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RESUMO

OLIVEIRA, Ivanda Araujo Matias Issa. Utilizacdo do Family Management Measure em
familias de criangas e adolescentes com sintomas urinarios e intestinais. 2020. 141f,
Dissertacdo (Mestrado) — Programa de Pos-Graduacdao em Enfermagem, Faculdade de Ciéncias

da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2020.

Introducdo: Os sintomas urinarios ainda ndo sao valorizados pelos familiares e essa condicao
pode levar a alteracGes graves do funcionamento da bexiga como hiperatividade detrusora e
associar-se a permanéncia dos sintomas até a vida adulta. No entanto, a capacidade do familiar
de cuidar € por vezes deficiente e requer maior atencdo de todos que convivem com a crianga
ou o adolescente. Objetivo: Analisar a relagcdo entre manejo familiar, habilidade e esforco do
familiar de criangas ou adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais e os desfechos em
salde relativos aos sintomas urinarios e intestinais apresentados pela crianca e/ou pelo
adolescente. Método: Trata-se de um estudo observacional, descritivo e correlacional, do tipo
transversal com abordagem quantitativa, realizado junto a vinte seis familias de criangas e
adolescentes com STUI e Sl acompanhadas no ambulatério de Pratica Avancada de
Enfermagem em Uropediatria (PAEU) do Hospital Universitario de Brasilia, Distrito Federal
durante os meses de outubro de 2019 a marco de 2020. Para a coleta de dados, primeiramente
identificou-se criancas e adolescentes com consultas agendadas no ambulatério da PAEU. Em
seguida, apds atendimento, o familiar cuidador foi convidado a participar do estudo. Apds
verificar os critérios de elegibilidade, foram aplicados os questionarios de contexto familiar e
sociodemogréafico, seguido da escala do Family Management Measure (FaMM) adaptada para
lingua portuguesa como medida de manejo familiar. Foram aplicadas estatisticas descritivas e
inferenciais. Todos os aspectos éticos da pesquisa foram respeitados. Resultados: Maes,
cuidadoras principais e com faixa etaria predominante de 41 a 50 anos representaram a amostra.
O predominio das familias foi nuclear, constituida de 04 membros. Na amostra, 15,4% dos
familiares deixaram de trabalhar devido os STUI e SI. A maioria reportou sentimentos
negativos e despendiam de 6 a 9 horas diarias para incorporacéo das orientac6es recomendadas
na rotina de vida da familia. A maioria das criangas e adolescentes era acompanhado no servicgo
por mais de 12 meses e 80,8% dos familiares cuidadores relataram melhora ap6s emprego da
curoterapia padrdo (UP). Ao analisar as seis dimensdes da medida de manejo familiar,

evidenciou-se significancia estatistica na dimensdo identidade da crianga com a variavel



cuidador tem ensino superior e na dimensdo dificuldade familiar com a variavel tempo de
tratamento entre 6 meses e 12 meses. A andlise dos escores da dimenséo de medida de manejo
familiar apresentou um padrdo positivo na adaptacdo do manejo, exceto para a dimensdo
esforco familiar, que apesar da média positiva do escore, a percepcao do familiar tende a ser
negativa, ou seja, maior esforco em manejar as exigéncias dos STUI e Sl. Concluséo:
Evidencia-se a importancia da assisténcia especializada da PAEU no emprego da UP nessa
populacdo. A FaMM possibilitou compreender que cuidadores com maior nivel educacional
melhoram o grau de independéncia dos filhos nos cuidados de satde e revelou maior dificuldade
no cotidiano familiar em manejar a doenca ao longo do tempo, ademais demostrou padréo

familiar positivo no manejo dos STUI e Sl de criangas e adolescentes.

Descritores: Pratica Avancada de Enfermagem; Familiar cuidador; Sintomas do Trato Urinario

Inferior; Constipagéo Intestinal; Crianga; Adolescente.



ABSTRACT

OLIVEIRA, Ivanda Aradjo Matias Issa. Use of the Family Management Measure in families
of children and adolescents with urinary and intestinal symptoms. 2020. 141f. Thesis
(Master’s degree) — Graduate Research Nursing Program, Faculty of Health Sciences,

University of Brasilia, Brasilia, 2020.

Introduction: Urinary symptoms are still not valued by family members and this condition can
lead to severe changes in the bladder functioning as detrusor hyperactivity and be associated
with the permanence of symptoms until adulthood. However, the family member's ability to
care is sometimes deficient and requires greater attention from everyone who lives with the
child and / or adolescent. Objective: To analyze the relationship between family management,
ability and effort of the family member of children or adolescents with urinary and / or intestinal
symptoms and health outcomes related to the urinary and intestinal symptoms presented by the
child and / or adolescent. Method: This is an observational, descriptive and correlational, cross-
sectional study with a quantitative approach, carried out with twenty-six families of children
and adolescents with LUTS and IS followed up at the Advanced Nursing Practice in
Uropediatrics (ANPU) at the Hospital University of Brasilia, Federal District during the months
of octobe 2019 to march 2020. For data collection, children and adolescents were first
identified with appointments at the ANPU outpatient clinic. Then, after treatment, the family
caregiver was invited to participate in the study. After checking the eligibility criteria,
questionnaires of family and sociodemographic context were applied, followed by the Family
Management Measure (FaMM) scale adapted to Portuguese as a family management measure.
Descriptive and inferential statistics were applied. All ethical aspects of the research were
respected. Results: Mothers, primary caregivers and predominantly aged 41 to 50 years old
represented the sample The predominance of families was nuclear, consisting of 04 members.
In the sample, 15.4% of family members stopped working due to LUTS and IS. Most reported
negative feelings and spent 6 to 9 hours daily for the recommended guidelines. Most children
and adolescents were followed at the service for more than 12 months and 80.8% of family
caregivers reported improvement after using standard urotherapy (SU). When analyzing the six
dimensions of the family management measure, statistical significance was evidenced in the
dimension of the child's identity with the variable caregiver has higher education and in the

dimension family difficulty with the variable time of treatment between 6 months and 12



months. The analysis of the scores of the dimension of measure of family management showed
a positive pattern in the adaptation of the management, except for the dimension of family
effort, which despite the positive average of the score, the perception of the family member
tends to the negative, that is, greater effort in handling the requirements of LUTS and IS.
Conclusion: The importance of ANPU's specialized assistance in the use of SU in this
population is evident. FaAMM made it possible to understand that caregivers with a higher
educational level improve the degree of independence of their children in health care and
revealed greater difficulty in the family routine in managing the disease over time, in addition
to showing a positive family pattern in the management of LUTS and IS of children or
adolescents.

Keywords: Advanced Practice Nursing; Family caregiver; Lower Urinary Tract Symptoms;

Constipation; Child; Adolescent



RESUMEN

OLIVEIRA, Ivanda Araujo Matias Issa. Uso de la Medida de Manejo Familiar en familias
de nifios y adolescentes con sintomas urinarios e intestinales. 2020. 141f. Disertacion
(Maestria)-Programa de Posgrado de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud,
Universidad de Brasilia, Brasilia, 2020.

Introduccion: Los sintomas urinarios ain no son valorados por los familiares y esta condicion
puede conducir a cambios severos en el funcionamiento de la vejiga como hiperactividad del
detrusor y estar asociada a la permanencia de los sintomas hasta la edad adulta. Sin embargo,
la capacidad del miembro de la familia para cuidar es a veces deficiente y requiere una mayor
atencion por parte de todas las personas que viven con el nifio y/o adolescente. Objetivo:
Analizar la relacion entre el manejo familiar, la capacidad y el esfuerzo del familiar de nifios o
adolescentes con sintomas urinarios y / o intestinales y los resultados de salud relacionados con
los sintomas urinarios e intestinales que presenta el nifio y / 0 adolescente. Método: Se trata de
un estudio observacional, descriptivo y correlacional, del tipo transversal con abordaje
cuantitativo, realizado con veintiséis familias de nifios y adolescentes con STUI y Sl seguidos
en el Hospital de Practica Avanzada de Enfermeria en Uropediatria (PAEU). Estudiante
universitario de Brasilia, Distrito Federal durante los meses de octubre de 2019 a marzo de
2020. Para la recoleccion de datos se identifico primero a nifios y adolescentes con citas
programadas en el ambulatorio del PAEU. Luego, después del tratamiento, se invité al cuidador
familiar a participar en el estudio. Tras comprobar los criterios de elegibilidad, se aplicaron
cuestionarios de contexto familiar y sociodemografico, seguidos de la escala Family
Management Measure (FaMM) adaptada al portugués como medida de gestion familiar. Se
aplicd estadistica descriptiva e inferencial. Se respetaron todos los aspectos éticos de la
investigacion. Resultados: Madres, cuidadores primarios y predominantemente de 41 a 50 afios
representaron la muestra. EI predominio de familias fue nuclear, compuesto por 04 miembros.
En la muestra, el 15,4% de los familiares dejaron de trabajar por STUI y SI. La mayoria informo
de sentimientos negativos y paso de 6 a 9 horas diarias siguiendo las pautas recomendadas. La
mayoria de los nifios y adolescentes fueron seguidos en el servicio durante mas de 12 meses y
el 80,8% de los cuidadores familiares informaron una mejoria después de usar la uroterapia
estandar (UP). Al analizar las seis dimensiones de la medida de gestion familiar, se evidencid
significancia estadistica en la dimension de la identidad del nifio con la variable cuidador tiene

educacion superior y en la dimension dificultad familiar con la variable tiempo de tratamiento



entre 6 meses y 12 meses. El analisis de las puntuaciones de la dimensién de medida de gestion
familiar arrojo un patron positivo en la adecuacion de la gestion, a excepcion de la dimension
de esfuerzo familiar, que, a pesar de la media positiva de la puntuacion, la percepcion del
relativo tiende a negativa, es decir, mayor esfuerzo en la gestion. requisitos de STUI y SI.
Conclusién: Es evidente la importancia de la asistencia especializada de PAEU en el uso de
UPP en esta poblacion. FaMM permitio entender que los cuidadores con mayor nivel educativo
mejoran el grado de independencia de sus hijos en la atencion de la salud y revelan mayor
dificultad en la rutina familiar para el manejo de la enfermedad en el tiempo, ademas de mostrar

un patron familiar positivo en el manejo de STUI y Sl de los nifios. y adolescentes.

Descriptores: Practica de enfermeria avanzada; Cuidador familiar; Sintomas del Sistema

Urinario Inferior; Estrefiimiento; Nifio; Adolescente.
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APRESENTACAO

A enfermagem é uma area de grande aspecto humanistico, ndo sé dentro do contexto
individuo/sociedade, mas como os individuos agem nas suas subjetividades e no enfrentamento
do adoecimento. Essas sdo caracteristicas que chamam a minha atengdo de forma a encontrar
respostas que indago quase que instintivamente.

Para responder as questdes dentro dessa perspectiva da satde, doenca e familia, fiz uma
visita para conhecer o ambulatorio de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria (
PAEU), ainda no inicio da faculdade de enfermagem, a convite da professora Cristiane
Salviano.

A partir desse momento, senti-me acolhida e engajada junto da equipe de Enfermagem
em Uropediatria, coordenada pela Prof® Dr? Gisele Martins, e consequentemente iniciei a
vivéncia de forma mais expressiva no contexto da pesquisa. Inserida no projeto, tive a
oportunidade de desenvolver uma pesquisa cientifica vinculada ao Programa Institucional de
Bolsas de Iniciacdo Cientifica (PIBIC), naquela época, pesquisei sobre as experiéncias vividas
por cuidadores de crianca com disfuncdo vesical e intestinal. Adicionalmente, ja havia
publicado uma revisdo da literatura em conjunto com a Dr? Gisele sobre o impacto na
convivéncia dos familiares com criangcas com incontinéncia urinaria, agregando de forma
positiva ao meu conhecimento que gradativamente foi aprofundando-se sobre o contexto
familiar e as demandas de criancas e adolescentes com disfuncdo vesical e intestinal, o que

contribuiu de forma a direcionar o desenvolvimento do trabalho que apresento.
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1. INTRODUCAO

Os sintomas urinarios ainda ndo sdo valorizados pelos familiares e essa condi¢éo pode
levar a alteracGes graves do funcionamento da bexiga como hiperatividade detrusora e associar-
se a permanéncia dos sintomas até a vida adulta (AUSTIN et al., 2016; MACHADO;
FONSECA, 2016). Sintomas urinarios e intestinais em pacientes pediatricos, quando nédo
tratados adequadamente, associam-se a fatores comportamentais e emocionais. E imperativo o
tratamento desses sintomas de forma precoce para evitar disturbios psicolégicos como a baixa
autoestima e o isolamento social o que pode afetar a qualidade de vida da crianca, do
adolescente e do familiar (AUSTIN et al., 2016; MACHADO; FONSECA, 2016).

O conjunto dos sintomas do trato urinario inferior (STUI) engloba sintomas de
armazenamento, entre eles a incontinéncia urinaria diurna, urgéncia miccional, diminuicéo e/ou
aumento da frequéncia urinaria, noctdria e enurese. Para os sintomas de esvaziamento estéo o
esforco miccional, jato fraco e intermitente, disuria, retencdo urinaria, sensacdo de
esvaziamento incompleto e gotejamento pos-miccional. Outros sintomas sao citados como a
manobra de contencdo, dor no trato urinario inferior, dor genital e perda pos-miccional. Essa
terminologia é preconizada pela International Children's Continence Society (ICCS) (AUSTIN
et al., 2016).

Quanto aos sintomas intestinais (SI) sdo descritos por dor abdominal, evacuagao
incompleta, retencdo voluntaria de fezes, encoprese, constipacdo intestinal funcional (CIF) e
prisdo de ventre (AUSTIN et al., 2016). Portanto o Sl, assim como o STUI é uma condi¢édo
multifatorial, sem causa bem esclarecida. A CIF tem maior recorréncia na clinica pediatrica,
caracterizada por pelo menos trés evacuacgdes na semana, fezes volumosas no reto, palpacéo de
massa fecal no abdome, evacuacdes de grande volume que chegam a entupir o vaso sanitario,
retencdo de fezes e defecacdo dolorosa (SANTOS; LOPES; KOYLE, 2017) e as alteracfes
fisiol6gicas no processo normal de miccdo apontam para o STUI (AUSTIN et al., 2016).

A micgdo normal compreende uma “acdo coordenada entre a bexiga, a uretra e o
complexo esfincteriano sob o controle do sistema nervoso autbnomo, somatico e central” e, 0s
fatores regulatérios sdo mediados por varios neurotransmissores (JUNIOR, et al, p. 31-32,
2010; ZERATTI; NARDOZZA, REIS, 2010). Qualquer alteracdo nesse processo de miccao
normal modifica a dindmica de armazenamento e/ou esvaziamento vesical (AUSTIN et al.,
2016; MACHADO; FONSECA, 2016).



25

A epidemiologia dos STUI evidencia uma maior prevaléncia no género feminino, na
faixa etaria entre 3 a 9 anos (22,8%) e representa 40% dos atendimentos em consultas de
urologia pediatrica. Os sintomas intestinais (SI) por sua vez, apresentam uma estimativa de
prevaléncia entre 0,7% a 29,6% e, representa 50% dos atendimentos uroldgicos e 25% das
consultas com gastroenterologistas (AUSTIN et al., 2016; MACHADO; FONSECA,
2016; BURNS et al, 2017).

E preconizado pela ICCS que a investigacdo dos STUI deve ser feita em conjunto com
os sintomas intestinas (Sl), sendo amplamente recomendado a nomenclatura de disfungéo
vesical e intestinal (DV1) para a coexisténcia de sintomas urinérios e intestinais. Essa condi¢do
pode ser explicada devido a uma via comum entre o trato geniturinario e o sistema
gastrointestinal que partilham da mesma origem embrionaria, dado que o funcionamento
normal dos sistemas de 6rgdos pélvicos participa da mesma sensibilidade das vias neurais.
Quando ocorre uma alteragdo de um sistema pode levar a disfuncdo do outro (OLARU, et al.,
2016; SAMPAIOQ, et al., 2016; AUSTIN et al., 2016).

Para caracterizar melhor essa relacdo entre STUI e CIF, um estudo de revisdo
sistematica relatou uma prevaléncia de STUI de 37% dos 22 estudos analisados, 64%
apresentavam S| concomitantes, ressaltando que crian¢as com Sl sdo mais propensas a ter STUI
(OLARU et al., 2016). Um outro estudo epidemiolégico apresentou uma estimativa da
prevaléncia de Sl de 0,7% a 29,6% em criancas em idade escolar (MACHADO; FONSECA,
2016).

Acredita-se que os S| envolvam fatores socioambientais como baixo nivel de atividade
fisica e dieta alimentar deficiente, recusa do uso do vaso sanitario em local publico e
predisposicdo genética (CLAYDEN, 1992; AUSTIN et al., 2016). Semelhantemente, o STUI
pode envolver problemas neuroldgicos, anatdmicos ou funcionais, ou ainda, estar relacionado
a imaturidade neuroldgica, habitos miccionais inadequados, problemas emocionais, estresse,
abuso sexual ou até mesmo sem causa esclarecida (AZEVEDO et al., 2014; AUSTIN et al.,
2016).

A partir da percepcdo de que a ocorréncia de STUI e SI geram um impacto
socioemocional significativo no familiar da crianca ou do adolescente acometido por tais
sintomas, bem como a literatura aponta para dificuldade da familia quanto ao enfrentamento do
adoecimento de um dos seus membros, que na maioria das vezes se veem frente a uma demanda
nova, que frequentemente perpassa a sua capacidade de cuidar (SILVA et al., 2014). Desse
modo, verifica-se a necessidade de um ajuste familiar, para interagirem entre si para aplicar os

cuidados exigidos no tratamento dos sintomas apresentados pela criangca/adolescente. Essas
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particularidades do cuidado alteram a dindmica familiar, pois necessitam de uma maior atencéo
de todos que convivem com a crianga ou com o adolescente (BEACHAM & DEATRICK,
2013).

Para 0 manejo terapéutico dos STUI e Sl em criancas e adolescentes, a uroterapia padrao
(UP) é indicada como primeira linha de tratamento por ser uma intervencdo ndo invasiva que
exclui abordagem cirurgica ou farmacoldgica, na auséncia de alteracdo anatdmica ou
neuroldgica em criangas e adolescentes com STUI e Sl e tem como objetivo reestabelecer o
equilibrio vesical e intestinal (SCHAFER et al, 2018). Uma das estratégias da UP é a educacéo
em salde que auxilia na compreensdo das informagBGes oriundas dos conhecimentos
especializados por enfermeiros, a fim de diminuir ou eliminar as possiveis duvidas referentes
aos sintomas urindrios e intestinais e aumentar a adesao ao tratamento de familiares e pacientes
(SOUZA, SALVIANO, MARTINS, 2018).

Dessa forma, a familia é considerada um elemento facilitador por administrar demandas
terapéuticas exigidas a partir de sua percepcao e comportamentos relacionados a experiéncia de
convivio (SCHAFER et al, 2018; WRIGHT, 2019).
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1.1 Compreendendo a relacdo entre bexiga e intestino

O mecanismo de enchimento e esvaziamento da bexiga demanda fungdes interligadas
do sistema nervoso central, limbico e do arco reflexo da mic¢do, uma acdo mandatoria dos
esfincteres na fase de armazenamento e esvaziamento vesical (URAL;ULMAN; AVANOGLU,
2008). Ao ocorrer qualquer alteracdo nesse processo, um grupo de sintomas pode iniciar pela
diminuicdo da capacidade inibitéria do SNC sobre o reflexo da micgdo, contracdes
involuntarias do detrusor, diminuicdo do relaxamento dos esfincteres uretral e/ou do colo
vesical, desencadeando a disfuncdo miccional (VON GONTARD, et al., 2015).

Uma melhor compreensdo do funcionamento da bexiga € exigida para entender o
complexo sistema que envolve 0 armazenamento e esvaziamento de urina que coordena de
forma sincrdnica o ato miccional. A bexiga é um érgédo oco dividido em duas partes, um corpo
acima dos orificios uretrais - musculatura lisa vesical - e uma base composta pelo trigono e colo

vesical - musculatura lisa e estriada da uretra (Figura 01).

Figura 1. Representacdo anatdmica da bexiga e uretra. Brasilia, DF. 2020
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Fonte: Rios; Averbeck, Madersbacher, 2017

A fisiologia da micgdo demanda de conexBes neurais que interligadas com as

propriedades contrateis do musculo liso e estriado do detrusor, coordenam um processo de
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armazenamento de urina na bexiga - fase de baixa pressao - de forma progressiva. Esse processo
de armazenamento vesical ocorre de forma lenta, mediados por trés grupos de nervos
periféricos: nervos parassimpaticos que surgem no nivel sacral — S2 e S4 — com funcao de
contrair o musculo detrusor e relaxar a uretra; os simpaticos que emergem da medula espinhal
entre T10 e L2 que inibem o detrusor e estimulam o colo vesical e, a uretra proximal e o
somatico tem acdo no nervo pudendo que surge também dos seguimentos S2 a S4,
representados na figura 02 (R10S; AVERBECK; MADERSBACHER, 2017).

Para o esvaziamento vesical, o processo de micgdo pode ser de forma voluntaria e
involuntéria, consistindo em relaxamento inicial do esfincter uretral e contragdo detrusora - fase
do aumento da pressdo — mediado pela ativacdo parassimpética (RIOS; AVERBECK;
MADERSBACHER, 2017).

Figura 2. llustracdo do controle neural do trato urinario inferior. Brasilia, DF. 2020.
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Fonte: Rios; Averbeck e Madersbacher (2017).

Para 0 armazenamento e esvaziamento da urina é necessario a coordenagdo entre a
bexiga, a uretra e o0 assoalho pélvico, esses compdem o trato urinario inferior (TUI). A relacdo
entre a contracdo do musculo detrusor e a resisténcia uretral é responsavel por gerar o fluxo de
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urina normal, para isso o correto funcionamento vesical depende da perfeita funcéo neuroldgica
e muscular do TUI (FRANCO, 2007).

Um conjunto de impulsos continuos aferentes sdo enviados pelos nervos pélvicos para
a medula, chegando no trato espinotalamico até a substancia cinzenta periaquedutal (PAG)
apresentados na figura 03, que por sua vez envia impulsos para o centro pontino da continéncia,
localizado no nucleo de base e cortex pré-frontal (RIOS; AVERBECK, MADERSBACHER,
2017).

Atingindo o enchimento vesical compreendido como ideal para a mic¢éo, inicia-se o
processo de esvaziamento que desencadeia o desbloqueio do centro pontino da miccao, a partir
desse momento, a resposta da inervacdo aferente coordena uma sequéncia de estimulos
medulares até chegar ao sistema limbico, que em sequéncia acionam 0s nervos hipogastricos,
plexo pélvico e nervo pudendo de forma continua e sincronizada (velocidade, intensidade e
duracdo da contragdo detrusora) para o relaxamento do esfincter uretral e a contracdo detrusora,
tendo como resposta a mic¢do (RIOS; AVERBECK; MADERSBACHER, 2017).

Figura 3. llustracdo do controle neural do trato urinario inferior. Brasilia, DF. 2020.
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Em criancas, a maturacao neurofisioldgica é atingida por volta dos cinco anos de idade.
Quando esta maturagdo ocorre de forma tardia um conjunto de sintomas podem ser

desencadeados, a exemplo da incontinéncia urinaria intermitente diurna e enurese, essas
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apresentam-se como uma disfung&o do trato urinario inferior (DTUI). Uma vez que relatados
pelas criangas e/ou adolescentes, recomenda-se investigar a associacdo com as alteragdes
psicoldgicas, refluxo vesicoureteral, obesidade, infeccdo urinaria recorrente e constipacao
intestinal (RIOS; AVERBECK; MADERSBACHER, 2017).

Citando-se o refluxo vesicoureteral em criangas, de modo geral, o refluxo ocorre de
forma secundéria a um aumento da pressao intravesical, resultando em uma hiperatividade do
detrusor, que muitas vezes tem resolutividade apos o tratamento para DTUI (URAL; ULMAN;
AVANOGLU, 2008).

Os sintomas urinarios podem também estar associados a outros sistemas que
influenciam no controle do TUI, um deles se relaciona com o controle das emogdes — sistema
limbico - que permeia a fungdo mandatdria da miccdo (FRANCO, 2007). Citando, os disturbios
psicolégicos em criancas com DTUI, essas apresentam-se por vezes em sofrimento emocional
e isolamento social. O mais comum relatado € o Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade —- TDAH (VON GONTARD, et al., 2015).

