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RESUMO

RODRIGUES, Nayara dos Santos. Conhecimento sobre a disfuncdo vesical e
intestinal da crianca na perspectiva da familia. 2019. p 107. Dissertacdo (Mestrado)
— Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude,

Universidade de Brasilia, Brasilia, 2019.

Introducdo: A disfuncdo vesical e intestinal (DVI) refere-se a presenca de sintomas
concomitantes do trato urinario e intestinal. Possui alta prevaléncia na populagédo
pediatrica e compromete de modo expressivo a qualidade de vida das criangas e suas
familias. Evidencia-se o papel singular do profissional de préatica avancada em
enfermagem que precisa acessar 0 conhecimento proprio da familia a respeito da DVI
para estabelecer um plano terapéutico que resulte em engajamento e resolucdo dos
sintomas. Objetivo: Compreender a experiéncia da familia no convivio com a disfungéo
vesical e intestinal de criangas e adolescentes em acompanhamento ambulatorial.
Meétodo: Estudo fenomenoldgico interpretativo realizado em um ambulatério de Préatica
Avancada de Enfermagem em Uropediatria de um hospital de ensino do Distrito Federal
com 11 familias. A coleta dos dados ocorreu por meio de entrevista aberta em
profundidade e sua analise com base no referencial da fenomenologia interpretativa de
Patricia Benner. A pesquisa foi submetida & aprovacéo pelo Comité de Etica e Pesquisa.
Resultados: Os conhecimentos e aprendizados da familia que emergem da experiéncia
de ter uma crianga com DVI explanaram-se nas seguintes categorias: Conhecimentos e
aprendizados: construindo o saber familiar; Conviver com a DVI da crianca:
representacdes simbolicas; Manejo e adaptacdo a DVI da crianga: reorganizando a vida
familiar. Conclusdo: Conclui-se que a familia possui um conhecimento proprio que
influéncia o manejo e precisa ser acessado pelo profissional de pratica avancada para

alcancar o engajamento da familia bem como a resolucdo dos sintomas.

Palavras-Chave: Conhecimento; Sintomas do Trato Urinario Inferior; Constipacao
Intestinal; Pratica Avancada de Enfermagem; Saude da Crianca; Familia.



ABSTRACT

RODRIGUES, Nayara dos Santos. Knowledge about the child’s bladder and bowel
dysfunction from the perspective of the family. 2019. p 107. Thesis (Master’s Degree
in Nursing Sciences) — Graduate Program in Nursing, Faculty of Health Sciences,

University of Brasilia, Brasilia, 2019.

Introduction: The bladder and bowel dysfunction (BBD) refers to the presence of
symptom concomitant of urinary and intestinal tract. It has high prevalence of pediatric
population and significantly compromises the quality of life of the children and their
families. Evidence of the unique role of the professional of advanced nursing practice
that needs to access the own family knowledge about BBD for to establish a therapeutic
plan that results in engagement and resolutions of symptoms. Aim: To understand the
experience of the family in living with the bladder and bowel dysfunction of children
and adolescents in outpatient follow-up. Method: Phenomenological interpretative
study realized in an ambulatory of advanced nursing practice of uropediatrics of
teaching hospital on Distrito Federal with 11 families. The data collection occurred
through an open, in-depth interview and its analysis based on the reference
phenomenological interpretative of Patricia Benner. The study was submitted for
approval by the Research Ethics Committee. Results: Knowledge and learning of the
family that emerge from experience of having a child with DVI have explored in the
following categories: Knowledge and learning: building family knowledge; Living with
BBD: symbolic representations; Management and adaptation to the child’s BBD:
reorganizing family life. Conclusion: It is concluded that the family has own
knowledge that influences management and needs to be accessed by the professional of

advanced practice to achieve family engagement as well as the resolution of symptoms.

Keywords: Knowledge; Lower Urinary Tract Symptoms; Constipation; Advanced

Practice Nursing; Child Health; Family



RESUMEN

RODRIGUES, Nayara dos Santos. Conocimiento sobre la disfuncién vesical e
intestinal del nifio en la perspectiva de la familia. 2019. p 107. Disertacion (Méster
en Enfermeria) — Programa de Postgrado en Enfermeria, Facultad de Ciencias de la
Salud, Universidad de Brasilia, Brasilia, 2019.

Introduccion: La disfuncion vesical e intestinal (DVI) se refiere a la presencia de
sintomas concomitantes del tracto urinario e intestinal. Posee alta prevalencia en la
poblacion pediatrica y compromete de modo expresivo la calidad de vida del nifio y su
familia. Se evidencia el papel singular del profesional de préctica avanzada en
enfermeria que necesita acceder al conocimiento propio de la familia respecto de la DVI
para establecer un plan terapéutico que resulte en el compromiso y resolucién de los
sintomas. Objetivo: Comprender la experiencia de la familia en la convivencia con la
disfuncidn vesical e intestinal de nifios y adolescentes en seguimiento clinico. Método:
Estudio fenomenoldgico interpretativo realizado en un ambulatorio de Practica
Avanzada de Enfermeria en Uropediatria de un hospital de ensefianza del Distrito
Federal con 11 familias. La recoleccion de los datos ocurrié a través de una entrevista
abierta en profundidad y su analisis con base en el referencial de la fenomenologia
interpretativa de Patricia Benner. La investigacion fue sometida a la aprobacion por el
Comité de Etica e Investigacion. Resultados: Los conocimientos y los aprendizajes de
la familia que emergen de la experiencia de tener un nifio con DVI se explicaron en las
siguientes categorias: Conocimientos y aprendizajes: construyendo el saber familiar;
Convivir con la DVI del nifio: representaciones simbolicas; Manejo y adaptacién a la
DVI del nifio: reorganizando la vida familiar. Conclusién: Se concluye que la familia
posee un conocimiento propio que influye el manejo y necesita ser accedido por el
profesional de practica avanzada para alcanzar el compromiso de la familia, asi como la

resolucion de los sintomas.

Descriptores: Conocimiento; Sintomas del Sistema Urinario Inferior;  Estrefiimiento;

Enfermeria de Practica Avanzada; Salud del Nifio; Familia.
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1. APRESENTACAO




1. Apresentacgdo

Este capitulo aborda minha trajetéria académica e pessoal expondo as
experiéncias e caminho trilhado até a realizacdo do presente trabalho. Esta exposicao
tem como objetivo contextualizar as conquistas alcangcadas e estimular estudantes e
profissionais de saude, sobretudo enfermeiros, a busca pela qualificacdo para melhor
atuacdo profissional.

No ano de 2012, ingressei no curso de enfermagem na Universidade de Brasilia
(UnB) e ao final do segundo semestre pude ter contato com a pesquisa cientifica com a
Integra, uma startup em biotecnologia. Nesta tematica, desenvolvi em 2013 o0 meu
primeiro Projeto de Iniciagdo Cientifica (PIBIC) intitulado como “Produgdo de
lovastatina em Aspergillus terréus: bioprospeccdo e gendmica da biodiversidade
brasileira” orientado pela professora Dr' Nadia Parachin. Tal experiéncia me fez
apaixonar pelo meio académico e ciéncia.

Apesar da experiéncia impar que adquiri, ainda sentia o distanciamento com a
enfermagem, entdo em 2014 entrei no projeto de extensdo - Servico Ambulatorial de
Enfermagem em Estomaterapia - e nesta tematica desenvolvi 0 meu segundo PIBIC
intitulado como “Percep¢do do estomizado acerca da irrigacdo da colostomia” com a
orientacdo da professora Dr? lvone Kamada em que pude reafirmar minha afinidade pela
pesquisa.

Gostei bastante da area de estomaterapia, mas tinha maior interesse pela area de
promoc¢do a salde e habitos saudaveis de vida. Somado a isso, havia as inquietacdes
sobre minha futura atuacdo profissional e também as contribuicGes que deixaria a
faculdade que tanto me oferecia. Entdo, ainda em 2014 pude contribuir com o |
Seminéario Internacional FS Promotora de Salde e me aproximar da construcdo da
Universidade Promotora de Salde na UnB. Em 2015, nesta temética realizei 0 meu
terceiro PIBIC intitulado como “Universidade promotora de satide (UPS): Construindo
as bases para uma UPS na Faculdade de Ciéncias da Sadde - UnB” com a orienta¢ao da
professora Dr? Leides Moura.

Permaneci neste trabalho pelos dois ultimos anos da graduacdo e pude colher
muitos frutos: contribuir indiretamente para que a UnB ingressasse na Rede Ibero-
Americana de Universidades Promotoras de Salde; realizar meu trabalho de concluséo
de curso; fazer minha primeira apresentacao de trabalho em um congresso internacional;
e publicar o livro “Universidade Promotora de Satde: O percurso da Faculdade de

Ciéncias da Saude — Universidade de Brasilia” na versdo impressa e e-book. Neste
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1. Apresentacdo
ponto, senti ter alcancado o anseio de deixar minha contribuicdo para faculdade, mas
ainda existia a inquietacdo pela atuac&o profissional voltada a area de interesse.

Simultaneo a esse ultimo processo, ainda em 2015 cursei a disciplina de Cuidado
da Mulher, da Crianca e do Adolescente e que fez eu me encontrar dentro da
enfermagem. Nesta disciplina pude conhecer duas grandes inspiracdes, as professoras
Dr2 Gisele Martins e Dr? Aline Oliveira Silveira e minha verdadeira paixao pela area de
pediatria. Fui monitora desta disciplina na &rea de concentracdo de cuidado da crianca e
do adolescente e descobri 0 apre¢o pelas habilidades de ensinar.

Frente a minha inclinacdo pela carreira académica no ultimo semestre da
graduacdo, decidi me candidatar no processo seletivo ao curso de mestrado na temética
de Prética Avancada de Enfermagem em Uropediatria. Gracas a Deus, consegui a
aprovagao com ingresso no segundo semestre de 2017.

Desde o inicio do curso de mestrado académico atuei como enfermeira
preceptora no projeto de extensdo de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria
que se localiza no Hospital Universitario de Brasilia e no qual pude aprofundar meu
conhecimento no dominio da especialidade de urologia pediatrica, articulado ao
referencial da préatica avancada de enfermagem.

Ressalto que as atividades desenvolvidas neste servico muito contribuiram para
minha formacdo e crescimento. Além do atendimento a crianca e adolescente com
disfungdes urinarias e intestinais e sua familia, ocorrem estudos de casos clinicos,
discussbes de artigos cientificos e a realizacdo de atividades de mentoria entre
enfermeiros e extensionistas, aspectos que tornam o servico diferenciado tanto no que
tange a assisténcia quanto na formacéo teérico-profissional. Fruto deste trabalho tenho a
co-autoria no artigo “Mae e académica de enfermagem: Experiéncia com a constipagdo
intestinal” a ser publicado no volume 13, numero 05, maio/2019 da Revista de
Enfermagem UFPE.

Na area de Uropediatria pude de fato trabalhar minha afinidade pela promocéo a
salde e habitos saudaveis de vida junto ao puablico pediatrico com elevado
contentamento por ver os frutos do atendimento de uma enfermagem qualificada para os
pacientes e sua familia. E apesar de estar satisfeita com o processo de realizacdo da
pesquisa sentia que faltava a mim certa experiéncia com a préatica profissional que
pudesse contribuir com meu olhar critico de pesquisadora em formacéo.

Entdo, em 2018 ingressei na Residéncia Multiprofissional em Saude da Crianca

ao qual cursei o periodo de um ano e que veio somar com a minha formacéo e a
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1. Apresentacdo
realizacdo da pesquisa do mestrado na area de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria.

Assim, toda essa trajetdria contribuiu para o EU em formacdo e possibilitou a
realizacdo desta dissertacdo que representa minha superacdo aos diversos desafios que
apareceram no percurso e, sobretudo minha decisdo por unir a pratica de enfermagem

com o conhecimento cientifico dentro da uropediatria.
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2.1 Anatomia e fisiologia do sistema urinario

O sistema urinario é composto por uma uretra e uma bexiga, dois ureteres e dois
rins possuindo como funcdo a remocéo dos residuos metabolicos da corrente sanguinea,
além da manutencdo do balanceamento apropriado da agua para o corpo e a relagcdo
acido-base da circulacdo sanguinea (SAUNDERS, 2017). Sua estrutura pode ser
subdividida em trato urinario superior e inferior, sendo que para o0 sexo masculino o
sistema urinério se relaciona ao sistema genital em seu funcionamento estrutural (figura
1).

Figura 1- Sistema Urinério. Brasilia, DF, 2019.

Adrona glands

Wredors

Common lac
arlenws

Urnary biaddaer

Prostate (mak only

Fonte: Adaptada de Saunders (2017).

A formag&o da urina ocorre ainda no trato urinério superior dentro da estrutura
renal, nos nefrons, fruto dos processos de filtracdo glomerular, reabsorcédo e secrecao
tubular (SAUNDERS, 2017). Mas é no trato urinario inferior que se emprega 0s
aspectos relacionados ao ato de micgdo, que se caracteriza pela eliminagcdo da urina
utilizando neste processo a bexiga, uretra, esfincteres e musculatura pélvica.

A bexiga é o 6rgdo de armazenamento da urina e possui sua estrutura muscular
oca (TANAGHO e MCANINCH, 2007). Nos lactentes e criangas, a bexiga situa-se em
por¢cdo mais alta do que em adultos, visto que se localiza na sinfise pubica, sendo que

com o crescimento e desenvolvimento da crianga sua capacidade de armazenamento
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aumenta. Assim, a capacidade vesical esperada (CVE) para o lactente no primeiro ano
de vida pode ser obtida pela formula: 38 + [2,5 x idade (meses)] enquanto que para
criangas de 1 a 12 anos a férmula a ser utilizada é: [idade (anos) x 30] + 30
(VASCONCELOS et al, 2013). Ao atingir a adolescéncia, a CVE se assemelha a do
adulto, em torno de 400 a 450 ml (VASCONCELOS et al, 2013).

A uretra é a proxima estrutura que a urina percorre até ser eliminada. Consiste
em um tubo com paredes finas e em sua porg¢do de insercdo a bexiga, a musculatura lisa
forma o esfincter uretral interno, sendo este de acéo involuntaria (SAUNDERS, 2017).
Na porcdo mais distal da uretra encontra-se o esfincter uretral externo formado por
musculatura esquelética e possuindo o controle voluntario (SAUNDERS, 2017).

O assoalho pélvico possui fungdes importantes nesse processo, a ele compete o
dever de suspender e sustentar as visceras pélvicas, além das funcbes de esvaziamento e
continéncia tanto vesical quanto intestinal (GIRAO et al, 2015). Este desempenho do
assoalho pélvico se deve a interacdo da fascia endopélvica, musculos do complexo
levantador do 4nus, membrana, corpo e musculos perineais (GIRAO et al, 2015).

A acdo neural na miccdo pode ser observada na figura 2. No processo de
enchimento da bexiga diminuem-se os impulsos parassimpaticos sobre o musculo
detrusor, deixando a musculatura relaxada e condicionando o fechamento passivo do
esfincter uretral interno devido sua disposicao de fibras musculares lisas (WIDMAIER,
2017). Em paralelo é disparado o impulso simpatico na musculatura do esfincter interno
e um impulso no esfincter externo ocasionado pelos neurbnios motores somaticos,
assim o musculo detrusor relaxa e ambos os esfincteres permanecem contraidos durante
o0 enchimento (WIDMAIER, 2017).

Figura 2 - Controle neural da bexiga. Brasilia, DF, 2019.

Bexlga ‘ Musculo Inervacao
Tipo Durante o Durante
enchimento a micgao

Miusculo detrusor Parassimpatica Inibida Estimulada
(musculo liso) (provoca

contragéo)

—Musculo esfincter Simpatica Estimulada Inibida

interno da uretra (provoca
(musculo liso) contragao)
Musculo esfincter Motor somadtico Estimulada Inibida
externo da uretra (provoca

(musculo esquelstico) | contracéao)

Fonte: Widmaier (2017).
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Entdo, quando a bexiga armazena urina suficiente para disparar o estiramento da
musculatura, uma impulsdo é enviada a medula espinhal, pela rede neuronal aferente,
que dispara a contracdo da musculatura detrusora, pelos neurbnios parassimpaticos
(SAUNDERS, 2017; WIDMAIER, 2017). Neste ponto, a bexiga modifica seu formato
devido sua contracdo e desencadeia a abertura da musculatura do esfincter uretral
interno enquanto o impulso aferente dos receptores de estiramento inibe de forma
reflexiva os neurdnios simpaticos para o esfincter uretral interno auxiliado também na
sua abertura (WIDMAIER, 2017).

Com a distensdo da musculatura da bexiga é gerado a sensacdo de plenitude
vesical e a identificacdo da necessidade de urinar, processo executado pelo impulso dos
receptores de estiramento da bexiga nas vias ascendentes do encéfalo (WIDMAIER,
2017). As vias descendentes do encéfalo contribuem com a inibicdo ou inicio da miccao
de forma voluntéaria com 0s nervos simpaticos para o esfincter interno e nervos motores
somaticos no esfincter externo (WIDMAIER, 2017).

Em sintese, todo esse processo de urinar € subdividido nas fases de
armazenamento e miccao (esvaziamento) relacionando-se a circuitos neurais especificos
(figura 3). No armazenamento, a distensdo da musculatura da bexiga ativa os nervos
sensoriais pélvicos enquanto inibe a bexiga pelo nervo hipogastrico e estimula o
esfincter externo pelo nervo pudendo, sendo este supervisionado pelo centro pontinho
da mic¢édo (AIRES, 2018).

Na micc¢do, com a plenitude vesical identificada por impulsos da area arquedutal
cinzenta, o centro pontinho da micgao cessa a inibicdo do centro sacral (parassimpético)
e inicia a contracdo vesical com o nervo pélvico (AIRES, 2018). Neste ponto é
interrompida a influencia inibitéria do sistema simpéatico por meio do nervo
hipogastrico sobre a bexiga e paralelamente a inibicdo da ativacdo pelo sistema

somatico do esfincter e como consequéncia relaxa-o (AIRES, 2018).
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Figura 3 - Circuito neural do armazenamento e miccéo. Brasilia, DF, 2019.
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Fonte: Aires (2018).

Deste modo, o ato de urinar é controlado por interacdes complexas de diferentes
areas do encéfalo, enquanto o mesencéfalo atua na inibicdo, o hipotdlamo posterior
facilita a miccdo (WIDMAIER, 2017). Nas criancas, esse controle voluntario sobre a
micgdo é alcangado com o treinamento esfincteriano de modo que o ato miccional se
torna condicionado a0 momento socialmente aceito e oportuno por acdo inibitoria ao
cortex cerebral (WIDMAIER, 2017).

2.2 Anatomia e fisiologia do sistema digestorio

O sistema digestdrio é composto pelo trato gastrointestinal (TGI) e seus 6rgaos
anexos que auxiliam o processo digestivo lancando secrecdes para o interior do TGl
(AIRES, 2018). O TGI é trajeto alimentar dentro do corpo, iniciando-se pela boca e
finalizando-se no anus, e possui como funcdo a absorcdo de nutrientes e agua,
transportando-os para a circulagdo e excretando os residuos deste processo (KOEPPEN,
STANTON 2018).

A composicdo estrutural do TGI € dada pelos seguintes seguimentos: boca,
faringe, es6fago, estbmago, duodeno, jejuno, ileo, cdlon ascendente, transverso e

descendente, reto, e anus, sendo delimitados pelos esfincteres. Enquanto que os 6rgaos
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anexos supracitados sdo as glandulas salivares, o pancreas, o figado e a vesicula biliar.
(figura 4).

Figura 4 - Esquema do sistema digestorio. Brasilia, DF, 2019.
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Dentre as fungbes que o sistema digestorio € responsavel destacam cinco
processos bésicos: motilidade, secrecdo, digestdo, absor¢do e excregdo (figura 5). A
motilidade proporciona a mistura, trituracdo e progressdo no sentido cefalocaudal dos
nutrientes, viabilizando também a excre¢do dos produtos que ndo foram digeridos e
absorvidos ao longo do TGI (AIRES, 2018). As secrecGes exercem uma importante
funcdo neste processo ao propiciar ambientes adequados a digestdo dos nutrientes com a
hidrélise enzimaética, tornando o pH, a tonicidade e a composicdo eletrolitica
apropriados (AIRES, 2018).

