 
de estigmas associados aos sintomas, bem como a 
adoção de mudanças comportamentais relativas a 
idas regulares ao banheiro e de hábitos saudáveis de 
vida, inclusive no que tange a ingestão adequada de 
líquidos ao longo do dia.(3-5) Esse achado também 
foi observado nas narrativas das famílias relacionado 
com as intervenções de UP. 

Ademais, no presente estudo, algumas famí-
lias reportaram a aquisição de informações através 
dos enfermeiros especialistas e que as informações 
recebidas refletiram positivamente no entendimen-
to, aceitação ou manejo adequado dos sintomas 
de DVI. Torna-se evidente o papel do enfermeiro 
especialista na abordagem e manejo dos sintomas 
urinários e/ou intestinais, visto que esses sintomas, 
por vezes, não são abordados e diagnosticados por 
profissionais não-especialistas, além da posição pri-
vilegiada destes profissionais na detecção precoce de 
disfunções e na realização de uma abordagem vol-
tada para a compreensão da convivência familiar e 
suas experiências com os sintomas.(26,27,31,32)

Por fim, algumas narrativas refletiram a impor-
tância do fornecimento de informações adequadas 
para a aquisição de conhecimento sobre DVI pela 
família, fator que possibilitou a compreensão e ade-
são ao tratamento proposto. Sabe-se que a identi-
ficação e tratamento precoce da DVI são fatores 
essenciais para evitar repercussões sociais e clínicas 
com impactos negativos.(2) Portanto, reforça-se, a 
necessidade de difundir o conhecimento das evi-
dências existentes na área do cuidado em urologia 
pediátrica, bem como sanar a carência de informa-
ções com uma linguagem que seja acessível ao re-
ceptor, seja por meio da capacitação de profissionais 
da saúde ou mesmo na disponibilização de informa-
ções para as famílias utilizando-se da internet.(6,28,33) 

Neste sentido, observa-se que apesar de 50% das 
famílias apresentarem baixo poder econômico com 
até dois salários-mínimos, a maioria possui acesso à 
internet (87%) e gostaria de ter acesso a informa-
ções sobre a DVI (96%) por este meio. Refletindo 
a importância da utilização desta ferramenta com 
a finalidade terapêutica para se conseguir acessar o 
paciente e sua família em diferentes contextos.(25)

Ao contrastar com as narrativas, esses dados 
trazem uma realidade de dúvidas e lacunas de co-
nhecimento apresentado pelas famílias, bem como 
o impacto da ocorrência dos sintomas no cotidiano 
delas. Indaga-se se estas famílias tivessem acesso a 
informações sobre a DVI por meio da internet, por 
ser do interesse delas e o acesso ser mais convenien-
te, a experiência com sintomas de DVI das crianças 
seriam diferentes.  Visto que o uso de informações 
on-line possui o potencial de desempenhar o papel 
de apoio social para as famílias de crianças que vi-
vem condições crônicas, contribuindo sobremanei-
ra para a manutenção da saúde, manejo e melhor 
convívio com a doença.(34) 

Desse modo, a utilização de redes sociais como 
fonte de informações clínicas em urologia pediátri-
ca para as famílias apresenta-se como uma interven-
ção em saúde promissora, visto que a literatura já 
sinaliza o uso de redes sociais como o Facebook para 
proposição de intervenções educativas em condi-
ções crônicas nesta população.(33,35) Adicionalmente, 
ressalta-se que as famílias reportaram a importân-
cia da atuação do enfermeiro especialista durante a 
consulta para melhor compreensão dos sintomas e 
manejo terapêutico. Portanto, sugere-se para prática 
clínica dos enfermeiros o uso terapêutico de grupos 
na internet como uma extensão do seu processo de 
trabalho, de modo a apoiar as famílias de crianças 
com DVI.

A limitação do presente estudo relaciona-se ao 
pequeno tamanho amostral que inviabilizou a rea-
lização de análises estatísticas inferenciais. Sugere-se 
a realização de estudos futuros com uma amostra 
mais representativa, bem como estudos que vincu-
lem a internet como ferramenta para alcançar as fa-
mílias de crianças com DVI com o fornecimento de 
informações adequadas, identificando fatores deter-
minantes para uma melhor compreensão da DVI e 
a vivência com os sintomas. 

Ainda nesse âmbito de pesquisas futuras, ques-
tiona-se se as características próprias da criança tais 
como gênero, idade e temperamento poderiam ser 
fatores moduladores da experiência das famílias. 
Sugere-se também investigar os efeitos terapêuti-
cos do acompanhamento através das redes sociais 
como sistema de apoio e troca de experiências entre 
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as famílias, bem como plataforma de divulgação de 
informações por parte do enfermeiro uropediatra, 
visando a melhora da qualidade de vida tanto da 
família quanto da criança com DVI.

Conclusão

A convivência da família da criança com a DVI 
apresenta-se de formas distintas com impacto ne-
gativo no cotidiano, podendo estar relacionado às 
condições sociodemográficas. Destaca-se a falta de 
conhecimento das famílias sobre os sintomas e os 
estigmas associados à sua manifestação. Para tanto, 
o acesso às informações on-line torna-se um po-
tencial aliado para apoiar a família da criança com 
a DVI. Além disso, pondera-se que apesar das fa-
mílias participantes do nosso estudo terem perfil 
sóciodemográfico que as coloca numa posição de 
vulnerabilidade social é possível identificar uma 
potencialidade em termos de acesso à internet e do 
comportamento de busca de informações sobre saú-
de na internet, inclusive o interesse de receber in-
formações a respeito da condição de DVI. Portanto, 
o enfermeiro especialista que atua no contexto de 
cuidado em uropediatria precisa avançar em sua 
prática profissional e inovar em sua abordagem ao 
implementar novas modalidades de assistência em 
saúde, principalmente por meio da incorporação de 
tecnologias baseadas na internet. 
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