De modo geral, o processo de armazenamento e esvaziamento da bexiga esta ligado ao
centro pontino na regido do lobo frontal do cérebro, quando ocorre a diminuicdo da atividade
cognitiva pode influenciar no funcionamento normal do desejo de urinar. Os distarbios
comportamentais como a depressao, transtorno de ansiedade, déficit de atencdo, podem estar
associados a uma menor atividade do centro pontino da mic¢do, assim como a incontinéncia
fecal e a constipacdo (FRANCO, 2007).

A correlacdo entre bexiga e intestino estd bem definida e é explicada pela interligacédo
da estrutura do trato urinrio e digestivo da regido sacral - neurénios motores responsaveis pela
inervacdo da S2 e S4 (BURGERS, et al., 2013) e pela origem embriolégica comum, que se
origina no ectoderma, na regido posterior da cloaca que vai dar origem ao canal anorretal e a
regido superior sera o seio urogenital (SADLER, 2017).

A cloaca é uma estrutura que esta dividida pelo septo urorretal e se desenvolve entre a
alantoide (seio urogenital) e o intestino posterior (canal anorretal). O septo urorretal se divide
em duas regides, com o desenvolvimento dessa estrutura, a membrana cloacal cria uma abertura
para o intestino posterior e a outra para o seio urogenital representados na Figura4 (SADLER,
2017).
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Figura 4. llustracdo do desenvolvimento embrionario urorretal. Brasilia , DF. 2020.
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Com o amadurecimento dessa estrutura, espera-se que a defecagdo normal seja
desencadeada por estimulos dos receptores sensoriais que impulsionam a contracdo temporaria
e involuntéaria do esfincter externo e dos musculos puborretais. Esse mecanismo inicia a
distensdo retal, ap6s a manutencao voluntaria da contracdo ao aumento do volume fecal, a
sensacdo de urgéncia fecal desaparece até a préxima chegada de outro bolo fecal (FRANCO,
2007).

Alguns mecanismos podem explicar a correlacdo dos sintomas urinarios em resposta a
CIF, um deles é a distensao retal que leva a diminui¢do da amplitude na contracdo da bexiga,
ocorrendo um actimulo de urina por CIF cronico (FRANCO, 2007). O relaxamento involuntério
do esfincter externo permite que as fezes se apresentem no reto, quando a percep¢do da ampola
retal estd completa, de forma voluntaria, as fezes é empurrada para dentro, esse comportamento
desencadeia um mecanismo de pressao na parede da bexiga por acimulo de fezes, o que pode
alterar a funcdo da bexiga (BURGERS, et al., 2013).

A retencdo voluntaria de fezes é uma das principais causas da CIF e esse comportamento
pode ser explicado pela remocédo dolorosa de grandes e endurecidas quantidades de fezes, a
medida que o ciclo se repete, 0 comportamento retentivo predomina de forma dolorosa. Antes
da vontade de defecar, a crianca contrai o esfincter externo do anus e os masculos glateos para
impedir a eliminacdo das fezes e conseguir reté-las, geralmente ficam nas pontas dos pés e
balancam para frente e para trds segurando um movel e recusa sentar-se no vaso sanitario,
principalmente em momentos de dor (MACHADO, FONSECA, 2016; SINGH et al., 2018).
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O processo apropriado para aquisi¢do da continéncia urinaria e intestinal defende o
adequado uso da musculatura estriada, ja descrita, com a efetiva percep¢do dos estimulos
provenientes da bexiga, do reto e dos esfincteres externo, anal e uretral que apresentam
inervacdo comum pelo nervo pudendo (BURGERS, et al., 2013).

Alteragfes na atividade cerebral podem influenciar no mecanismo da micgcdo e
defecacdo com a maturagdo neurofuncional, com tratamento adequado e avango da idade

podem levar a resolugdo espontanea a medida que a crianca se desenvolve (FRANCO, 2007).
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1.2 Olhar tedrico sobre o contexto familiar no processo do adoecimento

O conceito de familia vem sofrendo uma profunda transformacéo ao longo do tempo, e
uma nova configuracéo representa percepcdes de reorganizacao e considera mais lacos afetivos
do que os consanguineos, promovendo a pluralidade e a diversidade no processo de interacéo e
de integragéo dos seus membros (DIAS, 2011).

A familia esta em constante transicdo e modificacdo. Ao longo do tempo alguns
conceitos sugiram em que a familia é interdependente das necessidades emocionais, moldando
assim o comportamento familiar. Questdes antes pensadas como padrdes de causa e efeito, a
exemplo de como a mée afeta o desenvolvimento do filho, decairam, em lugar da concepcéo
do paradigma sistémico dito como a nocdo de padrdo de interatividade entre os membros
familiares (HALL,1981).

Outra definicdo sobre a familia estabelece que “¢ uma institui¢do social que varia ao

longo da historia e até apresenta formas e finalidades diversas huma mesma época e lugar,
conforme o grupo social que esteja sendo observado” (PRADO, p. 17, 2011).

Dentre essas compreensfes, a familia é constituida de um grupo/conjunto de seres
humanos que necessitam de demandas funcionais direcionadas as formas de interacdo no que
tangem a organizacdo dos atributos e dos papéis de cada um (DIAS, 2011). Dentro desse
conjunto, a capacidade de se comunicar e interagir cujas relagdes mantém a condicéo de sistema
de modo que esta relacionada de tal maneira, que qualquer alteracdo, como uma doenca,
provoca modificacdo nos outros membros e no sistema geral (CERVENY; BERTHOUD,
1997).

Nesse processo, a diade familia-doenca envolve a inter-relacdo de cada membro familiar
e considera 0 meio ambiente, estilo de vida e promocéo a saude, estes vistos como fundamentos
primarios nas experiéncias de vida. Portanto, para esse universo, o enfermeiro deve considerar
um modelo de pratica de enfermagem tendo como base nas teorias, crencas, premissas e
pressupostos da enfermagem, como o cuidado, saude, ambiente, entre outros (WRIGHT;
LEAHEY, 2009). Ndo ha uma relacdo dita correta para guiar os cuidados de enfermagem
direcionados as familias, mas podemos trabalhar varias possibilidades de visdo de mundo no
contexto familiar (\ WRIGHT; LEAHEY, 2009).

Dentro dessa premissa, uma das teorias que emergem para auxiliar a pratica clinica dos
enfermeiros no contexto familiar € a Teoria Geral dos Sistemas criada por VVon Bertalanffy
(1968), posteriormente difundida em livros e diversos artigos, influenciando por décadas o

conceito de que o "sistema é um complexo de elementos em interacdo” - um todo organizado
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ou ainda, partes que interagem formando esse todo unitario e complexo (VON
BERTALANFFY, 1968, p.38).

No século passado, a familia era conceituada, baseando-se nos descendentes, onde cada
membro originaria dos anteriores, posteriormente, a discussdo de nédo ser possivel um grupo ser
membro de si prdprio abriria a visao para o conceito de sistema (VON BERTALANFFY, 1968).
Um sistema pode ser definido como um complexo elemento em interagdo mutua, dessa forma
podemos observar que a interacdo de cada membro familiar em relacdo a doenca, ao contrario
de estudar individualmente cada um, ndo deixando o entendimento de que cada membro
familiar compde um subsistema (WRIGHT; LEAHEY, 2009).

O subsistema consiste em uma hierarquia em constante interacao e pode ser entendido
como o que delimita regras, protege e diferencia cada membro, a exemplo, pai e filho, marido
e mulher. Na estrutura familiar, cada individuo pertence a diferentes subsistemas que para a
organizacdo dependem de poder para manutencdo do exercicio das habilidades interpessoais
(MINUCHIN, 1982).

Os subsistemas sdo demarcados como fronteiras que se diferenciam com a funcéo de
cada membro familiar. Essa premissa € baseada em fronteiras descritas como nitidas — familias
funcionais - que permite mudancas em seus padrdes de funcionamento para acomodar situagdes
de mudancas; difusas — familias emaranhadas — ndo exerce clareza nas regras, as familias tem
dificuldade de adaptacdo e; fronteiras rigidas, seguem um padrdo de distanciamento por
imposicdo de limites rigidos (MINUCHIN, 1982; BOING, 2014).

Desse modo, a funcdo de proteger a diferenciacdo do sistema exercendo uma regra
especifica para cada membro, estas, devem ser nitidas e a reponsabilidade e autoridade devem
ser exercidas para a negociagao entre os subsistemas, a exemplo entre irmdos, como iguais, para
o melhor funcionamento familiar (MINUCHIN, 1982). De um modo geral, nas relacGes
interfamiliares, a teoria de sistemas retrata que cada comportamento independe do outro, busca
a funcionalidade na sua totalidade em que cada membro de forma individual ndo explica o
comportamento de todos os outros membros (MINUCHIN, 1982).

A Teoria Familiar Sistémica tem sido considerada um grande aporte tedrico e
metodoldgico que possibilita analisar o fenbmeno familiar nos eixos da diversidade que
influenciam nas interagdes humanas (BOING, CREPALDI, & MORE, 2008). Nos fendmenos
familiares, é necessario organizar e ordenar os problemas de forma interativa entre as partes ou
de forma a reconhecer os comportamentos de forma isolada ou dentro do todo (MINUCHIN,
1982).
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Na construcdo desses saberes, os familiares em situagdo de doenga experienciam o
adoecimento dentro do contexto cultural particular e narram sua vivéncia para o enfermeiro.
Esse ato é considerando uma pedra angular para o inter-relacionamento profissional/familia,
aumentando a possibilidade de cura através da escuta e compreensdo do que é vivenciado
(WRIGHT; LEAHEY, 2009).

O processo de adoecimento € considerado como um estado patoldgico que se explica
pelas variagdes das propriedades naturais do corpo vivo, exercendo uma funcdo que ao
aumentar ou diminuir, estas propriedades acarretam alteracdes. Este processo emerge na
finalidade de harmonia e equilibrio do corpo e, exclusivamente, restabelecer o estado natural
do organismo (CANGUILHEM, 1966).

Por outro lado, para o filésofo Michel Foucault (2008, p.17) para o adoecimento é
essencial modular as variacdes, o equilibrio, os excessos ou os defeitos. E ainda, € necessario
um olhar atento as singularidades do individuo na busca do equilibrio, visto que de suas
variacbes qualitativas (relatos dos individuos) caracterizam o adoecimento. Ele também
determina o conhecimento “que € necessario exprimir as enfermidades do doente, seus
sofrimentos, com seus gestos, sua atitude, seus termos e suas queixas”.

N&o obstante, para Foucault (2008, p. 99-100) o que € dito pelo paciente é meramente
“fatos externos” em relacdo aquilo que o atinge, o que chamou de “sintoma”, referindo a
sofrimento (febre, dor, tosse) o que estd mais proximo do essencial, retratando o estado
patoldgico, no mesmo sentido o “signo” (sinal) anuncia o que passou (anamnese) ou vai passar
(progndstico), no determinado tempo. No pensamento do filésofo, o sintoma é uma
subjetividade, j& o signo é objetivo como é o diagndstico retratando o que ocorre no momento.

No estudo de Canguilnem (1966) reflete que as doengas sdo apenas sintomas e
perturbacdes das fungdes dos tecidos, sendo a doenca nada mais que um estado de simples
mudancas com graus diferentes de intensidade na acdo da ordem para a conservacdo da saude.
Considerando o estado anormal no sentido de excesso ou falta, reflete fisioldgico como uma
ocorréncia revelada e justificavel por ser a demonstracao do sentido de um desvio em realizagdo
a uma espécie de que o natural rege. Essa perspectiva abre a possibilidade de que o individuo
coordena sua propria condicdo permitindo a percepcdo da sua existéncia e os padrfes de si
mesmo, como habitos de comportamentos, sejam eles sociais ou pessoais (BATESON, 1986).

Assim, outra teoria pode ser mencionada como a teoria do ciclo vital, definida por
etapas e fases sob alguns critérios como a faixa etéaria dos familiares e tempo de unido conjugal,

0 processo de desenvolvimento do individuo, mudangas tanto estruturais como funcionais,
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transicOes relacionadas a crises de ciclo de vida, como uma doenga (CERVENY; BERTHOUD,
1997).

O ciclo de vida individual é concebido por decorrer ao longo de toda a vida, em
constante dependéncia com as fases e transi¢Ges vivenciadas e suas singularidades (BOING,
2014). As crises do ciclo de vida determinam o gerenciamento das mudancas sejam no ambito
do adoecimento ou das etapas que cada individuo vivéncia (nascimento, profissdo, morte) que
podem levar a evolugdo para o desenvolvimento familiar (CERVENY; BERTHOUD, 1997).

Todo o processo evolutivo no desenvolvimento familiar demanda das relacbes
emocionais em que cada membro participa para se tornar responsavel e efetivamente integrado.
Contudo, cada membro familiar tende a influenciar no comportamento do outro, alguns de
forma mais significativas, seja por meio da comunicagao entre 0s membros ou por aproximacao
(HALL,1981).

A qualidade dos padrdes emocionais familiares depende do grau de viabilidade do que
de sua estrutura especifica e do manejo entre os esforcos de cada membro familiar. Familias
com o comportamento aberto e flexivel tem uma melhor adaptacdo construtiva do que as
relativamente fechadas. Todavia, quando as relacdes familiares séo emocionalmente restritivas,
as criancas e os adolescentes tendem a desenvolver uma dependéncia, consequentemente menor
desenvolvimento de autonomia (HALL,1981). Isso pode fazer o sintoma surgir, piorar,
melhorar e desaparecer em resposta as condi¢fes de mudanca apresentadas tanto pela unidade
familiar quanto pelo ambiente (BEACHAM & DEATRICK, 2013).

Trazendo-se para o contexto de Uropediatria, a demanda dos familiares de crianca ou
adolescente com diagnostico de STUI e SI aumenta. A partir dessa percepcao, eles enfrentam
uma nova condi¢cdo na qual se exige um ajuste familiar, pois apresentam dificuldade no
relacionamento interpessoal e social, exigindo cuidados direcionados ao tratamento dos
sintomas. Essas particularidades do cuidado alteram a dindmica familiar, pois necessitam de
uma maior atencdo de todos que convivem com a crianca e com o adolescente (BEACHAM &
DEATRICK, 2013).
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1.3 STUI e Sl sob a perspectiva familiar

A familia representa uma unidade social primaria mais proxima da crianca e do
adolescente, que dela espera o apoio para enfrentar seus obstaculos (KANAFL et al, 2013).
Quando os familiares vivenciam impactos que a doenca impde, buscam adaptar-se a condi¢do
para reestabelecer o equilibrio da dindmica familiar (SILVA et al, 2014), bem como procuram
administrar a condi¢do da crianca, entender a situacdo vivenciada através de suas percepc¢oes e
dos comportamentos relacionados a nova experiéncia (SZYLIT BOUSSO et al, 2017).

Toda familia seja interna — irm&os, tios, amigos -, ou externa como escola, sistema de
salde, apoia 0 processo de reestabelecer a salde e manter o cuidado familiar ou, do mesmo
modo, pode afetar ou notadamente impedir a potencial manutencdo dos cuidados de saude ao
longo do tempo. Desse modo, para o enfrentamento do adoecimento ao logo do tempo é
necessario amparar o familiar no enfrentamento das adversidades que a doenca impde
(BELLATO, et al, 2016).

Esse amparo deve estar relacionado a toda estrutura de vivéncia dos membros familiares
como cultura, crencas e em qual rede de apoio essa familia esta inserida (amigos, escolas,
assisténcia de saude). Para isso é imprescindivel o planejamento adequado das a¢des para salde,
gerenciamento e monitoramento dessas agdes e recursos de salde que contribuam para o bem-
estar familiar (PEDROSO; MOTTA, 2013).

Esses recursos de satde incluem o cuidado integral, continuo e proativo de forma efetiva
e desse modo, exige que o profissional de salide desenvolva um vinculo com a familia,
considerado uma tecnologia para a promocdo de cuidados integrais a saude (DE AMORIM
SILVA et al., 2018 ). A relacdo de vinculo € desenvolvida pela reponsabilidade mdtua entre
profissionais da salde e familia com o intuito de estabelecer confianca e aproximacdo. Como
consequéncia dessa agéo, espera-se uma melhor adeséo na responsabilizacdo e na resolutividade
das demandas exigidas (MACHADO, et al, 2018).

A falta de acesso ao servi¢o de salude e a incompreensao do adoecimento podem resultar
em um vinculo deficiente. Para que o familiar continue a procurar por servicos de saude, é
necessario que o profissional desenvolva uma comunicagdo efetiva por meio da escuta
qualificada e, por vezes, prover um apoio emocional para a singularidade de cada crianca,
adolescente e sua familia (DE AMORIM SILVA, et al, 2018).

Essa interacdo entre familiar e profissional ndo acontece de forma isolada é uma cadeia
de acontecimentos. Ao se comunicar, o familiar esta exercendo uma da mais importantes

habilidades de interacdo, neste momento é exigido do profissional de saude a habilidade de
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ouvir, essa ndo é considerada uma tarefa fécil, requer do profissional concentracdo, atencéo
verbal e ndo verbal, agbes como a de evitar interrupgdes, manter o interesse, adiar a avaliagéo,
organizar as informacdes e demostrar interesse (JAHROMI et al., 2016).

O familiar ao se comunicar esta fazendo trocas para construir relacdes e se estabelecer
com o meio, desse modo os cuidados com a comunicagao efetiva centrada no paciente geram
uma melhor condugdo da terapéutica, exige que seja regido pela empatia, escuta ativa e
autoconsciéncia. A empatia pode ser considerada um modificador para promover uma melhor
relacdo entre o enfermeiro e o paciente e, a escuta ativa tende a desenvolver a empatia. Com
Isso, a autoconsciéncia e a capacidade de compreensdo de si mesmo sdo aumentadas,
permitindo expressar atitudes e crencas em relagdo ao meio em que vive (HALEY, et al, 2017).

Nessa interacdo, a familia partilha de um meio de vida que tende a moldar e fundamentar
seu desenvolvimento, apoia-se e engaja-se no melhor processo para 0 bem comum. Quando um
membro adoece, toda a estrutura familiar fica fragilizada, principalmente se um de seus
membros é afetado por um adoecimento crdnico, comumente pode vir a acarretar
desorganizacdo no cotidiano, mudancas de habito de vida e incerteza do periodo de tratamento
(ALMEIDA; ARAUJO; BELLATO, 2014).

A familia busca manejar a condicdo da crianga, procura entender a situacdo vivenciada
através de suas percepcdes e dos comportamentos relacionados a experiéncia. Dessa forma, a
presenca de uma condi¢do cronica afeta o convivio familiar e muitas vezes impacta
negativamente na participacdo social da crianca e do adolescente, ocasionando uma diminuicao
na qualidade de vida e uma visdo negativa de futuro quanto ao enfrentamento da doenca
(SZYLIT BOUSSO et al, 2017).

As doencas crbnicas sdo definidas segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
como aquelas que tem longa permanéncia, evolucdo lenta, com possivel reincidéncia e,
consequentemente, cooperam para sofrimento da crianca ou adolescente, exigindo da familia
uma atencdo continua e esforcos de um conjunto multidisciplinar, como profissionais e
equipamentos (WHO et al., 2016).

Destarte, € necessario conhecer o padrdo de manejo familiar para promover agdes
adequadas de promocédo a saude da crianga e da familia (SZYLIT BOUSSO et al, 2017).
Compreendendo que a familia é um eixo facilitador nesse processo, influenciando de maneira
proativa no cuidado, visto ter um impacto significativo sobre o bem-estar de seus membros. O
enfermeiro deve considerar o familiar como parte integrante do cuidado, respeitando suas
reponsabilidades e limitacfes no regime terapéutico (WRIGHT; LEAHEY, 2009).
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1.4 A terapéutica instituida para manejo dos STUI e Sl: indicacGes e implica¢es

na adesao familiar

Os familiares buscam transpor os desafios que serdo impostos no regime terapéutico das
criangas e dos adolescentes com STUI e Sl. O tratamento consiste em um conjunto de fatores a
considerar a historia clinica pregressa, exame fisico, exames complementares como o0s testes
urodinamicos e ressonancia magnética, além de todo o aspecto social, psicossocial e emocional
que envolve a crianca ou adolescente (DOS SANTOS; LOPES; KOYLE, 2017).

Além desse conjunto da investigacdo clinica das alteracfes vesicais e intestinais, é
recomendado aplicar instrumentos padronizados como o Bristol Stool Form Scale (BSFS) para
auxiliar a mensurar de forma descritiva a consisténcia do conteudo fecal. A escala foi adaptada
por especialistas em distdrbios digestivos funcionais para uma linguagem sensivel a cultura
brasileira e traduzida para o portugués como Escala Fecal de Bristol (EFB). Utiliza-se de
representacédo visual das fezes, ilustrada por figuras, que auxiliam a crianga ou adolescente a
descrever qual das formas e consisténcia das fezes sdo condizentes com as que o paciente
visualiza ao defecar (MARTINEZ; AZEVEDO, 2012). A escala esta representada na figura 05.

Figura 5. llustracdo da versdo adaptado para o portugués da EFB. Brasilia, DF. 2020.
ESCALA DE FEZES DE BRISTOL

Fezes "em bolinha", duras e separadas.

L X |
... . e TIPO 1 E preciso fazer forga para as
@ ..

fezes passarem.

Fezes moldadas, mas duras e com bolas

agrupadas que podem se soltar,
4 TIPO 2 £ preciso fazer for¢a para

as fezes passarem.

Fezes moldadas, em forma de salsicha
TIPO 3 e com algumas rachaduras
na superficie,
Fezes moldadas, compridas, em forma

- Tl Po 4 de salsicha e com superficie lisa
Faceis de evacuar

' . Fezes nao moldadas, em pedagos
“l‘ . TIPO S5 e moles. Faceis de evacuar
Fezes pastosas ou semi-liquidas, com
~ Tl Po 6 alguns pedagos moles misturados
’ TIPO 7 Fezesliquidas, sem pedacos sélidos
sy

Fonte: adaptada de Martinez e Azevedo (2012).
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A EFB ¢é uma ferramenta importante para detectar a possibilidade de presenca de CIF.
Uma vez que de forma visual é apontado o aspecto anormal das fezes, e aconselhado utilizar
em conjunto o instrumento denominado de Critérios de Roma IV, altamente recomendado para
confirmar o diagnéstico de CIF na infancia. Esse instrumento é aplicado na exclusdo de
qualquer doenga organica do trato gastrointestinal e para a sua classificacdo é determinada
quando o relato classifica a presenca de pelo menos dois critérios, descritos no quadro 1, no
periodo do dltimo més ao diagndstico de CIF (HYAMS et al, 2016; MACHADO& FONSECA,
2016).

Quadro 1. Critério de Roma IV: diagnostico de constipacéo intestinal funcional em criancas.
Brasilia, DF, 2020.

Dois dentre os critérios abaixo, presentes uma vez por semana
no més anterior ao diagndstico, em criancas gque ndo preen-
cham os critérios diagndsticos para sindrome do intestino
irritavel & na auséncia de patologia orgdnica:

* Duas ou menos evacuacoes no toalete por semana, em
criancas com desenvalvimento igual ouw maior ao esperado
para quatro anos de idade

» Pelo menos um episodio de incontinéncia fecal por semana
s Retencdo fecal
» Dor ao evacuar ou fezes endurecidas

» Presenca de massa fecal palpdvel no reto

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

Fonte: Machado e Fonseca (2016).

Lembrando que a utilizacdo da EFB e os critérios de Roma 1V, é necessario o exame
fisico que inclui anamnese detalhada sobre a historia clinica pregressa, palpacdo do abdome,
investigacdo de hébitos alimentares, relato da quantidade de evacuagdes por semana,
dificuldade de defecar, dor abdominal e nimero de sujidades por més (RUBIN & DALE, 2006;
VAN DUK, et al., 2015).