Digestdo é o nome dado ao processo de hidrélise enzimatica que transforma os
nutrientes organicos em moléculas capazes de transpassar a parede do TGl para serem
absorvidas na mucosa interna (AIRES, 2018). A absorcdo é o processo resultante da
conducdo da agua, eletrolitos, vitaminas e nutrientes que foram hidrolisados do lumen
do TGI para a circulacdo linfatica e sisttmica por meio do epitélio intestinal (AIRES,
2018). Ao final do processo ocorre a excregdo do material fecal que fica armazenado no
colon (AIRES, 2018).

Neste processo, 0 aporte sanguineo para o TGI possui um importante papel, pois
viabiliza o transporte dos nutrientes que foram absorvidos encaminhando-os ao restante

do corpo. Ressalta-se que a drenagem venosa realizada no sistema digestivo, ao
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contrario dos demais sistemas organicos, passa primeiramente pela circulacdo portal,
entrando no figado através da veia porta hepética, para depois retornar ao coracao

(KOEPPEN e STANTON, 2018).
Figura 5 - Sistema digestorio. Brasilia, DF, 2019.
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Fonte: adaptada de Aires (2018).

Legenda: setas azuis para absorcéo gastrintestinal; setas vermelhas para secrecéo gastrintestinal célon.

A boca ou cavidade oral é o local onde se inicia a digestdo, no qual os alimentos
sdo fragmentados em particulas menores capazes de serem deglutidas (WIDMAIER,
2017). Neste processo, a saliva excretada pela glandula salivar auxilia tanto na
umidificacdo, lubrificacdo e dissolugdo quanto na digestdo parcial de carboidratos
complexos pela acdo da amilase (WIDMAIER, 2017). A faringe e o es6fago consistem
nas vias de acesso do material ingerido ao estdmago ndo exercendo papel direto na
digestdo (WIDMAIER, 2017).

O estdbmago € responsavel pelo armazenamento, dissolucdo e digestdo parcial
das macromoléculas alimentares, além de regular a transicdo de seu conteldo ao
intestino delgado (WIDMAIER, 2017). Este ambiente acido viabiliza a digestdo das
proteinas, ao passo que protege a mucosa gastrica matando a maioria das bactérias
presentes nos alimentos ingeridos (WIDMAIER, 2017).

O intestino delgado, composto pelo duodeno, jejuno e ileo, é responsavel pela
maior por¢do de absorcdo e digestdo no qual as enzimas degradam as moléculas de
acidos nucleicos em sua forma intacta ou de digestdo parcial em monossacaridios,
acidos graxos, aminoacidos e nucleotideos além de proteinas, carboidratos e gorduras
(WIDMAIER, 2017). Esses produtos mais as vitaminas, minerais e agua, que nao
precisam da agdo enzimatica, sdo absorvidos e adentram a corrente sanguinea e/ou
linfatica (WIDMAIER, 2017).
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O intestino grosso, ou coldn, é o local onde ocorre o0 armazenamento do material
que ndo foi digerido nos componentes anteriores do TGI, a absorcdo de agua e ions e a
mistura e propulsdo deste conteido para o processo de defecacdo (WIDMAIER, 2017).
As habilidades de contracdo e relaxamento das paredes intestinais viabilizam o
movimento de um local para outro dos conteudos intestinais, porém a eliminacdo do
material residual, as fezes, somente ocorre por ac¢do dos esfincteres interno e externo do
anus (BARRETT, 2015). Assim, a defecacdo envolve o relaxamento involuntério e
voluntario dos esfincteres anais, sendo este Gltimo um processo trabalhado no
treinamento esfincteriano para que a eliminacdo fecal ocorra quando for conveniente
(KOEPPEN e STANTON, 2018).

A modulacdo neuroldgica da atividade gastrointestinal é em sua esséncia um
processo complexo, sendo inervado por dois grupos de nervos, o sistema nervoso (SN)
extrinseco e intrinseco, que também é conhecido como SN entérico, sendo sua relacédo
ilustrada na figura 6 (KOEPPEN e STANTON, 2018). O SN extrinseco é a inervacdo
composta por corpos celulares que se situam fora da parede do TGI e sucede através de
duas subdivisdes do sistema nervoso autbnomo, inervacdes parassimpaticas e

simpaticas (KOEPPEN e STANTON, 2018).
Figura 6 - Representacdo da relacdo neural da atividade gastrointestinal. Brasilia, DF, 2019.
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Na inervacdo parassimpética do TGI, o nervo vago inerva as estruturas do
esdfago, estdbmago, vesicula biliar, pancreas, primeira parte do intestino, ceco e parte
proximal do colon, ja o nervo peélvico inerva a por¢édo distal do célon e regido anorretal

(KOEPPEN e STANTON, 2018). Na inervacao simpatica tém-se os corpos celulares da
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medula espinhal e as fibras nervosas que finalizam nos ganglios pré-vertebrais (celiaco,
mesentérico superior e inferior), sendo estes os neurdnios pré-ganglionares (KOEPPEN
e STANTON, 2018).

O SN entérico pode atuar de modo independente do SN extrinseco e é formado
por plexos ganglionares maiores, 0 mioentérico e 0 submucoso, e por plexos
aganglionares secundarios e terciarios, sendo ligados entre si pelas cadeias
interganglionares (AIRES, 2018; KOEPPEN e STANTON, 2018). Esta regulacéo
neural, associada a regulacdo enddcrina e paracrina, garante ao TGl um completo
funcionamento entre os periodos de quiescéncia relativa e de atividade intensa com a
relagdo de jejum e alimentacéo, respectivamente (KOEPPEN e STANTON, 2018).

Nesse processo da digestdo alimentar, ressalta-se o estimulo de defecacdo
percebido por alguns individuos apds iniciar uma refeicdo que é denominado como
reflexo gastrologico, um “arco reflexo longo” desencadeado pela distensdo gastrica
(BARRETT, 2015). Esta agdo induz uma elevagdo na motilidade do colon pelo
movimento de massa fecal com o objetivo de esvaziar o célon para que ele esteja livre

para receber os residuos de uma nova refeicdo (BARRETT, 2015).

2.3 Disfungéo vesical e intestinal na crianga

A aquisicdo do controle esfincteriano vesical e intestinal na infancia, além de ser
uma importante etapa em seu desenvolvimento fisiologico € também considerada um
avanco em seu desenvolvimento social, pois esta relacionado a aceitacdo social e ao
ganho de autonomia pela crianga (VAN NUNEN et al, 2015). Este processo ocorre
proximo aos 18 a 24 meses de vida da crianca, sendo necessarias competéncias
psicofisiologicas, dentre elas, destacam-se a habilidade de permanecer seca em um
periodo de duas horas, menor numero de fraldas usadas, movimento intestinal de modo
mais regular, reconhecer e comunicar a necessidade de eliminar, além de habilidades
motoras de andar, sentar, despir-se € permanecer no vaso sanitario por um periodo de
cinco a oito minutos (HOCKENBERRY, WILSON e RODGERS, 2018).

Neste periodo, muitos pais possuem duvidas, principalmente quanto ao
momento certo (KAERTS et al, 2014) para iniciar o treinamento esfincteriano (TE).
Essa preocupagdo em se iniciar o TE no tempo certo é necessaria, pois 0 inicio precoce
do TE pode influenciar negativamente no processo de desfralde da crianga, resultando
em insucesso. Por outro lado, o inicio tardio pode levar ao aumento de risco para

infeccdes urinarias em criancas que frequentam creche, como também o surgimento das
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disfungdes no processo de eliminacdo (MOTA; BARROS, 2008). Assim, revela-se a
importancia do TE no processo de eliminagdo urinéria e intestinal da crianga.

A terminologia de Disfungdo Vesical e Intestinal (DVI), deriva da traducéo do
termo Bladder and Bowel Dysfunction (BBD) que foi padronizada pela Sociedade
Internacional de Continéncia Infantil (ICCS) relacionando a presenca de sintomas
concomitantes de trato urinario e intestinal. A DVI pode ser vista como um termo
diagndstico “guarda-chuva”, que abriga a rela¢@o entre o sistema urinario com o sistema
intestinal. Portanto, para a efetividade do manejo dos sintomas urinarios, isto €,
diminuicdo ou eliminacdo dos sintomas urinarios, depende-se do adequado manejo dos
sintomas intestinais (AUSTIN et al, 2016).

As alteracdes clinicas do sistema urinario e intestinal sdo caracterizadas de
acordo com a sua origem como congénita, compreendendo as alteracGes neurogénicas e
malformacdes e as ndo-neurogénicas. Dentro das alteragdes de origem ndo-neurogénica,
encontra-se o diagnostico de disfuncdo do trato urinario inferior (DTUI) e disfuncédo
intestinal (AUSTIN et al, 2016).

A DTUI pode ser caracterizada de acordo com a relacdo que possui com a fase
de armazenamento da bexiga (alteracdo da frequéncia urindria, incontinéncia, urgéncia e
nocturia), fase de esvaziamento da bexiga (hesitacéo, esforgo, jato fraco ou intermitente
e disuria), ou mesmo outros sintomas (manobras de contencdo, sensacdo de
esvaziamento incompleto, retencdo urindria, gotejamento pos-miccional e jato urinario
sob pressdo) (AUSTIN et al, 2016).

Ao passo que a disfuncdo intestinal se caracteriza pela constipacdo intestinal
quadro decorrente de multiplos fatores divididos em constipacdo funcional (CF) ou em
transito intestinal normal e a constipacdo em transito lento (GALVAO-ALVES, 2013).
No diagndstico de DVI adota-se a CF em que a funcionalidade do sistema intestinal é
preservada, porém o individuo refere fezes endurecidas com padrBes insatisfatorios
(GALVAO-ALVES, 2013).

A CF muitas vezes é diagnosticada na presenca de suas complicagdes, tais como
escape fecal, dor abdominal de recorréncia, enurese ou até mesmo infecgdo do trato
urinario de origem ndo anatdomica (MAROSTICA et al, 2018). Para a confirmagéo
clinica, baseia-se na queixa e historico da crianca, alem da avaliacéo fisica - podem ser
associados exames como a radiografia ou ecografia abdominal (MAROSTICA et al,
2018).

Assim, para o diagndstico clinico de DTUI é adotado como critério diagnostico a

idade de 5 anos ou mais, e para a disfuncdo do intestino adota-se a idade minima 4 anos
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da crianga, momentos nos quais se espera a aquisicdo da continéncia urinéria e fecal da
crianga j& com o processo de treinamento esfincteriano finalizado (AUSTIN et al,
2016). Os instrumentos que podem ser utilizados para a identificacdo diagnostica da
DVI sdo: o Dysfunctional Voiding Scoring System (DVSS), o Critério de Roma IV e a
Bristol Stool Form Scale (BSFS).

O DVSS foi desenvolvido por Farhat et al (2000) com a finalidade de avaliar a
severidade dos sintomas urinarios por meio de dez questdes, sendo que nove abordam o
sistema urinario e/ou gastrointestinal e uma aborda os fatores ambientais que possam se
relacionar a disfuncdo miccional, com pontuaces de zero a trés e a pontuacgdo final
variando de zero a trinta pontos, de acordo com a prevaléncia dos sintomas no periodo
dos dltimos trinta dias (FARHAT et al, 2000). A sensibilidade e especificidade do
instrumento foram testadas em criancas de trés a dez anos de idade, obtendo a nota de
corte de seis pontos para as meninas e nove pontos para 0S meninos como critérios
diagndsticos (FARHAT et al, 2000).

Este instrumento foi traduzido para o portugués e validado em estudo
desenvolvido por Calado et al (2010). As perguntas foram direcionadas aos pais e sdo

apresentadas na tabela a seguir:

30



2. Introducéo

Tabela 1 - Versao adaptada para o portugués do Dysfunctional Voiding Scoring System. Brasilia, DF,

2019.
Durante os Ultimos 30 Dias Nunca Menos A Metade Quase
ou Que do Tempo Todo o
Quase  Metade do Tempo
Nunca Tempo
1. Seu(a) filho(a) tem molhado de xixi a roupa durante o dia?
0 1 2 3
2. Quando seu(a) filho(a) se molha de xixi, a cueca ou calcinha
fica ensopada? 0 1 2 3
3. Com que frequéncia seu(a) filho(a) nio faz cocd
todos os dias? 0 1 2
4. Seu(a) filho(a) tem que fazer forca para fazer coc6? 0 1 2
5. Com que frequéncia seu(a) filho(a) s6 vai ao banheiro fazer
Xixi uma ou duas vezes por dia? 0 1 2 3
6. Seu(a) filho(a) segura o xixi cruzando as pemas, agachando
ou dancando? 0 1 2 3
7. Quando seu(a) filho(a) precisa fazer xixi tem que ir rapido ao
banheiro? (ndo consegue esperar) 0 1 2 3
8. Seu(a) filho(a) tem que fazer for¢a para fazer xixi?
0 1 2 3
9. Seu(a) filho(a) disse que sente dor quando faz xixi?
0 1 2 3

10.Seu(a) filho(a) passou por alguma situagdo estressante como
as dos exemplos abaixo nos ultimos 30 dias?

Marque ao lado sim ou ndo.

Bebé novo em casa

Mudanca de casa

Mudanca de escola

Problemas escolares

Abuso (sexual/fisico) Niéo (0) Sim (3)
Problemas em casa (divorcio/morte)

Eventos especiais (aniversario)

Acidente / ferimento

Outros

Fonte: Calado et al (2010).

O Critério de Roma IV é a padronizagdo para fins diagnosticos da CF
amplamente aceito e utilizado (MACHADO e FONSECA, 2016). O formato adotado
neste estudo baseia-se no quadro 1, conforme apresentado em estudo de revisao

conduzido por Machado e Fonseca (2016).
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Quadro 1- Critério de Roma IV. Brasilia, DF, 2019.

Dois dentre os critérios abaixo, presentes uma vez por semana
no més anterior ao diagndstico, em criangas que n3o preen-
cham os critérios diagndsticos para sindrome do intestino
irritavel e na auséncia de patologia organica:

« Duas ou menos evacuagoes no toalete por semana, em
criangas com desenvolvimento igual ou maior ao esperado
para quatro anos de idade

* Pelo menos um episddio de incontinéncia fecal por semana
= Retencdo fecal
» Dor ao evacuar ou fezes endurecidas

» Presenca de massa fecal palpavel no reto

* Relato de fezes de grosso calibre capazes de entupir vaso
sanitario

Fonte: Machado e Fonseca (2016).

A Escala Fecal de Bristol (EFB) cujo termo original é Bristol Stool Form Scale
(BSFS) é um instrumento que tem por objetivo caracterizar de forma descritiva as
eliminacbes fecais, caracterizando-as quanto seu formato e sua consisténcia
(MARTINEZ e AZEVEDO, 2012). Esta ferramenta auxilia as criangas e seus pais a
descrever o tipo de fezes com uma escala visual e descricdes associadas com a
aparéncia das fezes.

Sua traducéo e validacéo para o portugués foi realizada por Martinez e Azevedo
(2012) e utilizada neste estudo como instrumento de apoio para a aplicacdo do Critério

de Roma IV e identificacdo da CIF (figura 7)
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Figura 7 - Escala de Bristol de Consisténcia de Fezes. Brasilia, DF, 2019.

Tipo | . . . . Pequenas bolinhas duras, separadas

. como coquinhos (Adicil para sair)
I o2 Formato de Engui¢a encarogada, com
pequenas bolinhas grudadas
Tipo3 Formato de finguiga com rachaduras
na superficio.
Lipo+ Alongada com formato de salsicha
ou cobra, lisa e macia,
Tipo 5 ‘ . Pedacos macios e separados, com
‘ ‘ bordas bom definidas (faceis do sax).

Tipe 6 Massa pastosa o fofa, com
bordas irregulares.

Tipo 7 e g Totalmenle liuida, sem
e
. — pedagos solidos
Cas B>

Fonte: adaptada de Martinez e Azevedo (2012).

O manejo terapéutico da DVI com o referencial da uroterapia consiste na
educacdo e desmistificacdo dispondo de instrucdo de como resolver o sintoma através
da modificacdo de habitos miccionais e intestinal (AUSTIN et al, 2016; MACHADO e
FONSECA, 2016). Além de informacao sobre de estilos de vida, registro dos sintomas
por intermédio de diarios de eliminacdo e um acompanhamento regular prolongado
(AUSTIN et al, 2016; MACHADO e FONSECA, 2016).

Neste aspecto, destaca-se que o correto diagnéstico da DVI e seu manejo
adequado sdo extremamente relevantes por ser um sintoma de alta prevaléncia na
populacdo pediatrica, em que a disfungdo miccional varia de 22,8% a 24,2% de acordo
com o escore adotado acometendo mais as meninas, e que compromete de modo
expressivo a qualidade de vida da crianga e da familia (AUSTIN et al, 2016;
AZEVEDO et al, 2014; MOTA, VICTORA e HALLAL, 2005).

E neste processo ressalta-se que mesmo com a importancia clinica da disfuncéo,

por vezes, os pais desconhecem os sintomas apresentando necessidades de informagdes
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a respeito de causa, recorréncia e tratamento (VASCONCELOS et al, 2013;
CEDERBLAD et al, 2014). Esse desconhecimento por parte da familia pode influenciar
suas acOes e também dificultar o processo de ades&o ao tratamento proposto.

Neste aspecto, destaca-se o papel central do enfermeiro especialista em que
servicos liderados por estes profissionais em contextos de problemas de continéncia, séo
apontados por alto indice de resolutividade e satisfacdo dos pacientes bem como o
potencial para diminuir as filas de esperas prestando-se servi¢co de elevada qualidade
(DUELUND-JAKOBSEN, 2015; FRANKEN et al, 2018; HILLERY, 2018;
PARSLOW, KUHNKE e KOZELL, 2012; CROWE, 2014). Na uropediatria o
enfermeiro de pratica avangada possui papel de destaque tanto para prevengdo como
para o0 adequado diagnéstico e manejo da DVI (SOUZA; SALVIANO; MARTINS,
2018).

Considerando o exposto quanto a anatomia e fisiologia dos sistemas urinario e
digestorio e diagndstico da DVI na crianga, somado a importancia de se acessar o
conhecimento da familia, este estudo visa contribuir para a consolidacdo da pratica
avancada de enfermagem ao viabilizar a compreenséo da experiéncia da familia com o

sintoma.
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3. Questdes de pesquisa

Conforme apresentado na introducédo, e com a finalidade de atingir o mundo de

vida das familias olhando o fenébmeno da DVI, para a realizagdo do estudo foram

elencadas as seguintes questdes:

Qual o conhecimento da familia a respeito do sintoma de DVI em
criancas/adolescentes?

Qual o significado da DVI para a familia?

Como a familia percebe e maneja estes sintomas?

Qual o impacto da DVI da crianca/adolescente na familia?

Como ¢é para a familia conviver com a DVI?

Cardano (2017) coloca que a relevancia tedrica de uma pesquisa relaciona-se

com a capacidade dos resultados contribuirem para o conhecimento dos fendmenos

sociais enquanto que a relevancia pragmatica liga-se a capacidade da resposta que se

almeja orientar a solucdo ou uma representacdo eficaz de um problema social,

relacionando as duas formas de relevancia com o cenario mais promissor de pesquisa.

Assim, a presente pesquisa situou-se na situacdo mais propicia em que as perguntas de

pesquisa elencadas para o estudo se mostraram relevantes tanto do ponto de vista

tedrico quanto do ponto de vista pragmatico.
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4. Objetivos

4.1. Objetivo Geral

Compreender a experiéncia da familia no convivio com a disfuncéo vesical e

intestinal de criangas e adolescentes em acompanhamento ambulatorial.