Aponta-se 0 instrumento denominado de Dysfunctional Voiding Scoring System
(DVSS), utilizado para detectar e monitorar os sintomas urinarios e intestinais, traduzido para

o portugués e validado no estudo de Calado et al (2010). E imperativo sua aplicagio para avaliar
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a intensidade dos sintomas urinérios e intestinais, para isso dez questbes sdo direcionadas aos
pais, sendo que uma delas aborda o aspecto ambiental que pode interferir nos sintomas
urinarios, tais questdes estdo representadas na tabela 01 (FARHAT et al, 2000; Calado et al.,
2010). Criancas na faixa etaria de trés a dez anos participaram do estudo na validacdo do DVSS
para verificar a especificidade do instrumento que determinou o limiar dos escores para meninas
de 6 pontos e para meninos de 9 pontos, sendo que a ocorréncia de escores superiores a esses
limiares prediz a probabilidade de apresentar alteracdo miccional (FARHAT et al, 2000). As
pontuacdes para cada questdo variam entre 0 e 3 pontos, considerando o periodo de 30 dias
decorridos para mensurar a prevaléncia dos sintomas urinarios e/ou intestinais, podendo

alcancar o total méximo de trinta pontos (Calado et al., 2010).

Tabela 1. Versdo adaptada para o portugués do Dysfunctional VVoiding Scoring System.
Brasilia, DF, 2020.

Durante os Ultimos 30 Dias Nunca Menos A Metade Quase
o Que do Tempo Todo o
Quase Metade do Tempo

Nunca Tempo

1. Sew(a) filho(a) tem molhado de x1x1 a roupa durante o dia?

0 1 2 3
2. Quando seu(a) filho(a) se molha de xix1. a cueca ou calcinha
fica ensopada? u] 1 2 3
3. Com que frequéncia seu(a) filho(a) nio faz cocd
todos os dias? V] 1 2 3
4. Seu(a) filho(a) tem que fazer forca para fazer coco? 0 1 2 3
5. Com que frequéncia seu(a) filho(a) s6 vai ao banheiro fazer
xixi vma ou duas vezes por dia? V] 1 2 3
6. Seu(a) filhe(a) segura o x1x1 cruzando as permas, agachando
ou dancando? ] 1 2 3
7. Quando seu(a) filho(a) precisa fazer xixi1 tem que ir rapido ao
banheiro? (nio consegue esperar) u] 1 2 3
8. Seu(a) filho(a) tem que fazer forga para fazer xixi?

0 1 2 3
9. Seu(a) filho(a) disse que sente dor quando faz xi1x1?

0 1 2 3

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

Marque ao lado sim ou nio.

Bebé novo em casa

Mudanca de casa

Mudanca de escola

Problemas escolares

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

Eventos especiais (aniversario)

Acidente / ferimento

Outros

Fonte: Calado et al (2010).

Outro instrumento importante € o diario de eliminac@es, o qual € recomendado que seja
realizado no periodo de dois dias, preferencialmente aos finais de semana para que o familiar
possa auxiliar o filho com a anotag&o das informacdes precisas do horério da ingestéo hidrica,

frequéncia e volume de urina, urgéncia, incontinéncia e forca para urinar devem ser registradas
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pela crianga, quando capaz, adolescente ou familiares, considerado um instrumento efetivo
para nortear a melhora ou a permanéncia dos sintomas urindrios e intestinais, além de monitorar
a frequéncia e aspecto das fezes (DOS SANTOS; LOPES.; KOYLE, 2017).

O conjunto avaliativo para as alteracdes vesicais e intestinais em criancas e adolescentes
€ necessario, uma vez que a CIF pode postergar-se de forma cronica e ndo se associar a STUI,
da mesma forma pode ocorrer o contrario devido ao desconhecimento do responsavel sobre a
inter-relacdo dos sintomas (SINGH et al., 2018). Ademais, esses instrumentos tém como
intuito estimular a participacdo efetiva dos familiares na adesdo terapéutica e, possibilita
verificar e acompanhar a evolucéo dos sintomas, segundo os habitos de elimina¢do da crianca
e do adolescente (VAN DIJK et al., 2015).

Além dos instrumentos citados acima, o exame fisico minucioso é exigido e a avalicdo
do comportamento retentivo que pode ser observado pelos responsaveis como aperto das
nadegas, cruzar as pernas, sentado com as pernas esticadas ou colocar-se em posicao de quatro
(RUBIN & DALE, 2006; VAN DIJK et al., 2015; SINGH et al., 2018).

Para o manejo terapéutico é recomendado utilizar as diretrizes para o tratamento de
STUI e Sl em criancgas e adolescentes. A intervencdo terapéutica de primeira linha é a UP,
conforme padronizado pela ICCS e reconhecida como uma intervencdo comportamental que
exclui abordagem cirdrgica ou farmacoldgica, na auséncia de alteracdo anatdbmica ou
neurolégica em criangas e adolescentes com sintomas urinarios e/ ou intestinais. Essa
terapéutica tem como objetivo principal atingir a reducéo dos sintomas e reestabelecer o padrdo
normal da micgdo e/ou evacuacao, que inclui a percepcdo do que esta inadequado (SCHAFER
et al, 2018).

A uroterapia compreende 0s seguintes componentes para sua aplicacéo: a) a informacao
e desmistificacdo; b) modificacdo comportamental; ¢) mudanca no habito/estilo de vida; d)
registros de sintomas e habitos de mic¢do/evacuacao; e, e) apoio, incentivo e acompanhamento
regular da crianca e do cuidador (AUSTIN et al., 2016).

Dentre os componentes citados, a orientacdo comportamental é essencial para o inicio
do tratamento. O protocolo instituido inclui a orientacdo educacional, micgdo programada (com
intervalos de 2 a 3 horas durante o dia), posicionamento adequado no vaso sanitario, evitar o
consumo de potenciais irritantes vesicais, controle da ingestdo hidrica, padrdo alimentar
saudavel e o tratamento da CIF concomitante ao da normalizacdo do padrdo miccional (ASSIS;
DA SILVA; MARTINS, 2019).

O periodo proposto para o tratamento instituido por UP ainda ndo é descrito na literatura,

porém numa metanalise foi encontrado estudos que mencionaram um intervalo mensal para
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retorno nas consultas e concluiu a eficicia do protocolo da UP para a reducédo/melhora dos
sintomas urindrios e intestinais (ASSIS; DA SILVA; MARTINS, 2019). No entanto, do inicio
do tratamento dos STUI até a resolucdo dos sintomas, um periodo de 03 a 04 anos pode ser
necessario apos o diagndéstico (LEBL et al., 2016).

A uroterapia compreende um conjunto de cuidados que pode ser adaptado para cada tipo
de disfuncao miccional especifica em vez de seguir um padrdo, com alto grau de recomendacéo,
com comprovacao clinica para muitas criancas e adolescentes (CHANG, et al., 2017). Tal dado
é comprovado na literatura em estudo de coorte com 50 criangas com incontinéncia diurna ndo
neurogénica, dentre elas 73% obtiveram melhora com a terapéutica da UP como tratamento
primario (WRIGHT, 2016). Outro estudo Europeu revelou que em média 40% das criangas com
DTUI poderiam ser curadas com a UP, sem associacao farmacoldgica e em 45% das criancas
que aderiram a miccao programada, obtiveram melhora significativa (CHANG et al., 2017).
Assim, UP é um importante tratamento a ser instituido pelos profissionais de salde por abarcar
instrugdes para as criangas e seus familiares (WRIGHT, 2016).

Para a adesdo da UP, a familia é considerada um eixo facilitador por representar uma
unidade social primaria mais préxima da crianca, que dela espera o apoio para enfrentar seus
obstaculos (KANAFL et al., 2013). Desse modo, 0 manejo dos STUI e SI demanda um maior
esforco do familiar que acompanha a crianca ou adolescente. Quando esse conjunto de sintomas
persiste caracteriza-se como uma condi¢do cronica, pois em geral apresenta-se de inicio
gradual, no entanto com duracdo longa ou indefinida (AUSILI et al., 2014), com provavel
recidiva (MOREIRA; GOMES; SA, 2013) e pode postergar-se até a vida adulta (WRIGHT,
2016).

Criangas e adolescentes acometidos por STUI e Sl e seus familiares, para ganhar
experiéncia suficiente no manejo dessa condicdo crdnica precisam adquirir conhecimento, ter a
habilidade de planejar, de estabelecer metas e de tomar decisdes frente as instrucbes
relacionadas ao programa de UP (BEACHAM; DEATRICK, 2013). Quando os familiares
vivenciam impactos que a doenga impde, buscam adaptar-se a condicdo para reestabelecer o
equilibrio da dindmica familiar (SILVA et al., 2014).
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1.5 Implicages psicossociais dos STUI e Sl na diade crianga/adolescente e familia

A continéncia urindria é reconhecida como um marco de desenvolvimento para a crianca
e seus pais, sendo esse processo influenciado por fatores psicolégicos, fisiologicos e
socioculturais. Espera-se que a crianca aos 4 anos de idade adquira a aquisi¢do do controle
urindrio (MOTA & BARROS, 2008), caso ndo ocorra pode estar relacionado a fatores como
transtornos emocionais (internalizantes) classificados por ansiedade, depressdo, angustia e
comportamental (externalizantes) como o Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade (TDAH) e Transtorno Desafiador de Oposicdo (TDO), além do isolamento
social e ainda maior risco de agravo quando as alteragdes na fungdo miccional se associam com
os do intestino (MARCIANO et al, 2016; AUSTIN et al, 2016).

O TDHA é definido pelo Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-
V) como desatencéo, agitacdo e impulsividade, podendo influenciar no relacionamento entre
pares e levar a um baixo desempenho escolar, sendo que aproximadamente 2% a 6% das
criancas em idade escolar apresentam TDHA, com maior predominio em meninos do que em
meninas. Enquanto o TOD ¢ caracterizado por um padrédo de desafios as regras, desobediéncia
e comportamento agressivo, persistindo por mais de seis meses (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION et al., 2013).

No estudo transversal de Kuhn et al. (2009) do tipo caso-controle realizado com 91
criancas em idade equiparada a 7 anos com alguma alteracdo miccional, identificou-se maior
indice de infecgdo urinéria e comorbidades comportamentais com os escores clinicos de 41%
dos casos. Nessa populagéo, os sintomas externalizantes apresentou 35%, internalizantes 29%
e, ainda 49% dessas criangcas preencheram o critério para pelo menos um diagndstico
psiquiatrico (KUHN et al., 2009). Em outro estudo transversal de caso-controle com mais de
mil criancas com incontinéncia urinaria apresentaram de 03 a 6 vezes mais comorbidades
comportamentais em relacdo aos controles, do mesmo modo para TOD com prevaléncia de
19,5% nessa populacdo (VON GONTARD et al., 2015).

A relacdo entre DTUI e TDHA pode ser explicada pelo mesmo mecanismo da
continéncia por sua interligacdo com SNC, alteracédo na atividade cerebral e anatomia neural,
como ja apresentado anteriormente (MARCIANO et al, 2016). Diante do alto indice de
distdrbios psicoldgicos e comportamentais, adicionalmente o estigma social € um possivel fator
que agrava o sofrimento psicoldgico nessa populacdo, devido as crencas e o desconhecimento
do familiar sobre a doenca que podem ocasionar vergonha, isolamento social, baixo rendimento
escolar e agressividade (SANTOS; LOPES; KOYLE, 2017).
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Os constantes episddios de perdas urinarias e fecais em momentos sociais podem ser
influenciados por pensamentos desorganizados, confusdo, desatencdo, esses fatores que
interferem na acdo de criancas e adolescentes a chegarem ao banheiro no tempo devido, além
de ter menor chance de sucesso no tratamento efetivo para STUI e SI. Desse modo, deve-se
considerar um acompanhamento psicolégico concomitante com o da DTUI (SANTOS; LOPES;
KOYLE, 2017).

Familiares interessados e motivados tendem a estimular a crianca e adolescente a
superar dificuldades relativas aos problemas comportamentais, do mesmo modo, experiéncias
estressantes familiares como negligéncia, abuso, divércio, familias extensas, mudancas e perdas
extremas, como a morte de um membro familiar, sdo barreiras que podem resultar em
tratamentos menos favoraveis (LOGAN et al., 2014).

A forma como os pais lidam com a condicdo de crianca possivelmente esta associado
ao impacto no sofrimento de criangas, visto que um estudo encontrou um nivel de correlagéo
estatisticamente significativa entre as varidveis de impacto infantil e intolerdncia familiar,
demostrando que criangas com STUI tende a ter pais menos tolerantes (FERRARI et al., 2015).
Logo, altos niveis de estresse sdo percebidos e ha aumento de sobrecarga fisica e mental,
podendo impactar na qualidade de vida de todos 0s membros da familia (FRANCO et al., 2017;
AUSILI et al., 2014).

Em estudo de revisdo da literatura, varidveis como o nivel educacional baixo dos pais é
considerado um fator de risco para ocorréncia de punicdes verbais e fisicas; menor qualidade
de vida dos familiares de criancas e adolescentes com STUI pode ser ocasionado por depressdo
e ansiedade materna; a mudanca no cotidiano familiar pode acarretar em discordancias no
cuidado relacionado as tarefas diarias de forma negativa, promovendo sofrimento por falta de
controle dos cuidadores e em problemas emocionais e comportamentais nessa populacdo. E
relevante sugerir que essas variaveis devem ser investigadas e familiares que acompanham
criangas e adolescentes com STUI devem ser esclarecidos e orientados com intuito de alcangar
uma melhor adeséo terapéutica (OLIVEIRA; SALVIANO; MARTINS, 2018).

Faz-se importante enfatizar que os STUI geram na crianga, adolescente e sua familia
constrangimento, vergonha e baixa autoestima, além da dificuldade de enfrentar os desafios
impostos pelos sintomas (AZEVEDO et al., 2014; AUSTIN et al., 2016). Dessa forma,
evidencia-se a relevancia de trabalhar com o familiar no sentido de estabelecer metas e
gerenciar a condicdo da crianca, entender a situacdo vivenciada através de suas percepcoes e
dos comportamentos relacionados a experiéncia (SZYLIT BOUSSO et al., 2017), buscando

adaptar-se a condicao para reestabelecer o equilibrio da dindmica familiar (SILVA et al, 2014).
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Ressalta-se que as necessidades de cuidado que os sintomas urinarios e intestinais
requerem da familia um aumento na demanda de cuidados as criangas e adolescentes e maior
habilidade dos familiares, possivelmente esses vivenciam eventos estressores e importantes
mudancas na dinamica familiar (SZYLIT BOUSSO et al, 2017). Pesquisas que abordem o
contexto familiar em Uropediatria sdo escassas, demostrando a necessidade de explorar essa
temaética pelas implicacdes apresentadas.

O enfermeiro de uropediatria tem a competéncia clinica para o alcance do contexto
familiar. Protocolos padronizados auxiliam na promocdo de acbes adequadas a salde da
crianga, adolescente e da familia (SZYLIT BOUSSO et al, 2017). Portanto, a pratica avancada
de enfermagem em uropediatria envolve o paciente de modo a analisar a perspectiva familiar,
aplicando habilidades e competéncias na prestacdo da assisténcia, essas acfes aumentam o
envolvimento do paciente no tratamento e auxiliam no processo de tomada de decisdo do
familiar (CROWE, 2014). Salienta-se que o enfermeiro tem um papel singular em termos das
orientagdes sobre 0 modo que enfrentam a ocorréncia de sintomas e como manejam o0s cuidados

prestados a crianca e adolescente (Wright; Leahey, 2009).
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1.6 O modelo tedrico Family Management Measure (FaMM): construto de manejo

familiar

Para identificar os padrdes familiares no gerenciamento de doenca cronica,
pesquisadoras do Estados Unidos desenvolveram a principio o modelo conceitual de estilo de
gestdo familiar denominado de Family Management Style Framework (FMSF). Para a
compreensdo do termo ‘“familias” exprime a disposicdo de como cada membro familiar
enfrenta a condicdo de doenca cronica, incluindo acdes e padrbes de respostas, 0 “estilo”
baseia-se em um padrdo constante das respostas familiares e a “gestao* relaciona-se sobre o
comportamento frequente no qual os membros da familia respondem as demandas da doenga
cronica (KNALF E DEATRICK,1990).

As autoras, com auxilio do modelo conceitual FMSF em um estudo com 63 familias
identificaram o estilo de gestdo familiar que possibilitou reconhecer cinco estilos de padréo
familiar como préspero, acomodando, resistindo, lutando e debatendo ( KNAFL, et al., 1996).
De forma abrangente, esse estudo aprimora a estrutura do FMSF para o desenvolvimento dos
principais componentes que sao a definicdo da situacdo, comportamentos de manejo e contexto
sociocultural (KNAFL; DEATRICK, 2003). A definicdo da situacéo € o significado subjetivo
importante da situacdo; comportamento de gerenciamento sdo os esforcos do familiar
direcionados no cuidado e na adaptacdo das novas demandas relacionada a doenca; e o contexto
sociocultural é definido como fatores de interacdo entre a familia e a sociedade como um todo
(KNAFL; DEATRICK, 2003).

Anteriormente, as autoras viam o modelo conceitual do FMSF como uma descri¢éo do
processo de gestdo familiar sob as defini¢des individuais de cada membro, interligando os
aspectos da definicdo da situacdo ao gerenciamento de comportamento e relacionando a
definicdo da situacdo em quais comportamentos e gerenciamentos sdo adotados por cada
individuo (KNALF; DEATRICK, 1990; KNAFL et al., 1996). Diante dessa percep¢do
aprimorou-se a estrutura teorica conceitual, repensada para refinar seus componentes
conceituais. Surgindo uma nova configuracdo com o objetivo de identificar estilos de manejos
e de comportamentos para subsidiar as intervencdes singulares no cenario de padrbes de
respostas das familias diante de uma doenga cronica.

Agora, a estrutura recebe uma nova dimensdo denominada consequéncias percebidas,
definida como os resultados percebidos ou esperados da familia, crianca, adolescente e doenca
que moldam os comportamentos de gerenciamento que afetam a defini¢do da situacéo no lugar

do conceito sociocultural, percebida como uma influéncia no manejo familiar (KNAFL;
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DEATRICK, 2003; KNAFL; DEATRICK, 2012). Em suma, a estrutura do FMSF deve ser
usada para conceituar os diferentes estilos de manejo familiar, considerando os membros nas
suas percepcdes individuais, o padrdo familiar entre os seus membros e, em até que ponto as
perspectivas diferentes no contexto de um desafio de cuidados com a saude sao influenciados
na gestéo do cuidados (KNALF; DEATRICK, 1990; KNAFL; DEATRICK, 2012).

O modelo conceitual do FMSF se subdivide em dimensGes de componentes especificos,
que resultam em padrdes de respostas percebidas no grupo familiar e ndo como por cada
membro (KNAFL; DEATRICK; GALLO, 2008). As dimensdes do componente que refletem
0s aspectos especificos sdo a identidade da crianca, visdo da doenca, capacidade de manejo e
mutualidade entre os pais, filosofia parental, a abordagem de manejo na dimensdo do foco
familiar e na visdo de futuro, foram analisados em estudos descritos na literatura (KNAFL;
DEATRICK, GALLO, 2008; KNAFL; DEATRICK, 2003; KNALF; DEATRICK, 1990).

As autoras destacam que esse referencial tedrico fornece um guia Util para revelar uma
compreensdo mais ampla da vida familiar. Dessa forma, a estrutura do FMSF foi aplicada em
inimeros estudos internacionais para identificar como as familias definem e gerenciam as
doencas crénicas (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). A exemplo, no contexto da diabetes
tipo 01 (SULLIVAN-BOLYIET et al., 2003) e para 0 manejo familiar nos cuidados de criancas
com asma (GIBSON-YOUNG et al., 2013). No Brasil, um estudo no contexto da tomada de
decisdo dos familiares nas intercorréncias emergenciais de criangas com cancer (MISKO;
BOUSSO, 2007), no manejo familiar diario de criancas em cuidados paliativos (BOUSSO et
al., 2012), no contexto do transplante hepatico pediatrico que identificou padrées de estilos
familiares no enfrentamento da condigéo cronica (MENDES; CASTILHO, 2012).

Os estudos mencionados reforcam a importancia de conhecer a mudanca do estilo de
manejo no decorrer da doenca. Assim, diante dos estudos as autoras utilizaram os componentes
especificos do FMSF para desenvolverem o instrumento denominado de Family Management
Measure (FaMM). Uma versdo com 65 itens do FaMM, inicialmente foi aplicada, o que
possibilitou aprimorar a escala conceitual (KNALF et al, 2011; KNAFL et al., 2013).

Apos o refinamento, o instrumento resultou em 53 itens divididos em duas se¢des. A
primeira comtempla 45 questdes que envolve o contexto dos pais com cinco escalas para avaliar
a identidade da crianca, habilidade de manejo, esforco de manejo, dificuldade familiar, e viséo
do impacto da condicdo da crianca e na segunda secdo, apenas uma escala visa ser aplicada
somente quando o0s pais conviverem com seus conjuges/parceiros, esta mede a dimensdo de

mutualidade dos pais (Tabela 02).
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Tabela 2. Escalas do instrumento Family Management Measure (FaMM). Brasilia, DF.2020.

DIMENSOES DA NUMERO DE REFERENCIA
ESCALA QUESTOES
Identidade da crianca 5 Aborda as percep¢Oes dos pais sobre seus filhos e

sua vida cotidiana

Habilidade de manejo 12 A percepcdo dos pais acerca da competéncia que
tém em realizar os cuidados a crianca

Esforco de manejo 4 A percepcao do tempo e do trabalho necessério
para manejar a doenga

Dificuldade familiar 14 Aborda as percepcdes dos pais sobre até que ponto
ter um filho com uma condicéo cronica dificulta a

vida da familia

Viséo do impacto da 10  Aborda as percepcdes dos pais sobre a gravidade
condicdo da crianca e da condicdo e suas implicacGes para o futuro de
do adolescente seus filhos e de suas familias

Mutualidade entre os 8 E usada apenas com pais parceiros e aborda

pais percepcOes de apoio, visdes compartilhadas e

satisfacdo com a forma como os parceiros
trabalham juntos para gerenciar a condicdo da

crianca

Fonte: KNAFL et al., 2011.

Os itens séo respondidos em uma escala numérica do tipo Likert de 1 ponto (discordo
totalmente) até o total de 5 pontos (concordo totalmente). Pontuacdes mais altas nas dimensdes
- identidade da crianca, habilidade de manejo e mutualidade entre os pais significam maior
adaptacdo no manejo da condicdo e para a dimensdo de esforgo de manejo, dificuldade familiar
e visdo de impacto, a pontuacdo mais elevada indica maior dificuldade e menor adaptacdo no
gerenciamento da condigdo (KNALF, et al 2011, KNALF et al, 2013).

O FaMM é um questionario que utiliza o0 método quantitativo e tem o objetivo de
identificar e mensurar o “estilo de manejo familiar”. Essa expressao € utilizada para descrever
padrdes familiares, no que concerne a uma condi¢do de uma doenca crénica em um membro
familiar em diversas faixas etarias e auxiliar na investigacdo para definir modelos de
comportamento, ou estilos de manejos que permitam intervengdes nos variados contextos
familiares (KNAFL, et al, 2011).
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A utilizagdo do FaMM agrega para o enfermeiro conhecer os desafios e as formas de
estilo de manejo familiar para auxiliar na assisténcia de qualidade, pois estes devem planejar
intervencdes terapéuticas singulares e adequadas a cada familia nos mais diversos contextos
familiares (SZYLIT BOUSSO et al, 2017). A expressdo manejo tem por definicdo o papel da
familia enquanto responde ativamente a doenga e, as diferentes situagdes de cuidado a saude.
O temo “familia” representa a explicagdo em que 0 ponto chave é perceber como a familia
responde a uma condicdo cronica ( KNAFL; DEATRICK, 2006).

Estudos internacionais vem sendo desenvolvidos com a utilizacdo do FaMM por ser
um modelo tedrico consolidado, por apresentar adequados indices de “confiabilidade” e
“validade” (KNAFL, 2011). Pesquisadores australianos que pesquisaram familias que cuidam
de criancas com fibrose cistica, diabetes, asma e problemas cardiacos identificaram a escala
FaMM como relevante para medir a gestdo familiar (HUTTON et al., 2012). Outro estudo
analisou problemas psicossociais relacionados a sobreviventes do cancer infantil e identificou
que a responsabilidade de integrar os cuidados de uma crianca a vida normal e a falta de
mutualidade dos pais foram atribuidas a maior probabilidade de problemas psicossociais nessa
populacédo (KIM; IM, 2014).

O instrumento FaMM foi adaptado e validado para realidade brasileira, sendo
denominado de instrumento de manejo familiar, com resultado e confiabilidade necesséaria para
aplicagdo em pesquisas no contexto familiar que cuidam de criangas e adolescentes com uma
doenca crénica (ICHIKAWA et al., 2011). A versdo em portugués do instrumento certifica a
qualidade por meio de equivaléncia conceitual de itens, semantica, idiomatica operacional de
contetdo. Realizou-se a alteragdo na expressdo “condigdo cronica” substituida por “doenga
cronica” (ICHIKAWA et al., 2014).

Recentemente, uma pesquisa realizada no Parana mensurou o manejo de criancas e
adolescentes com doencas cronicas neurologicas utilizando o FaMM (WEISSHEIMER, 2017).
Outros estudos analisaram a gestdo familiar em criangas com transtorno de espectro autista e
concluiu que o instrumento contribui na melhor compreensdo para estratégias direcionadas ao
apoio familiar (CASSIMIRO et al., 2018; GOMES, 2017).

O instrumento de medida FaMM pode ser utilizado como ferramenta na pratica clinica
e na identificacdo das areas-alvo, a exemplo pode-se identificar as dificuldades familiares, bem
como auxiliar os profissionais de salde a detectarem as condi¢Ges mais desafiadoras para as
familias manejarem (KANAFL et al, 2013). O enfermeiro, “conhecendo os desafios que a
familia enfrenta na condicdo da crianca e adolescentes com sintomas urinarios e intestinais,

pode aplicar a habilidade de tomada de decisdo com base em evidéncias cientificas”



51

(GETLIFFE; DOLMAN, 2007, p. 36-49). Ante 0 exposto, novos estudos que compreendam em
maior profundidade o contexto familiar sdo necessarios para identificar quais as variaveis
relacionadas a condicdo e a familia que contribuem para mudangas no manejo familiar e, de
forma mais abrangente, como a familia se adapta as mudancas que a doenca exige (KANAFL
et al, 2013).

Para tal, foi aplicado o instrumento de medida FaMM, verséo adaptada e validada no
Brasil (BOUSSO et al., 2016), com objetivo de identificar os estilos de manejo familiar em
familias de criancas e adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais. Nesse contexto,
esse estudo visa colaborar com o aperfeicoamento do conhecimento da linha de pesquisa de
Préatica Avancada de Enfermagem em Uropediatria e aprimorar as intervengdes de enfermagem
junto aos familiares no enfrentamento dos sintomas urinarios e/ou intestinais vivenciados pela
crianca ou pelo adolescente.

Portanto, justifica-se a importancia desse estudo para aprofundar a compreenséo do
estilo de manejo familiar frente aos sintomas urinarios e/ou intestinais em criancas e
adolescentes, pois ao conhecer os padrdes familiares e 0s aspectos comportamentais no
enfrentamento da condicdo, busca-se aprimorar as intervencdes aplicadas aos familiares no
programa de UP instituido, com intencdo de minimizar os pontos negativos relacionados a essa
condigdo. Dessa maneira, com os resultados dessa pesquisa espera-se que os dados do FaMM
contribuam para uma compreensdo mais ampliada dos fatores que apoiam ou dificultam o
funcionamento ideal da crianca e da familia, auxiliando os enfermeiros no planejamento de
cuidados junto a essas familias e apoie o desenvolvimento de futuras pesquisa na area de Préatica

Avancada de Enfermagem em Uropediatria.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral:

Analisar a relacdo entre manejo familiar, habilidade e esfor¢o do familiar de criangas
ou adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais e os desfechos em salde relativos aos

sintomas urinarios e intestinais apresentados pela crianga e/ou pelo adolescente.

2.2 Objetivos especificos:

Mensurar/Examinar o manejo familiar, habilidade e esfor¢o do familiar de criancas ou
adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais;

Caracterizar os familiares quanto aos aspectos sociodemograficos, alteracdes urinarias
e intestinais dessas criancas/adolescentes e os cuidados domiciliares.

Analisar a relagdo entre o manejo familiar com os desfechos em salde relativos a

melhora, piora ou persisténcia dos sintomas urindrio e intestinais apresentados pela crianga e/ou
pelo adolescente.
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3. METODO
3.1 Tipo de Pesquisa

Trata-se de um estudo observacional, descritivo e correlacional, tipo transversal, com
abordagem quantitativa. Os estudos descritivos tem por objetivo de descrever, documentar a
distribuicdo de doencas ou condi¢des correlacionadas a satde ao longo do tempo e espaco para
determinar hipoteses referentes a causa e efeito de diversas informac6es ja disponiveis, de
forma a determinar a frequéncia em que o fendOmeno ocorre e categorizar as informacoes
(FRANCO & PASSOS, 2011). Ja, o estudo correlacional foi escolhido para examinar a relagdo
entre duas ou mais variaveis. Nesse tipo de delineamento, nao é testado se uma variavel causa
a outra, ou qudo diferente uma é da outra, mas sim se elas variam conjuntamente; ou seja, a
medida que uma varidvel muda, se ocorre uma mudanca relacionada na outra variavel
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001)

Portanto, escolheu-se para identificar os estilos de manejo familiar (capacidade e
esforco) relatados por familiares de criancas e adolescentes com sintomas urinarios e/ou
intestinais de idade entre 05 a 18 anos, e examinar a relagdo entre esse comportamento de
manejo familiar com os desfechos em salde relativos aos sintomas urinérios e intestinais
apresentados pela crianca e/ou do adolescente.

Para tanto, adotou-se um delineamento de pesquisa transversal, pois tais estudos
transversais procuram descrever padrdes de doencas na populacdo ou testar hipdteses em um
determinado tempo para testar relagfes causais (criangas com sintomas urinarios e intestinais)
entre uma variavel considerada preditora, de exposicdo e variavel de reposta ou de desfecho
(estilos de manejo familiar), empregados em doencas crénicos e de evolucdo lenta, utilizando-
se de dados primarios coletados diretamente como as unidades de observagdo para o prop6sito
da pesquisa relativa a experiencia de saude/doenca, sem intervir diretamente na relacdo
analisada (ALMEIDA FILHO; BARRETO, 2014).

3.2 Local de realizagdo da pesquisa

Os dados foram coletados no ambulatorio de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), localizado na cidade de Brasilia
(Distrito Federal). Nesse servigo sdo atendidos criancas e adolescentes na faixa etariade 5 a 18

anos, acometidos com sintomas urinarios e/ou intestinais.
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Tal ambulatorio caracteriza-se por ser um projeto de extensdo de acao continua (PEAC)
que tem por objetivo prover um cuidado de enfermagem especializado para populagéo
pediatrica com sintomas urinarios e intestinais. Realiza em média 20 atendimentos/més de
forma gratuita, as segundas feiras no periodo da manha para a populacdo de criancas e
adolescentes acometidos com DTUI e Sl, além de encaminhar criangas para o atendimento
multiprofissional (psicologia, fisioterapia, nutricdo, nefrologia e cirurgia pediatrica) e
acompanhar criangas na transicdo do desfralde e no processo de preparo e capacitacao para a
pratica de (auto)cateterismo intermitente limpo de criangas, adolescentes e seus familiares. Esse
servico de enfermagem especializada tem por caracteristica o desenvolvimento de evidéncia
cientifica atrelada a realizacdo de pesquisas de enfermagem em nivel de pos-graduagdo
(mestrado e doutorado) e possui uma abordagem tanto na promocao/educagdo em salde quanto
na assisténcia e reabilitacdo em satde (SOUZA, SALVIANO, MARTINS, 2018).

3.3 Delimitacdo da amostra

Considerando-se que o ambulatorio possuia em média 120 pacientes pediatricos no ano
de 2018 em acompanhamento ambulatorial, e adotando-se um grau de confianca de 95% e uma
taxa de erro de 10%, uma amostra de aproximadamente 54 participantes seria necessaria.
Somando-se a margem de seguranca de 20% de perdas, a amostra final precisaria ser constituida
por 65 familias, compreendendo pais, avos, tios, irmaos e outros responsaveis que acompanham
as criancas e adolescentes na faixa etéaria de cinco a dezoito anos, acometidas com sintomas
urinarios e/ou intestinais, assistidas no ambulatdrio de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria— PAEU - no Hospital Universitario de Brasilia, localizado na cidade de Brasilia,
Distrito Federal.

O estudo foi realizado com o apoio do projeto PAEU que tem como objetivo inserir
extensionistas (académicos), enfermeiras em nivel de pés-graduacdo (Mestrado e Doutorado)
nas atividades de assisténcia a nivel ambulatorial as segundas-feiras para a comunidade de
criancas e adolescentes com STUIl e SI (SOUZA, SALVIANO, MARTINS, 2018).

Em 03 de fevereiro de 2020 foi declarado no Brasil a situacdo de uma pandemia pela classe
Sars-cov e Mers-Cov de virus Sars-coV2 ( COVID-19), com alta transmissibilidade de pessoa
para pessoa, e ocorrendo por autoinoculagdo do virus em membranas mucosas (nariz, olhos ou
boca) em decorréncia de individuo expelir goticulas contaminadas através da tosse e espirros
que podem alcancar objetos como metal, plastico, aco, vidro, luvas de latex, contaminando

esses objetos e podendo permanecer viaveis e infecciosos por horas e dias (KAMPF et al, 2020).
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Em frente a essa situacdo, a coordenadora do PAEU adotou as medidas preventivas em
decorréncia da alta viruléncia do virus Sars-coV2 e transmissibilidade, resguardando a equipe
de académicos e pos-graduandas, suspendendo as atividades presenciais. As medidas
preventivas foram direcionadas devido ao cenario mundial que vivenciamos e, em virtude da
declaracdo da Organizacdo Mundial de Saide (OMS) para 0 Sars-coV2 como pandemia em
onze de marco de 2020. O Governo do Distrito Federal, pelo decreto n® 40.539 de 19 de marco
de 2020, instituiu medidas para o enfrentamento de emergéncia de salde publica como o
distanciamento social e a suspensdo das atividades educacionais em todas as escolas,
universidades e faculdades de rede publica e privada de ensino que permanece até a presente
data (WHO et al., 2020; BRASIL,2020; DISTRITO FEDERAL, 2020). Desse modo, o presente
estudo foi interrompido e o processo da coleta de dados realizado de maneira presencial
impactou diretamente no quantitativo da estimativa amostral a ser alcancada para esse estudo,
alcangando o total de 26 familiares participantes.

No entanto, ao revistar a literatura, verificou-se um estudo realizado com crianga com
Transtorno do Espectro do Autismo, utilizando-se a escala FaMM com uma amostra que
totalizou 20 participantes (GOMES, 2017). Também, foi encontrado outro estudo internacional
com familiares cuidadores de criangas diagnosticadas com Diabetes tipo 01, realizado com uma
amostra de 11 pais, utilizando-se 0 mesmo instrumento (REARICK et al., 2011), o que
demonstrou a factibilidade, aplicabilidade e consisténcia do instrumento para amostras
pequenas e portanto, a tomada de decisdo de finalizar a pesquisa com uma amostra de 26

familiares.

3.4 Criteérios de elegibilidade

Para a constituicdo da amostra dessa pesquisa, 0s critérios de inclusdo adotados foram:

e Ser familiar, cuidador principal de criancas e adolescentes atendidos no servico
ambulatorial de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria, vinculado ao
Hospital Universitario de Brasilia — HUB.

e Familiares cuidadores de criancas e adolescentes na faixa etaria de cinco a dezoito
anos com sintomas urinarios e/ou intestinais;

e Conviver diariamente com a crianca e/ou adolescente;

e Participar dos cuidados diarios com a crianga/adolescente;
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e Referir sintomas urinarios e/ou intestinais ha pelo menos trés meses.

O critério de exclusao foi

e Nao desejar participar da pesquisa.

3.5 Procedimentos de coleta de dados

Em um primeiro momento, para a coleta de dados foi realizado um contato prévio com
a coordenadora geral do ambulatério do Hospital Universitéario de Brasilia (HUB), bem como
com a coordenadora do PAEU para autorizacdo do estudo. Apos as autorizacBes necessarias,
tais como a submissdo e aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, iniciou-se a coleta de
dados que aconteceu no periodo de outubro de 2019 a marco de 2020. Contou-se com a
participacdo de um extensionista do projeto, que também era aluno de Iniciacdo Cientifica e
integrante da linha de pesquisa de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria. Esse
estudante recebeu todas as orientacdes e treinamentos necessarios para compor a equipe de
pesquisa para o desenvolvimento desse estudo.

No segundo momento, foi realizado contado com a equipe do PAEU para esclarecer a
proposta da pesquisa, que ocorreria apos os atendimentos ambulatoriais, todas as segundas
feiras no periodo das oito horas da manha até ao meio-dia, em sala ambulatorial privativa, de
forma a resguardar o sigilo dos potenciais participantes da pesquisa. Apés as devidas
informacdes, os potenciais participantes da pesquisa foram esclarecidos quanto as questdes
éticas relacionadas ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -TCLE- (APENDICE C),
assinando-o em duas vias, uma entregue ao participante e outra ficou sob os cuidados dos
pesquisadores responsaveis.

Também foi esclarecido aos potenciais participantes do estudo (familiares de criangas e
adolescentes acometidos por sintomas urinarios e/ou intestinais), os objetivos do estudo e sobre
a participacdo de forma voluntaria, podendo ser interrompido em qualquer momento - sem
acarretar prejuizos a crianca e/ou adolescente em seus tratamentos, ainda informando que os
dados coletados serdo mantidos em sigilo, garantindo a confidencialidade dos mesmaos.

Desse modo, realizou-se no periodo do més de outubro um estudo-piloto com 08
familias provenientes da amostra da populacdo investigada a fim de verificar a viabilidade de
aplicacdo e adequacdo do instrumento FaMM, traduzido para a lingua brasileira denominado
de medida de manejo familiar (ICHIKAWA et al., 2011; LAKATOS; MARCONI, 2017).
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Seguindo-se os critérios de inclusdo e exclusdo para o estudo, bem como as
recomendacdes ético-legais da pesquisa, apos a realizagdo do estudo-piloto, prosseguiu-se o
protocolo de pesquisa planejado, com a coleta de dados da pesquisa propriamente dita,
iniciando em outubro de 2019 e finalizando-se em 09/03/2020.

A realizagdo da pesquisa ocorreu apos as consultas ambulatoriais, conforme o interesse
e disponibilidade do participante do estudo (familiares de criancas e adolescentes acometidos
com sintomas urinarios e/ou intestinais). A entrevista decorreu de forma presencial com
duracdo média de 30 minutos e a selecdo dos potenciais participantes ocorreu em duas fases.

Primeira fase: identificou-se criangas e adolescentes com consultas agendadas no
ambulatério da PAEU, pesquisou-se no prontudrio a idade, o(s) diagnéstico(s) e o tempo
referido de ocorréncia dos sintomas. Esses dados foram registrados em planilha Microsoft
Excel® 2016 para potenciais participantes e posteriormente os familiares foram contactados
na data da consulta.

Segunda fase: o familiar que estava acompanhando a crianca e/ou adolescente na
consulta, foi convidado apds o atendimento ambulatorial a participar do estudo. Mediante a
verificacdo dos critérios de elegibilidade, foram aplicados os questionarios de contexto familiar
e sociodemogréafico. Posteriormente, foi aplicada a escala FaMM dividida em duas sessdes: a
12 preenchida por todos os familiares e a 2° para o conjuge ou companheiro que convive na
mesma casa, totalizando-se 53 perguntas fechadas.

Foram verificados 96 agendamentos no periodo de coleta de dados, confirmando-se 0s
critérios de elegibilidade. Nesse processo de triagem, vinte e seis foram auséncias, doze estavam
na faixa etaria inferior a cinco anos e superior a dezoito anos, trés ndo apresentaram sintomas
urinérios e intestinais superior ha 3 meses, dois ndo aceitaram participar do estudo, nove eram
atendimentos referentes ao preparo e capacitacao para cateterismo intermitente limpo (CIL) e
desfralde, dez familiares ndo foram abordados pelos pesquisadores pelo motivo de ser um
servico vinculado a um hospital ensino e os atendimentos terem o horario limite de até meio
dia, pois os académicos que participam do servico ndo podem estender esse horario, outro
motivo foi a demanda das consultas em dias com equipe reduzida, assim ndo possibilitando
abordar todos os pacientes e, por fim, oito haviam participado da coleta dos dados, totalizando-

se vinte seis participantes elegiveis para essa pesquisa, conforme representado na figura 06.
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Figura 6. Fluxograma para obtencdo da amostra do estudo, com base nos agendamentos do
servico PAEU no periodo destinado ao processo de coleta de dados de outubro de 2019 a
fevereiro de 2020. Brasilia, DF. 2020.
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3.6 Instrumentos utilizados para a coleta de dados

A aplicacdo dos instrumentos ocorreu em duas fases. Primeira fase, foi aplicado o
primeiro instrumento denominado Contexto Familiar (Apéndice A), confeccionado pelos
pesquisadores, sendo composto por 18 itens que incluia informacgdes da diade-participante
(crianca ou adolescente) e da familia; o segundo correspondia ao instrumento sociodemogréafico
e clinico (Apéndice B) com informacbes colhidas do prontudrio do paciente, ambos foram
confeccionados pelos pesquisadores. Na segunda fase foi aplicado o instrumento de medida de
manejo familiar, versdo adaptada e validada (Bousso et al., 2016) do Family Management
Measure (Knafl et al., 2011; Ichikawa et al., 2014; Bousso et al., 2016) (ANEXO - A)
denominada de medida de manejo familiar, composta por 53 questfes (positivas e negativas)

em duas secOes representadas no quadro 02. Para utilizagdo do instrumento de medida de
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manejo familiar (FaMM) foi solicitado autorizacgdo e consentimento das autoras Carolliny Rossi

de Faria Ichikawa e Regina Szylit Bousso (Apéndice D) por meio de correio eletronico (e-mail).

Quadro 2. Secdes e questdes da escala do Family Management Measure — FaMM. Brasilia, DF,

2020.
SECOES DIMENSOES QUESTOES
* * *
Identidade da crianca 1,5%,10,16%e 20
—
P - . 4,13, 14,15, 17*, 18, 19, 25, 27*,
% Habilidade de manejo 28* 34* ¢ 41
3 Esforco de manejo 3,7 12% € 35
Dificuldade familiar 2,6,9, 22, 23*, 31, 33, 36, 38*, 39,
42,43, 45 e 44*,
Visdo de impacto da doenca 8, 11, 21*, 24, 26*, 29, 30, 32*, 37,
40*,
N
3 Mutualidade entre os pais 46, 47*, 48, 49*, 50, 51. 52* e 53

Fonte: (KNALF et al, 2011 adaptado por Ichikawa et al, 2011.

Nota: * Questdes inversas, ou seja, quanto maior a nota, maior a correlacdo de maneira negativa com a dimenséo.

Cada questdo do instrumento contém uma escala Likert para ser respondida pelo

participante com nota de um a cinco, sendo que um indica “discordo totalmente”, trés neutro,

ou seja, ndo concorda e nem discorda e cinco “concordo totalmente”.

As questdes descritas na escala FaMM eram explicadas pelo entrevistador e eventuais

duvidas eram sanadas. Para a melhor compreensao das questfes, o entrevistador lia em voz alta

todos os itens um-a-um, antes da resposta do participante, caso o participante relatasse divida

ou falta de entendimento da questdo, era realizada a leitura até duas vezes.

Esses instrumentos foram aplicados na amostra de conveniéncia composta por 26

familiares de criancas e adolescestes acometidos por sintomas urinarios e/ou intestinais que

foram atendidos no Ambulatorio de Pratica Avangada de Enfermagem em Uropediatria durante

o0 periodo de coleta de dados desse estudo.
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3.7 Variaveis do estudo

A variavel dependente desse estudo foi: manejo familiar composta pelas seis dimensées
do instrumento de pesquisa (ANEXO - A); e as independentes foram: estrutura familiar,
contexto familiar e a condicdo cronica da doenca.

Para estrutura familiar, considerou-se as variaveis que compuseram as informac6es
sobre os membros familiares: como o convivio parental; idade do familiar; arranjo familiar;
habitos de vida familiar; sentimentos vivenciados; estratégias e tempo de manejo familiar que
poderiam influenciar no manejo dos sintomas urinarios e intestinais.

Na estrutura de contexto familiar, as varidveis foram informaces referentes a situacao
social e econdmica dos individuos que compdem a familia: escolaridade do familiar; renda per
capita familiar; mudanca da condicdo de trabalho dos membros; procedéncia; impacto no lazer
familiar; situagdo empregaticia do familiar, escolaridade e idade da crianca e/ou do adolescente.

As variaveis para a condicdo cronica dos sintomas urinarios e/ou intestinais foi o tempo

de tratamento dos pacientes atendidos no ambulatério de PAEU.
3.8 Processamento e Analise de dados

Os dados foram agrupados em um banco de dados Microsoft Excel® (2016), contendo
as variaveis investigadas pelos questionarios (APENDICE - A e B) e a escala de mangjo
familiar (ANEXO - A) realizada por dupla conferéncia e posteriormente analisados por
estatistica descritiva (frequéncias absolutas e relativas), medidas de tendéncia central (médias
aritméticas), e estatistica inferencial por meio da aplicacdo de testes estatisticos de correlaces
e desvio-padrdo, para tanto utilizou-se o software estatistico R-CRAN versdo 4.0.0 — 2020,
com o apoio de consultoria estatistica.

Para representar e descrever a ocupacdo dos familiares do estudo, utilizou-se a
classificacdo Nacional de Atividades econémicas (CNAE) do Instituto Brasileiro e Estatistica
(IBGE, 2014).

Para relacdo de renda per capita foi calculada mediante renda informada pelo familiar
participante e mensurada a partir do nimero de salario-minimo vigente.

Para definicdo da composicao familiar foi considerada a definigdo de Wright & Leahey
(2009):

Nuclear: constituida por pai, mae e filho;

Monoparental: apenas um genitor e o filho;

Extensas: constituida por membros de origem familiar proximo com lago de afetividade;
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Reconstituida: casamento em que o pai ou a mae tem filho(a) de vinculo anterior.

Para essa pesquisa a amostra foi composta pela estrutura familiar classificada por
nuclear, monoparental e extensa (WRIGHT; LEAHEY, 2009).

Os dados dos questionarios de contexto familiar e sociodemografico foram apresentados
em tabelas, utilizando-se a frequéncia absoluta e relativa, com vistas a fazer a caracterizacao do
perfil dos familiares, criancas e adolescentes participantes do estudo.

Para o célculo das dimensbes da escala FaMM, utilizou-se o template Scoring e as
recomendacdes das autoras disponibilizadas no site (https://nursing.unc.edu/research/office-of-
research-support-and-consultation/family-management-measure) com a estatistica pré-definida
por escores apresentados como maximo, minimo, médio e desvio-padrdo representados
graficamente. No quadro 02 estdo descritas as referéncias para interpretacdo (KNAFL et al.,
2011).

As dimensdes - identidade da crianca, habilidade do manejo e mutualidade dos pais,
descritas no estudo como positivas apontam para quanto maior os escores, maior a facilidade
na adaptacdo no manejo familiar de criancas e adolescentes com STUI e Sl e refere-se ao
processo adaptativo. Para as dimensdes do esfor¢co no manejo, visao de impacto e dificuldade
familiar, quanto maior o escore representa, maior dificuldade em lidar com as exigéncias na

adaptacdo do manejo familiar, denominadas nesse estudo como negativa.

Quadro 2- Escores, significado e referéncia das dimens6es da escala FaMM (continua). Brasilia/
DF.2020

DIMENSOES NUMERQ DE | ESCORES REFERENCIA
QUESTOES MINIMOS
MAXI?MOS
Identidade da 5 5a25 Grau de independéncia da crianga. Quanto
crianga maior o escore, mais normal é a vida da
crianga.
Habilidade de 12 12a 60 A percepc¢do dos pais sobre a competéncia
manejo que tém em realizar os cuidados a crianca.
Quanto maior o escore indica que 0s pais se
sentem mais capazes de manejar 0s
cuidados.

Continuacao



Quadro 2- Escores, significado e referéncia das dimensdes da escala FaMM (concluséo).

Brasilia, DF.2020
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DIMENSOES NUMERQ DE | ESCORES REFERENCIA
QUESTOES MINIMOS
MAX%MOS

Esforco de 4 42a20 A percepcao do trabalho que possuem para

manejo manejar a doenca. O escore indica que
quanto maior o escore, maior o esforgo.

Dificuldade 14 14a70 Indica a percepcao dos pais sobre o fato de

familiar que ter um filho com doenca torna a vida
mais dificil. Assim, quanto maior o escore
mais dificuldade.

Visdo do 10 10a50 Aborda a percepgao da familia referente a

impacto da gravidade da doenca e complicacdes a

condicdo da salde das criancas e para a familia. Escores

crianca mais altos indicam maior gravidade e
preocupacédo da familia em manejar a
doenca.