4.2. Objetivos especificos

Descrever o conhecimento da familia a respeito da disfuncéo vesical e intestinal

da crianca e do adolescente;

Identificar os significados e acdes mobilizados pela familia na vivéncia da
disfuncéo vesical e intestinal da crianga e do adolescente;

Identificar as repercussGes da vivéncia da disfuncdo vesical e intestinal da

crianca e do adolescente na vida familiar;

Descrever as acdes de enfrentamento/manejo da familia frente a vivéncia da

disfuncéo vesical e intestinal da crianga e do adolescente.
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5. Referencial Teorico

O objetivo da ciéncia da enfermagem segundo Benner (1994) é colaborar com
uma melhor pratica de enfermagem. E enquanto uma ciéncia vale ressaltar seu
metaparadigma: pessoa, ambiente, saide e enfermagem. Nesta perspectiva tem-se que
as filosofias guiam as teorias de enfermagem, e por sua vez, norteiam nao apenas a
enfermagem como disciplina académica, mas também como préatica profissional
(TOMEY e ALLIGOOD, 2002).

Para a realizagdo deste estudo tomou como base duas filosofias, a primeira
aborda a visdo mais geral que conduziu o olhar sobre a tematica, que é a filosofia do
cuidado centrado na familia. Nessa perspectiva para a pratica da enfermagem pediatrica
adota-se que a familia é constante na vida da crianca, enquanto que os sistemas e
servigos de apoio sdo passageiros neste conjunto (HOCKENBERRY, WILSON e
RODGERS, 2018). Assim, a referéncia para o cuidado a crianca é a familia quer pelo
padrdo de um cuidado humanizado quer pelas condi¢cbes humanas em que as criancas se
encontram dada sua dependéncia e vulnerabilidade, visando seu o pleno
desenvolvimento (MENDES e MARTINS, 2012).

Para tanto, dois conceitos basicos norteiam o cuidado centrado na familia, a
capacitacdo e o empoderamento, em que se faz necessario a troca de informacdes
completas e sem viesses na relacdo familiares-profissionais de maneiras inovadoras
(HOCKENBERRY, WILSON e RODGERS, 2018).

Com relacdo a segunda, adotou-se 0 modelo filos6fico de Patricia Benner que no
inicio de seu trabalho desenvolveu o Modelo de Dreyfus a respeito da aquisicdo de
competéncias para a pratica da enfermagem distribuindo entre os estagios de
principiante, principiante avancado, competente, proficiente e perito (TOMEY e
ALLIGOOD, 2002). Deste modelo surgiu a teoria fenomenoldgica na perspectiva de
Benner que coloca o cuidado como sendo um ponto de ligacdo em comum nas pessoas
exortado no significado, sendo este um aspecto essencial para a existéncia da
enfermagem (TOMEY e ALLIGOQOD, 2002).

Desse modo, antes de abordar a fenomenologia interpretativa de Benner faz se
necessario abordar a fenomenologia em sua forma “geral”. Esta ciéncia foi desenvolvida
por Husserl (1859-1938) que a nomeia como fenomenologia pura, uma ciéncia de
“esséncia”, termo dado ao que se encontra no individuo o que ele €, contrapondo-se ao

dualismo cartesiano.
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Assim, a meta da fenomenologia ¢ “ir-a-coisa-mesma” de forma tal que se
manifesta abstraindo de pressupostos tedricos e um método investigativo que conduza a
verdade (BICUDO, 2000). Destarte, trabalha com o que tem significado para o sujeito,
descrevendo o que faz sentido dentro do contexto que a manifestacdo acontece. Mas é
necessario ressaltar que a fenomenologia vai além da pura descri¢do, procedimento de
obter dados utilizados por outras modalidades de pesquisa, nela usa-se 0s dados obtidos
pela descricdo, analisa-os e interpreta-os de acordo com seus critérios de rigor
(BICUDO, 2000).

Creswell (2014) em seu livro investigacdo qualitativa e projeto de pesquisa
correlaciona sete caracteristicas definidoras ao referencial tedrico da fenomenologia,
baseando-se em alguns autores estudados como Moustakas e Van Manen. Assim,
primeiramente coloca que neste tipo de pesquisa é conferida uma énfase ao fenbmeno a
ser estudado propagado em uma ideia ou conceito Unico, cita como exemplo a ideia de
saide em uma “relacdo de cuidado” (CRESWELL, 2014).

Em segundo lugar aborda a ideia de estudar o fendbmeno atraves de um grupo de
individuos que tiveram a vivéncia do fendmeno, neste ponto cita-se a heterogeneidade
no tamanho do grupo podendo abarcar “de 3 a 4 individuos até 10 a 15” (CRESWELL,
2014). Este ponto correlaciona-se com os conceitos trabalhados por Benner (1994) de
que o foco para o estudo fenomenolédgico é a compreensdao do fenémeno com uma
diversidade de experiéncias para garantir a qualidade dos dados, mas ndo estabelecendo
um numero de individuos abordados.

Como terceira caracteristica € colocada a discursao filosofica que se encontra
atras das premissas basicas da fenomenologia, as experiéncias subjetivas dos individuos
e as experiéncias objetivas comuns a outras pessoas (CRESWELL, 2014). No quarto
ponto é abordada a postura do pesquisador no estudo, em que seu papel é bracketing, ou
seja, permanecer fora do estudo para focar nas experiéncias dos participantes, mas
consentindo que suas experiéncias pessoais com o0 objeto de estudo, o fenémeno, sejam
identificadas (CRESWELL, 2014).

Como quinto topico é colocado a entrevista as pessoas que experimentaram o
fendmeno como um dos procedimentos possiveis de coleta de dados para a pesquisa
(CRESWELL, 2014). A sexta caracteristica aborda as distintas possibilidades de
analise para o estudo fenomenoldgico, podendo utilizar de unidades mais delimitadas ou
mais amplas e ainda de descri¢cbes detalhadas a respeito do fendmeno explorado

(CRESWELL, 2014). Por fim, coloca que a fenomenologia finaliza com a discusséo da
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experiéncia dos individuos em sua esséncia, acionando “o qué” e “como” os fendmenos
sdo experimentados pelos individuos (CRESWELL, 2014).

Na obra de Benner (1994) sdo abordados conceitos fundamentais para a
compreensdo de sua construcdo fenomenoldgica, alguns serdo colocados aqui de forma
resumida, mas auxiliando o entendimento de sua visdo. Mundo é o grupo significativo
das relacfes, praticas e linguagem em virtude da cultura a qual se estd imerso; a faceta
essencial de uma pessoa encontra-se em sua relagdo com o mundo; a pessoa ndo possui
um corpo, mas encontra-se incorporada, de modo que o corpo que precede as acoes
concretas, movendo-se no mundo significativo; a temporalidade difere do tempo linear
por ser constitutivo do ser; a existéncia do ser humano é expressa nas coisas com as
quais se importa (BENNER, 1994).

A finalidade da fenomenologia interpretativa € a compreensdo de habilidades,
praticas e experiéncias do cotidiano, encontrando 0s exemplos ou 0S c€asos
paradigmaticos que representam instancias do padrdo significativo e a retratacdo da
pessoa na situacdo preservando os significados e contextos do mundo vida (BENNER,
1994).

Na enfermagem, encontra-se 0 uso da fenomenologia como referencial para
conducdo de estudos em diferentes teméticas e contextos (SANTOS, NEVES e
CARNEVALE, 2016; CONTRERAS-DE-LA FUENTE e CASTILLO-ARCOS, 2016;
MENDES, 2016; CORREA, 1997). De modo que tal referencial representa uma
alternativa metodoldgica e tedrico-filosofica para as pesquisas, podendo auxiliar no
alcance da exceléncia dos cuidados de enfermagem (CORREA, 1997; TERRA et al,
2006; SILVA, DAMASCENO e MOREIRA, 2001).

Assim, levando-se em conta 0 objetivo da fenomenologia interpretativa de
Benner, ao compreender em profundidade a experiéncia das familias de criancas
acometidas por sintomas de DVI, o enfermeiro de Pratica Avancada de Uropediatria
podera ser capaz de desenvolver praticas de cuidado mais significativas e sensiveis as
necessidades de conhecimento das familias para a promocdo da saude urologica das

criangas.
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6. Referencial Metodoldgico

6.1 Delineamento metodoldgico

Trata-se de uma pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa com
delineamento fenomenoldgico interpretativo. A pesquisa descritiva tem por finalidade
relatar descritivamente situacdes e eventos com a intencdo de evidenciar o modo que
ocorre determinado fendmeno, ou seja, visa a compreensdo do acontecimento elencado
dentro de certo contexto (PEROVANO, 2016).

Para tanto, o pesquisador abre-se para a experiéncia visando elaborar uma ou
mais respostas para uma pergunta relacionada a um determinando fenémeno social
(CARDANO, 2017). Do mesmo modo, Creswell (2014) em sua definicdo de pesquisa
qualitativa ressalta 0 uso de estruturas interpretativo-tedricas para o alcance da questdo
de pesquisa, elucidando os significados atribuidos pelos individuos a um problema
social ou humano.

Destarte, para a realizacdo do presente estudo usou-se como base 0 processo

qualitativo de Hernandez Sampieri et al (2013) composto por nove fases conforme

figura 8.
Figura 8 - Processo qualitativo. Brasilia, DF, 2019.
Fase 2 Fase 3
Fase 1
. Formulacao do Imersao inicial no
Ideia )'—> problema campo }
Fase 4

Fase 9
Concepcao do

Elaboracdo do / desenho do estudo
relatério de resulta- | +—— Literatura existente

dos (marco referencial)

¢ \ Fase 5
Fase 8 Fase 6 Definicao da

amostra inicial do

Interpretacéo de estudo e acesso a
resultados Fase 7 Coleta de dados  f&—> ela
T _ Anélise dos dados <—f

Fonte: Hernandez Sampieri et al (2013).
Ressalta-se que a realizacdo de cada fase ndo ocorreu de modo linear, nem téo
pouco unidirecional, visto que no desenvolvimento das etapas se faz necessario retomar
etapas anteriores, e por este motivo as setas sdo postas em dois sentidos. Desse modo, 0

plano inicial da pesquisa qualitativa ndo pode ser rigido possibilitando a modificac&o ou
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troca de todas as fases apds o pesquisador adentrar ao campo e iniciar a coleta de dados
(CRESWELL, 2014).

Além disso, destaca-se a posicao central do marco referencial adotado norteando
a realizacdo de todas as fases da pesquisa (HERNANDEZ SAMPIERI et al, 2013).
Neste sentido, vale ressaltar as distintas molduras teoricas existentes na pesquisa
qualitativa em que o trago unificante ¢ a “representagdo dos fendmenos sociais como
processuais e contingentes” (CARDANO, 2017) e para trilhar esse objetivo selecionou-
se a moldura da fenomenologia.

A fenomenologia tem por objetivo descrever como acontecimentos particulares
de interesse sdo vivenciados e experimentados pelas pessoas. O foco desses estudos esta
na experiéncia vivida, ou seja, o entendimento do que representa uma experiéncia no
contexto de vida dos individuos, ressaltando a descricdo em comum na vivéncia do
fendmeno. (DRIESSNACK, SOUSA e MENDES, 2007; CRESWELL, 2014).

A pesquisa fenomenologica interpretativa visa compreender 0os mundos vividos
dos participantes em seus multiplos contextos. Para alcancar esse entendimento,
buscam-se fontes de semelhancas e diferencas nas situacfes descritas pelos participantes
por meio de uma andlise comparativa de suas diferentes experiéncias vividas. Assim, ao
buscar a compreensao, o pesquisador deve se engajar em um dialogo significativo junto
aos participantes e comprometer-se a representar autenticamente suas vozes. Além
disso, os padrdes de significado em suas diferentes preocupacdes sdao elucidados pelo
intérprete, procurando identificar o que é realmente importante para os participantes
(BENNER, 1994).

6.2 Local do estudo

A pesquisa foi realizada no ambulatdrio de Prética Avancada de Enfermagem
em Uropediatria do Hospital Universitario de Brasilia (HUB). O HUB é uma instituicdo
publica federal certificada como hospital escola atuando de modo integrado com a
Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES-DF) e situado na Regido Administrativa
Asa Norte do Distrito Federal (DF) (http://www.ebserh.gov.br/ acessado em
04/01/2019).

A miss@o do HUB ¢ “cuidar de pessoas e desenvolver ensino e pesquisa em
harmonia com o Sistema Unico de Satide” para tanto oferta mais de quarenta e cinco
especialidades, dentre elas a Pediatria que é vinculada a unidade da crianca e do
adolescente, parte integrante da Divisdo de Gestdo de Cuidado na Geréncia de Atencgéo
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a Saude do organograma institucional (http://www.ebserh.gov.br/ acessado em
04/01/2019).

O ambulatério de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria é um
Projeto de Extensdo de Acdo Continua (PEAC) do Departamento de Enfermagem da
UnB na area de uropediatria e que tem por objetivo fornecer cuidado de enfermagem
especializado para populacdo pediéatrica com sintomas urinarios e intestinais. Os
atendimentos ocorrem as segundas-feiras de 8 horas as 12 horas, sendo porta aberta para
encaminhamentos de outros servicos, atendendo a pacientes do DF e entorno.

A coordenacdo do ambulatério é exercida pela professora doutora Gisele
Martins em conjunto com a enfermeira Bruna Marcela Lima de Souza. A equipe do
ambulatério € composta por enfermeiras preceptoras e académicos do curso de
enfermagem da UnB e de outras instituicdes de ensino superior do DF, sendo que mais
informac@es acerca do servico podem ser obtidas no artigo de Souza e colaboradores
(2018).

6.3 Participantes do estudo

Utilizou-se a técnica de amostragem intencional para captar a diversidade de
experiéncias e fortalecer a qualidade dos dados (BENNER, 1994). Desta forma,
participaram do estudo familias de criancas e adolescentes, do sexo feminino e
masculino que atendessem aos seguintes critérios de inclusdo e exclusdo visando a
validade externa do estudo (PATINO e FERREIRA, 2018):

Critérios de inclusao

Foram adotados os seguintes critérios de inclusdo com base na avaliacdo prévia
do prontuério dos pacientes:

- Familia (pais ou cuidadores primarios) de crianca ou adolescentes de 5 a 18

anos de ambos 0s sexos;

- Possuir o diagnostico de Disfuncdo Vesical e Intestinal;

- Iniciar ou estar em acompanhamento no ambulatério de Pratica Avancada de

Enfermagem em Uropediatria durante o periodo de coleta de dados.

Critérios de exclusao

Foram adotados os seguintes critérios de exclusdo com base na avaliagdo prévia
do portuario dos pacientes e confirmacao com base no relato dos familiares para dirimir

as divergéncias ou auséncia de informacdes nos prontuarios:
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- Crianca ou adolescentes com distdrbios neurolégicos ou cognitivos;
- Criangas ou adolescentes com malformacbes de trato geniturinario e/ou

intestinal.

6.4 Recrutamento dos participantes

Primeiramente foi realizado um levantamento dos pacientes cadastrados no
ambulatorio que atendiam aos critérios de incluséo e exclusdo do estudo por meio da
analise de prontuario. Nos dias de atendimento, a pesquisadora convidava o0s pais ou
cuidadores primarios de criangas e adolescentes que foram previamente elencados no
levantamento e tornaram-se parte da amostra aqueles que consentiram, preenchendo e
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). As
abordagens ocorreram sempre ao final do atendimento de modo a ndo interferir na
rotina de realizacdo das consultas, tanto quando foi primeira consulta no ambulatério

quanto consulta de retorno.

6.5 Procedimento de Coleta de dados

Apos andlise do prontuario e recrutamento dos participantes, a coleta de dados
iniciou com a identificacdo dos critérios diagndsticos para a DVI, por intermédio de trés
instrumentos: DVSS, Critério de ROMA 1V e EFB. Os valores dos escores de tais
instrumentos foram os apresentados pelas criangas ou adolescentes no dia do
atendimento, se primeira consulta, ou de consultas previas, caso o paciente ja estava em
acompanhamento no ambulatério.

Realizou-se entdo a aplicacdo de um questionario de caracterizacdo socio-
demografico e clinico elaborado pela prdpria pesquisadora. Este questionario foi
aplicado em uma amostra piloto de trés pacientes, a fim de verificar se o questionério
possuia fidedignidade, validade e operatividade, mas ndao foram incluidos na amostra
final do estudo (MARCONI; LAKATOS, 2010). Respeitando-se as mesmas condi¢des
estabelecidas para o estudo, tais como critério de inclusdo e exclusdo, bem como
determinacOes ético-legais da pesquisa. A realizacdo do estudo piloto possibilitou o
refinamento do instrumento, sendo realizadas adaptacGes que foram submetidas a
aprovacao do comité de ética.

Apols aplicacdo do questionario de caracterizagdo, a entrevista aberta em
profundidade se iniciava, com a gravacao do som e tendo duracdo media de 30 minutos,

voltada a obtencdo da narrativa da familia. Esta técnica de coleta de dados possui
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caracteristicas proveitosas a teoria adotada, especialmente por ser uma técnica eficiente
na obtencdo de dados em profundidade relacionado ao comportamento humano e
diversidade de aplicabilidade para o estudo na &rea de enfermagem, sobretudo no
contexto da enfermagem pediatrica (OLIVEIRA et al, 2010).

Para comecar a interagdo com o entrevistado eram coletadas informac6es para a
elaboracdo de um ecomapa e genograma da familia, conforme figura 9. Estes
instrumentos apresentam beneficios para a pesquisa qualitativa, desde facilitar a
interacdo do pesquisador com o entrevistado até o processo de andlise dos relatos, uma
vez que auxilia a compreensdo do contexto familiar (WRIGHT e LEAHEY, 2012;
NASCIMENTO et al, 2014). Nascimento et al (2014) ressalta ainda que estes
instrumentos viabilizam conhecer a estrutura familiar abarcando da composicéo até a
interacdo com a comunidade e cooperando para ampliar o conhecimento do contexto

gue a familia esta inserida, sendo essencial para o cuidado de enfermagem.

Figura 9 - Ecomapa e genograma. Brasilia, DF, 2019.

LAZER:
CASA DE PARENTES

PARQUE

CINEMA

MATERNA

CLINICA
PARTICULAR

Estabelecido o vinculo inicial da pesquisadora com o entrevistado e
considerando 0s pressupostos da pesquisa, a pergunta norteadora da entrevista era
realizada: “Gostaria que vocé (s) me contasse (m) como € conviver com a condi¢do da
sua crianca / adolescente com diagnostico de DVI?” Perguntas intermediarias foram

inclusas frente a necessidade de aprofundar a compreensdo sobre o contetdo narrado
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pela familia, como significados e percepcdes, além das relagcdes familiares, sociais e as
atividades de vida diaria. Buscou-se com isso uma compreensdo aprofundada das
experiéncias vivenciadas pelos participantes, garantindo a riqueza e credibilidade dos
dados e resultados da pesquisa.

Deste modo as entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal,
contando com a presenca apenas da familia e da crianca/adolescente, em uma sala
tranquila do ambulatério, assegurando a privacidade aos participantes. Todas as
entrevistas foram gravadas e foram realizadas notas de campo pela pesquisadora.

Ao longo do periodo de coleta de dados, outubro de 2018 a janeiro de 2019,
doze familias foram abordadas para participar do estudo, sendo que uma recusou por
motivos de falta de tempo devido a compromissos apds a consulta. Assim, onze
entrevistas foram realizadas. Ressalta-se que ndo foi estabelecido um numero inicial de
participantes do estudo, mas buscou-se alcancar a saturacdo dos dados coletados, sendo
que as entrevistas foram finalizadas quando os discursos coletados ndo apresentarem
novos dados (DRIESSNACK, SOUSA e MENDES, 2007). Deste modo, apdés o
processo de andlise dos dados, que ocorreu de modo paralelo a realizacdo das
entrevistas, optou-se por interromper a coleta de dados com a décima primeira por ter

alcancado a saturacdo com as entrevistas realizadas.