Mutualidade 8 8a40 Deve ser aplicada se o familiar respondente

entre os pais é companheiro, pois mede a dimensao de
mutualidade entre os pais. Esta dimenséo
indica maior reciprocidade entre os
parceiros na forma que realizam o manejo
da doenga. Valores de escores mais
elevados indicam mais mutualidade.

Fonte: Weissheimer (2017)

Foi realizado um teste ndo paramétrico para certificar situacbes quando ndo temos a
suposicao de normalidade dos dados atendida. Para cada variavel numérica e uma categérica
nominal aplicou-se o teste Kruskal Wallis para identificar se ha relacdo significativa, para
relacionar as variaveis categdricas com variaveis categoricas, utilizou-se o teste Qui-Quadrado
de independéncia e para verificar as correlagdes entre as variaveis numéricas aplicou-se o teste

de Pearson, identificando-se a existéncia de relacdo linear entre duas variaveis, como a forca e

direcdo (positiva mesma direcdo ou negativa direcdo opostas) (POLIT E BECK, 2011). O nivel

de significancia adotado foi igual ou abaixo de p-valor 0,05.
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3.9 Aspectos éticos

Previamente a sua realizacdo, a pesquisa foi submetida a aprovagdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia, em
consonancia com a resolucdo 466/2012 por se tratar de um estudo com seres humanos. O
presente estudo teve sua aprovacdo sob a inscricdo no CAAE: 16318349. 2.0000.0030, com
numero do parecer 3.959.291, data 31 de outubro (ANEXO - B), permitindo-se iniciar a coleta
de dados.

Foram adotados os principios da bioética de autonomia com a orientacao sobre o TCLE
(APENDICE - C), de beneficéncia com o compromisso com o mé&ximo beneficio e risco
minimo, o da ndo maleficéncia evitando danos de dimensdo psiquica, moral, social e com
justica atraves do minimo énus para os participantes.

A participagdo na pesquisa teve carater voluntario e mesmo apds a assinatura do TCLE
foi esclarecido que poderia ser interrompida ao minimo de desconforto. Todas as informagdes
foram esclarecidas como o objetivo e relevancia social e cientifica do estudo. E ainda,
esclarecido e assegurado o sigilo e 0 anonimato a todos os participantes.

Para a entrevista foi resguardado a direito de um lugar reservado com a presenca apenas
dos entrevistadores e o familiar que acompanhava a crianca e/ou adolescente no dia da consulta

previamente agendada.
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4. RESULTADOS

Os dados do estudo estdo apresentados inicialmente pela descricdo dos participantes
apresentando a caracterizacdo sociodemogréafica dos familiares, da estrutura familiar; do
contexto familiar e a condicdo cronica do paciente e por fim, sdo apresentadas as correlagdes

com as dimens0es da escala FaMM e as variaveis de investigacao.
4.1 Caracterizagao dos familiares participantes do estudo

Participaram desse estudo vinte seis familiares de criancas e adolescentes com sintomas
urinarios e intestinais. Foi possivel observar um predominio de cuidadores do sexo feminino
(80,8%, n=21). Dessa amostra, 73,1% (n=19) eram as mées como cuidadora principal. A idade
minima dos participantes foi de 22 anos e a maxima de 60 anos. A faixa etaria do familiar
cuidador prevaleceu entre 41 a 50 anos (46,2%, n=12), seguido de 31 a 40 anos (23,1%, n=5).
Em relacdo a escolaridade, considerando-se mées e pais, 19,2% (n=5) da amostra possuiam
nivel superior completo. A maioria dos respondentes do estudo (69,2%, n=18) residia no
Distrito Federal. Para melhor detalhamento dos dados, os mesmos estdo representados na
Tabela 03.

Tabela 3. Caracteristicas dos familiares de criancas e adolescentes com STUIl e Sl
acompanhados no Ambulatério de PAEU (continua). Brasilia/DF, 2020.
Variavel Absoluto (n=26) Relativo (100%0)

Sexo do familiar
Feminino 21 80,8%
Masculino 5 19,2%

Faixa etaria do familiar

20 a 30 anos 3 11,5%
31 a 40 anos 5 23,1%
41 a 50 anos 12 46,2%
51a60 5 19,2%

Parentesco do respondente do estudo

Mée 19 73,1%
Pai 5 19,2%
Irmé 1 3,8%
Avé 1 3,8%

continuagéo
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Tabela 3. Caracteristicas dos familiares de criancas e adolescentes com STUI e SI
acompanhados no Ambulatorio de PAEU (conclusdo). Brasilia/DF, 2020.
Variavel Absoluto (n=26) Relativo (100%0)

Familiar tem ensino superior (mée e pai)

N&o se aplica 4 15,4%
Sim 5 19,2%
Né&o 17 65,4%

Procedéncia

Distrito federal 18 69,2%
Goias 5 19,2%
Minas Gerais 3 11,5%

Em relagdo as caracteristicas sociais, a maioria dos pais trabalhava de forma assalariada
(61,5%, n=16), seguido das méaes (57,7%, n=15). Onze (42,3%) dos participantes declararam
possuir renda familiar mensal acima de um salario minimo e 50% (n=13) dos familiares ndo
quiseram declarar a renda.

Quanto ao arranjo familiar, 69,3% (n=18) foram classificados como o modelo de familia
nuclear (pai, mée, filho). Ao perguntarmos quantos membros compunha a familia, apenas um
participante ndo reportou, a maioria era formada por 3 a 4 membros familiares (65,4%, n=17).
Considerando-se a condi¢do de ocupacao da mae, 15 (57,7%) exerciam atividade de servicos
auxiliares, técnicos e de nivel superior e igualmente os pais (61,5%, n=16), considerando-se a
classificacdo CNAE. Constatou-se que apenas 4 (15,4% ) dos familiares deixaram de trabalhar
devido a condicdo de adoecimento da crianca ou adolescente por STUI e Sl, o que demostra o
menor impacto dos sintomas no convivio familiar em comparacéo a outras doencas cronicas.

Os dados estdo descritos na tabela 04.

Tabela 4. Caracterizacdo sociodemografica e estrutural das familias das criancas e adolescentes
com STUI e Sl atendidos no Ambulatério de PAEU (continua). Brasilia/DF, 2020.
Variavel Absoluto (n=26) Relativo (100%0)

Arranjo familiar

Nuclear 18 69,3%
Monoparental 3 11,5%
Extensa 5 19,2%

Ocupagdo da méae (CNAE) *
N&o respondeu 3 11,5%

Continuacao



66

Tabela 4. Caracterizacdo sociodemogréfica e estrutural das familias das criangas e adolescentes
com STUI e SI atendidos no Ambulatério de PAEU (conclusdo) . Brasilia/DF, 2020.

Variavel Absoluto (n=26) Relativo (100%0)
Desempregada 5 19,2%
Autbnomo e renda propria 2 7,7%
Assalariado (nivel de servigos auxiliar, técnico e 15 57,7%
superior)

Estudante 1 3,8%
Ocupacéao do pai (CNAE) *

N&o respondeu 3 11,5%
Desempregado 1 3,8%
Autdnomo e renda propria 6 23,1%
Assalariado (nivel de servigos, auxiliar, técnico e 16 61,5%
superior)

Renda familiar mensal **

Né&o se aplica 2 7,7%
Nao declarado 13 50%
Pelo menos 01 salario ou mais 11 42.3,%

Composicédo familiar

Na&o reportou 1 3,8%
1 a2 membros 6 23,1%
3 a4 membros 17 65,4 %
> 4 membros 2 7,7%

Deixou de trabalhar apés doenca do paciente

(cuidador)***

Né&o se aplica 6 23,1%
Né&o 16 61,5%
Sim 4 15,4%

Notas: * Pais das crian¢as e adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais
** referente ao salario-minimo de 2020 (R$ 1.0045,00)
*** cuidador participante da pesquisa.

A maioria dos pacientes atendidos no servi¢o de PAEU tinha entre 9 e 12 anos (38,5%,
n= 10) sequido de 13 a 15 anos (30,8%, n=8). Mais da metade da amostra (53,8%, n=14) era
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do sexo feminino e 65,4% (n=17) estavam cursando o ensino fundamental. Desses 14 (53,8%)

estavam em tratamento por mais de um ano no servico de PAEU (Tabela 05).

Tabela 5. Descricdo das variaveis relacionadas a criancas e adolescentes em relacdo ao nivel
escolar e tempo de tratamento no Ambulatério de PAEU. Brasilia/DF,2020.
Variavel Absoluto (n=26) Relativo (100%0)

Sexo do Paciente

Feminino 14 53,8%
Masculino 12 46,2%
Faixa etaria

05 a 08 anos 6 23,1%
09 a 12 anos 10 38,5%
13 a 15 anos 8 30,8%
16 a 18 anos 2 7,7%

Escolaridade do paciente

N&o respondeu 1 3,8%
N&o escolar 1 3,8%
Ensino fundamental 17 65,4%
Ensino Médio 6 23,1%
Ensino superior 1 3,8%

Tempo de tratamento no servico*

Até 6 meses 6 23,1%
> 6 até 12 meses 6 23,1%
> 12 meses 14 53,8, %

Nota: * periodo do inicio de tratamento até 0 momento da coleta de dados dessa pesquisa.

4.2 Caracterizacdo da evolucao e periodo de tratamento dos pacientes assistidos no
servico de PAEU

Os prontuérios foram utilizados para descrever todos o0s sintomas urinarios e intestinais
a partir da admissdo do paciente no servico da PAEU até o0 momento da coleta de dados, que
foi finalizada em 09/03/2020. Os sintomas reportados estdo descritos na tabela 06. O sintoma
de maior frequéncia entre os pacientes foi a incontinéncia urinaria diurna (53,8%, n=14),

seguido da enurese, urgéncia e manobra de contengdo (46,2% cada, n=12). Além desses
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sintomas, 35% apresentaram constipagéo intestinal funcional (CIF) concomitantes aos sintomas
urinérios, o que classifica tais pacientes com sintomas de DVI.

Tabela 6. Descri¢do dos sintomas urinarios e intestinais reportados pelos familiares, criancas e
adolescentes assistidos no Ambulatorio de PAEU. Brasilia/D, 2020.

Sintomas urinarios e intestinais * Absoluto (n=26)** Relativo (100%0)
Incontinéncia urinaria diurna 14 53,8 %
Enurese 12 46,2 %
Manobra de contencéo 12 46,2 %
Aumento da frequéncia urinaria 2 7,7%
Diminuicao da frequéncia urinaria 5 19,2 %
Urgéncia 12 46,2 %
Retencdo urinaria 1 3,8%
Sensacgéo de esvaziamento incompleto 1 3,8%
Constipacao intestinal funcional 9 35 %
Encoprese 1 3,8%

Nota: * Referente aos sintomas intestinais e urinarios classificados pela International Children's Continence
Society (AUSTIN et al, 2016).
** Total de pacientes do estudo, apresentando mais de um sintoma urinario e/ou intestinal.

Para mensurar a evolugdo dos sintomas dos pacientes de forma quantitativa, os sintomas
urinarios e intestinais foram agrupados e descritos no inicio do tratamento com UP e quais
sintomas eram apresentados no momento da coleta de dados. Salienta-se que um dos critérios
de inclusdo da pesquisa era que a crianga ou adolescente reportasse sintomas urinarios e/ou
intestinais e estivesse em atendimento ha pelo menos trés meses no servico, relacionando ao
tempo minimo de assisténcia no ambulatério de PAEU.

Portanto, agrupou-se os periodos de tratamentos de sintomas iniciais e sintomas finais
reportados pelos familiares (Tabela 7). Desse modo, os pacientes foram inseridos em grupo 1
(até seis meses de sintomas; n= 6), grupo 2 (igual ou maior que seis meses até um ano dos
sintomas; n=6) e grupo 3 (mais de doze meses de sintomas; n=14).

Para avaliar o grau de evolucdo em direcédo a resolugdo dos sintomas, trés categorias
foram usadas e representadas por letras: a) resolugéo total dos sintomas; b) algum progresso e,
¢) nenhum progresso. Na tabela 07, pode-se observar casos de sintomas de manobra de
contencdo e incontinéncia urinaria diurna no grupo 1 (n=6), sendo que dois pacientes (n=6)
obtiveram resolucdo completa dos sintomas em comparacdo ao grupo 3 (n= 14) que

apresentaram taxas mais baixas de resolutividade. Pacientes assistidos por seis meses em
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comparagdo ao grupo de um ano apresentaram nenhum progresso no tratamento para o sintoma

de diminuicdo da frequéncia urinaria, com taxas semelhantes de casos em 16,67% (n=6).

No entanto, casos no grupo 2 ndo apresentaram nenhum progresso no tratamento de

enurese e sintomas de sensacgéo de esvaziamento incompleto em comparacdo ao grupo 3 (n=14)

que apresentaram algum progresso. No grupo 3, observamos um novo caso do sintoma de

sensacdo de esvaziamento incompleto durante o tratamento com UP e houve um aumento de

casos de constipacdo intestinal funcional. Esses dados estdo apresentados na Tabela 7.

Tabela 7. Descricdo quantitativa da evolucdo (reducdo e/ou aumento) dos sintomas urinarios e
intestinais dos grupos 1, 2 e 3 em tratamento com UP no ambulatério de PAEU até a data da
coleta de dados. Brasilia,DF, Brasil. 2020.

Até 6 meses 6 meses até 12 meses Mais de 12 meses até
(Grupo 1) (Grupo 02) (Grupo 03)
Inicio Final Inicio Final Inicio Final
SINTOMAS N=6 N=6 N=16 N=16 N= 14 N= 14
REPORTADOS (%) (%) (%) (%) (%) (%)
Incontinéncia
a a b
urinaria diurna 1(16,67) 0 (0) 3 (50) 0 (0) 10 (71,43) 1(7,14)
Enurese 4 (66,67) 3 (50)2 4(66,67) 4(66,67)° 4(2857) 2(14,29)°
Manobra de 3 (50) 1(16,67)° 8(57,14) 1(7,14)
y 1(16,67) 0 (0)2
contencao
Diminuicéo da
C C a
frequéncia urinéria 1(16,67) 1(16,67)° 1(16,67) 1(16,67) 3(21,43) 0 (0)
Constipacéo
) ) ) 3 (50) 3 (50)° 3 (50) 2 (33,34 3(21,43) 7(50)P
intestinal funcional
Urgéncia miccional - - 4(66,67) 1(16,67)° 8(57,14)  1(7,14)°
Aumento da
frequéncia urindria - - 0 (0) 1(16,67)° 2(14,29) 2 (14,29)°
Sensacéo de 1(16,67) 1(16,67)° 0 (0) 1(7,14)¢
esvaziamento - -
incompleto
Encoprese - - 0(0) 1(16,67)° - -
Retencdo urinaria - - - - 1(7,14) 0(0)?

Nota: Nivel de progressao de tratamento com uroterapia padréo representado pelas letras, considerando a coluna

que refere ao final dos sintomas (até a data de coleta dos dados):
a - resolucéo total dos sintomas;
b - algum progresso;

¢ - nenhum progresso,
Na andlise da evolucao dos sintomas, seja em termos de persisténcia, melhora ou piora,

no primeiro grupo (n=6) observou-se uma reducao de 100% dos casos de manobra de contencéo
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e de incontinéncia urinaria diurna e 25% dos casos de enurese (Figura 7). No segundo grupo
(n=6), a reducdo de sintomas em 75% dos pacientes com urgéncia miccional, 66,67% com
manobra de contencdo e 33,34% de constipacgdo intestinal funcional. Igualmente ao primeiro
grupo 100% dos casos de incontinéncia urinaria diurna reduziram no segundo grupo. No
terceiro grupo (n=14), com mais de um ano de assisténcia, os sintomas de diminui¢do da
frequéncia urinaria e retencdo urinaria reduziram em 100% dos casos, 90% néo apresentaram
mais episodios de incontinéncia urinaria diurna, em 87,5% verificou-se reducdo dos casos de
urgéncia miccional e reducao de 75% dos casos de manobra de contencdo. Observou-se ainda,
a reducéo de 50% dos casos existentes de enurese, diminuindo de 28,57% dos pacientes para
14,28%. Para constipagdo intestinal funcional houve um aumento de 28,57% de casos no
periodo de assisténcia maior que doze meses, 0 que chama atencdo para recorréncia desse
sintoma em um periodo de tratamento mais longo. Estes dados estdo representados mais

detalhadamente na Figura 7.

Figura 7. Analise da evolucdo (reducédo e/ou aumento) dos sintomas urinarios e intestinais em
pacientes em tratamento de uroterapia padrdo no ambulatério de PAEU. Brasilia/DF, 2020.
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4.3 Estratégias de manejo familiar e sentimentos vivenciados diante da condigéo

de satde do paciente com sintomas urinarios e/ou intestinais

Nesta categoria, buscou-se entender a prevaléncia de quanto tempo o familiar convive
diariamente com o paciente e qual periodo do dia o cuidador utiliza para reforcar as intervencdes
de UP recomendadas pelo enfermeiro de PAEU. Cabe ressaltar que, neste estudo, foi solicitado
aos entrevistados que eles pensassem no tempo entre segunda e sexta-feira, excluindo-se os
finais de semana. Assim, solicitou-se ao familiar para ndo considerar o tempo das atividades da
crianga ou do adolescente durante o periodo de escola, cursos, atividade fisica, entre outros que
nao estivessem presentes com o paciente.

Dessa maneira, 50% (n=13) dos entrevistados afirmaram cuidar em periodo integral do
paciente e 19,2% (n=5) cuidam menos que 6 horas por dia, tais dados estdo representados na
tabela 8.

Tabela 8. Tempo dispendido pelo familiar na aplicacdo das intervencdes de UP nas atividades
de vida diaria da familia de criancas e adolescentes assistidos no ambulatorio de PAEU.
Brasilia/DF. Brasil, 2020.

| Tempo de manejo familiar Absoluto (n=26) Relativo (100%) |
Menos que 6h 5 19,2%
6h-9h 6 23,1%
Periodo Integral 13 50,0%
Né&o se aplica 2 7,7%

Em relagdo ao comportamento familiar antes do acompanhamento no ambulatério de
PAEU, 50% (n=13) dos familiares entrevistados afirmaram realizar a troca de lencois de cama
como a conduta principal e 15,4% (n=4) dos familiares ndo realizavam nenhuma conduta no
inicio dos sintomas. Apenas um familiar referiu procurar orienta¢fes na internet. Esses dados

estdo representados no Figura 8.
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Figura 8. Conduta adotada pelo familiar antes de iniciar o tratamento no ambulatério de PAEU.

Brasilia, DF, 2020.
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Ap0s 0 acompanhamento no servi¢o de PAEU, a maioria dos familiares (80,8%) relatou

que os STUI e SI melhoraram com as intervengdes de UP aplicadas pela enfermagem. Além

disso, evidenciou-se 0 aumento do consumo de alimentos ricos em fibras (57,7%) e da ingestdo

hidrica (73,1%) pela familia. Referente aos momentos de lazer familiar, apenas 11,5 % (n=3)

afirmou terem aumentado, enquanto 73,1% (n=19) relatam ndo ter mudado. Os dados

apresentados podem ser observados na Tabela 9.
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Tabela 09. Conduta adotada pelo familiar apds o tratamento no ambulatério de PAEU.
Brasilia/DF, 2020.

Nao foi Nao

* o
Conduta do familiar reportado Aumentou  Melhorou  Diminuiu  mudou

N=26(%)  N=26(%) N=26(%) N=26 (%) N=26 (%)

Sintomas urinarios e 3(11,5) 0 21 (80,8) 0 2(7,7)
intestinais
Consumo de alimentos 3(11,5) 0 18 (69,2) 0 5(19,2)

saudaveis pela familia

Ingestao hidrica da 3(11,5) 0 19 (73,1) 0 4 (15,4)
familia
Momentos de lazer 3(11,5) 3(11,5) 0 1(3,8) 19 (73,1)
Ingestéo de alimentos
potencialmente irritantes 3(1L5) 2(7.7) 0 18(69.2)  3(115)
vesicais pela familia
Consumo de alimentos

3(11,5) 15 (57,7) 0 1(3,8) 7 (26,9)

ricos em fibras pela

familia

*Nota: quantitativo de familiar que néo respondeu as questdes sobre a conduta familiar.

Com referéncia a percepc¢do dos sentimentos vivenciados e reportados pelos familiares
ao descobrir os sintomas urinarios e/ou intestinais da crianca e do adolescente, trés categorias
foram identificadas: sentimentos negativos (medo, preocupacéo, tristeza, confuséo, impoténcia
e desespero), sentimento positivo (encorajar) e sentimento neutro (surpresa) representados na
Figura 09. A maioria dos familiares relataram sentimentos negativos (84,6%), o que sugere que
0s STUI e SI geram uma carga emocional negativa ao familiar que cuida de um membro com

essa morbidade.
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Figura 9. Sentimentos vivenciados pelos familiares de criancas e adolescentes com sintomas
urinario e intestinais atendidos no ambulatério de PAEU. Brasilia/DF. 2020
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Na proxima categoria de resultados desse estudo, apresentam-se as seis dimensdes da
escala de manejo familiar (FaAMM) para identificar os possiveis fatores que influenciam no
manejo ativo dos familiares que cuidam de criancas e adolescentes com sintomas urinarios e/ou

intestinais.

5. DIMENSOES DO MANEJO FAMILIAR

A escala de manejo familiar foi respondida pelos 26 familiares que acompanham
criancas e adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais assistidos no ambulatério de
PAEU, exceto para dimensdo de mutualidade dos pais que participaram apenasl8 familiares,
visto que essa dimensdo s6 pode ser aplicada para companheiros/cénjuges.

Cada dimensdo estudada foi analisada separadamente para identificar os fatores que
refletem no manejo familiar de criancas e adolescentes com STUI e Sl a fim de apresentar 0s
escores minimo, méaximo, médio e desvio-padrdo, conforme o referencial metodoldgico do
FaMM das dimensdes do manejo familiar (KNAFL et al., 2011). Os dados estdo representados
na tabela 10.

Para uma melhor analise dos escores (minimo, medio e maximo) da dimensao de manejo
familiar, eles sdo apresentados em formato de figura dos escores médios, representando o
manejo familiar de cada dimensdo. Para simbolizar melhor os resultados do estudo, utilizou-se
de uma representacdo de régua na cor azul para melhor manejo da doenca e a cor rosa para

maior dificuldade (Figura 10).
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Figura 10. Representacdo em régua dos escores minimo, medio e maximo da dimenséo de
manejo familiar e representacdo em linha preta do escore médio encontrado para o estudo.
Brasilia, DF, 2020.
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Tabela 10. Estatistica descritiva dos escores totais da escala de manejo familiar com familiares
de criancas e adolescentes atendidos no ambulatério de PAEU. Brasilia, DF, 2020.

Dimensoes Familias  Escore Escore Escore  Escore Desvio
(n) Minimo Maximo Mediana Meédio Padréo

Identidade da crianca e 26 14 25 20 20,19 3,2
adolescente *
Habilidade de manejo* 26 39 60 50 50 5,76
Esforco de manejo** 26 5 20 12 12 3,7
Dificuldade familiar** 26 15 53 31 33 11,6
Visdo de impacto** 26 14 34 22,50 24,08 4,83
Mutualidade entre 0s 18 14 36 30 29 6,5
pais *

Nota:*Dimensdes relacionadas positivamente com o manejo familiar.
**Dimensdes relacionadas negativamente com o manejo familiar.

A maior média obtida nesse estudo foi na dimensdo de habilidade de manejo (X50;
DP4+5,76), 0 escore maximo que essa categoria pode apresentar é de 60 pontos e 0 minimo 12
pontos. Na Figura 10 esta apresentado os escores encontrados no estudo. Podemos inferir que
a maior percepcao do familiar da amostra para habilidade e competéncia das necessidades no
cuidado de criangas e adolescentes, visto que escores mais altos nessa dimensédo representam

que os STUI e SI séo vistos como facilmente manejados pelos familiares.

Figura 11. Representacdo grafica da distribuicdo acumulativa do escore médio relativo a
dimensdo habilidade de manejo (n=26). Brasilia, DF, 2020.
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Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia esta indicando melhor manejo da
doenca.
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Contudo, a dimensdo Dificuldade do familiar (X33) foi a segunda com maior média (Tabela
10) com o resultado do escore maximo de 53 pontos. Conferindo que os valores retratam que o
familiar cuidador tem a percepcdo de menor dificuldade de gerenciar a condicdo de
adoecimento da crianca e adolescente no manejo do STUI e Sl (Figura 9). Outro dado que
chama atencdo é a maior variabilidade nas respostas (DP+11,6). O escore minimo que essa

dimensdo pode alcancar € 14 pontos e 0 maximo 70 pontos.

Figura 12. Representacdo grafica da distribuicdo acumulativa do escore médio relativo a
dimensao dificuldade familiar (n=26). Brasilia, DF, 2020.
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Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia azul indica menor
dificuldade de manejo da doengca.

A dimensdo “visdo de impacto”, o escore maximo alcangado foi de 34 pontos com média
de 24,08 (DP+4,8). Essa categoria sinaliza o quanto o familiar cuidador percebe a gravidade e
implicacdes para o futuro da crianca/adolescente com STUI e Sl, e reflete que o familiar ndo
entende a condicdo como preocupante e que no futuro cause menos impacto na vida da
crianca/adolescente. O valor maximo que o escore pode alcancar é de 50 pontos e 0 minimo 10

pontos.



78

Figura 13. Representacdo grafica da distribuicdo acumulativa do escore médio relativo a
dimensao visdo de impacto, n=26. Brasilia, DF, 2020.
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Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia azul indica menor dificuldade no
manejo/adaptacao da doenca.

Para a dimensdo identidade da crianca/adolescente, a média foi de 20,19 (DP+3,2) e 0

escore maximo de 25 pontos, o que sinaliza a normalidade na vida diaria de criancas e

adolescentes ao lidar com a condicdo e na adaptacdo do manejo familiar. O escore maximo que

essa dimenséo pode alcancar é de 25 pontos e minimo 05 pontos.

Figura 14. Representacao gréfica da distribuicdo acumulativa do escore médio da dimensao
identidade da crianga/adolescente (n=26). Brasilia, DF, 2020.
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Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia indica melhor adaptacdo de manejo

da doenca.
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A dimensdo de esfor¢o de manejo representa o tempo e os esfor¢os necessarios para
gerenciar a situacdo. Nessa dimensdo, o escore médio obtido foi de 12 pontos (DP+3,7) e 0
escore maximo alcancado para essa dimenséo foi de 20 pontos (Tabela 10). Contudo, os dados
do estudo sinalizam que a percepcdo do familiar tem uma tendéncia para uma menor
necessidade de trabalho ou dedicacdo para manejar a doenca. Devido a esse escore estar em
uma linha limitrofe entre ser positivo e negativo conforme representado na Figura 10, adotou-
se a interpretacdo positiva uma vez que 0s escores mais baixos nessa dimensao indica menor

esforco no manejo (Figura 12).

Figura 15. Representacdo grafica da distribuicdo da densidade do escore médio da dimenséo
esforco do manejo (n=26). Brasilia, DF, 2020.

% 0.20- ==

O 1

E 0.15 |

S 010 H 7]

g — | n

| el e
T Il ™
o 5 10 5 20

Escore Esforco Manejo

Linha vermelha: mediana
Linha verde: média

Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia indica uma tendéncia de menor esforgo
no manejo/adaptagdo da doenca.

Para a dimensdo de mutualidade entre os pais, 0 escore maximo foi de 36 pontos (X29;
DP+6,5) e 0 minimo de 14 pontos (Tabela 10), indicando maior reciprocidade entre os parceiros
na forma que conduzem o manejo. Dessa forma, os dados do estudo demostraram uma maior
compreensdo entre 0s parceiros no manejo de criancas e adolescentes com STUI e Sl assistidos
no ambulatério de PAEU (Figura 13).
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Figura 16. Representacdo grafica do escore da dimensdo mutualidade entre os pais (n=18).
Brasilia, DF, 2020
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Legenda: linha verde = média e linha vermelha = mediana; figura da familia azul indica maior reciprocidade dos
cdnjuges no manejo/adaptacéo da doenca .

Na categoria a seguir foi analisado cada variavel de contexto familiar, estrutura familiar
e condicdo cronica segundo as seis dimensdes de medidas de manejo familiar para verificar a
existéncia de alguma correlacdo. Ao final, é realizado uma correlacdo entre as dimensdes,

identificando como elas se relacionam.

5.1 Correlacdo entre as dimensdes do manejo familiar e as variaveis de contexto

familiar

A correlacdo entre as dimens6es de manejo familiar e as varidveis de contexto familiar
compostas por familiar cuidador ter renda propria, deixar o trabalho, renda familiar mensal,
faixa etaria da crianca/ adolescente ndo apresentaram uma associagdo estatisticamente
significativa no estudo, mostrando que ndo houve evidéncia suficientemente forte entre essas

correlagdes, conforme podemos observar na tabela 11.
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Tabela 11. Correlacdo entre as dimensdes de manejo familiar e variaveis de contexto familiar
dos familiares cuidador que acompanham criangas e adolescentes atendidos no ambulatério de
PAEU. Brasilia, DF, 2020.

Variavel
Familiar  Tem ) ]
_ Deixar o Renda *Faixa
Dimenséo (n) renda . _
~ trabalho familiar etaria
prépria
N P-Valor P-Valor P-Valor P-Valor
Identidade da 26
_ 0,2351 0,4382  0,1670 0,822
Crianga/Adolescente
Visdo de Impacto 26 0,9637 0,2483  0,1141 0,6602
Habilidade de Manejo 26 0,2428 0,7043  0,1231 0,4680
Esforco de Manejo 26 0,822 0,1537  0,4845 0,4495
Dificuldade Familiar 26 0,9285 0,676 0,8617 0,8106
Mutualidade entre os pais 18 0,6202 0,393 0,397 0,7062

Nota: Teste estatistico de Kruskal Wallis
N&o houve correlagdes significativas (p>0,05) entre as variaveis do estudo
* Faixa etaria do paciente assistido no ambulatério de PAEU

Na analise estatistica, a variavel cuidador ter ensino superior correlacionou de maneira
positiva e apresentou uma associacdo significativa com a dimensdo identidade da
crianca/adolescente (p=0,0459). Esse resultado sugere que familiares com ensino superior
tendem a ter criancas e adolescentes com maior nivel de independéncia nos cuidados e
compreendem de maneira mais efetiva os STUI e SI em relacdo aqueles familiares cuidadores
que ndo tem nivel educacional superior. Esse dado sugere que os cuidadores familiares com
nivel de ensino médio e fundamental tem maior dificuldade nos cuidados direcionados a saude.

Os dados estdo descritos na tabela 12.

Tabela 12. Correlacdo entre dimensbes de manejo familiar e a varidvel familiar cuidador tem
maior nivel de escolaridade de criancas e adolescentes atendidos no ambulatério de
PAEU(continua). Brasilia, DF. 2020.

Dimensoes Cuidador tem N° Escore P-Valor
ensino superior  Familiar Meédio
Identidade da N=26 0,0459*
crianca/adolescente
Sim 5 23
Né&o 17 19
N&o se aplica 4 21

Continuacdo
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Tabela 12. Correlacao entre dimens@es de manejo familiar e a variavel familiar cuidador tem
maior nivel de escolaridade de criancas e adolescentes atendidos no ambulatorio de PAEU
(conclusdo). Brasilia, DF. 2020.

Dimensdes Cuidador tem N° Escore P-Valor
ensino superior  Familiar Médio

Visdo de impacto N=26 0,5512
Sim 5 23
Né&o 17 24
Né&o se aplica 4 26

Habilidade de manejo N=26 0,1069
Sim 5 52
Né&o 17 51
Né&o se aplica 4 19

Esforco de manejo N=26 0,8428
Sim 5 14
Né&o 17 11
Né&o se aplica 4 14

Dificuldade familiar N=26 0,676
Sim 5 29
Né&o 17 32
Né&o se aplica 4 36

Mutualidade entre os pais N=18 0,4336
Sim 4 27
Né&o 10 29
N&o se aplica 4 30

Teste estatistico de Kruskal Wallis.
Nota: * significativo (p=>0,05)

5.2 Correlagéo entre as dimensdes do manejo familiar e as variéveis de estrutura

familiar

A anélise para estrutura familiar referiu-se ao arranjo familiar, nimero de membros,
idade do cuidador, sentimentos vivenciados e tempo de manejo. Para a analise da variavel idade
do familiar cuidador, a média encontrada foi de 41 anos (DP:9,47) o que aponta que a amostra
é composta por familiar cuidador com maior maturidade (Tabela 13).

Apesar do desvio-padrdo demostrar uma variabilidade maior de dispersdo dessa amostra
e o resultado ndo demonstrar dados significativos com a relacdo idade do cuidador e as
dimensdes de manejo familiar, ressalta-se a importancia de investigacdo mais detalhada
referente a idade madura do cuidador devido a sobrecarga emocional e fisica que pode ser
empregada nos cuidados direcionados a criangas e adolescentes com sintomas urinario e

intestinais.
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Tabela 13. Correlacdo entre dimensdes de manejo familiar e a varidvel idade do familiar
cuidador de criancas e adolescentes atendidos no ambulatorio de PAEU. Brasilia, DF. 2020.

Variavel ldade do Cuidador

Dimensdes Familiar (n) Média Pearson p-Valor
Identidade da 26 41 0,308 0,1255
crianca/adolescente
Viséo de impacto 26 41 -0,18 0,37
Habilidade do manejo 26 41 0,3027 0,1327
Esforco de manejo 26 41 -0,1315 0,5218
Dificuldade familiar 26 41 -0,0502 0,8076
Mutualidade entre os pais 18 41 -0,0668 0,7922

Teste estatistico de Pearson.

Nota: ndo houve correlagdes significativas (p>0,05) entre as variaveis do estudo.

Na andlise inferencial, baseadas no p-valor (>0,05), ndo houve significancia estatistica

para a correlacdo de Pearson e as variaveis com a dimensdo de manejo familiar. Portanto, o

nosso estudo gerou evidéncias inconclusivas sobre a associacao entre tais variaveis, conforme

representado na Tabela 14.

Tabela 14. Correlacdo entre dimensdes de manejo familiar e as varidveis de estrutura familiar
de familiares que acompanham seus filhos atendidos no ambulatério de PAEU. Brasilia, DF.

2020.
Dimensdes Variavel Estrutura Familiar
Familiar ~ Arranjo NuUmerode Sentimentos Tempo de

(n) familiar ~ membros  vivenciados manejo
Identidade da 26 0,9654 0,357 0,8941 0,437
crianca/adolescente
Viséo de impacto 26 0,4637 0,5720 0,6077 0,1823
Habilidade do manejo 26 0,6256 0,4682 0,5287 0,9121
Esforco de manejo 26 0,3039 0,3893 0,1530 0,9920
Dificuldade familiar 26 0,5546 0,2267 0,77674 0,9191
Mutualidade entre os 18 0,3458 0,5571 0,2983 0,4079

pais

Teste estatistico de Kruskal Wallis.

Nota: ndo houve correla¢des significativas (p>0,05) entre as variaveis do estudo.
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5.3 Correlacao entre as dimens6es do manejo familiar e a variavel doenca crénica

Para medir a variavel doenca cronica foi eleito o tempo de tratamento dos sintomas
urinarios e/ou intestinais dos pacientes pediatricos assistidos no ambulatorio de PAEU. A
dimensdo dificuldade familiar retrata em até que ponto os sintomas urinarios e/ou intestinais de
uma crianca e/ou adolescente pode tornar a vida familiar mais dificil. Na anélise estatistica, a
variavel tempo de tratamento correlacionou de maneira positiva e apresentou uma associacao
estatisticamente significativa com a dimensdo dificuldade familiar (p-valor 0,0542). Esse
resultado demonstra que quanto maior o tempo percorrido de tratamento, maior € a dificuldade
de adaptacdo do familiar no manejo relacionadas as demandas dos STUI e SI. Também se
observa na estatistica inferencial, o escore médio (X=43) para o periodo de seis meses até doze
meses, demonstrando-se que as familias precisam de maior tempo para uma melhor adaptacéo

frente as dificuldades relacionadas ao manejo dos sintomas urinarios e intestinais.

Tabela 15. Correlacdo entre dimensdes de manejo familiar e a variavel tempo de tratamento
das criancas e adolescentes assistidos no ambulatério de PAEU (continua). Brasilia, DF, 2020.

Dimensodes Tempo de N° Familiar Escore P-Valor
tratamento Meédio
Identidade da crianca e N=26 0,472
adolescente
Até 6 meses 6 22
Entre 6 e 12 meses 6 20
Mais de 12 meses 14 20
Visdo de impacto N=26 0,5377
Até 6 meses 6 21
Entre 6 e 12 meses 6 25
Mais de 12 meses 14 24
Habilidade do manejo N=26 0,2126
Até 6 meses 6 54
Entre 6 e 12 meses 6 52
Mais de 12 meses 14 49
Esforco de manejo N=26 0,4165
Até 6 meses 6 10
Entre 6 e 12 meses 6 14
Mais de 12 meses 14 12
Dificuldade familiar N=26 0,0542*
Até 6 meses 6 25

Continua
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Tabela 15. Correlacdo entre dimensbes de manejo familiar e a variavel tempo de tratamento
das criancas e adolescentes assistidos no ambulatério de PAEU(conclusdo). Brasilia, DF,2020.

Dimensoes Tempo de N° Familiar Escore P-Valor
tratamento Médio
Entre 6 e 12 meses 6 43
Mais de 12 meses 14 32
Mutualidade entre os N=18 0,2485
pais
Até 6 meses 4 32
Entre 6 e 12 meses 4 25
Mais de 12 meses 10 29

Nota: * significativo (p>0,05), Teste estatistico de Kruskal Wallis.
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6. DISCUSSAO

Para atender aos objetivos desse estudo, os resultados encontrados serdo discutidos de
forma a subsidiar a literatura cientifica, sequindo a ordem: caracterizacdo do familiar cuidador
de criancas e adolescentes com sintomas urinarios e/ou intestinais atendidos no ambulatério de
PAEU; caracterizagdo da evolucao dos sintomas e periodo de tratamento com UP; estratégia de
manejo familiar. Em seguida, apresentam-se os resultados dos escores da dimensdo do manejo

familiar e a correlacGes com as variaveis do estudo.

6.1 Caracterizacéo do familiar cuidador de criancas e adolescentes com sintomas

urinarios e/ou intestinais atendidos no ambulatério de PAEU

A maioria dos familiares participantes da amostra foi classificada como familia nuclear
(Tabela 4), ou seja, constituida por pai, mae e filho, conceitualmente provenientes de uma uniao
e que interajam entre si (GOLDSCHMIDT, 2019). Questdes estruturais de parentalidade e
apoio entre os membros familiares influenciam diretamente no desenvolvimento da
autoconfianca de individuos (BORSA; NUNES, 2017). Contudo, a amostra do nosso estudo
ndo apresentou uma relacdo estatisticamente significativa entre familia nuclear e sintomas
urinario e/ou intestinais. Apesar disso, entende-se que a familia € um eixo central nos cuidados
de satde de um dos seus membros e € de grande importancia no manejo de uma morbidade
(KNAFL, DEATRICK, 2012).

Por outro lado, a composicdo familiar da amostra foi de até quatro membros, conforme
a literatura aponta o nascimento de um segundo filho em uma familia classificada como nuclear
tende a um maior estresse, tanto pela responsabilidade com as tarefas domésticas, quanto pelas
implicagdes sociais, econdmicas e emocionais em detrimento de ndo conseguir gerenciar as
demandas familiares (GOLDSCHMIDT, 2019). Em reforgo a esse dado, destaca-se um estudo
epidemioldgico com 3.356 criancas onde a prevaléncia dos sintomas urinarios foi mais alta em
criancas com maior nimero de irmdos (MOTA et al., 2020), ressaltando a importancia de
investigar a relagdo conjugal na influéncia dos sintomas urinarios e/ou intestinais em criangas
e adolescentes.

Ainda, colaborando com o dado de familia nuclear, no estudo prevaleceu cuidadores do
sexo feminino com o predominio de mées (Tabela 04). Estudos enfatizam a prevaléncia
acentuada da figura feminina no cuidado pediatrico (LIMA et al, 2019; ROCCELLA et al,
2019; JOINSON ET AL 2019) e ainda associa-se ao papel de pai a figura masculina patriarcal
e mantedor do lar (LIMA et al, 2019; GOLDSCHMIDT, 2019).
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A figura materna é responsabilizada por assumir papéis centrais em detrimento aos
cuidados basicos ou especificos exigidos no manejo dos sintomas urinarios e/ou intestinais, o
que pode ocasionar sobrecarga fisica e emocional (WRIGHT, 2020). Contudo, maes que
empregam cuidados diarios a criancas e adolescentes com STUI e Sl tem a propensédo de
apresentar maiores niveis de estresse diante da realidade dos cuidados que ficam mais
extenuantes com o passar dos anos, 0 que pode explicar niveis mais altos de ansiedade e
depressdo em mées (ROCCELLA et al 2019; JOINSON et al., 2019). No estudo de Roccela et
al. (2019) verificou-se uma amostra de 330 pais que tinham filhos com enurese, em que o nivel
de estresse de pais cuidadores dos filhos com essa morbidade eram mais altos em comparagéo
aos pais que tinham filhos saudaveis.

Os fatores biopsicossociais como a depressdo em mdes tém sido associados mais
fortemente com a permanéncia da incontinéncia urinaria em criangas (JOINSON et al, 2019).
Diante desse achado, essa associacdo deve ser levada em consideracdo e a necessidade do
suporte/orientacdo de salde adequado e a importancia de identificar o nivel de estresse das
maées e possiveis relatos de depressdo devem ser alvo de investigacdo na assisténcia a pacientes
pediatricos (HALEY, et al, 2017).

Outros fatores também foram expostos no estudo de Bento et al. (2015) como a
dificuldade na busca de servicos de salde, nas orientacdes da assisténcia de satde direcionadas
aos cuidados dos seus membros, dificuldade em ofertar alimentacdo saudavel e mudancas de
habito de vida, o que infere na demanda que os sintomas exigem e na permanéncia dos
sintomas. Destaca-se na literatura que familiares com baixo nivel de compreensdo para a
complexidade das a¢des que envolvam o cuidado de satde pode influenciar na permanéncia
dos sintomas urinérios (JOINSON et al., 2019).

Observando os nossos resultados, uma pequena parcela de familiares informou néo
trabalhar em decorréncia das criancas/adolescentes apresentaram sintomas urinarios e/ou
intestinais e, por outro lado, a maioria dos familiares cuidadores exerciam profissdes de nivel
auxiliar e técnico. Ainda que o nosso estudo ndo apontou especificamente a desisténcia
profissional a figura materna, de fato a literatura atribui o desempenho dos afazeres domésticos,
a responsabilizacdo de cuidar de si e do outro ao cuidador do género feminino, culminando em
sobrecarga emocional, menor autocuidado e, por vezes, abdicando-se da vida profissional e
social (BORSA & NUNES, 2017).

Além do aspecto predominante do género feminino na nossa amostra, outro dado que
chama atencgdo foi a faixa etaria do familiar cuidador entre 41 anos e 50 anos de idade. Em

consideracdo a familiares em idade madura, infere-se o peso da sobrecarga fisica e/ou
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emocional nos cuidados direcionados a satude de um membro familiar (JAVALKAR et al.,
2017). Desse modo, destaca-se um estudo internacional com 150 maes cuidadoras que cuidam
de criancas e adolescentes na faixa etaria de 06 al6 anos com doencas cronicas que refere-se
ao uso de medicacdes, Vvisitas frequentes a assisténcia médica, menor autoeficacia dos filhos
nos cuidados a saude, sendo esses fatores preditores de maior risco de sobrecarga fisica e
emocional no cuidador (JAVALKAR et al., 2017).

A sobrecarga é presente no familiar cuidador do nosso estudo, visto que infere no
sentimento negativo que perpassa os relatos de mais de 80% da amostra. Devido a vergonha,
preocupacdo, medo de expor seus filhos, muitos deles ndo dividem esses sentimentos a
terceiros, o que pode estar associado ao estigma que envolve a doenca.

No estudo de Cederblad et al. (2014) constatou-se que 0s pais tinham medo e
desconfianga sobre como seria a abordagem dos profissionais de salde e, ainda, que 0s pais se
sentiam preocupados, envergonhados e impotentes, principalmente em relacdo ao futuro do
filho acometido por sintomas urinarios. Outro estudo verificou que as mées foram as que mais
avaliaram negativamente os sintomas do filho, revelando uma visdo materna negativa e
persistente. Essa visdo, por vezes irreal, pode estimular os sentimentos negativos na crianca
devido aos sintomas urinarios persistentes e criar um circulo vicioso, onde mée e filho reforgam
esses sentimentos negativamente (ROCCELLA et al., 2019). Sugere-se que profissionais de
salde utilize métodos instrucionais como a desmitificacdo da doenca, orientacdes educacionais
em autocuidado e intervengdes direcionadas para reduzir a sobrecarga do familiar cuidador
(SORRELL, 2014).

Enfatiza-se que a amostra do nosso estudo foi constituida por criangas e adolescentes,
com maior ocorréncia da faixa etéria entre 9 e 15 anos, com prevaléncia do sexo feminino e que
cursam ensino fundamental, dados semelhantes aos estudos realizados anteriormente (LEBL
et al., 2016; SAMPAIO et al., 2016); porém diferentemente da literatura que aponta maior
prevaléncia no sexo masculino em decorréncia dos sintomas urinarios e/ou intestinais
(DOGANER et al., 2015; ESEZOBOR et al., 2015; SARICI et al., 2016; FORTES-MIGUEZ
etal., 2019). Essa correlagdo entre a prevaléncia dos sintomas urinarios e 0s géneros do paciente
para a ocorréncia dos sintomas, a literatura demonstra divergéncia, em razdo de estudos
apresentarem maior probabilidade de STUI em meninas (OR:2,93) ao aplicar o questionario
(DVSS) especifico para identificar disfungdes miccionais em uma amostra de 104 pacientes
pediatricos (FARHAT et al., 2000). O mesmo resultado ocorreu no estudo nacional de Aradjo
et al. (2016) com 90 pacientes de idade entre 05 e 17 anos que utilizou 0 mesmo questionario,

tambem constatando o0 género feminino com maior chance (OR:4,1) de apresentar STUI.
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Defende-se a importancia de ser investigado o nivel educacional e renda do familiar
cuidador. Pode-se observar nos dados de nossa pesquisa, uma prevaléncia de baixo nivel
educacional dos familiares e renda familiar baixa. Corrobora-se, com esse dado um estudo
com 13.346 pacientes pediatricos realizado em Nova York com um grupo de criangas, ambos
0s sexos, para verificar correlacdo de renda dos familiares e apontou que os sintomas de
incontinéncia urinéria diurna, incontinéncia de urgéncia miccional e encoprese em familias de
ensino médio e renda familiar baixa eram mais prevalentes do que em relacdo a nivel escolar e
renda mais altos (FRANCO et al., 2017).

Outros fatores para o surgimento ou permanéncia dos sintomas urinarios e intestinais
devem ser observados como familia numerosa, idade mais jovem do cuidador, tratamento
ineficaz, cultura, crenca, exposicdo a eventos estressantes (abuso infantil, negligéncia, divorcios
dos pais, adocgdo, encarceramento de um dos pais), distdrbios neuropsiquiatricos (TDAH,
dificuldade de aprendizagem, depressdo, ansiedade) e habitos alimentares, a exemplo o
aumento do consumo de fibras (DOGANER et al., 2015; ESEZOBOR et al., 2015; KOPPEN
etal., 2018).

6.2 Caracterizacdo da evolugdo dos sintomas urinarios e intestinais e periodo de

tratamento com uroterapia padrao

Os sintomas urinarios e intestinais constituem-se em um processo de adoecimento, por
vezes longo, de dificil manejo e que exige modificacdo na rotina familiar. De modo geral, o
tratamento permeia o0s processos de desenvolvimento e crescimento infantil e tende a
transformar de maneira negativa o cotidiano familiar, bem como influencia no convivio social
(JOINSON et al., 2019).

A modalidade de tratamento inicial recomendado para STUI e Sl é a UP, considerada
primeira linha de escolha seja ela aplicada em grupo ou individual (NOORDHOFF et al.,
2018). Ainda que ndo seja associada ao exercicio da musculatura pélvica e a tratamentos
farmacoldgicos, a UP tem demonstrado resultados bastante positivos, especialmente no manejo
da enurese ndo monossintomatica e incontinéncia urinaria diurna (VAN GOOL et al., 2014;
CAMPQOS, et al., 2019).