6.6 Processamento e analise dos dados

A andlise dos dados seguiu o0s pressupostos metodoldgicos da pesquisa
interpretativa fenomenolodgica dividindo-se entdo em andlise temética, andlise de
exemplares e busca de paradigmas (BENNER, 1994). Na analise tematica, as entrevistas
devem ser visitadas diversas vezes pela pesquisadora para conseguir alcancar uma
andlise global. Neste ponto, surgem as linhas de investigacdo que guiam o plano
interpretativo, com base nele é realizada a microanalise de cada entrevista para a
formacdo das categorias gerais, nomeado como processo de categorizacdo (BENNER,
1994).

A analise de exemplares consiste na abordagem a todos os aspectos da situagédo
particular junto com as respostas dos entrevistados olhados em conjunto, envolvendo
“significados, conhecimentos e praticas” do individuo. Surgem entdo os exemplares
sendo os relatos que “captam o significado de uma situacdo de tal forma que o
significado possa ser reconhecido em outra situagdo com circunstancias objetivas muito
diferentes” (BENNER, 1994, p.56). Por fim a identificacdo de casos paradigmaticos

que sdo “instancias fortes de padrdes particulares de significados”, enriquecendo a
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compreensdo das praticas, preocupacgdes e significados do individuo em seu contexto
situacional (BENNER, 1994).

Assim, todas as entrevistas foram transcritas pela pesquisadora e analisadas
individualmente para se alcancar as unidades de significado e em conjunto realizada a
etapa de codificacdo conforme exemplificacdo de quadro 2. Benner (1994) reforca a
importéncia da transcricdo para a analise ao colocar que mesmo o pesquisador e 0
entrevistado estejam presentes no ato da coleta de dados, é somente ap0s 0s eventos se

tornarem texto que sdo interpretados.

Quadro 2 - Exemplificacéo da transcrigdo e codificacdo da entrevista. Brasilia, DF, 2019.

Transcri¢do da Entrevista Codificagao

E1: Bom... Sempre assim, eu procuro sair
N&o ficando muito tempo longe/fora de
casa por causa da disfuncdo intestinal da
fazer cocd né... Sem ser em casa, entdo eu | filha (A¢des/Praticas) (E1)

voltar rdpido porque ela ndo consegue

sempre me programo pra sair num dia e

voltar no maximo no outro dia [...].

Este procedimento ocorreu de forma paralela, de modo que a cada novo dia de
entrevistas, as entrevistas realizadas na semana anterior ja haviam sido transcritas e
codificadas, conforme esquema ilustrado na figura 10. Isto possibilitou a identificagcdo
das unidades de significado e as lacunas na conducdo das entrevistas viabilizando o

aperfeicoamento da pesquisadora e melhor rigor na realizacdo das futuras entrevistas.
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Figura 10 - Procedimento de coleta e andlise dos dados das entrevistas. Brasilia, DF, 2019.
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Como etapa consecutiva deu-se a categorizacdo na qual uma leitura exaustiva de

todas as entrevistas foi realizada em busca dos cddigos semelhantes para agrupamento

de modo colateral ao processo de coleta de dados. Esta aglomeracdo de codigos visava

conferir melhor compreensdo e delimitacdo das unidades de significado, gerando ao

final do processo a tematizacdo e elencando os casos exemplares e 0s casos

paradigmaticos, conforme exemplificacdo no quadro 3.

Quadro 3 - Exemplificacéo de codificacdo e analise dos dados. Brasilia, DF, 2019.

Analise dos dados

Caodigos

Para algumas familias conviver com a DVI
da

limitacdo do convivio social externo ao

crianga/adolescente  significa uma
ambiente doméstico, uma vez que em seus
relatos colocaram a necessidade de “ficar
mais em casa”, “ndo ficar muito tempo

longe de casa” e limitagdes no percurso

“ter que parar ao longo do caminho para a

N&o ficando muito tempo longe/fora de
casa por causa da disfuncdo intestinal da
filha (A¢Oes/Préticas) (E1)

Ao sair para algum lugar tinha que parar
ao longo do caminho para a crianga urinar
(Ac0es/Préticas) (E2)

Ficar mais em casa (Agdes/Pratica) (E3)
N&o gosta de demorar na casa de outras
pessoas com a crianca (AcOes/Préatica)
(E3)

51




6. Referencial Metodoldgico

crianga urinar”.

Vale ressaltar que todo esse processo ocorre de forma integrada em que o
pesquisador deve se manter sempre aberto as novas interpretacdes emergentes, dada a
natureza transitdria e contextual das atividades humanas (BENNER, 1994). Além disso,
fez-se necessario a imersdo continua nas entrevistas para assegurar proximidade
suficiente ao texto, garantindo a temporalidade e contextualidade exposta pelas familias,
mas permanecendo com a liberdade de transitar na visdo hermenéutica, permitindo as

descobertas que seriam encobertas na familiaridade cotidiana (BENNER, 1994).

6.7 Aspectos éticos

Previamente a sua realizagdo, a pesquisa foi submetida a aprovacdo pelo comité
de ética da Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB em consonancia com a resolucéo
466/2012 por se tratar de um estudo com seres humanos. Foi aprovada pelo parecer
consubstanciado nimero 3.033.085, versdo 3, CAAE: 90434518.5.0000.0030 (ANEXO
A). A participacdo na pesquisa foi de carater voluntario. Todas as informagdes foram
mantidas em sigilo, de posse apenas da pesquisadora principal e assegurado o
anonimato a todos os participantes.

Tendo em vista que toda pesquisa com seres humanos implica um risco, se faz
necessario clarificar que os riscos atribuidos a participacdo deste estudo foram relativos
ao incémodo que algumas perguntas realizadas a familia durante a entrevista podiam
causar, resultando em constrangimento, vergonha, estresse ou desconforto emocional.
No entanto, com vistas a minimizar este fator, no inicio de toda entrevista foi explicado
ao participante que ele poderia sinalizar sua vontade de ndo responder a qualquer
questdo, sendo respeitada sua decisdo e seguida para a préxima pergunta ou mesmo
interromper e deixar de participar da entrevista.

Em termos dos beneficios alcancados com a realizagdo desta pesquisa,
esclareceu-se que ndo houve beneficios diretos aos participantes do estudo, porém, os
resultados alcancados pela pesquisa contribuirdo com o conhecimento na area por meio
de publicacBes cientificas visando melhores informacGes para futuros usuérios e,
sobretudo para a atuacdo do profissional de satide em especial, enfermeiros que atuam
no contexto de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria e as familias de

criangas/adolescentes acometidas por DVI.
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7. Resultados

Os resultados alcancados com a realizacdo da pesquisa serdo explanados a seguir
iniciando-se com uma breve caracterizacdo da familia e da crianca, elencando alguns
aspectos do contexto familiar coletados com a elaboragdo do ecomapa e genograma
previamente a realizacdo da entrevista. Em sequéncia é apresentada a descricdo da
experiéncia captada nos casos exemplares, subdividindo-se em categorias. Além da
exposicdo dos casos paradigmaticos para a melhor compreensdo e atendendo aos

pressupostos metodoldgicos adotados no presente estudo.

7.1 As familias participantes

Familia 1

Familia procedente do Itapod DF. Composta por mae, com idade de 38 anos,
possui ensino médio completo, e cinco filhos. Os pais sdo divorciados. O pai, com idade
de 45 anos, possui ensino fundamental incompleto, e segundo relato da méae nao tem
grande convivio e participacdo na educacdo dos filhos. A crianga com DV é a quarta na
ordem de nascimento dos filhos, possui 6 anos de idade, frequenta a escola particular
desde os 2 anos, atualmente cursa o jardim 2, seu temperamento € considerado como
tranquilo, e nunca apresentou problemas na escola. A renda familiar € de 1 a 2 salarios
minimos. Refere histérico familiar de infeccdo urinaria, célculo renal e constipacdo

intestinal.

Familia 2

Familia procedente de Ceilandia DF. Composta por mae, com idade de 41 anos,
possui ensino médio completo, pai, com idade de 42 anos, possui ensino médio
incompleto, e os dois filhos. A crianca com DVI é a segunda na ordem de nascimento
dos filhos, possui 8 anos de idade, frequenta escola publica desde os 4 anos e
atualmente cursa o segundo ano, seu temperamento é considerado como agitado e nunca
apresentou problemas na escola. A renda familiar é de 1 a 2 salarios minimos. Refere

historico familiar de enurese e bexiga hiperativa.

Familia 3
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Familia procedente de Samambaia DF. Composta por mée, com idade de 46
anos, possui ensino superior completo, pai, com idade de 49 anos, possui ensino
superior completo, e dois filhos. A crianca com DVI é a segunda na ordem de
nascimento dos filhos, possui 7 anos de idade, frequenta escola particular desde os 2
anos e atualmente cursa o segundo ano, seu temperamento é considerado como
tranquilo e nunca apresentou problemas na escola. Como rede de apoio citou a tia
materna da crianga, além do convivio na igreja. Refere que o lazer da familia € passear
em Caldas Novas ou hotel fazenda. Procuram atendimento de saude em hospital
particular. A renda familiar € de mais de 5 salarios minimos. Refere histérico familiar

de constipacéo intestinal.

Familia 4

Familia procedente de Planaltina DF. Composta por mae, com idade de 37 anos,
possui ensino médio completo, pai, com idade de 39 anos, possui ensino médio
completo, e os dois filhos. A crianga com DVI € a segunda na ordem de nascimento dos
filhos, possui 12 anos de idade, frequenta escola pablica desde os 4 anos e atualmente
cursa o sexto ano, seu temperamento € considerado como hiperativo e nunca apresentou
problemas na escola. Como rede de apoio citou a avo e tia materna da crianca. Conta
também com o vinculo a igreja. Referem como lazer idas a sorveteria, passeios e a casa
da avé. Procuram atendimento no posto de satde. A renda familiar é de 1 a 2 salarios

minimos.

Familia 5

Familia procedente de Planaltina DF. Composta por mée, com idade de 52 anos,
possui ensino médio completo, pai, com idade de 49 anos, possui ensino médio
completo, e trés filhos. A crianga com DVI é a terceira na ordem de nascimento dos
filhos, possui 9 anos de idade, frequenta escola publica desde os 2 anos e atualmente
cursa o terceiro ano, seu temperamento é considerado como hiperativo. Refere
problemas na escola por comportamento agressivo e hiperatividade, alem de dificuldade
na aprendizagem. Como rede de apoio citou um tio da crianca e o vinculo com a igreja.
Procuram atendimento no Posto de Saude. A renda familiar é de 1 a 2 salérios

minimos. Refere historico familiar de enurese.
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Familia 6

Familia procedente do Lago Norte DF. Composta por mae, com idade de 34
anos, possui ensino fundamental completo, os dois filhos, e padrasto da crianga. Os pais
sdo divorciados. O pai, com idade de 40 anos, possui ensino médio completo. A crianga
com DVI é a segunda na ordem de nascimento dos filhos, possui 7 anos de idade,
frequenta a escola particular desde os 5 anos, atualmente cursa o primeiro ano, seu
temperamento é considerado como calmo, e teve problemas na escola sofrendo bullying.
Como rede de apoio possui a avo materna da crianca. O lazer é referido como “ficar
mais em casa”. Procuram atendimento em hospital ptublico. A renda familiar ¢ de 3 a 5
salarios minimos. Refere historico familiar de enurese, incontinéncia urinaria e calculo

renal.

Familia 7

Familia procedente de Formosa DF. Composta por mée, com idade de 37 anos,
possui ensino superior completo, os trés filhos vivos, e padrasto da crianca. Mae refere
um aborto. Os pais sdo divorciados. O pai, com idade de 37 anos, possui ensino
fundamental incompleto. O adolescente com DVI é o quarto na ordem de nascimento
dos filhos, possui 13 anos de idade, frequenta a escola publica desde os 5 anos,
atualmente cursa o sétimo ano, seu temperamento € considerado como hiperativo, e teve
problemas na escola com notas ruins. Referiram ndo ter apoio de familia extensiva.
Refere contato esporadico com igreja. Quando procuram atendimento recorrem ao
hospital municipal. Refere que o lazer dos filhos é mais entre os amigos, futebol e
videogame, e o lazer do casal é ir a barzinho. A renda familiar é de 3 a 5 salarios

minimos. Refere histdrico familiar de enurese e constipacgéo intestinal.

Familia 8

Familia procedente de Ceilandia DF. Composta por mae, com idade de 32 anos,
possui ensino superior completo, pai, com idade de 37 anos, possui ensino superior
completo, e dois filhos. A crianga com DVI é a primeira na ordem de nascimento dos
filhos, possui 7 anos de idade, frequenta escola publica desde os 3 anos e atualmente
cursa 0 primeiro ano, seu temperamento € considerado como hiperativo e teve
problemas na escola devido sua agitacdo em sala de aula. Tem como rede de apoio tia e

avo paterna. Procuram atendimento em hospital puablico. Refere que ndo sobra tempo
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para lazer. A renda familiar € de mais de 5 salarios minimos. Refere historico familiar

de calculo renal e constipagéo intestinal.

Familia 9

Familia procedente de Planaltina DF. Composta por mae, com idade de 52 anos,
possui dois anos de estudo, pai, com idade de 56 anos, possui ensino fundamental
incompleto, e trés filhos. A adolescente com DVI é a terceira na ordem de nascimento
dos filhos, possui 16 anos de idade, frequenta escola publica desde os 4 anos e
atualmente cursa o0 nono ano, seu temperamento é considerado como nervoso e teve
problemas na escola relacionado ao aprendizado. Contam como apoio a tia materna da
adolescente. Possuem vinculo com igreja. Procuram atendimento em hospital pablico. O
lazer € relatado como jantar na casa de amigos. A renda familiar é de 1 a 2 salarios

minimos. Refere histdérico familiar de calculo renal e constipacao intestinal.

Familia 10

Familia procedente da Asa Norte DF. Composta por mée, com idade de 26 anos,
possui ensino superior completo e a Unica filha. Os pais sdo divorciados ha um ano. O
pai, com idade de 24 anos, possui ensino médio completo. A crianga com DVI possui 6
anos de idade, frequenta escola particular desde os 5 anos e atualmente cursa o primeiro
ano, seu temperamento € considerado como hiperativa e teve problemas na escola por
fugir da sala de aula. Rede de apoio é composta pelos avos maternos da crianga.
Frequentam a igreja. Refere procurar atendimento em clinica particular. Cita como lazer
casa de amigos e parentes, idas ao parque e ao shopping. A renda familiar é de 1 a 2

salarios minimos. Nega historico familiar de problemas intestinais ou urindrios.

Familia 11

Familia procedente de Formosa GO. Composta por mée, com idade de 44 anos,
possui ensino superior completo, pai, com idade de 50 anos, possui ensino médio
completo, e os dois filhos. A crianga com DVI é a primeira na ordem de nascimento dos
filhos, possui 8 anos de idade, frequenta escola publica desde os 4 anos e atualmente
cursa 0 nono ano, seu temperamento é considerado como tranquilo e nunca apresentou
problemas na escola. Rede de apoio é composta pela tia e avdO materna da crianca.

Refere grande vinculo com a igreja. Procuram atendimento em clinica particular. Lazer
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€ composto por visita na casa de parentes, parque e cinema. A renda familiar é de mais

de 5 salarios minimos. Refere historico familiar de sindrome de Albert.

7.2 Compreendendo a experiéncia de conviver com a DVI.

No primeiro momento, o estudo teve o objetivo de captar o conhecimento da
DVI na perspectiva da familia. No entanto, durante a realizacdo das entrevistas
verificou-se que os participantes explanaram assuntos ndo somente relacionado a seus
conhecimentos. Assim, notou-se que a compreensdo do conhecimento esta relacionada a
uma dimensao maior, a experiéncia com o fendmeno estudado.

Deste modo, a andlise tematica dos dados com a dtica da fenomenologia
interpretativa permitiu a organizacdo de categorias representativas da experiéncia vivida
por familias de criancas e adolescentes com DVI, onde o0s casos exemplares e
paradigmaéticos utilizados neste estudo foram descritos. Ressalta-se que o intuito do
estudo foi compreender como o conhecimento das familias sobre a DVI conforma-se na
experiéncia de lidar com o sintoma.

Portanto, os conhecimentos e aprendizados da familia que emergem da
experiéncia de ter uma crianca com DVI explanaram-se nas seguintes categorias:
Conhecimentos e aprendizados: construindo o saber familiar; Conviver com a DVI da
crianca: representacdes simbdlicas; Manejo e adaptacdo a DVI da crianca:
reorganizando a vida familiar.

De maneira didatica 0s momentos serdo apresentados na sequéncia supracitada,
porém ressalta-se que a experiéncia € composta pela ocorréncia interativa destes
periodos sofrendo influéncia e influenciando-se um ao outro e todos na constituicdo da
experiéncia.

Destaca-se que nove das onze entrevistas foram realizadas com familias de
criangas na faixa etaria de até doze anos, logo, apenas duas entrevistas foi realizada com
familias de adolescentes, ou seja, com idade superior a doze anos. Entdo, visando a
uniformidade na descricdo dos resultados e discusséo foi padronizado o uso apenas do

termo crianca para todas as entrevistas.

7.2.1 Conhecimentos e Aprendizados: construindo o saber familiar

Entende-se que o processo de lidar com uma doenca envolve muito além de sua

implicagéo clinica na saide do individuo e nas demandas de cuidado. Por se tratar de
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criancas o processo de enfrentamento do problema ganha outras dimensdes, sobretudo
com o envolvimento da familia, em especial os cuidadores.

Neste contexto, para a compreensdo da construcdo do saber familiar é necessario
captar o conhecimento prévio ou adquirido no decurso da experiéncia. Destaca-se na
narrativa a trajetoria da familia que possuia experiéncias anteriores com a DVI no filho
mais velho. Tendo em vista que seu conhecimento prévio interfere na forma que
identifica e lida com o problema, reportando que todo o processo ocorreu de modo mais

facil com o segundo filho.

Como o mais velho ja tem esse problema de bexiga nervosa ng, que fala, entdo o
dele foi mais facil que ai ja tinha acompanhamento eu tive orientagdo, entdo

assim foi tudo mais facil. (E2)

Por outro lado, habituar-se ao sintoma pode atribuir um significado de
normalizacdo de modo que ndo é mais visto como um problema, mas como uma
situacdo comum. Para a familia, o fato de muitos familiares apresentarem o mesmo

sintoma de enurese, “xixi na cama”, resulta na normalizagdo do sintoma.

A maioria da familia, dos familiares tudo ja teve um episodiozinho de xixi na
cama [...] mas ndo era tanto assim igual ela. Teve meu irmao que fez até uns dez
anos, onze anos. Meu marido disse também fez ja na cama. Para o pessoal da

minha familia € normal, achou normal. (E6)

Entretanto, mesmo no contexto de aceitacdo ou normalizacdo destaca-se a
comparacgdo a um padrdo de manifestacdo do sintoma a partir das vivéncias prévias da
familia ao relatar a compreensdo de agravamento do sintoma, baseando-se na frequéncia
de sua ocorréncia “ndo era tanto assim igual ela”. (E6)

Destaca-se que a identificacdo inicial da DVI pela familia que possui
experiéncias prévias mostra-se distinta das familias que ndo tiveram tais vivéncias. Para
este segundo grupo de familias terem que lidar com o desconhecido, muitas vezes

implica em significados superestimados dos sintomas.

Eu pensava que era uma malformacdo do intestino, para a vesicula dele, da
bexiga. (E8)

[...] eu pensei que tinha sido um problema, que ela tava com bexiga baixa, ai eu
ja fiquei apavorada e ela também [...] de ser uma coisa mais grave [...] a gente

descobriu que ndo era o que a gente tava pensando. (E9)
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Ah pensei que ela podia ter um problema mais sério também né porque eu acho
que esse negacio de ficar prendendo urina né, tipo podia trazer alguma coisa

assim, mais grave. (E10)

Ressalta-se que as experiéncias prévias das familias com a DVI podem facilitar
0 manejo ou quando se trata de uma normalizacdo ao sintoma dificultar no
reconhecimento de sua anormalidade. Por outro lado, a auséncia de experiéncias prévias
causa na familia uma incerteza quanto ao quadro de salde da crianga, levando a
especular problemas piores ou mais graves.

Em contrapartida, desvela-se que a consolidacdo do conhecimento da familia a
respeito da DVI perpassa pelo aprendizado na trajetoria da experiéncia. Nas narrativas
percebe-se 0 desconhecimento a respeito da DVI na fala de muitas familias, uma vez
que o aprendizado sobre os sinais e sintomas ocorreu por intermédio de profissionais ou
acompanhamento em servicos de saude.

Nota-se que a busca pelo atendimento ocorreu na maioria das vezes devido a um
agravamento do quadro de satde ou mesmo por outros problemas de saude distintos ao
quadro de DVI como infeccbes ou crises de cefaleia. E apenas durante o
acompanhamento através de consultas com especialistas que foram identificando e

compreendendo os sinais e sintomas da DVI.

[..] fez as consultas aqui, foi bom que fez o acompanhamento, também
descobriu esse negdcio do coco que ela tinha o intestino preso também, antes
nao suspeitava que ela tinha. (E9)

Com o acompanhamento com a doutora [uma das enfermeiras do ambulatério de
pratica avancada em uropediatria] deu uma melhorada porque a doutora sempre
deixa tudo esclarecido. (E10)

[...] o meédico que falou a dor de cabeca que ele t& sentido é prisdo de ventre.
[...] Ai o pediatra falou oh essa dor de cabeca dele t4 vindo porque ele ta

prendendo demais. (E11)

Muitas familias aprendem a identificar os sintomas da DVI a partir de um
processo de aprendizado empirico que costuma ser demorado devido a diversos fatores
que se associam ao contexto da temporalidade dos sintomas e que séo descritos a seguir:

Primeiramente, observou-se nas falas das familias o processo de
reconhecimento da anormalidade a partir da recorréncia de uma queixa € uma

associacdo ao problema de eliminacdo urinaria.

60



7. Resultados

Eu sempre achei estranho que ela sentia dor na barriga, até uma vez conversei

com o médico falei que ela sentia dor na barriga, ai eles falou que era por causa

de virose, ela sempre sentiu essa dor na barriga, eu acho que jé era por causa
da urina né. (E1)

A identificacdo da anormalidade a partir da experiéncia prolongada no
treinamento esfincteriano e a ndo obtencdo de éxito de continéncia com o passar dos
anos e desenvolvimento da crianca.

[...] achei estranho, j& tava tentando tirar a fralda dela, ndo conseguia, com

quatro anos a menina usando fralda, dava pra perceber que ndo era normal.

[...] Pra mim ndo é normal ndo, tem alguma coisa errada né, porque ndo ta

normal, ainda mais que ela ta fazendo 12 anos e ainda t& acontecendo. Gostaria

que ela parasse de fazer xixi na cama. (E4)

E por fim, a identificacgdo da anormalidade a partir da experiéncia de
agravamento do sintoma com a internacdo da crianca por uma complica¢do do quadro
de constipacéo intestinal funcional.

[...] foi quando comecou os sintomas, até entdo a gente ndo sabia o que era, ndo

prestava muita atencdo. As fezes dele eram muito volumosas, muito grandes,

depois do problema dele que eu vim ver que isso ndo € normal. De uma crianca
de quatro anos, que foi quando ele internou pela primeira vez, ndo é normal ter
umas fezes muito volumosas. E isso que eu entendo hoje em dia, que era bem

prejudicial. (E8)

Em segundo lugar a postura da propria crianca apresentando comportamentos de
ocultacdo do sintoma ocasionados pelos sentimentos vivenciados pela crianga como

vergonha, timidez e pelo constrangimento causado pela DVI.

[...] que as vezes ela faz xixi na roupa e ndo mostra pra mim que fez xixi na

roupa e esconde né [...] ela fica com vergonha, ela é bem timida ai quando ela

faz xixi, ela ndo gosta muito ndo. Ela fica com um pouco de vergonha,

constrangida no caso. (E6)

E, finalmente, a negacdo do problema pelas familias perante sua compreenséo de
associar a manifestacdo do sintoma a fatores emocionais e psicoldgicos da crianga,
referindo a “cura” ou melhora dos sintomas de DVI ao se alcancar o controle sobre as

vontades.
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Eu acho que é mais a parte que s6 ele mesmo com o tempo vai pra aprender a
controlar né que a crianca ainda ndo tem como né [...] quando ele conseguir

controlar os anseios dele, ele consegue levar normal. (E2)

Existindo situagdes de conflitos internos em que as condutas dos cuidadores se
divergem frente a suas concepcdes proprias, bem como a modificacdo de padrdes de
comportamento a partir de um novo entendimento. Destacando-se a postura da mée que
inicialmente brigava com a crianga por pensar que a ocorréncia do sintoma estava
associada a vontade da crianga, e que mudou sua conduta com a percepcao de que o

sintoma ocorre independente da vontade da crianca.

E ja as tias dela, a vé dela, elas ficam até com do dela, tadinha da bichinha, nédo
briga com ela ndo, pede pra mim nao brigar [...] bem la no comeco eu fazia isso,
mas agora eu parei, eu vi que né, que ndo é porque ela quer. Ela mesmo fala
nao é porque eu quero, mas so que o pai dela ja, o pai dela as vezes fala que ela

tem que parar com isso, pensa que € porgue a menina quer. (E4)

Estes relatos reforcam a importancia do aprendizado advindo da trajetoria da
experiéncia no enfrentamento do problema, ressaltando fatores facilitadores como o
acesso a um profissional de salde capacitado para lidar com tais sintomas ou a
identificacdo de um padréo de comportamento sugestivo de anormalidade na crianca. E
também fatores dificultadores desse processo como divergéncias de concepcdes dos
membros de uma mesma familia e a ocultacdo dos sintomas pelas criancas.

Outro aspecto importante é a compreensdo dos saberes e ddvidas no
desenvolvimento da experiéncia. Assim, desvela-se nas falas das familias o papel
importante do acompanhamento profissional especializado para a aprendizagem e
consolidacdo do conhecimento especifico sobre a DVI. Além dos cuidados habituais
que devem ser modificados e introduzidos na vida da crianca e da sua familia com o

desenvolvimento de competéncias familiares.

Tem muita coisa que eu aprendi na ultima consulta, trés meses atras, que a
gente ja colocou em pratica e melhorou. (E1)

[...] gosto de saber o que eu tenho que fazer o que é certo pra eu fazer. (E3)
Antes a gente ndo tinha preocupagdo nenhuma, mas agora a gente ta tendo, ta
sabendo, t& se informando mais. (E8)

Depois que eu tive o conhecimento né, da uropediatria né achei melhor, esse

tratamento que ela ta fazendo agora melhorou bastante né. (E6)
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Esses cuidados habituais modificados perpassam principalmente os temas de
hidratagdo, alimentacdo e eliminacdo da crianca. Como exemplo, as familias citam
modificagfes no padrdo alimentar de modo a aumentar a ingestdo de frutas, com
excecao do grupo de frutas acidas com potencial de irritacdo da musculatura vesical, e a
busca por uma alimentagcdo mais saudavel como um todo.
Outros cuidados englobam a ingestdo diéria adequada de fluidos pela crianca e
habitos saudaveis de eliminagdes como reprogramacdo miccional e posicionamento ao
utilizar o vaso sanitario com a insercao de apoio para os pés. E, sobretudo, o esfor¢o que

0s pais e cuidadores devem ter para a incorporacdo destes habitos na rotina familiar.

Tinha fruta que eu pensava que ela podia igual a laranja que eu sempre dava
da comum, ndo sabia que que ndo podia né, e o suco de lim&o que eu sempre dei
a vontade pra ela, que como era a fruta pensava que ndo tinha nada a ver com
problema do intestino [...] também esse da caixa, dela poder sentar e colocar o
banquinho pra ela, ela também gostou e funcionou né. E a agua também, a agua
fez bem pra ela porque ela ndo tomava tanta agua assim né e com essa dieta
tudo certo e horario certo fica mais facil da gente controlar né, deve tomar o
tanto certo de agua, em saber que ela tomou. (E1)

[...] tive orientacio da alimentag&o dos cuidados que deve ter na hora de fazer o
Xixi e cocO pra por o banquinho isso ai ajudou bastante, que melhorou muito
desde da época que comecou a fazer até agora, é tanto que agora ta mais
equilibrado né, que antes era umas dez, doze vezes ao banheiro e agora ja
baixou j& conseguiu seis vezes. (E2)

Hoje eu fiquei sabendo sobre as frutas né, que é muito importante. E a gente tem
uma alimentacao, assim, a gente procura ter uma alimentacéo bem saudavel em
casa, entdo isso ajudou muito né, porque a gente tem a alimentacdo saudavel,
mas estava fazendo a coisa errada. (E3)

A respeito da ingestdo de liquidos, a eliminagdo que é muito importante, que
antes ele segurava e eu ndo ligava muito para isso. (E8)

Ter essas dificuldades de fazer ou de prender o xixi. E ter dificuldade de ir ao
banheiro, a gente fica preocupado, sabe que ndo faz bem [...] soubemos desses
cuidados com a alimentagéo, de mandar ele ir ao banheiro e tudo né. (E11)

Compreende-se que muitas familias a partir do conhecimento sobre a DVI da
crianca se ajustam as novas demandas de cuidados habituais modificados e referem um

manejo adequado com a adaptagdo ocorrendo de modo tranquilo.
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Pra mim é normal, que eu ja acostumei. Ja acostumei com isso. Todo mundo la
em casa, pra gente é tranquilo. [...] A gente foi aprendendo a conviver com
aquilo. Foi muito facil, foi muito répido pra gente conviver e aprender (E5)
[...] mas ai ta tranquilo agora. (E6)

[...] ah agora ta tranquilo, agora a gente ta sabendo lidar. (E8)

No entanto, algumas familias em suas falas ainda demonstraram certa
dificuldade relacionada a presenca de lacunas de informacdes perante ao quadro de DVI
da crianca. Apresentando questionamentos basicos como o que significa DVI, qual o

tratamento, se possui cura e quais os resultados a serem alcangados.

[...] saber qual que vai ser mesmo o resultado. Pra saber o que que ta
acontecendo? Porque que aconteceu isso. A gente fica também curiosa para
saber por que, porque que acontece. (E4)

[...] disfuncéo vesical e intestinal, isso como &, tem tratamento? [...] perguntei se

tinha cura, se tem tratamento, como € que funciona. (E11)

Portanto, destaca-se que as familias que demostraram em suas falas as lacunas
de informacdes trouxeram experiéncias mais negativas quanto a aceitacdo e manejo dos
sintomas, ao passo que as familias que reportaram ter conhecimentos e aprendizados
sobre a condicdo de DVI elaboraram falas mais positivas com conclusdes de aceitagdo

do sintoma bem como um melhor manejo do problema.

7.2.2 Conviver com a DVI da crianca: representac6es simbdlicas

Para compreender o conhecimento se faz necessario captar as representacfes
simbolicas das familias. Deste modo, compreende-se nas narrativas que as familias
atribuem diferentes significados a DVI da crianca. Muitas familias referem néo associar
a DVI a uma doenca, relacionando questdes emocionais e comportamentais a

manifestacdo do sintoma.

N&o, assim eu acho que pode ser um tipo de doenga mais do, como € que eu vou
te explicar? Do trato assim psicologico, ndo € nem assim nem a doenca fisica
ou doenga mesmo. Eu acho que é mais a parte que s6 ele mesmo com o tempo
pra aprender a controlar né que da crianca ainda ndo tem como. [...] Nao é uma

doenca assim, quando ele conseguir controlar os anseios dele, ele consegue
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levar normal. Nao é uma doenca assim, para mim ndo chega a ser uma doenca.
(E2)

E eu n&o vejo como uma doenca n&o, eu vejo que a gente tem s6 que policiar
mais nessa area né. (E3)

Isso pra mim ndo chega a ser uma doenca, pra mim é meio que um problema
[...] eu ndo acho porque pra mim doenca é outras coisas, é coisas mais sérias.
[...] Com o tempo, n&o sei, talvez resolva, mas n&o vejo como uma doenga. (E5)

N&o vejo assim como doenca ndo. (E6)

Percebe-se nas narrativas das familias uma tendéncia em negar a DVI como uma
doenca ndo apresentando em suas falas qual o significado que a DVI possui, mas a
énfase de que ndo significa uma doenca.

Desta forma, as familias percebem a DVI da crianca relacionada a dimens&o
emocional, em que fatores subjetivos como sentimentos e situacdes vivenciadas foram
percebidos como responsaveis pelo sintoma. Observa-se que na percepc¢do da familia a
modulacdo do comportamento esta relacionada principalmente aos sentimentos das

criangas.

Quando ele conseguir controlar os anseios dele, ele consegue levar normal.
(E2)

Ela ficou assim depois que a gente meio que separamos [...] ela teve isso como
uma reagao, tipo, como uma forma dela demostrar que ela ndo tava bem em
relacdo a separacdo minha e do pai dela [...] Entdo eu vi que foi uma forma

assim de demostrar que alguma coisa nao tava muito certo pra ela. (E10)

Assim, ao atribuir a DVI uma causalidade emocional, algumas familias tratam o
problema de modo secundario em que a percepc¢do dos seus efeitos ndo é identificada.
Nas narrativas muitas familias negaram impactos e modifica¢fes causados pela DVI na
vida da crianga e da familia.

N&o teve nenhum impacto pra ele. (E5)
N&o teve impacto na vida dela, é mais tranquilo [...]. (E8)
N&o afeta a rotina [...]. (E9)

N&o, acho que na vida da familia ndo afetou nada néo. (E11)
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No entanto, na tematica sobre as acdes fica evidente que mesmo as familias que

mencionaram ndo identificar impactos da DVI referem padroes de cuidados
modificados e efeitos sobre a rotina familiar ocasionado pela manifestagédo do sintoma.

Nesse aspecto sobressai a narrativa de duas familias, uma por citar a posicao da

mée como provedora do cuidado integral a crianca e por este fator ndo identificar efeitos

ocasionados pela DVI em sua vida, uma vez que sua ocupacao € cuidar da crianca.

N&o. Porque antes eu ja vivia s6 em funcéo de cuidar deles mesmos né e assim

nao afetou em nada néo. (E2)

E a outra por nédo identificar as implicacdes devido a naturalizacdo do problema

com experiéncias prévias no cotidiano familiar.

N&o teve impacto para nds porque eu acho que a maioria da familia, dos
familiares tudo j& teve um episodiozinho de xixi na cama. (E6)

Nesse sentido, foram pontuados que a DVI teve maior impacto na vida da
propria crianca identificando o comprometimento na sua saude. Entretanto, sabe-se que
os efeitos das alteracbes de salde das criangcas sdo percebidos em toda a familia

justamente por suas demandas de cuidados expressas em falas ja apresentadas.

Afetar s6 a saude dele mesmo assim para a gente ndo casou nada. (E2)
Isso, afetou mais a vida dele [...] Na satde e no emocional [...] Porque se ele

nao faz ele fica ansioso. (E11)

Esta categoria reforca as negagdes presentes nas narrativas quanto ao significado
da DVI bem como suas implicacdes e impactos no cotidiano. Destacando-se a nega¢éao
da DVI como doenca e associando-a a fatores emocionais/psicol6gicos.

Os sentimentos fazem parte da representacdo da experiéncia de possuir uma
crianca com DVI, relacionando-a a0 modo que identifica e lida com o problema.
Compreende-se com as narrativas que a maioria das familias referiu sentimentos
negativos em diferentes estagios da vivencia com a DVI. Para algumas familias esses
sentimentos foram apresentados logo no momento de ter conhecimento da DVI da

crianca.

Foi um susto né, porgue a gente ndo esperaria isso. (E5)
Foi ruim, foi ruim saber né, gostei ndo. (E4)

Eu fiquei surpresa, fiquei surpresa com isso e fiquei com medo também. (E9)
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E para um melhor entendimento da experiéncia destacam-se a seguir trés
distintos contextos que também implicaram em sentimentos negativos. O primeiro
refere-se a transferéncia de significado para a condicdo da crianca a partir de

experiéncias prévias.

E a gente fica um pouco triste e preocupado também, porque a gente vé tanta
gente ai nova que tira os dois rins. Eu tinha uma colega que faleceu ha pouco
tempo que teve que tirar os dois rins né, entdo a gente fica preocupado. (E3)

Esta fala evidencia a preocupagdo que a familia atribuiu devido ao falecimento
de uma colega por problemas renais associando o comprometimento da funcionalidade
dos rins como um possivel agravamento dos sintomas urinarios que a crianca apresenta.

No segundo contexto, observaram-se sentimentos negativos como resultado do

agravamento do quadro da crianga com a presenca de célculo renal e hematdria.

A gente ficou assustado que foi quando apareceu as pedras nos rins, quando ela

foi urinar saiu sangue, a gente ficou bastante assustado. (E1)

E no terceiro contexto, referem-se sentimentos negativos relacionados
diretamente a experiéncia de conviver com a DVI. Referindo-se como situacdo chata e
complicada associada a sentimentos de pena, tristeza, preocupagdo e frustacdo nas

distintas vivéncias das familias.

Gostaria que ela parasse de fazer xixi na cama, que é chato [...] e ja as tias dela,
a vo dela, elas ficam até com do dela. (E4)

Ai € bem (risos), bem complicado. (E6)

A gente fica triste né por ver ele ter essas dificuldades de fazer ou de prender o
xixi. E ter dificuldade de ir ao banheiro, a gente fica preocupado, sabe que nao
faz bem [...] a gente fica frustrado né, quer ajudar e muitas vezes ndo consegue,

néo vé o resultado. (E11)

Neste aspecto, uma familia apresentou em sua narrativa uma experiéncia
traumatica devido a necessidade de colocar supositério para facilitar a eliminagéo

intestinal da crianca.

Chegamos a aplicar um remédio pra ele poder evacuar. Pra gente isso foi

muito, muito chato. Desagradavel ver minha esposa chorar, porque no caso
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como que vocé vai pegar uma crianca e aplicar um supositorio numa crianca.

[...] Isso machucou muito a gente. (E11)

Desvela-se ainda o significado negativo atribuido pela crianca a DVI na
percepcdo da familia. Neste contexto nota que pela percepcao da familia a crianca fica
nervosa e chateada sentindo também vergonha, constrangimento e frustacdo nas

diferentes narrativas apresentadas.

E chato né, até pra ela, que as vezes ela fica com vergonha. (E4)

[...] as vezes ela faz xixi na roupa e ndo mostra pra mim que fez xixi na roupa e
esconde, ai é vergonhoso pra ela também no caso, que ela sente vergonha do
xixi [...] ela fica com um pouco de vergonha, constrangida no caso. [...] ela s6
fica meio chateada mesmo, frustrada né... (E6)

[...] ele ficava nervoso, chateado, né por ndo conseguir fazer. (E11)

Por outro lado, identificou-se nas narrativas a associacdo de sentimentos
positivos a percepc¢do da familia de melhora do quadro da crianca. Estando associados a
diminuicdo da preocupacéo e sofrimento e aumento da tranquilidade vivenciada a partir

da evolucdo da crianca e compreensdo do quadro.

Quando vai melhorando a preocupacéo vai diminuindo também. (E2)

Ah eu fico mais tranquila de ndo ser uma coisa mais séria, de ndo necessitar de
uma cirurgia. [...] t& tudo normal, entéo eu fico bem mais aliviada (E8)

[...] depois que ela me explicou como € era que era, 0 que tinha que fazer pra
poder ela voltar ao normal eu fiquei mais tranquila. (E9)

(Pai) Ja ndo vejo a mae dele sofrer mais como ela sofria antes. (M&e) E agora

to vendo que tem como superar. (E11)

Assim, ressaltam-se os sentimentos vivenciamos pela familia na experiéncia de
ter uma crianga com DVI. Tanto no descobrimento do problema como no processo de
manejo dos sintomas foram elaborados sentimentos negativos, enquanto que a

percepcao de melhora do quadro acarretou em sentimentos positivos.