Estudo sugere que mesmo sendo realizada de forma prolongada, a UP € eficaz no
tratamento de pacientes com disfunc¢6es miccionais (NOORDHOFF et al., 2018). Desse modo,
esse estudo procurou analisar o tempo de evolucdo dos sintomas urinarios apresentados pelas
criancas e adolescentes assistidos no ambulatorio de PAEU em tratamento com UP e os fatores

de permanéncia/persisténcia desses sintomas.
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Os sintomas mais prevalentes foram incontinéncia urinaria diurna, enurese, urgéncia
miccional e manobra de contencdo. A literatura evidéncia um padréo semelhante de prevaléncia
de STUI na admissdo aos servicos de salde especializados (LEBL et al., 2016; SARICI et al.,
2016; DE ARAUJO et al, 2016; FORTES-MIGUEZ et al., 2019). Destaca-se os dados da nossa
amostra quanto a evolucdo dos sintomas urinarios e intestinais que demostrou progresso
significativo para a melhora do quadro apresentado inicialmente em comparacao ao final do
tratamento com UP, sinalizando a efetividade da terapéutica. Corrobora-se com esse dado, a
literatura nacional e internacional para o tratamento de STUI e SI com UP (MULDERS et al.,
2011; AZEVEDO et al., 2014; VAN GOOL et al., 2014; ALTUNKOL et al., 2018; FUENTES
& MAGALHAES, 2019).

Ao analisar o quadro de evolucgdo dos sintomas, todos 0s casos obtiveram algum nivel
de progresso seja em termos de reducdo total dos sintomas ou para algum progresso. Para o
sintoma de incontinéncia urindria, percebe-se que a melhora ocorreu em 6 meses de tratamento,
e na maioria dos casos foi eliminada entre 6 e 12 meses de tratamento. Em consonancia com
esse resultado, um estudo retrospectivo com 122 criancas em tratamento de UP, o sintoma mais
reportado foi a incontinéncia urinaria diurna com melhora de 42% dessas criancas e 50% delas
reduziram o nimero de frequéncia urinria em um periodo de 15 a 17 semanas de tratamento
com uroterapia (MULDERS, et al., 2011). Outro estudo de coorte com 368 pacientes
pediatricos do sul da Califérnia, buscou mensurar em quantas sessdes de uroterapia eram
necessarias para melhora dos sintomas urinarios e intestinais. Em um periodo de 6
sessOes/consultas, constatou-se que a média de melhora nos sintomas urinarios ocorreu na
segunda a terceira consulta (90,2% dos casos) e dentre 0s pacientes que compareceram a uma
Unica sessdo/consulta reconheceram a melhora no quadro apresentado tratado com UP (JABAJI
etal., 2014).

Embora a literatura ndo aponte um protocolo de sessGes/periodo terapéutico para UP é
essencial enfatizar que a equipe de enfermeiros deve estar atenta ao monitoramento longitudinal
quanto a permanéncia dos sintomas, desse modo sugere-se estudos duplo cego com amostra
populacional mais representativa. Contudo, para 0s casos que nao houve progresso nos grupos
de seis meses; seis meses até doze meses e mais de doze meses de tratamento com UP é
imperativo investigar a influéncia de outros fatores como distdrbios psicologicos, infeccdes
urinarias, estrutura da familia e ndo unicamente o emprego da terapéutica com UP
(MARCELLA, 2019; AMIRI et al., 2017; GRZEDA et al., 2017) e ainda, o fato do baixo nivel

social e escolar do familiar cuidador como uma variavel negativa ou dificultadora, visto que o
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familiar pode ter dificuldade em perceber a UP como uma intervencdo eficiente, o que leva a
baixa adesdo no tratamento (ALTUNKOL et al., 2018).

Outros fatores sdo descritos em estudo internacional longitudinal com 10,0000 criancas
na faixa etaria entre 4 a 9 anos que constatou-se o predominio do temperamento dificil, atraso
na aquisicdo de habilidade motora, dificuldade de interagdo e comunicagéo entre pares e 0s que
tinham convivio com mées que relataram ansiedade e depressdo apresentaram uma maior
prevaléncia de incontinéncia urinaria (JOINSON et al., 2008; VON GONTARD et al., 2017).
Para os pacientes refratdrios ao tratamento com UP, sugere-se uma investigacao
multidisciplinar na hipGtese de uma causa subjacente, como a ocorréncia de refluxo
vesicouretral e da bexiga hipoativa (FUENTES & MAGALHAES, 2019).

Outra observacdo importante advinda de nossa amostra é a taxa significativa de
pacientes que apresentaram sintomas urindrios em conjunto com os intestinais. Conforme
padronizacdo da Sociedade Internacional de Continéncia em Criancas (AUSTIN et al., 2016),
a ocorréncia de constipacdo intestinal funcional (CIF) associada a alguma disfuncéo do trato
urinario inferior (DTUI) é imperativo utilizar a nomenclatura da DVI. No entanto, ressalta-se
gue nesse trabalho foram analisados sintomas urinarios e intestinais de forma individual e dada
a importancia de analisar a ocorréncia desse conjunto de sintomas, sugere-se que na pratica
clinica sejam esclarecidos ao familiar e ao paciente a relacdo estreita entre o trato urinario e
intestinal e a importancia do tratar de forma sincrénica tais sintomas (AUSTIN et al., 2016).

E mandatério salientar a importancia de aplicar nas consultas em Uropediatria 0s
instrumentos diagnosticos validados e padronizados, além de analisar o contexto familiar, as
condicBes socioecondmicas, distdrbios psicoldgicos adjacentes graves e persistentes como o
transtorno de déficit de atencdo com hiperatividade, ansiedade e a depressdo, tanto no paciente,
guanto em seus familiares (AMIRI et al., 2017; SALEHI et al., 2016).

Os profissionais da préatica avancada de enfermagem em Uropediatria estdo aptos a
identificar as alteragdes comportamentais e adjacentes na ocorréncia dos sintomas urinarios e
intestinais e, caso necessario, realizar o encaminhamento para a area especifica a ser tratada,
tendo como a meta alcangar a melhor adaptacdo no manejo terapéutico (SOUZA; SALVIANO;
MARTINS, 2018).

6.3 Estratégias de manejo/gerenciamento familiar

Aspectos como comportamento familiar, da crianca e do adolescente podem influenciar
na incorporacdo efetiva da terapéutica empregada (WRIGHT, 2016) nos cuidados direcionados

aos sintomas urinarios e intestinais e, em razdo disso os sintomas podem postergar-se até a vida
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adulta ou ter uma baixa resolutividade. A investigacdo das implicagdes quanto a permanéncia
dos sintomas é primordial.

Ferrara et al. (2018) enfatiza a terapia motivacional e cognitivo-comportamental como
atil em diversas condicBes de saude do paciente, principalmente quando se requer mudancas
mentais e comportamentais, especialmente quando os pacientes sdo pediatricos. Tal estratégia
clinica pode promover a conscientizagdo da condi¢do de salde, bem como o autocuidado e
aumento da adesdo ao tratamento. Essas estratégias clinicas englobam os familiares, escola,
lazer, parentes proximos no convivio diario por serem considerados eixos facilitadores,
qualquer desequilibrio em um destes componentes reflete no manejo da condi¢cdo de um
membro familiar (WRIGHT, 2016). A literatura enfatiza que uma das estratégias basicas mais
utilizadas na interacdo entre familiar e profissional de salde é o acolhimento, este utiliza-se de
escuta ativa, constrdi vinculo familiar, valoriza o didlogo e o modo de viver de cada individuo
familiar (DE MORAES CHERNICHARO; DE FREITAS; DE ASSUNQAO FERREIRA,
2013).

Dentro dessa perspectiva, 0 ambulatério de PAEU além da aplicacéo terapéutica da UP,
emprega escuta ativa para orientar e educar familiares cuidadores de criancas e adolescentes
com STUI e SI, utilizando-se de estratégias como encartes, folders, video, maquetes e aplicando
instrumentos padronizados tanto para diagnostico quanto para monitoramento dos sintomas
urinarios e intestinais (SOUZA; SALVIANO; MARTINS, 2018).

Constata-se que no ambito da saude, o enfermeiro se torna um elo essencial para a
comunicacdo efetiva entre cuidador e paciente, uma vez que as informacdes transmitidas aos
pacientes pediatricos podem ser aprimoradas para a linguagem habitual e familiar, de modo que
seja atingida a compreensdo esperada (JUNIOR; DOS SANTOS AZEVEDO; CREPALDI,
2017). Dessa forma, o enfermeiro de uropediatria acompanha o familiar cuidador na utilizacao
de estratégias comportamentais variadas utilizadas no manejo dos sintomas em casa.

As familias participantes do estudo foram avaliadas nas questfes respondidas sobre como
os familiares agiam com seus filhos antes do tratamento com UP frente aos STUI e Sl (Grafico
02). No estudo internacional de Cederblad et al.(2014) ficou evidenciado que muitos pais
acordavam o filho duas vezes a noite para urinar, estimulavam o uso de fraldas, conduziam os
filhos ao banheiro antes de dormirem, utilizavam capas protetoras de colchdo e chegavam até a
ameacar verbalmente.

As estratégias apontadas de manejo familiar convergem com as especificas para a
hidratacdo adequada e o esvaziamento vesical completo para evitar hiper distenséo e diminuir

o risco de hiperatividade da bexiga. Essas estratégias fazem parte das orientagcdes educacionais,
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um dos componentes da terapéutica de UP (MARCELLA, 2019). Na amostra do estudo,
identificou-se que além da troca de lencdis, a utilizacdo de fraldas e a noctdria estimulada
(acordar a noite), alguns pais também utilizavam alarmes para lembrar o filho de ir ao toalete
durante o dia, garrafinhas de 4gua para lembra-los da ingestao hidrica adequada e apenas um
utilizou a internet para procurar informagdes em salde. No entanto, pode-se justificar essa
conduta familiar pelo acesso facilitado as informacgdes disponiveis via internet, esta acdo é
considerada um fator de risco para o correto manejo (SUAREZ et al., 2016), visto que o familiar
pode acessar informacdes ndo confiaveis ao tratamento.

Constata-se que a disrupgéo da rotina da familia promove sentimentos negativos para 0s
cuidadores, visto que se sentem constantemente cansados com o trabalho extra, acarretando
irritabilidade e menor percepc¢édo do estimulo para o autocuidado, pois percebem o filho como
se estivessem urinando de propdsito ou com preguica (SCHOEN, 2017). Em decorréncia desse
comportamento descrito do cuidador familiar, a literatura aponta que criangas e adolescentes
ficam irritados e com sentimento de raiva pelos questionamentos constantes sobre idas ao
toalete e sobre a ingestdo de 4gua, 0 que podera promover o aumento das perdas urinarias; por
outro lado, 0 mesmo estudo apontou que a estratégia do familiar cuidador era de suma
importancia para a reducdo dos sintomas (SAARIKOSKI et al., 2018).

O controle da urina e das fezes exigem dos pais e dos educadores um extraordinario
controle emocional e comportamental para a adocdo de estratégias educacionais e adaptativas
ao desenvolvimento da crianca, podemos avaliar como baixa autoeficicia parental a

irritabilidade com os sintomas urinarios resulta em estratégias agressivas com violéncia
psicoldgica e até abusos fisicos (SCHOEN, 2017; CEDERBLAD et al., 2014). Os familiares

sdo orientados a cuidarem das criangas e dos adolescentes com compreensdo e paciéncia em
detrimento a modificacdo brusca no estilo de vida familiar. E indicado como modificaco
comportamental o intervalo cronometrado de miccdo, posicionamento correto no toalete,
ajustes na alimentacdo, ingestdo adequada de liquido e instrucdo no preenchimento de diarios
de eliminacéo vesical e intestinal (JABAJI et al.,2014; SAARIKOSKI et al., 2018).

Para essa demanda de cuidados com saude de criancas e adolescentes acometidos por
sintomas urinarios e intestinais, foi questionado ao cuidador familiar qual periodo de dedicagéo
era empregado para os cuidados diarios. Grande parte da amostra relatou cuidar no periodo
integral, dedicando-se uma hora exclusivamente para as intervengdes da UP. Corrobora-se com
os achados de nossa amostra, um estudo do caso clinico de uma crianga com sintomas de
incontinéncia urinaria diurna e noturna que procurou avaliar as intervencdes direcionadas a

mée, cuidadora principal, no desenvolvimento do autocuidado, manejo de comportamento
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positivo, auto registro das intervengdes, como o didrio miccional. O resultado demostrou que
as mdes cuidadoras sdo eximias mediadoras e tem atuagcdo positiva nas intervencdes
direcionadas a crianca e adolescente (OLIVEIRA; PEREIRA; BOTTEGA, 2017).

A mudanca no comportamento do estilo de vida exige dedicacdo e persisténcia do
familiar frente as orientag@es instituidas de UP. Desse modo, buscou-se avaliar as condutas
familiares ap0s tratamento usando a medida porcentual para o quanto melhorou, diminuiu,
aumentou ou ndo mudou (tabela 9). Os familiares relataram que em 80,8% de melhora nos
STUI e Sl e consideravel aumento no consumo de alimentos com fibra e ingesté@o hidrica apds
orientagdes educacionais e intervencoes dos enfermeiros (as) da PAEU.

Embora parte das familias apresentaram recursos econémicos limitados, constatou-se a
eficacia da educacdo em saude e orientacdes ofertadas pelos enfermeiros do ambulatério de
uropediatria. E ainda, infere-se mudanca comportamental da familia em relacdo a alimentacéo,
0 que pode ter auxiliado na melhora dos sintomas urinarios e principalmente os intestinais dos
pacientes. Reforga-se o guia alimentar da populacdo brasileira do Ministério da Saude (2014)
afirma que uma alimentacdo saudavel é indispensavel para a saude organica capaz de
proporcionar condi¢des ideais para 0 organismo viver em equilibrio. Salvo, o baixo consumo
de alimentos ricos em fibras e 0 aumento da ingestdo de &gua que se pode relacionar a
ocorréncia da CIF. Contudo, uma revisao da literatura verificou que seis estudos avaliaram uma
relacdo causal entre baixa ingestao de liquido e CIF, comprovando que 0 aumento no consumo
de &gua é um fator importante a ser considerado no manejo terapéutico (BOILESEN et al.,
2017).

Outro dado relatado pela amostra do nosso estudo refere-se aos momentos de lazer que
ndo mudaram. Subentende-se que a possibilidade de os familiares ndo aumentarem o0s
momentos de lazer estd provavelmente interligado ao fato do constrangimento e vergonha que
0s sintomas urinarios impdem. Verifica-se no estudo de Saarikoski et al. (2018) que criancas
acometidas por incontinéncia urinaria descreveram a situacdo como constrangedora e que
deveriam esconder de qualquer forma de seus pares as ocorréncias de molhar a roupa nos
momentos de lazer, especificamente quando brincavam.

Enfatiza-se que os fatores de risco como o isolamento social podem levar a
vulnerabilidade para transtornos emocionais e, ainda, ao menor desempenho escolar, maior
risco de perpetuar o estigma da doenca e criar problemas para o enfrentamento efetivo frente
ao manejo dos STUI e SI em criangas e adolescentes (TORKASHVAND et al., 2015;
ROCCELLA et al., 2019). Ademais, o familiar cuidador pode desenvolver o0 comportamento

protetivo, limitando criancas e adolescentes aos momentos de lazer (CEDERBLAD et al.,



95

2014). Reforcando o estudo de Choi et al. (2017), que ressaltou as finangas, as relac6es entre
pares, bem como o estado emocional do familiar e de cada membro séo afetados.

Essa hipdtese da influéncia emocional do familiar em um membro com sintomas urinarios
e intestinal é relatada em um estudo com 93 criancas e adolescentes com enurese. Os autores
descrevem que a amostra ndo percebia diferenca de seus pares saudaveis, embora a percepgao
dos pais sobre a situacdo da crianca era relatada como problemas comportamentais e
emocionais (TAI et al., 2015). Observa-se que a dificuldade nas relagdes sociais e isolamento
social de criancas e adolescentes podem néo ser prioritariamente advindos da enurese e sim da
influéncia do familiar cuidador.

Dessa forma, pressupde-se que a educacédo e desmistificagdo sobre o adoecimento e suas
implicacdes podem colaborar para a alta resolutividade dos STUI e Sl e as intervencdes
realizadas pelas enfermeiras de uropediatria podem ter influenciado os familiares de forma
positiva na melhora dos STUI e SI.

No estudo de Lebel et al., 2015 foi enfatizado a importancia da linguagem clara e empaética
do profissional de satde direcionados aos familiares, devendo aguardar 0 momento oportuno
para ser transmitido cada informacéo. O acolhimento e o fornecimento de informac6es sobre a
condicéo da crianga/adolescente para o familiar transmitem seguranga para 0s pais, promove a
confianca e o sentimento de serem compreendidos (DE ALMEIDA VASCONCELOS et al.,
2019).

A terapéutica instituida pela enfermagem em uropediatria aos pacientes acometidos por
sintomas urinarios e intestinais leva em consideragdo o cuidado holistico centrado no paciente
e na familia como pilares fundamentais para a adesdo e o sucesso no tratamento com UP
(SOUZA; SALVIANO; MARTINS, 2018). Compreende-se assim que o enfermeiro capacitado
em urologia e/ou pediatria ttm importante papel nos fenémenos humanos apresentados por

pacientes com disfun¢des do trato urindrio inferior e trato gastrointestinal (FAURE et al., 2016).

7. ESCALA DE MANEJO FAMILIAR

Nesse capitulo apresenta-se os resultados da aplicacdo do FaMM como instrumento de
medida de manejo familiar. Desse modo explora-se os resultados da aplica¢do do instrumento
de acordo com seu componente conceitual que sdo as dimensdes da escala de manejo familiar,
seguindo a ordem de identidade da crianca, habilidade de manejo, esforco de manejo,
dificuldade familiar, visdo de impacto da doenga e mutualidade entre 0s pais com as variaveis

investigativas do estudo.
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7.1 lIdentidade da crianca

A dimenséao identidade da crianca refere-se até que ponto os pais se concentram na
doenca ou visao de normalidade, capacidade e vulnerabilidade, além a percepcao dos pais para
0 grau de independéncia da crianca e/ou adolescente com doenga cronica (KNAFL,;
DEATRICK; HAVILL, 2012).

Ao analisar a escala de medida de manejo familiar FaMM, percebeu-se que a dimensao
identidade da crianca resultou no valor de escore médio de 20,19, valor préximo a este foi
encontrado em estudo internacional com 414 familiares de criangas com diversas condic¢des
cronicas como a diabetes tipo 1, doenca de Chohn, fibrose cistica e artrite que apresentou escore
médio de 21,6 (KNAFL et al., 2013). Outro estudo nacional realizado com 72 familias de
criancas com doencas crénicas, tais como paralisia cerebral, asma, bronquite, apresentou um
valor medio aproximado do escore de 17,36 para esta dimensdo (ICHIKAWA et al., 2011).
Conclui-se que os sintomas urinarios e intestinais se equiparam a doencas cronicas consideradas
impactantes no cotidiano familiar.

O resultado do estudo evidenciou gque os familiares entrevistados tém a percep¢ao que
0s STUI e Sl n&o influenciam no cotidiano familiar, uma vez que escores mais altos nessa
dimensdo apontam a visdo do familiar para a crianca e adolescente como um padrdo de vida
normal mesmo com a condicao de vulnerabilidade que os sintomas impdem.

Ademais a literatura aponta que STUI e Sl envolvem questdes de estigma social que
podem significar para a crianga e adolescente maior estado de vulnerabilidade pela dificuldade
de relacionamento entre pares e maior chance de comorbidades emocionais (DE ALMEIDA
VASCONCELOS et al., 2019; SANTOS; LOPES; KOYLE, 2017). Esse achado fortalece os
dados da amostra que relatou que 84,6% dos familiares entrevistados apresentaram sentimentos
negativos frente ao adoecimento do filho, o que pode inferir na carga emocional do familiar
cuidador frente aos sintomas urinarios e intestinais.

Apesar do tratamento demandar periodos longos para alcancar resultado frente a esses
sintomas urinarios e intestinais, na maioria dos casos, por ser instituidas orientacdes de
desmitificacdo da doenca, os familiares sentem-se aliviados e os sentimentos de culpa e
vergonha diminuem (WRIGHT, 2016). Considerando o tempo de tratamento superior ha 6
meses, pressupde-se que os familiares ndo percebiam seus filhos como doentes. Tal fato
corrobora com o estudo de Knalf et al. (2013) que aponta a propensao dos pais em relatar uma
visdo mais positiva da doenca, a crenca de ter incorporado com sucesso as demandas em sua

rotina familiar e ter se adaptado aos desafios de um filho em condicéo crénica.
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Os pais podem perceber os filhos como diferentes de outras criangas e adolescentes da
mesma idade, porém enfatizam a normalidade, na medida em que aceitam as diferencas devido
aos lacos afetivos. Além de reconhecer a necessidade do processo de adaptacéo as condicGes
da doenca cronica € um objetivo especifico do familiar cuidador gerenciar as demandas
necessarias e envolver os membros familiares nas atividades diarias como uma estratégia
padrdo, a exemplo na organizacdo das tarefas domésticas, o que contribui para menor conflito
familiar e normalizacgéo das prioridades exigidas (DEATRICK; KNALF; MURPHY-MOORE,
1999).

Nesse contexto, os familiares buscam desenvolver a autonomia da crianca e do
adolescente que requer prontiddo para os cuidados diarios. Essa demanda requer do familiar um
processo de tomada de decisdo, percep¢do de competéncias, controle e responsabilidade, bem
como habilidade de monitoramento e motivacdo para desenvolver elogios e incentivos
direcionados a etapas vencidas nas tarefas diarias (BEACHAM; DEATRICK, 2013).

Outro dado resultante do estudo evidenciou uma significancia estatistica de maneira
positiva foi com a dimenséo identidade da crianca e adolescente com maior nivel escolar do
familiar cuidador (p valor- 0,0459), conforme a descri¢do da tabela 12. Evidencia-se que pais
com maior nivel escolar tem maior facilidade de desenvolver a autonomia nos filhos para o
cuidado pessoal, pela compreensdo das demandas instituidas (FRANCO et al., 2017).

Em estudo internacional no tocante a escolaridade dos pais, em particular das maes,
enfatiza-se a relevancia para a sadude de criancas e adolescentes (FRANCO et al., 2017) além
de influenciar na maneira de como a familia define e gerencia a situacdo (KNAFL;
DEATRICK, 2003). Ademais, evidencia-se na literatura estudo nacional que comparou nivel
educacional com o desenvolvimento da autonomia em criangas com 107 familias e constatou
que familias com maior nivel educacional enfatizavam uma maior valorizacdo da autonomia
de seus filhos (SEIDL-DE-MOURA et al., 2017). Adicionalmente, o apoio do familiar cuidador
se faz necessario pelas modificacGes diarias no cotidiano familiar e nas novas demandas para a

reorganizacéo inerentes a condigdo de doenca cronica (WRIGHT, 2016).
7.2 Habilidade de manejo

Nessa dimensdo, o valor do escore médio encontrado foi 50, conforme as referéncias da
escala de manejo familiar (Quadro 3). Esse resultado indica que os pais sentem-se capazes de
manejar os cuidados instituidos direcionados a criangas e adolescentes e tem a percepcao de

eficacia frente as competéncias exigidas para as demandas dos STUI e SI como a modificagdo
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de habitos alimentares, habitos sauddveis de eliminagdo da crianca e modificacdo do
comportamento para um estilo de vida saudavel.

E preciso garantir aos pais 0 auxilio na avaliacdo da capacidade que os filhos tém de
desenvolver tarefas no cotidiano familiar (BEACHAM; DEATRICK, 2013). Entretanto, o fato
de o familiar cuidador ter que se adaptar as novas estratégias no manejo terapéutico da doenga
cronica (KNAFL et al., 2013) exige uma nova percepgao para a autoeficacia na adocéo do estilo
de vida saudavel. Este conceito enfatiza a crenca de pessoas sob sua habilidade em produzir
desempenhos satisfatorios em um padrdo de comportamento que envolve processo cognitivo
(compreensdo dos objetivos), motivacional (metas, planejamento e incentivos), afetivo
(comportamento protetivo) e de selecdo (controle de atividades e ambiente) ( FRANCO;
RODRIGUES, 2018).