7.2.3 Manejo e adaptacéo a DVI da crianca: reorganizando a vida familiar

A resolucdo da DVI implica na modificagdo de cuidados habituais de modo que

a familia realize uma reorganizacao em diferentes aspectos do cotidiano.
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Com relacdo a alimentacdo, algumas familias referiram a percepcdo de
adaptacdo ou melhora na aceitacdo das mudancas alimentares como a transformacéao de
habitos, buscando a insercdo de frutas e outros alimentos saudaveis. Além disso, é
destacada nas narrativas a preocupacdo com a ingestdo adequada de liquidos, sobretudo

a agua.

Eu sempre tive essa preocupacdo de procurar alguma fruta alguma coisa pra
soltar o intestino dela. (E1)

De ta cobrando [...] pra beber agua. (E3)

[...] ela mudou alguns habitos agora ela tem mais costume de beber agua, tem a
garrafinha dela separada pra ela beber 4gua. (E6)

E entra com a alimentacdo pra ver se melhora isso [...] meu marido passou a
comprar mais frutas [...] ele passou a ingerir mais frutas, e sucos e agua. (E7)

E esses cuidados com a alimentac&o [...]. (E11)

No ambito das eliminacdes também € colocado a modificacdo de habitos com a
insercdo de cuidados especiais. Estes cuidados perpassam o conforto fisico da crianca
ao sofrer com a eliminacdo de fezes ressecadas e em grandes volumes relativos ao

quadro de constipacdo intestinal funcional.

[...] e também cuidando em passar essa pomada, que sempre machucava o
bumbum dela (E1)

Outro aspecto é a reprogramacdo no uso do banheiro com o reforco de horario,
incentivo e cobranca da familia para que a crianca utilize o banheiro e faca suas
eliminagdes com a regularidade adequada, envolvendo nesta tarefa diferentes membros

da familia.

[...] tA cobrando pra ela, pra ela ir fazer xixi nos horarios. (E3)

A gente tenta 0 maximo possivel, né de ta ali cobrando dele, pergunta se ja foi
no banheiro. (E7)

é esse incentivo que tem sempre que fazer pra ela ir fazer xixi, t& sempre
lembrando ela também [...] E quando eu to em casa eu geralmente entreto ela
pra poder fazer xixi, fago um incentivo na verdade pra ela poder ir fazer xixi [...]
quando eu trabalho ela geralmente fica com a minha mée. E a minha mae que
faz mais essas coisas assim quando eu ndo estou presente. (E10)

Tem que mandar ele ir ao banheiro. (E11)

69



7. Resultados

Duas familias trouxeram suas praticas de manejo especifico relativo ao sintoma

de enurese como fator que modifica o cotidiano familiar. Uma refere acordar a crianga
para ir ao banheiro, evitando assim que urine na cama e a outra menciona ter que lavar
colchdo e roupas com urina. No contraste destes dois casos foi possivel constatar a
influéncia das experiéncias prévias e significados atribuidos no modo que manejam o

sintoma.

[...] pra mim ta um pouco dificil porque tenho que ta acordando né a noite, de
madrugada, assim pra ela ir ao banheiro (E4)

[...] ter que lavar colchdo mijado, as roupas de cama com aquele cheiro de Xixi,
e passa para as outras roupas que as vezes ela faz xixi na roupa e ndo mostra

pra mim que fez xixi na roupa, esconde né. (E6)

Desvela-se nas narrativas que a adaptacdo a DVI ocorreu em diferentes esferas.
Inicialmente, o estilo de cuidado parental foi modificado com o reconhecimento do

sintoma levando em um comportamento mais atento e preocupado.

[...] a gente tem que ficar mais atenta né (E3)
Antes a gente ndo tinha preocupacdo nenhuma, mas agora a gente ta tendo, ta

sabendo, t4 se informando mais. (ES8)

Devido a DVI, algumas familias referiram dificuldades para sair de casa com a
crianca e como comportamento adaptativo a restricdo ao ambiente doméstico e, por

conseguinte a limitacdo do convivio social.

Eu procuro sair voltar rapido porque ela ndo consegue fazer coc6 né... sem ser
em casa, né entdo eu sempre me programo pra sair num dia e voltar no maximo
no outro dia. (E1)

Se ia pra algum lugar tinha que ficar parando, parar no meio da rua pra eles
fazerem que ndo consegue segurar. (E2)

Eu tenho que ter mais tempo, eu fico mais em casa devido a esse probleminha
[...] costumo ficar mais em casa, ndo gosto de ir pra casa dos outros pra ficar

muito tempo com ela la. (E3)

Estes problemas com as eliminagdes das criancas afetam a familia que muitas
vezes tende a ndo compartilhar as dificuldades com pessoas fora do nucleo familiar,
baseado no relato de ficar mais em casa e evitar demorar na casa dos outros. E a propria

crianca que dependendo do seu sintoma requer maior acessibilidade ao banheiro com o
70



7. Resultados
aumento da frequéncia de eliminacdo ou mesmo a necessidade de um ambiente
conhecido para realizar suas evacuagdes conforme costume.

No ambiente familiar destaca-se ainda a necessidade de um cuidado prolongado
e continuo para além dos requeridos da faixa etaria de uma crianca sem a DVI,

implicando numa demanda constante de cuidado.

[...] a gente vai t& sempre tendo que cuidar dele. (E7)

E pela organizacédo das familias, a mae foi na maioria das narrativas relacionada
como cuidadora principal que despende maior atengdo as demandas préprias da DVI da
crianca. Nesse sentido, a narrativa de uma familia explanou as concessdes que a mae
precisou realizar como interromper a faculdade e ndo trabalhar fora de casa para se

dedicar aos cuidados exigidos pela crianca.

Eu fazia faculdade, meu marido n&o ficava muito em casa nao ajudava e a gente
deixava ele um pouco mais largado né. Ai eu tive que trancar a faculdade para
poder cuidar dele. Hoje em dia eu ndo t6 trabalhando por conta dele, porque eu
fico com medo de deixar ele com qualquer pessoa e a pessoa descuidar e vir a
ter infeccdo de novo, entdo é dedicacgdo total. [...] Por conta de alimentacéo,
porque vocé deixando com outra pessoa ndo vai cuidar da alimentacdo dele,
ndo vai mandar ele beber &gua, ele vai esquecer de fazer xixi, esse tipo de coisa.
Ai eu fico me privando de certas coisas para cuidar dele [...] ndo deixa de
cuidar, hora nenhuma. (E8)

Em outra narrativa destacou-se a ideia de que ter que conciliar multiplas
demandas diarias € uma competéncia materna. Neste sentido, realca-se a ponderacao do
acumulo de atribuicdes da mae com o trabalho, servicos do lar e ocupacbes com a
escola da filha somada as demandas de cuidado especifico da DVI em que a mae

necessita de constante vigilancia.

Tem que conciliar muita coisa, trabalho, é coisas de casa, escola dela que
sempre surge uma coisa pra resolver também [...] tipo é vinte e quatro horas eu

to la fazendo minhas coisas e sempre tem que ta no pé. (E10)

O modo de adaptacdo da familia frente ao sintoma da crianca perpassa pela
sensibilidade de identificar os fatores emocionais que algumas a¢fes podem acarretar na
crianca. Uma familia mencionou o comportamento de retirar o foco na cobranca para a

crianga utilizar o banheiro e assim ndo transmitir ansiedade. Além disso, foi mencionada
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nesta narrativa a preocupacdo de ndo passar a aflicdo pela evolu¢do do quadro da

crianca ndo estar de acordo com as expectativas da familia.

A gente leva isso na boa, a gente ndo pode ficar focando assim, sendo pode
passar a ansiedade pra ele, pode passar a preocupac¢do que ele ver a gente ‘ah
vocé tem que fazer toda hora’, pode passar essa ansiedade da gente pra ele, por

nao ver evolucéo desse quadro dele. (E11)

Estas acOes refletem uma sensibilidade no manejo do sintoma de modo que a
crianca tenha um ambiente emocionalmente tranquilo para progredir de acordo com seu
ritmo, e sem a sobrecarga causada pelos pais com suas expectativas de resolucdo do
quadro.

Por fim, desvela-se nas narrativas a adaptacdo as implicacbes da DVI para o
cotidiano familiar. Para uma familia, o tempo de convivéncia com o sintoma mostrou-se

como fator positivo em sua adaptacao.

Entdo, desde pequenininha ela teve o intestino preso [...] ta tranquilo, ta

conseguindo conviver. (E1)

No entanto, para outra familia a adaptacdo foi referida de forma facil e rapida
mesmo sem a presenca de experiéncias prévias com o sintoma. Na identificagdo ao
sintoma foi referido o susto por ndo esperar tal acontecimento, mas como ajuste interno

a familia se adaptou de modo tranquilo acostumando-se a ele.

Ja acostumei com isso, todo mundo la em casa, pra gente é tranquilo [...] ele foi
0 primeiro, entdo pra gente foi tipo um susto porque a gente ndo esperava. Mas,
a gente foi aprendendo a conviver, foi muito fécil, foi muito rapido pra gente

conviver e aprender. (E5)

Portanto, destacam-se nessa categoria os diferentes arranjos realizados pelas
familias no manejo e adaptagcdo a manifestacdo do sintoma. Se por um lado algumas
familias referiram diminuicdo do convivio social, outras reforcaram o0s aspectos

positivos da melhora do quadro e uma adaptacéo tranquila as demandas da DVI.

7.3 Casos Paradigmaticos

Dois casos paradigméaticos foram identificados relacionados as distintas

experiéncias com a DVI da crianga no manejo e vivéncia dos sintomas.
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No primeiro caso, compreende-se que o conhecimento prévio da familia em
associar a manifestacdo do sintoma & vontade da crianca implicou em cobrancas

exaustivas pela mée e até mesmo o uso de punicdes fisicas.

Porque € chato né (risos). Pra mim é chato. E ja as tias dela, a vo dela, elas
ficam até com do dela, fica é com dé ‘tadinha da bichinha, nao briga com ela
ndo’, pede pra mim ndo brigar. Bem la no comego eu fazia isso, mas agora eu
parei. Eu vi que ndo é porque ela quer. Ela mesma fala ndo é porque eu quero,
mas sO que o pai dela ja, o pai dela as vezes fala que ela tem que parar com

iSS0... pensa que é porque a menina quer, ai ja é mais diferente de mim, ele.

Nesta narrativa foram expressos sentimentos negativos no manejo do sintoma,
reforcando também as dividas e lacunas de informagdes a respeito da DVI da crianga.
Os questionamentos perpassam 0 campo da aceitagcdo da ocorréncia do sintoma, bem

como o anseio de uma resolucao definitiva.

E, pra mim ta um pouco assim, dificil, porque tenho que ta acordando né a
noite, de madrugada assim pra ela ir no banheiro. E, ainda mais que ela ta
fazendo 12 anos e fica chato né. [...] pra mim ndo é normal ndo. Tem alguma
coisa errada né, porque ndo ta normal. [...] pra saber qual que vai ser mesmo o
resultado? Pra saber o qué que ta acontecendo? Porque que aconteceu isso? A

gente fica também curiosa para saber por qué? porque que acontece.

No segundo caso, compreende-se que a auséncia de conhecimento prévio sobre a
DVI gerou experiéncias traumaticas para a familia. Ter que aplicar um medicamento

para o tratamento da constipacdo causou na familia grande sofrimento.

(Pai): Ele teve uma dor de cabeca uma vez, e ndo tinha nada, ndo tinha nada
que os exames dessem a dor de cabeca. Os médicos descobriram que era prisao
de ventre dele. Chegamos a aplicar um remédio pra ele poder evacuar. Pra
gente isso foi muito, muito chato. Desagradavel ver minha esposa chorar,
porgue no caso como que Vocé vai pegar uma crianga e aplicar um supositério
numa crianca. Isso foi muito antes de a gente vir com ele aqui. [...] Isso

machucou muito a gente.

E apesar disso, esta familia desenvolveu uma boa adaptacdo ao sintoma e
cuidado modificado tratando com sensibilidade as demandas apresentadas pela crianca e

referindo sentimentos positivos a partir da percepgéo de evolugéo do quadro.
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(Pai): a gente leva isso na boa, a gente ndo pode ficar focando assim, sendo
pode passar a ansiedade pra ele, pode passar a preocupacgédo que ele ver a gente
‘ah vocé tem que fazer toda hora’ pode passar essa ansiedade da gente pra ele,
por ndo ver evolucdo desse quadro dele. Mas ele evoluiu muito depois que ele
veio pra cd. [...] (Pai): lgual eu te falei, ja cheguei em casa fiz 0 chamado deles
pra gente sair, eu tenho uma escola de musica e quando ia procurar ele, ele tava
no banheiro fazendo, antes eu tinha que ficar na cola. [...] (Pai): Ele ta
evoluindo né, de ter que falar ‘oh hoje vocé ndo fez né’, ter que ficar na cola
dele. Mas a evolucéo foi tamanha. [...] (M&e): E agora to vendo que tem como

superar.

Na comparagdo dos dois casos paradigmaticos destaca-se que ambas familias
vivenciam experiéncias delicadas com a manifestacdo dos sintomas de DVI e suas
complicacdes. No entanto, no primeiro caso a familia ndo completou o ciclo de
adaptacdo do problema em que condutas internas da prépria familia sdo contraditorias e
guestionamentos no campo da aceitacido do problema séo realizados. Estes fatos podem
ser atribuidos ao desconhecimento acerca da enurese e também as crencas e valores
préprios da familia.

No segundo caso, a familia demostra que ao passar pelo reconhecimento do
sintoma através de uma experiéncia traumatica conseguiram se adaptar as demandas de
cuidado para o manejo da DVI e referem sentimentos positivos com a evolugdo do
quadro. Esta trajetoria pode ser conferida a participacdo ativa de ambos os pais nos

cuidados prestados a crianca, um bom manejo e a compreensao mais elaborada da DVI.
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8. Discussao

A compreensao obtida neste estudo, por intermédio do método fenomenologico
interpretativo, possibilitou elucidar o conhecimento da familia na experiencia com a
DVI de criangas e adolescentes, suas concepgdes, acoes e as influéncias na adaptacao e
manejo. Nas narrativas as familias trouxeram relatos que ndo eram exclusivamente
sobre seu nivel de conhecimento, mas que por sua vez, eram necessarios para a
assimilacdo de sua vivéncia e consequentemente no entendimento mais completo do
conhecimento a respeito do sintoma e como ele se expressa em suas acgoes.

No percurso investigativo deste estudo foi essencial a interacdo estabelecida
entre a pesquisadora e o0s entrevistados a fim de estabelecer vinculos para alcancar os
significados tacitos as narrativas. Na ética da fenomenologia a entrevista deve ser
concebida como um encontro social em que a relagdo pesquisador-pesquisado seja
pautada na empatia, intuicdo e imaginacdo (CORREA, 1997). Ressaltam-se as notas de
campo realizadas pela pesquisadora como informagdes suplementares ao processo de
analise e interpretacdo dos dados, sendo este um instrumento que potencializa a
captacdo da experiéncia (OLIVEIRA, 2014).

Na enfermagem, o uso da fenomenologia permite empregar uma postura de
voltar-se ao outro o reconhecendo como sujeito ativo, com multiplas possibilidades de
existir e com sua propria experiéncia de vida, tendo como ponto de ligacdo o cuidado
(CORREA, 1997; TOMEY e ALLIGOOD, 2002). Buscando assim, com a pesquisa
fenomenoldgica, os significados que os sujeitos conferem a experiéncia vivida sem se
deter a explicacOes ou generalizacdes (CORREA, 1997).

O processo de construcdo do conhecimento sobre determinado assunto depende
da forma como o individuo aprende a partir das informacGes recebidas (MARTINS,
MOURA e BERNARDO, 2018). Esta interacdo pode ocorrer de modo semelhante em
individuos que compartilham 0 mesmo mundo, mas nunca de modo igual. Uma vez que
“o mundo ¢ o conjunto completo dos objetos da experiéncia possivel e do conhecimento
possivel da experiéncia” (HUSSERL, 2006. pag. 34), ou ainda, o grupo significativo de
relagOes, préaticas e linguagem em favor da cultura imergida (BENNER, 1994) sendo

assim, singular a cada um.

76



8. Discusséao

Esta dicotomia reforca o papel particular da experiéncia para a consolidacédo do
conhecimento, ao mesmo tempo em que indica a influéncia do conhecimento no modo
que a experiéncia ocorre. Neste sentido, inicia-se a argumentacdo a partir da fragilidade
no conhecimento das familias a respeito da DVI: as caréncias de informacdes sobre a
temaética.

Ao se desejar identificar as necessidades de informagbes das familias
primeiramente é essencial compreender os tipos de questionamentos que possuem a
respeito dos cuidados de saude para seus filhos (MCHUGH et al, 2018). Deste modo,
duas familias neste estudo trouxeram em suas narrativas duvidas basicas a respeito da
DVI por meio de relatos diretos com indagacdes sobre o que significa DVI, porque
ocorre, qual seu tratamento, se possui cura e quais os resultados a serem alcangados.

Resultados semelhantes sdo encontrados no contexto pediatrico de distintas
doencas cronicas em que a familia possui necessidades de informacdes sobre a doenca,
especificamente abarcando sintomas, cuidados domiciliares, tratamento e prognéstico
(FIGUEREDO et al, 2018; MCHUGH et al, 2018). Estudo conduzido por Cederblad et
al (2014) destaca a necessidade de informacdes de familias a respeito da causa,
recorréncia e idade para inicio do tratamento da enurese em criancgas.

A estes dados ecoa-se o fato dessas familias apresentaram lacunas de
informagdes a respeito da DVI mesmo encontrando-se em acompanhamento em um
servico especializado de enfermagem, conforme explanado anteriormente. Ressalva a
estes casos a particularidade de cada familia com seu mundo vida influenciando na sua
aquisicdo de conhecimento (BENNER, 1994). Para que exista a aprendizagem, o sujeito
precisa inserir-se em um processo individual de construcdo de conhecimentos, o ato de
aprender, pautado a seu modo, ritmo e tempo particular (PEREIRA, 2010).

E por outro lado, reforca-se que é necessario o desenvolvimento de estratégias
pela equipe de enfermagem para alcancar estes casos particulares potencializando suas
chances de aprendizagem sobre o tema. Uma vez que, a ciéncia das necessidades de
informacgdes da familia sejam elas reais ou potenciais é fator decisivo na pratica
profissional de enfermagem (MENDES, 2016).

Desvela-se 0 conhecimento das familias a partir da percepcdo dos sintomas da
DVI, sendo este processo relatado de distintas formas nas entrevistas. Inicialmente
aborda-se a percep¢do associada a uma experiéncia prévia da familia, seja pela presenca
do sintoma no filho mais velho ou pela repeticdo da manifestacdo do sintoma em

diferentes geracdes da familia.
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Na primeira situacdo a familia reporta maior facilidade no manejo da DVI na
crianga atendida no ambulatério, dada sua vivéncia com o sintoma e aquisicdo de
habilidades com a presenca da DVI no filho mais velho. Ressalva-se que uma familia
bem informada a respeito da doenca e empoderada dos cuidados necessarios
desenvolvem autonomia na organizacdo de sua vida (VAZ, et al, 2018).

Na segunda situacdo, a familia reporta ser tranquila a aceitacdo do sintoma da
crianga devido a recorréncia na familia em parentes de distintas geracGes, em que €
referida a presenca do sintoma no pai e tio materno da crianca. Estes fatos reforcam o
carater hereditario de alguns sintomas como a enurese, que mesmo com caracteristicas
heterogéneas em sua manifestacdo € reconhecido o envolvimento genético com
recorréncia na apresentacdo familiar (MENEZES, 2001; ALMEIDA et al, 2010;
EMERICH, SOUSA e SILVARES, 2011).

Em contrapartida, a auséncia de experiéncias prévias com a DVI gerou em
algumas familias significados superestimados dos sintomas pensando ser ocasionado
por malformagdes ou prolapso de bexiga, e consequentemente vivenciando sentimentos
negativos de medo e preocupacdo ao supor a gravidade do quadro apresentado pela
crianca. Neste sentido reforca-se o primeiro passo do manejo a DVI, a desmistificacdo e
a educacdo a crianca e seus pais visando diminuir a ansiedade e possiveis acusacoes,
aumentando assim as chances de envolvimento no manejo terapéutico (MACHADO e
FONSECA, 2016). Avigora-se a importancia de uma pratica de enfermagem centrada
na crianca e sua familia com vistas a alcancar as necessidades de informacdes para
contribuir potencialmente no processo de aquisi¢do de conhecimento.

A aquisicdo de conhecimento a respeito da DVI pela familia envolve ainda
distintos aspectos associados a experiéncia. Algumas familias trouxeram em suas
narrativas que na trajetoria da vivéncia com a DVI apenas teve conhecimento do
sintoma ap6s 0 acompanhamento em um servico de salde. Esta busca por atendimento
ocorreu para algumas familias devido as complicacdes na salde da crianca como a
presenca de infec¢do urinaria, calculo renal, hematuria e fecaloma. E somente ap6s o
atendimento tiveram conhecimento da DVI, passando a identificar os sintomas.

Em consonancia a estes fatos, Vasconcelos et al (2013) coloca que diversas
vezes, apenas quando ha a queixa de infeccdo urinaria de repeticdo que se realiza a
investigacao e o diagndstico de DTUI e chama atencdo para as complicagdes quando se
realiza o diagnostico tardio. Destaca-se neste contexto o desconhecimento das familias
sobre a DVI atribuindo carater de normalidade, refor¢cando a necessidade da atencéo a

avaliacdo na investigacdo do sintoma (MACHADO e FONSECA, 2016).
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Evidencia-se entdo a importancia de um cuidado de enfermagem, no contexto
pediatrico, que seja centrado na crianca e na familia a0 empregar os principios de
informacdo compartilhada e empoderamento da familia (PINTO, et al, 2010). Nesta
filosofia pressupde-se a troca de informacgfes de modo inovador, completo e livre de
vieses dentro da diade profissional-familia (HOCKENBERRY, WILSON e RODGERS,
2018).

Relacionado a isso, as familias trouxeram relatos de aquisi¢cdo de conhecimento
a respeito dos habitos alimentares, com a busca por uma alimentacdo mais saudavel e
consequentemente, o aumento da ingestdo de frutas. Além disso, citaram a ingestdo
diaria adequada de fluidos, sobretudo com os estimulos a beber 4gua. E também os
habitos saudaveis de eliminacBes, com a reprogramacao miccional e o posicionamento
correto para uso do toalete, com o redutor de assento e apoio para 0s pés.

Esta pratica estd baseada nos principios da uroterapia em que se adota
prioritariamente a modificacdo de comportamento relacionado aos habitos de
eliminagdo, alimentac&o e estilos de vida mais saudaveis a fim de contribuir no alivio ou
resolucdo dos sintomas de DVI (AUSTIN, 2014; BERRY, 2018). Para tanto, sdo
realizados acompanhamentos personalizados por meio de diarios de eliminacdo, nos
quais se realiza a anotagdo e mensuracdo de volumes de ingestdo hidrica e
caracteristicas das elimina¢cdes como os dados de frequéncia, aspecto e quantidade para
poder mensurar se as modificacbes de comportamento interferem positivamente na
resolucdo de sintomas de DVI (AUSTIN, 2016; BERRY, 2018).

Ressalta-se o papel singular da PAE em Uropediatria no uso dos diarios de
eliminacdes como ferramentas para o diagnostico de DVI e monitoramento dos
sintomas, além do carater educativo para as familias, no sentido de apreender os habitos
anormais de eliminacdo da crianca. Nas entrevistas, as familias sinalizaram a
importancia de tal instrumento ao auxilia-las a mensurar 0 padrdo de eliminacfes e
quantificar a ingestdo de liquidos da crianga que sem o instrumento ndo era possivel.

O tratamento da DVI requer uma abordagem voltada para a particularidade de
cada crianca aliado a um acompanhamento com vistas a diminuir as chances de
complicacdes do quadro em longo prazo e melhorar a qualidade de vida da crianca e sua
familia (AZEVEDO, 2014; MACHADO e FONSECA, 2016). Essa estruturacdo de
atendimento no ambulatério de PAE em uropediatria pode ser desvelada nas falas das
familias ao ressaltarem o acompanhamento recebido com o destaque para as evolugdes

no quadro da crianca e seus efeitos sobre toda a familia.
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Como experiéncia distinta na literatura, familias destacam o descaso por
enfermeiras e pediatras ao serem questionados sobre a incontinéncia infantil, sem o
fornecimento de informagdes a respeito de como cuidar do problema notando-se ainda
um despreparo profissional para trabalhar com a tematica (CEDERBLAD et al, 2014;
VASCONCELOS et al, 2013). Neste aspecto, estudo de Ferdinand (2018) reforca a
necessidade de trabalhar estratégias para fortalecer o conhecimento e habilidades dos
enfermeiros durante sua formacéo para a atuacdo nos cuidados com a continéncia.

Com as narrativas foi possivel compreender que as familias atribuem diferentes
significados a DVI. Assim, muitas familias relataram ndo considerar a DVl como uma
doenca, atribuindo questdes psicoldgicas e comportamentais a manifestacdo do sintoma.
Neste aspecto sobressai a énfase das familias em negar a DVI como uma doenca, mas
ndo expuseram o significado que a DVI possui.

Este entendimento apresentado pelas familias esta em consonancia com o que
discorre Perez (2014), muitas pessoas acreditam que problemas psicolégicos causam 0s
problemas de continéncia, quando na verdade a maioria das criangas apresentam
problemas fisicos que levam ao acometimento psicoldgico. A estas concepcbes pode-se
destacar que a incontinéncia € uma incapacidade cronica rodeada de estigmas
influenciando o significado que lhe ¢ atribuido (TAYLOR e CAHILL, 2018).

Além disso, destaca-se que 0s pais expressam sentimentos de frustacdo e
vergonha pela presenca da enurese em seu filho mesmo relatando bom manejo e nédo
estar preocupado com a condi¢cdo (CEDERBLAD et al, 2014). De fato, a DVI é um
sintoma, mas a énfase empregada pelas familias em subestimar o problema pode estar
relacionada a dificuldade que € trabalhar com essa temaética e revelar o significado que
pOSSuUi.

E ao associar demandas emocionais e comportamentais a DVI, as familias
conferem uma responsabilizacdo da crianca na manifestacdo do sintoma. Assim, uma
narrativa desvela a manifestacdo do sintoma associado a ndo aceita¢do da criangca com
separagdo dos pais e em outra, um dos casos paradigmaticos, se associa a culpa da
crianga pela manifestacdo do sintoma, atribuindo-o & sua vontade e empregando o uso
de punicéo fisica como forma corretiva.

A responsabilizagdo da crianca pela ocorréncia da enurese desencadeia o uso de
violéncia através de punigdo fisica, castigos e humilhacGes (SOARES et al, 2005).
Ressalva-se que a intervencdo para manejo da DVI deve iniciar-se com o entendimento

de que a crianga ndo possui culpa sobre o sintoma (BERRY, 2018).
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Do mesmo modo, os significados atribuidos pelas criancas, na percepcdo dos
pais, também devem ser levados em consideracdo, pois 0 modo como a crianga entende
a DVI pode influenciar nas estratégias de enfrentamento e adesdo ao tratamento
(BERRY, 2018). Nas narrativas as familias trouxeram a existéncia nas criancas do
constrangimento, frustacdo, chateacdo, timidez e vergonha devido a DVI existindo até
comportamentos de ocultacdo da manifestagéo dos sintomas perante seus pais.

Estes resultados sdo reforcados na literatura devido a DVI possuir um impacto
expressivo na salde da crianca e no desenvolvimento psicossocial, podendo-se
ocasionar a perda de autoestima e interacdo social (BERRY, 2018; MACHADO e
FONSECA, 2016). E estudo realizado por Bower (2008) para captar o entendimento de
criancas de diferentes continentes acerca do impacto da disfungdo de bexiga e intestino
em sua vida afetando dimensdes como autoestima, saude mental, independéncia,
familia, interacdo social e imagem corporal.

Da mesma forma que estudos de sintomas isolados ressaltam os mesmos
achados, como o de Soares et al (2005) que reporta que a presenga da enurese ocasiona
uma baixa autoestima, isolamento e elevacdo do estresse causado pelo medo de ser
ridicularizado devido a manifestacdo do sintoma. Estudo conduzido por Butler e Heron
(2007) realizado com 8.209 criangas reforca a enurese como um fator de grande
dificuldade sendo considerado um problema maior que certas doencas fisicas na visdo
das criancas.

Ja os resultados encontrados por Kaugars et al (2010) reportam que a
constipacdo e a incontinéncia fecal também sdo apostadas como fatores que
comprometem o desempenho escolar das criangas. E, por fim, Koppen et al (2016)
destaca a atencdo necessaria aos problemas psicossociais e comportamentais em
criancas com incontinéncia fecal funcional.

Outro aspecto também avaliado neste ponto diz respeito ao fato de algumas
familias negarem impactos ocasionados pela DVI para a vida da familia, referindo
apenas para a vida da propria crianga ao serem questionada especificamente sobre 0s
impactos de conviver com uma crianga com DVI. No entanto, ao ser aprofundado a
vivéncia diaria com a DVI foi reportado modificacdo nos habitos de alimentacdo e
eliminacdo, despendendo maior atengédo dos pais e alteracdo da rotina familiar.

Além disso, foi citado como adaptacdo ao sintoma acordar a crianga durante o
sono para urinar, e a exigéncia especifica de lavar roupas e colchdo sujos de urina.

Nesse sentido, outra familia reportou as abdicacdes que a mée teve que realizar em sua
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vida profissional trancando a faculdade e deixando de trabalhar fora de casa para ter
maior presenca e dedicacdo as demandas de cuidado apresentadas pelo filho.

Destacam-se também as experiéncias reportadas, por trés das onze familias
entrevistadas, de limitacdo do convivio social com a restricdo ao ambiente doméstico
devido a familia encontrar dificuldades no trajeto com a frequéncia aumentada de idas
ao banheiro. Ou ainda evitar demorar na casa dos outros em virtude da dificuldade
apresentada pela crianca de realizar as eliminagcdes em ambientes desconhecidos.

Este ponto se assemelha aos achados de Cederblad et al (2014) ao referir que
familias de criancas com enurese precisam desenvolver estratégias de enfrentamento e
adaptacdo a vida cotidiana devido a manifestacdo do sintoma. Neste sentido, 0s
resultados obtidos por Soares et al (2005) reportam que dentre as disfungdes da crianca,
a enurese € percebida como uma das mais frustrantes acarretando consequéncias
negativas para a familia como o aumento nas despesas e despendimento de tempo.
Destaca-se também o comprometimento da qualidade de vida das criangcas e suas
familias devido a presenca de constipacdo ou incontinéncia fecal (KAUGARS et al,
2010).

A negacdo dos impactos da DVI pode ser atribuida ao fato de algumas familias
ndo a enxergarem como problema e como conseguinte ndo identificar seus impactos ou
ainda néo terem refletido sobre este assunto antes de elaborarem suas falas. E por outro
lado, pode ser relacionada a dificuldade de entendimento sobre o questionamento inicial
realizado pela entrevistadora, e ao ser aprofundada a tematica transferindo os
questionamentos para a convivéncia diaria com a DVI tais aspectos foram revelados.

Os problemas de continéncia quando ndo tratados ou mal administrados podem
ter consequéncias devastadoras na salde e bem-estar da crianca (PEREZ, 2014). A este
aspecto ressalta a experiéncia traumatica reportada por um dos casos paradigmaticos na
utilizacdo de supositério para facilitar a eliminagdo intestinal da crianca, sendo este um
evento marcante que comprometeu emocionalmente a familia. A impactacdo fecal é
presente em cerca de 30% das criancas constipadas sendo a desimpactacdo fecal uma
das abordagens possiveis (MACHADO e FONSECA, 2016).

Perante esses achados ressalta-se que a identificacdo precoce da DVI é
importante para se evitar uma importante carga social e médica (BERRY, 2018). E que
a persisténcia na manifestagdo do sintoma gera na familia dificuldades no
relacionamento, sentimentos de ansiedade, culpa além de acometimentos na autoestima,
autoconfianca (MENEZES, 2001). Assim, reforca-se a importancia da promocao de

habitos de eliminagdes saudaveis a fim de evitar complicacdes além do apreco por um
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acompanhamento adequado que seja sensivel aos fatores sociais e emocionais
envolvidos.

Nesta perspectiva, a atuagdo do enfermeiro deve estar pautada numa constante
pratica de valorizacdo das relacGes interpessoais e das experiéncias da crianca e sua
familia, visando assim atender as caréncias apresentadas com estratégias educativas e de
suporte psicoemocional (RODRIGUES, et al 2013; SOARES et al 2005; VALENCA et
al, 2016). A este ponto o enfermeiro possui uma posicdo de destaque na aquisicdo de
conhecimento da familia através de uma competéncia profissional importante, a
educacdo em salde. Trata-se de uma estratégia essencial no processo de
desenvolvimento de comportamento para promog¢do e manutencdo de uma boa salde
(GOMES, GUTIERREZ e MOREIRA, 2011).

A maioria das familias deste estudo trouxe em suas narrativas a importancia do
acompanhamento em um servico especializado de enfermagem para a aprendizagem e
consolidacdo de conhecimento especifico sobre a DVI, ao reportarem os conhecimentos
adquiridos bem como a modificacdo de habitos a partir das informacdes recebidas.

A presenca do enfermeiro em servi¢os uroldgicos ou para 0 manejo da
continéncia urinaria e fecal é reconhecida pela importancia na avaliacdo inicial e
tratamento com potencial para reduzir as filas de esperas e 0 nimero de pacientes que
precisam de uma avaliagdo do cirurgido, além dos altos indices de satisfacdo reportado
pelos pacientes (DUELUND-JAKOBSEN et al, 2015; WAGG, 2015; HILLERY,
2018;)

O trabalho do enfermeiro especialista em uropediatria requer ampla afinidade
com as lacunas de informacdes apresentadas pelas familias bem como o conhecimento
que possuem, dispondo de técnicas de comunicacao que sejam efetivas com a crianca e
sua familia (SOUZA, SALVIANO, e MARTINS, 2018). Nesse sentido, o ambulatério
de PAE em Uropediatria ao adotar o cuidado centrado na crianga e sua familia
potencializa as chances de uma atuacdo do enfermeiro nas necessidades de informacoes
da familia a respeito da DVI.

Percebe-se com as narrativas que a partir do conhecimento acerca da DVI, a
maioria das familias se ajustou as novas demandas de cuidados habituais modificados
mencionando a adaptagdo de forma tranquila e “saber lidar” com o sintoma. Deste
modo, compreender as concepcOes e 0 processo de aquisicdo de conhecimento da
familia sobre a DVI torna-se fator essencial para consolidar um cuidado sensivel e
efetivo de modo a obter resultados satisfatorios na abordagem e manejo as criangas

acometidas com DVI.
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Dentre as limitacOes deste estudo, destaca-se que a nomenclatura da DVI foi
estabelecida ha apenas trés anos pela ICCS (AUSTIN et al, 2016) e ainda é incipiente o
Seu uso nas pesquisas da area, por este motivo a discussao aqui apresentada foi pautada
em sua maior parte nos resultados de pesquisas abordando a nomenclatura antiga de
DTUI ou mesmo abordando sintomas vesicais ou intestinais isolados. No entanto, este
fator ndo diminui os achados da pesquisa ao passo que confronta pesquisas relevantes
com a mesma tematica.

Outra fragilidade relaciona-se ao fato de que as experiéncias compreendidas
neste estudo se limitam as familias que estavam vinculadas a servicos de salde
especializados. Assim, questiona-se se familias que ndo estdo vinculadas aos servigos
especializados tém as mesmas concepcées e vivenciam o cuidado da crianca com DVI
do mesmo modo. Ressalva-se, que a metodologia empregada neste estudo corroborou
com o alcance do objetivo proposto de compreender a experiéncia, abordando os
exemplares e paradigméticos, enquanto representacdo do padrdo significativo e
contextualizando as familias em seu mundo vida sem a pretensdo de legitimar
explicacOes ou generalizacdes (BENNER, 1994; CORREA, 1997).

Ressalta-se, entdo, a importancia e necessidade de estudos futuros que incluam
familias sem o acompanhamento especializado visando expandir a compreensdo do
fendmeno estudado em diferentes contextos. Associando também a exploracdo de
informacBes que possam ampliar a mensuracdo do nivel de conhecimento da familia
sobre a DVI como, por exemplo, a complementa¢do com um questionario de avaliacdo
de conhecimento.

Incentiva-se ainda estudos que mensurem 0 uso de intervencfes sensiveis ao
conhecimento da familia e os impactos gerados na adesdo ao tratamento e evolucao do
quadro de DVI. Além disso, estudos que abordem a influéncia dos arranjos familiares
sobre a manifestacdo dos sintomas e 0 modo como lidam com a DVI podem contribuir

na consolidacéo de planos terapéuticos efetivos a esta populacao.
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9. Consideracoes finais

A pesquisa procurou compreender as concepcoes e acdes da familia a respeito da
DVI de criangas e adolescentes na otica do conhecimento que possui, estabelecido a
partir das experiéncias vividas. A metodologia qualitativa da fenomenologia
interpretativa possibilitou captar a experiéncia da familia com a DVI.

As concepcoes e acdes das familias sobre a DVI da crianca se baseiam em suas
experiéncias ou mesmo na auséncia delas, nas lacunas de informacdes e no processo de
aprendizagem. Estes fatores podem ser facilitadores ao manejo e a adaptacdo. Ou
quando se trata de uma naturalizacdo do sintoma ou cupabilizac¢do da crianca dificulta o
reconhecimento de sua anormalidade, podendo resultar em punigdes fisicas e
dificuldade na adeséo ao tratamento.

Algumas familias possuiam lacunas de informac@es a respeito do que significa
DVI, de sua causa e progndstico. As particularidades das familias influenciam na
aquisicdo de conhecimento como suas experiéncias e significados dentro de seu mundo
vida. As familias expressaram o significado que a DVI possui reforcando a negacao da
DVI enquanto doenca e associando fatores psicoldgicos para sua ocorréncia.

O reconhecimento dos sintomas perpassa os significados que as familias
atribuem ao quadro, bem como fatores externos como 0 acesso a um profissional
especializado.

As familias expressaram os efeitos que a DVI da criangca acarretou,
principalmente no comprometimento emocional com a ocorréncia de sentimentos
negativos e sofrimento vivenciado no decurso da experiéncia.

Ao compreenderem a DVI das criancas e as demandas de cuidado, as familias se
ajustaram para adesdo ao tratamento proposto e manejo dos sintomas por meio de uma
reorganizacdo da vida familiar. Como adaptacéo realizaram a modificagdo ou insercao
de novos habitos cotidianos, sobretudo no campo da alimentacéo e eliminacéo.

Compreender a experiéncia que as familias possuem com a DV é fator essencial
para a proposi¢édo de intervencdes sensiveis ao mundo vida com vistas a um cuidado de
enfermagem centrado na crianga e sua familia. A familia possui um conhecimento
préprio que influéncia o manejo e precisa ser acessado pelo profissional de pratica

avancada para alcangar o engajamento da familia, bem como a resolugdo dos sintomas.
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O enfermeiro de prética avancada no cenario de uropediatria possui papel
singular como agente promotor da aquisi¢do de conhecimento pelas familias ao fornecer
informacdes claras que auxiliam o entendimento do sintoma, bem como na orientacéo
das praticas de uroterapia visando a melhoria da DVI.

Espera-se ter despertado reflexdes e colaborado com o corpo de conhecimento
na area de pratica avancada de enfermagem em uropediatria ao desvelar a experiéncia
da familia com a DVI. Sugere-se uma (re)significacdo de conceitos como cuidado,

familia, criangas, enfermeiros e DVI.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa
de mestrado intitulado: “Conhecimento sobre a disfuncdo vesical e intestinal da
crianca na perspectiva da familia”, sob a responsabilidade da pesquisadora Nayara
dos Santos Rodrigues. Tal estudo tem como objetivo compreender a experiéncia da
familia no convivio com a disfungéo vesical e intestinal de criancas e adolescentes em
acompanhamento ambulatorial. Disfuncao vesical e intestinal relaciona-se aos sintomas
miccionais ou intestinais, ou seja, problemas nas eliminagdes urinarias ou fecais.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecera, sendo mantido o mais
rigoroso sigilo pela omissdo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-
lo(a) e também de seu(sua) filho(a).

A sua participacdo se dard por meio de uma entrevista a ser realizada no
ambulatério de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria do Hospital
Universitario de Brasilia ap6s a finalizacdo de sua consulta, com o tempo médio
estimado em 30 minutos para sua realizacao.

Os riscos decorrentes da participacdo na pesquisa sao relacionados ao incomodo
que algumas perguntas a serem realizadas durante a entrevista podem causar resultando
em constrangimento, vergonha, estresse ou desconforto emocional. E quanto a isto 0o(a)
Senhor(a) pode se recusar a responder qualquer questdo ou mesmo interromper a
entrevista. Pode ainda, desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem
nenhum prejuizo para o(a) senhor(a) e/ou para seu(sua) filho(a). Sua participacdo é

voluntaria, isto é, ndo havera pagamento por sua colaboracao.

Se vocé aceitar participar, saiba que ndo ha beneficios diretos aos participantes
do estudo, porém, os resultados alcancados pela pesquisa ajudardo a consolidar o
conhecimento na area e servir de apoio para futuras pesquisas.

Caso haja algum risco direto ou indireto decorrente de sua participacdo na
pesquisa, responsabilizaremos a prestar assisténcia integral e imediata ao senhor(a), bem
como terd direito a buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢des legais vigentes
no Brasil. Embora ndo sejam previstas despesas com a participacdo no estudo, visto que
este serd realizado em um dia ja marcado para a sua consulta no ambulatorio,
garantimos o ressarcimento dos gastos decorrentes da pesquisa ao senhor (a) e ao seu
acompanhante, caso houver.
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Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia - UnB
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente
para esta pesquisa e ficardo sob a guarda da pesquisadora responsavel por um periodo

de cinco anos, apos isso serdo destruidos.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor
telefone para: Enfa. Nayara dos Santos Rodrigues, no telefone: 98225-2424 ou pelo e-
mail: sds.nay@gmail.com.; ou para a Profa. Dra. Gisele Martins, no telefone: 98103-
3989 ou pelo e-mail: gmartins@unb.br. Informamos que os telefones listados estéo

disponiveis para ligagéo a cobrar.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP € composto por
profissionais de diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses dos participantes
da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da
pesquisa dentro de padrdes éticos. As dividas com relacdo a assinatura do TCLE ou 0s
direitos do participante da pesquisa podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-
1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de
10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se
localiza na Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro,

Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Desde ja agradecemos a participacao.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel- Nome/assinatura

Brasilia, de de
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APENDICE B - Termo de Autorizagdo para Utilizacdo do Som de Voz para fins de
pesquisa

Termo de Autorizacdo para Utilizacdo do Som de VVoz para fins de pesquisa

Eu, , autorizo a gravacdo e

utilizagcdo do som de minha voz, na qualidade de participante/entrevistado(a) no projeto
de pesquisa intitulado “Conhecimento sobre a disfuncdo vesical e intestinal da
crianca na perspectiva da familia”, sob responsabilidade de Nayara dos Santos
Rodrigues vinculada ao Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade
de Brasilia.

Meu som de voz pode ser utilizado apenas para analise por parte da equipe de
pesquisa e extracdo dos dados para compor o estudo, de modo que os resultados podem
ser apresentados em conferéncias profissionais e/ou académicas e atividades

educacionais, mantendo preservado em sigilo minha identificacéo.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz
por qualquer meio de comunicacéo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas
atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também
de que a guarda e demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e sons de

voz sdo de responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de

pesquisa, nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o(a) pesquisador(a)

responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do (a) participante Nome e Assinatura do (a) pesquisador (a)

Brasilia, de de
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12. ANEXO




ANEXO A - Documento de aprovacao do comité de ética da Faculdade de Ciéncias da Saude
—UnB.

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Mecessidades de informacgtes da familia sobre treinamento esfincteriano em criancas
com disfuncio vesical e intestinal.

Pesquisador: Mayara dos Santos Rodrigues

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 90434518.5.0000.0030

Institulgio Proponente: FACIULDADE DE SAUDE - FS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NOmero do Parecer: 3.033.085

Apresentacio do Projeto:

Conforme projeto de pesquisa detalhado o Resumo apresenta: "A aquisicao do controle esfincteriano por
meio do treinamento esfincterianc (TE) na infancia & uma importante etapa no desenvaolvimenta fisioldgico &
também um avango no desenvolvimento social, por estar relacionado 4 aceitagio social e ao ganho de
autenomia pela crianca. Além disso, a familia possui um papel relevante no TE, pois pode influegnciar de
modo expressivo o processo de TE com suas préprias percepgdes, experiéncias e cultura. A investigagio
quanta ao conhecimento limitadoe dos pais sobre o TE de seus fihos se reveste ainda mais de sentido
devido as possivels associaghes entre o processo de TE e o surgimento posterior de disturbios ou sintomas
urinarios e intestinais na infAncia. Assim, a presente pesquisa tem como objetivo primario identificar se
existem & quais 530 as necessidades de informacdes da familia a respeito do TE de criangas e adolescentes
acometidas por DVI. E como objetivo secunddrio verificar se a necessidade de informacoes da familia esta
associada 4 sevenidade dos sintomas de DVI. Trata-ze dé uma pesguisa de método misto concomitante,
utilizando a técnica de triangulagao concomitante para a integracao dos dados quantitativos e qualitativos.
Para tanto, serdo realizadas entrevistas com a familia de pacientes de 5 a 18 anos de idade que estejam em
acompanhamento no ambulatdrio de Pratica Avangada de Enfermagem em Uropediatria do Hospital
Universitario de Braszilia ou gue iniciem o acompanhamento durante o periodo de coleta de dados dessa
pesquisa. Com os resultados deste estudo, almeja-se explorar em profundidade quais as necessidades de
informacgbes que a familia

Enderego: Faculdade de CiEncias da Salde - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Aga Mors CEP: 70.910-300
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefonsa: (51)3107-1347 E-mail: cepfsunbilgmad com
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UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Caontinuagac do Pareper: 3.033.085

possui com relagio ao TE e verificar se existe associagao da caréncia de informacgbes com a severidade dos
sintomas de DVI. Posteriormente, pretende-se elaborar um material educativo no formato online que seja
capaz de traduzir o conhecimento cientifico gerado pela pesquisa de modo acessivel, objetivando
disseminar o conhecimento & sanar as necessidades de informagdes identificadas sobre TE"

Hipdtese "4 familia possui necessidades de informacdes a respeito do TE de seus filhos e esta caréncia de
informacdes pode estar associada com a severidade de DVI"

“Pergunta de Pesquiza: Quais as necessidades de informacgdes da familia a respeito do TE de criangas e
adolescentes diagnosticadas com DVI?

“Coleta e andlise dos dados quantitatives:Os dades quantitativos serao coletados afravés da classificagio
da severidade das disfungdes vesicais e intestinais do paciente por intermédio dos seguintes instrumentos:
Dysfunctional Voiding Scoring Systemn (DVSS), Critério de Roma 1%V e Escala Fecal de Bristol (EFB). E da
aplicacao de um guestiondrio adaptade de Martins et al. (2016) visando obter as informacdes acerca do
paciente e seu TE, e de sua familia. Entretanto, quando se tratar de consulta de retorno os escores
adotados do DVSS, EFB e Critérios de Roma IV serio considerados aqueles obtidos na primeira consulta
do paciente, acessando em seu prontudrio, para que o programa de uroterapia em andamento nao
interferira nos escores diagndsticos captados pelos instrumentos. Todos os dados coletados serdo
acoplados a um banco de dadoes em planilha Excel e avaliados estatisticamente por software SPSS versio
18.0.%

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primarnio: "ldentificar se existerm e guais 530 as necessidades de informacbes da familia a respeito
do TE de criancas e adolescentes acometidas por DVI"

Objetivo secundério:"Verificar se a necessidade de informagdes da familia esté associada 4 severidade dos
sintomas de DVI."

Endereco: Faculdade de Cidncias da Salde - Campus Darcy Ribeiro

Bairre: Asa Nore CEP: 70.810-300
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (51)3107-1947 E-mail: ceptsunbi@pmed com
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UNB - FACULDADE DE

CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Continuacao do Panscer: 3033085

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:"Tendo em vista que toda pesquisa com seres humanos implica um risco, se faz necessario clarificar
que os riscos atribuidos & participagao deste estudo sao relativos ao incbmodo que algumas perguntas a
serem realizadas 4 familia durante a entrevista podem causar, resultando em constrangimento, vergonha,
astresse ou desconforto emocional. No entanto, com vistas a minimizar este fator, no inicio de toda
entrevista serd explicado ao participante que ele podera sinalizar sua vontade de nao responder a qualquer
questdo sendo respeitada sua decisao e seguida para a prdxima pergunta ou mesmo interromper e deixar
de participar da entrevista.”

Beneficios: "Mao hd beneficios diretos acs participantes do estudo, porém, os resultados alcancados pela
pesquisa ajudaran a construir o conhecimento na Area com a elaboragao de um material educativo
produzindo assim, melhores informacgoes para futuros usudrios.™

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de primeira emenda do projeto original aprovado no parecer de numero 2.839.520 em 23/08/2018.

A pesquizadora selicita: "TITULO APROVADO PELO CEP/FS-UnB: Necessidades de infarmacoes da
familia sobre treinamento esfincteriano em criangas com disfungio vesical e intestinal.

NOWO TITULO DA PESQUISA: Conhecimentos da familia sobre a disfungao vesical e intestinal em criangas
& adolescentes.

Encaminhamos para apreciagao deste CER/FS-UnB, a(s) seguinte(s) alteragao({des) no projeto de pesguisa
acima mencionado: Alteragio no titulo da pesquisa. Alteragbes em questdes do instrumento de coleta de
dados conforme arquive “Questiondric_Quanti_Guali_Alterado” encaminhado. Justifica-se a alteracio no
titulo da pesquisa de modo a deixd-lo mais coeso com o trabalho realizado. Justifica-se a alteracao nas
questdes do instrumento de coleta de dados, pois apds o inicio das entrevistas verificou-se a necessidade
de modificagoes no instrumento de coleta de dados, tal ajuste se deu pela necessidade de refinar o
instrumento para obter melhores resultados. Desta forma, foram suprimidas doze guestdes do questionarnio
anterior @ adicionadas uma nova questao conforme arquive enviado. Aguardando manifestacao deste
CEP/FS-UnB guanto & apreciagdo e aprovagio da presente emenda.”

Enderecs: Faculdade de Cidncias da Salde - Campus Darcy Ribeir

Bairre: Asa Morte CEP: 70.810-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefond: [51)3107-1347 E-mail: ceplsunbiDgmal com
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Continuacao do Paneces: 3033085

Mo que se refere ao questiondrio - a versdo aprovada anteriormente era um Questiondrio com total de 5
paginas - distribuidas em questtes - "OUESTOES NORTEADORAS PARA ENTREVISTA ABERTA tais
como : 1) Vocé poderia me contar como foi o processo de retirada de fraldas, ou seja, o processo de
treinamento do seu(a) filho(a) para uso do banheiro? - Questdes intermedidrias: Como decidiu iniclar? Como
realizou (métodos; duragio)? Quais foram os desafios? Quais os sentimentos vivenciados no periedo de
treinamento? O que vocd sabe sobre o processo de desfralde? Vocé considera que tinha conhecimento
sobre como realizar o treinamento? Tem alguma informagao que vocd ndo sabia? 2) Quais informagdes
vocé acha importantes para poder treinar seu{a) filho{a) para uso do banheiro ou facilitar o processo de
retirada das fraldas?" Também: "QUESTIONARIO PARA CARACTERIZACAD SOCIO-DEMOGRAFICA E
CLINICA - A- Dados de caracterizagio da criangafadolescente; B- Dados de caracterizacao da familia; C-
Aplicar demais instrumentos: Dysfunctional Veiding Scoring System (DVSS5);Roma |V Bristol Stool Chart
(BSC) "- Serd mensurado pelas varidveis de desfecho compostas pelos seqguintes instrumentos:
Dysfunctional Voiding Scoring System (DVSS5), validado para portugués, Critérios de Roma |V, Escala Fecal
de Bristol {(EFR).

A nova versdo submetida ndo possui mais as questdes denominadas de norteadoras e fol inclusa a
questido:"Considerando que este estudo aborda o conhecimento da familia sobre a disfungao vesical e
intestinal da crianga e adolescentes, ou seja, o problema de “xix" e “coco” de seu(sua) filho(a), pego que
responda a pergunta que lhe farei tendo em mente sua vivéncia com o sintoma do(a) seu(sua) filho(a): 1)
Gostaria que vocé (s) me contasse (m) como & conviver com a condiglo da sua crianga [ adolescente com
diagndstico de DVI, ou seja, o problema de “xixi" e “coco™? *

Consideragtes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
O documentos analisados para emissao do parecer foram:

Carta de encaminhamento da Emenda: "carta_encaminhamento_emenda.doc”® postado em 24/10/2018;

Questiondrio: "Questionario CQuanti_Quali_Alterado docx” postado em 24M10/2018, as 12

Enderego:  Facildade de Ciéncias da Saide - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-200
UF: DF Municipia: BRASILIA
Telabone: [(51)3107-1247 E-mail: ceplsunb@gmal com
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Continuacao do Pareces: 3 033 085

perguntas removidas e a insercio de uma nova questao,

Qo ™

Informacoes basicas do projete: "PB_INFORMACOES BASICAS 1244391 E1.pdf* postade em

24/10/2018.

Recomendacbes:
Nao se aplicam.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagbes:
As alteragtes solicitadas nao apresentam dbices éticos.

Consideragdes Finals a critério do CEP:
De acordo com a Resolucio 466/12 CNS, itens X.1.- 3.b. & X1.2.d, os pesquisadores responsaveis deverao

apresentar relatdrios parcial semestral e final do projete de pesquisa, contados a partir da data de
aprovacio do protocolo de pesquisa. O inicio das atividades de coleta dos dados do projete devem aguardar
a aprovagao do projeto pelo CEP da instituicao coparticipante, se for o caso.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_124439] 24/10/2018 Aceito
do Projeto 1_E1.pdf 10:24:44
Outros Cuestionario Quanti_ Quali_Alterado.do | 241002018 |Nayara dos Santos Aceito

w4 10:23:31 | Rodrigues
Outros carta_encaminhaments emenda_ doc 2412018 | Nayara dos Santos Aceito
10:22:58 | Rodrigues
Outros Curnicule_Lattes Aline_ Oliveira_Silveira] 07/08/2018 |Nayara dos Santos Aceito
pedf 21:28:37 | Rodrigues
Outros Curricule_Lattes Bruna_Marcela Lima_ | 07/08/2018 |Nayara dos Santos Aceito
de_Souza.pdf 21:27:59 | Rodrigues
Outros CartaRespPendencias CEPFS.doc 07/08/2018 |Nayara dos Santos Aceito
21:24:10 | Rodrigues
Projeto Detalhado /| Projeto_de pesquisa_Mestrado.docx 07/08/2018 |Nayara dos Santos Aceito
Brochura 21:2348 | Rodrigues
Investigador _
TCLE ! Termos de | TCLE.docx 07/08/2018 |Nayara dos Santos Aceito
Aszentimento / 21:23:08 | Rodrigues
Justificativa de
Auséncia _
Outros Curricule_Lattes Gisele Marting_pdf 25/05/2018 |Nayara dos Santos Aceito
Enderego: Faculdade de Cincias da Sadde - Campus Darcy Ribeiro
Bairro: Asa Morke CEP: 70.8910-900
UF: OF Municipia: BRASILIA
Telefone: [(51)3107-1947 E-mail: cepisunbigmal com
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Outros Curricule_Lattes Gisele Martins pdf 19:20:51 Rodrigues Aceito

Outros Curricule_Lattes Mayara_dos_Santos R 25/06/2018 Mayara dos Santos Aceito
odrigues. pdf 181948 | Rodrigues

Outros TermoRespCompromPesq.doc 25/05/2018 |Mayara dos Santos Aceito
18:15:46 | Rodrigues

Outros TERMO _DE_RESPONSABILIDADE E_| 25/05/2018 |MNayara dos Santos Aceito
COMPROMISSO_DO_PESQUISADOR 19:14:27 | Rodrigues

RESPONSAVEL pdf

Outros Termo_Autorizacao_Imagem_e Som.do| 25052018 |Nayara dos Santos Acgito
c 18:12:41 | Rodrigues

Outros Termo_de concordancia_institucional.d | 25/05/2018 |Nayara dos Santos Aceito
oc 18:11:25 | Rodrigues

Outros Termo_de ciencia_ HUB pdf 25/05/2018 |MNayara dos Santos Aceito
19:08:01 Rodrigues

Outros Termo_de_ Concordancia HUB pdf 25/05/2018 |Mayara dos Santos Aceito
18:05:14 | Rodrigues

Outros TermoConcordCoparticip CEPFS . doc 25/05/2018 |Mayara dos Santos Aceito
18:04:31 | Rodrigues

Outros TERMO DE COMCORDAMCIA DE IN| 25/05/2018 |Mayara dos Santos Aceito
STITUICAD COPARTICIPANTE. pdf 19:04:19 | Rodrigues

Outros TermoConcord doc 25/05/2018 |Mayara dos Santos Aceito
18:03:29 | Rodrigues

Outros TEREMO _DE COMCORDAMNCIA DA _IM| 25052018 |Nayara dos Santos Aceito
STITUICAD PROPONENTE. pdf 19:03:15 | Rodrigues

Outros TermoConcord CEPFS.doc 285M05/2018 |Nayara dos Santos Aceito
18:46:03 | Rodrigues

Outros carta_de encaminhamento_projeto_ao_ | 250582018 |Nayara dos Santos Aceito
CEPFS.doc 18:45:24 | Rodrigues

Outros CARTA_DE_ENCAMINHAMENTO DE_| 25052018 |Nayara dos Santos Aceito
PROJETO AO CEP pdf 18:44:11 | Rodrigues

Cronograma Cronograma_de_Atividades doc 25/05/2018 |Nayara dos Santos Aceito
18:42:59 | Rodrigues

Orcamento Orcamento.doc 25/05/2018 |Nayara dos Santos Aceito
18:41:21 | Redrigues

Folha de Rosto Folha_de Rosto Pesquisa MayaraRodr] 27/04/2018 |Mayara dos Santos Aceito
ques.pdf 17:40:04 | Rodrigues

Situagio do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciacdo da CONEP:
Maao

Endereco: Faculdade de Cincias da Sabde - Campus Darcy Ribeiro

Bairre: Asa Nore CEP: 70.910-800
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefona: (B1)3107-1947 E-mail: ceplsunbi@gmal com
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BRASILIA, 22 de Movembro de 2018

Aszszinado por:
Kella Elizabaeth Fontana
(Coordenador{a))

Endereco: Faculdade de Cincias da Salde - Campus Darcy Ribeiro

Bairrg: Asa MNore CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telelone: (51)3107-1947 E-mail: ceptsunbiDpmal com
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