7.3 Esforgo de manejo

O componente da medida de manejo familiar denominado de esforco de manejo obteve
resultado de valor médio 12, permitindo observar que os familiares entrevistados estdo mais
proximo de terem uma percep¢do de menor dificuldade no manejo com os STUI e SI. O
resultado atrai a atencdo porque o escore esta proximo a linha limitrofe do ponto médio entre o
familiar perceber ou ndo maior esfor¢co empregado para a doenca.

O familiar procura empenhar-se nas estratégias para a reorganizacdo do cuidado a
crianga e ao adolescente devido a condicdo de doenca que requer acompanhamento continuo,
maior tempo e dedicacdo aos cuidados de salde, planejamento nas divisdes das tarefas entre os
membros, além da tarefa de envolver a crianca e o adolescentes no préprio cuidado
(SALVADOR, et al 2015).

Enfatiza-se que a maioria dos respondentes da pesquisa cuidavam de criangas e
adolescentes com faixa etaria média entre 9 e 15 anos. Esse ciclo de vida € caracterizado por
um periodo de desenvolvimento que exige da familia cuidados mais rigorosos devido ao alto
nivel critico da crianca e do adolescente de se autoperceberem, além da necessidade da inser¢éao
contexto social (amigos, escola, lazer) e das mudancgas em relacdo a puberdade e aceitacdo
social (BRASIL, 2012).

O esforco familiar é continuo nos cuidados com os STUI e Sl em virtude das ocorréncias
e monitoramento de idas ao banheiro, trocas de lengois, consumo de liquidos, entre outras
demandas. Essas a¢Oes fazem parte da rotina familiar e exige periodicidade no cumprimento
das tarefas (DE ALMEIDA VASCOLCELOS et al, 2018).
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Cuidar de um membro familiar com sintomas urindrios e intestinais demanda dedicacao
e tempo, nesse contexto os familiares participantes da pesquisa relataram empregar uma média
entre 6 e 9 horas diarias com as demandas terapéuticas no cuidado dos sintomas, 0 que vai ao
encontro do estudo de Hanney et al. (2012), que avaliou 23 criangcas com Autismo e sintomas
urinérios tratados com orientagdes especificas para o treinamento vesical, os quais incluiam
videos, comando verbal, imagens e alarmes. Ficou comprovado que era necessario em média
de 6,4 horas por sessdo de tratamento para melhor compreensdo das orientagdes instituidas.
Conclui-se que orientagbes educacionais bem empregadas pelo enfermeiro aumentam a
eficiéncia, a eficacia e apresentam resultados mais positivos frente a condicdo de adoecimento
crénico.

Nota-se na amostra do nosso estudo que alguns familiares deixaram de exercer sua
ocupacdo profissional devido as demandas no cuidado com STUI e Sl. Este dado corrobora
com evidéncia cientifica ao relatar que o familiar cuidador, em especial as maes, dedicam-se de
forma a viver em funcédo da crianga ou adolescente com uma doenca cronica (LIMA et al, 2019),
0 que pode causar impacto negativo em toda a dindmica familiar (BEACHAM; DEATRICK,
2013).

E importante salientar que o esforco familiar para o apoio a crianga ou ao adolescente
sdo inerentes as relacOes desenvolvidas no cuidado terapéutico e, ademais, pais que
acompanham seus filhos por um periodo longo de tratamento tendem a serem mais capazes de
dialogar, ouvir e apoia-los (SILVA et al., 2017). Portando, os enfermeiros participam de forma
significativa nesse processo, em que empregam a escuta qualificada e o acolhimento no servico
de saude desenvolvendo o apoio emocional para a familia, crianca ou adolescente (HALEY,
et al, 2017). Tais agdes estreitam a relacdo entre o profissional, o familiar e o paciente,
objetivando o resultado na adeséo efetiva ao tratamento (Wright; Leahey, 2009).

Cuidados direcionados a criancas ou adolescentes com STUI e Sl apresentam
necessidades individuais especificas em cada processo do tratamento que requerem do familiar
cuidador seguranga para implementa-las.

Ressalta-se que ndo houve correlacdo significativa entre as variaveis do estudo e a

dimenséo esforgco de manejo.
7.4 Dificuldade familiar

O escore médio para essa dimensdo alcancou o valor de escore médio 33, o que infere
na percepcdo do familiar para reducdo da dificuldade em tornar a vida mais dificil diante da

doenga. Outro fator observado foi a maior variabilidade das respostas dos familiares
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entrevistados comprovado pelo desvio padréo que foi de 11,6. Resultado equiparado ao estudo
nacional de Ichikawa et al. (2011) que apresentou valor do escore médio de 29,97 e desvio
padrdo de 12,93. Em estudo recente internacional com 483 familias que cuidam de criancas
com Sindrome de Down foi relatado escores médios de 31,6 com desvio padrdo de 11,4, dados
semelhantes encontrados nessa pesquisa (VAN RIPER et al., 2018). Pode-se presumir diante
desses resultados, que os familiares tém dificuldade em mensurar o nivel de dificuldade em que
0s sintomas urinarios e intestinais podem tornar a vida mais dificil.

Para essa dimensé&o, o valor de escores maiores revelam maior dificuldade do familiar
cuidador em manejar a condicéo do filho (KANFL ET AL., 2009). Contudo, os resultados do
nosso estudo obtiveram significAncia estatistica para o tempo de tratamento (p=0,0542),
demonstrando que familiares que cuidam de criancas ou adolescentes em um periodo maior de
tratamento apresentaram maior dificuldade em gerenciar os cuidados, necessitando um maior
periodo de assisténcia a saude.

O familiar enfrenta varios niveis de dificuldades sejam eles para menor ou maior grau,
entre eles estdo o preenchimento do diario miccional, compreensao do funcionamento da bexiga
e intestino, mensurar e distribuir a quantidade adequada da ingestéo de liquidos durante o dia e
vigilancia no esvaziamento adequado da bexiga da crianca e do adolescente, essas séo tarefas
que requerem maior compreensdo do familiar cuidador (DOS SANTOS; LOPES; KOYLE,
2017).

Ao avaliar a amostra percebe-se que a maioria dos familiares tinham nivel educacional
baixo (56%), um preditor para menor compreensdo das orientagdes (FRANCO et al., 2017)
causando dificuldade para a adesdo adequada a terapéutica instituida. Levanta-se a hipotese que
pais que cuidam de criangas ou adolescentes com distirbios comportamentais tem maior
possibilidade de se manterem com sintomas urinarios. Identificou-se no estudo internacional de
Bael et al. (2008) com 202 criancas e adolescentes com sintomas urinarios e comportamentais
avaliados como internalizantes (ansioso e deprimido) e externalizantes (agressivo e sem
compromisso), denotou-se em todos os pacientes com STUI - a prevaléncia de um
comportamento anormal e persisténcia de todos ou alguns sintomas reportados.

Defende-se que o STUI afeta aspectos de vida social da crianca e/ou adolescente que
pode refletir em maior estresse percebido pelo familiar cuidador e impacto familiar. Indo além,
a complexidade do tratamento dessa condicdo que exige uma compreensdo abrangente dos
fatores externos como o enfrentamento, o comprometimento, o nivel de frustracdo e a
necessidade de mensurar o grau em que a crianca e o familiar séo afetados, com o intuito de
melhorar a habilidade no manejo dos sintomas (DE ALMEIDA VASCONCELOQS, et al 2019).
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Constata-se que a pratica avancada de enfermagem em uropediatria, em especial a (0)
enfermeira (0) tem competéncia para desenvolver estratégias que abrangem as etapas de
identificacdo, avaliacdo, implementacéo, orientacao educacional de alta qualidade e efetividade
e de baixo custo (ZUG et al., 2016). Constata-se que 0 ambulatorio de uropediatria € composto
por especialista com alta competéncia para aplicar a terapéutica de UP (SOUZA, SALVIANO,
MARTINS, 2018), identificado nos resultados da pesquisa. E ainda, observa-se a melhor
compreensdo dos pais para a menor dificuldade do manejo terapéutico dos sintomas urinarios

e intestinais.
7.5 Visao de impacto da doenca

A dimensdo impacto da doenca aborda sobre a percepcdo dos familiares cuidadores
sobre a gravidade da doencga cronica e as implica¢Oes para o futuro tanto do familiar como da
crianca ou adolescente (KANFL ET AL., 2009). O resultado nessa dimenséao alcancou o valor
do escore médio de 24,08. Percebe-se com esse dado que o familiar cuidador considerou que
0s STUI e Sl sdo menos graves no futuro e no presente, embora o resultado da pesquisa apontar
sentimentos negativos em 80% dos respondentes da pesquisa, entre eles a preocupacdo e o0
medo. Consequentemente, o0 sentimento negativo tem impacto significativo no aumento de
estresse do familiar cuidador, principalmente em mées cuidadores (ROCCELLA et al 2019),
como ja relatado. E relevante ressaltar o risco elevado de impacto negativo na qualidade de
vida, tanto do familiar, quanto da crianca ou adolescente (FRANCO et al., 2017).

A visdo do familiar cuidador pode divergir na percepcéo sobre a qualidade de vida dos
filhos, o que impacta de forma consideravel no cotidiano familiar, uma vez que os pais que ndo
compreendem o adoecimento do filho tendem a niveis de intolerancia aumentados, podendo
culminar em agressdo fisica e/ou verbal. Esse comportamento piora quando se trata de
adolescentes do género feminino (FERRARI et al., 2015; AL -ZABEN & SEHIO, 2015; VAN
HERZEELE et al, 2015; KILICOGLU et al., 2014).

No estudo de Fagundes et al. (2017) verificou a qualidade de vida do familiar de
criangas com enurese, aplicando questionario de medida especifica relacionado a saude dos
cuidadores apos intervencdo terapéutica para sintomas urinarios, obtiveram parametros
significativamente mais altos para a qualidade de vida dos pais ao longo do tempo de assisténcia
empregada ao filho (FAGUNDES et al., 2017), o que reforca os resultados dessa pesquisa no
aspecto de maior tempo de tratamento, melhora dos sintomas urinario e intestinais e visdo

familiar com baixo impacto da doenca.
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O impacto gerado de um membro familiar com sintomas urinarios é significativo, visto
que essa comorbidade requer maior envolvimento nos cuidados diarios e maior carga de tarefas.
Desse modo, os cuidadores tém menor vitalidade e sentem-se excluidos dos pares,
comprometendo o convivio social pelo estigma que a comorbidade do filho carrega (SCHOEN,
2017; CEDERBLAD et al., 2016).

Em suma, aspectos como o avanco da idade, baixo desempenho escolar, sentimento de
incompeténcia para as tarefas diarias da crianca ou do adolescente sdo marcadores de visdo de
impacto para o familiar cuidador (VELOSO et al., 2016; CEDERBLAD et al.,2016). Outro
estudo defende que os pais percebem os filhos sem compromisso e despreocupados com sua
condicdo (MORISON, 2000), essa percepgdo pode gerar impacto significativo nas relacGes
familiares (VELOSO et al., 2016). Dessa maneira, ressalta na literatura o estudo de Klages et
al. (2016), que denotou maior conflito familiar, prejuizo nas limitac6es das atividades diarias e
aumento da carga de sofrimento com os sintomas, em especifico a depressdo e ansiedade o
familiar cuidador é fortemente impactado.

Acrescenta-se que apesar dos dados da pesquisa ndo apontar significancia estatistica
com a dimensdo visdo de impacto, ressalta-se a importancia da abordagem disciplinar coesa
para garantir ao familiar cuidador a orientagéo eficaz no que se refere a esta comorbidade, bem
como para reduzir questdes de isolamento social , vergonha entre as diades de cuidadores de
criancas ou adolescentes com STUI e SI (JOINSON et al., 2016).

7.6 Mutualidade entre os pais

A mutualidade dos pais foi aplicada apenas para respondentes da pesquisa com parceiros
de convivio conjugal para medir a percepcdo de apoio, satisfacdo do trabalho nos cuidados e a
reciprocidade entre os parceiros nas demandas da condicdo da crianga e/ou adolescente. Valores
mais altos indicam uma resposta mais compartilhada e maior satisfacdo com a forma que 0s
casais trabalham juntos para manejar a condicéo da doenca crénica (KANFL ET AL., 2009).

Na analise, o estudo resultou em escore médio de 29 pontos, apontando que 0s casais
entrevistados apresentam forte harmonia/concordéncia no compartilhamento das demandas e
na tomada de decisdo sobre a crianga ou adolescente com sintomas urinarios e intestinas. De
acordo com esse achado, o estudo de Cederblad et al. (2016) descobriu que o familiar cuidador
ndo percebe-se incompetente em ter um filho com sintomas urinarios, entretanto, constatou-se
que a satisfagdo com o relacionamento conjugal esta associada ao senso de desenvolvimento da

habilidade dos pais nos cuidados direcionados aos filhos acometidos por STUI.
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A presenca de um filho com necessidade de cuidados especificos em um periodo longo
pode influenciar no relacionamento conjugal, uma vez que os pais estdo diante de uma nova
situacdo de mudanca de habito de vida que requer a partilha das tarefas, compromisso e
responsabilidade para executa-las (MACEDO et al., 2015).

Sobretudo a doenca cronica esta fortemente relacionada ao sofrimento conjugal pelos
novos desafios que os pais irdo enfrentar, para tanto é necessario reconhecer a capacidade de
partilhar as competéncias exigidas, partilha que por vezes inexiste e pode interferir na adaptacéao
da terapéutica e no convivio com outros membros familiares, a exemplo com 0s irmaos
(MACEDQO et al., 2015). Esse achado da literatura vai ao encontro da composic¢ao familiar de
até quatro membros dos participantes da pesquisa e com evidéncia cientifica para o nivel de
estresse familiar que fica exacerbado com mais um membro familiar, como ja relatado nesse
outro estudo (BELLATO et al., 2016).

Processos de adaptacdo dependem de como a estrutura familiar influencia no
desenvolvimento de estratégias para o gerenciamento por diferentes mecanismos de a¢ao, em
sintese a cooperacdo conjugal para estratégias ativas como a solidariedade, afetividade,
paciéncia, tolerancia e fé (COLETTO & CAMARA, 2009).

Poucos estudos focam na dimenséo conjugal do adoecimento crénico de um filho. O
compromisso de novos papéis nas responsabilidades estabelecidas para os cuidados
direcionadas aos sintomas € considerado um fator de maior tenséo e impacto negativo na relacao
conjugal (BELLATO et al., 2016). Citando o estudo de revisdo da literatura sobre qualidade de
vida e sobrecarga de maes cuidadores de criancas e adolescentes com doenca crénica ficou
evidente que os conflitos conjugais podem resultar na remisséo de sintomas, qualidade do
atendimento recebido, deficiéncia na compreensdo da doenca e ineficacia de estratégias de
enfrentamento sdo fatores de risco para a desarmonia conjugal (MACEDO et al., 2015).

Embora cuidar de uma crianga ou adolescente com STUI e Sl constitui uma situacédo
estressante para 0s pais, 0 emprego ativo dos cuidados geralmente é direcionado a mée e, na
maioria dos casos, 0 pai ndo desempenha um papel ativo, contudo o efeito do nivel de estresse
da mée pode afetar o parceiro diretamente culminando em discérdia (KOEN PONNET et al.,
2012). Por outro lado, Ichikawa et al. (2014) apontaram em seu estudo um resultado de escore
semelhante ao da pesquisa para a dimensdo de mutualidade entre os pais que, ao longo do
tempo, os pais adquiriram maior habilidade para coordenar o tratamento e manejar a doenga
crénica ao ponto de reduzir conflitos conjugais no desarranjo familiar causado pela doenga.

Para uma melhor transic¢éo dos cuidados adaptativos dos pais com uma doenca cronica

€ necessario que os parceiros ultrapassem situacOes de ansiedade, depressao e estresse. Uma



104

das estratégias de enfrentamento mais utilizado pelo familiar € o coping que considera 0s
esforcos e capacidade adaptativos dos pais (COLETTO & CAMARA, 2009).

Os pais sentem-se preocupados e infelizes com o filho acometido por uma comorbidade
crbnica, desejam que os sintomas sejam solucionados e sofrem com influéncias de opinides,
especialmente do parceiro (MORISON, 2000). De fato, o envolvimento do parceiro, em
especial do pai, tem impacto positivo e € mediado pelo envolvimento em vérios aspectos do
tratamento. Por outro lado, pais com maior nivel cognitivo para a percepg¢éo das tarefas a serem
cumpridas viabilizam melhores respostas ativas no controle da doenca cronica (PONNET, et
al., 2013).

Apesar da dimensdo mutualidade entre os pais ndo ter apresentado dados
estatisticamente significativos € imperativo compreender melhor o impacto da relagdo no
manejo dos STUI e Sl que acabardo por impactar no bem estar da crianca e/ou adolescente que
convivem com essa comorbidade (CEDERBLAD, et al., 2014).

Por fim, apresento a seguir alguns aspectos que limitaram pontos importantes para a

realizacdo desse estudo.
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8. LIMITACAO DO ESTUDO

Esse estudo procurou descrever por meio da aplicacdo do instrumento de medida de
manejo familiar, a habilidade e esforco do familiar no gerenciamento frente aos sintomas
urinérios e intestinais. A amostra foi composta por familiares, cuidadores, que acompanham
criancas e adolescentes em consultas no ambulatorio de pratica avangada de enfermagem em
uropediatria de um Hospital Universitario do Distrito Federal. Contudo, em decorréncia do
servico ambulatorial de uropediatria realizar assisténcia apenas uma vez por semana, no periodo
da manhad e em detrimento a pandemia pelo virus Covid-19, foi necessario a suspensdo dos
atendimentos, fato que resultou em uma limitagdo importante quanto ao tamanho amostral da
pesquisa e impossibilitou uma analise representativa das varidveis nesta populacao.

Ainda que se tenha obtido uma amostra relativamente pequena, vale salientar que o fato
observado de uma parcela significativa de familiares cuidadores ndo revelarem seus verdadeiros
niveis de renda, o que dificultou a obtencdo de uma variavel scio demografica que influencia
desfechos positivos em salde, principalmente em termos de melhora dos sintomas urinarios e
intestinais. Embora esses dados ndo apresentem resultados estatisticamente significativos, ndo
foi possivel fazer nenhuma inferéncia sobre a variavel renda familiar no contexto de
investigagdo de fatores que influenciam na permanéncia dos sintomas urinarios e intestinais na
infancia (FRANCO et al., 2017).

Vale ressaltar que nesse estudo que ndo elegemos variaveis de fatores psicolégicos do
familiar cuidador, especificamente a mée, essas serdo variaveis preditoras para pesquisas
futuras. Ainda que na analise do estudo tenha apontado sentimentos negativos pelos
entrevistados, os dados ndo foram estatisticamente representativos, sendo este um limitador
considerado um viés de detec¢do, ja que maes cuidadoras tem maior risco de apresentar estresse
no cuidado de um filho doente.

Essa amostra é oriunda de uma unica clinica especializada de enfermagem em
uropediatria e provavelmente os participantes enfrentem os sintomas por um periodo longo, o
que pode ter enviesado o padréo de resposta dos familiares frente aos sintomas vivenciados,
vistos como mais impactantes e, portanto, pode ter um relato mais positivo sobre o
funcionamento do manejo familiar com a doenga.

Outra limitag&o referiu-se as anotagdes por vezes imprecisas, contidas nos prontuarios
de forma recorrente.

A literatura escassa referente a influéncia do familiar cuidador e o relacionamento

conjugal nos cuidados direcionados aos STUI e SI foi um limitador para essa pesquisa, Visto a
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importancia dessa abordagem, ja que ficou evidente com o resultado da pesquisa que 0
ambulatdrio de uropediatria é regido por especialistas (enfermeiros) e tem a competéncia de
intervir junto aos pais sobre o esclarecimento e desmistificacdo da doenca, além de apoia-los
com maior seguranca para as tarefas a serem cumpridas.

Por fim, outra limitacdo foi a possibilidade de viés de memoria a respeito do manejo
familiar frente ao tratamento instituido. De modo geral, o instrumento de manejo familiar foi
aplicado no formato de entrevista de forma a mitigar possiveis ddvidas. Em alguns casos,
repetiu-se a pergunta por duas vezes com a finalidade de obter maior qualidade na aplicacéo do
instrumento, contudo a amostra conhecia o tratamento instituido de UP, o que pode ter causado
uma tendéncia nas respostas dos entrevistados.

Quanto aos instrumentos aplicados no nosso estudo, percebeu-se uma fragilidade no
questionario de dados de contexto familiar para questdes de ansiedade e depressao nas maes, o
que impossibilitou investigar sobre a sobrecarga emocional do familiar cuidador, idade madura
do familiar e sintomas urinarios.

Apesar de tais limitacGes, esse foi o primeiro estudo realizado sobre a habilidade e o
esforco familiar no comportamento do manejo familiar perante os sintomas urinarios e/ou
intestinais apresentados por criangas e adolescentes, aplicando-se o instrumento FaMM

adaptado para a lingua portuguesa do Brasil.
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9. CONCLUSAO

Ter um filho com sintomas urinarios e intestinais representa para o familiar cuidador
um processo desafiador, visto que as demandas de cuidado com a crianca ou adolescente gera
para a familia mudancas considerdveis na dindmica familiar e que pode desestabilizar essa
estrutura de convivéncia em detrimento aos cuidados exigidos.

A realizacdo do nosso estudo permitiu responder aos questionamentos da pesquisa para
a habilidade e esforco, bem como o comportamento dos familiares cuidadores e os desfechos
de melhora dos sintomas urinarios e intestinais. Embora, algumas varidveis ndo apresentarem
associagoes estatisticamente significativas, ressalta-se nesse estudo a importancia de investigar
com mais precisao a ocorréncia de possiveis fatores familiares que influenciam no manejo da
doenca.

Ao analisar as caracteristicas socio demograficas dos 26 familiares participantes
observou-se na amostra um predominio de cuidadores em idade madura, representada por
grande maioria do sexo feminino, mdes, como cuidadora principal. A maioria reportou
sentimentos negativos e de dedicar-se em tempo integral aos cuidados do filho, além de
despender de 6 a 9 horas didrias para seguir as orientacdes recebidas no ambulatério de
uropediatria. Os cuidados eram direcionados para os filhos com idade entre 9 e 15 anos, com
nivel de estudo fundamental.

As familias tinham predominantemente composicdo nuclear e apresentavam uma
composicdo de 04 membros familiares. Quanto a renda familiar mensal, a maioria declarou
serem assalariados, receber de um ou mais salarios-minimos e a maioria ndo declarou o valor
bruta da renda. No que se refere a ocupacdo profissional, a maioria exercia servicos de nivel
auxiliar, técnico, superior e um pequeno percentual (15,4%) dos familiares relatou deixar a
ocupacdo profissional para assumir os cuidados da crianca ou adolescente com sintomas
urinarios e intestinais.

Os familiares foram avaliados quanto padrdes de manejo familiar através da aplicacdo
dos componentes do instrumento FaMM. Ao analisar o padrdo familiar, as dimensdes
identidade da crianca, habilidade de manejo e mutualidade entre os pais evidenciaram uma
correlagéo positiva entre 0 manejo familiar, conforme escores médios encontrados. Denota-se
que o familiar cuidador percebe a visdo de vida normal da crianga ou adolescentes acometidos
com sintomas urinarios e intestinais, bem como a habilidade e esfor¢co do manejar a terapéutica

ndo foram percebidos como grau de dificuldade alto.
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Para as categorias da dimensdo dificuldade familiar e visdo de impacto, estas
consideradas negativas, o resultado compds uma média de escores que sinalizaram uma visdo
mais positiva do familiar cuidador, exceto para a dimensao esforco do manejo que apesar da
média positiva do escore a percepcdo do familiar tende ao negativo, ou seja, em manejar as
exigéncias dos sintomas urinarios e/ou intestinais.

As dimens0es identidade da crianga com a varidvel cuidador tem ensino superior e
dificuldade familiar com a variavel tempo de tratamento entre 6 meses e 12 meses apresentaram
correlagbes estaticamente significativas. Evidencia-se a importancia da assisténcia
especializada do ambulatério de pratica avancada de enfermagem em uropediatria para essa
populacdo, além de compreender que os pais com maior nivel educacional revelaram maior
desenvoltura na incorporacao de praticas de autocuidado dos filhos. Adicionalmente, familias
com maior tempo de manejo nos cuidados terapéuticos tem maior dificuldade de adaptacao nas
demandas direcionados a criangas ou adolescentes acometidos por sintomas urinérios e/ou
intestinais. Portanto, pesquisas futuras que investiguem os sintomas urinarios de maneira
prospectiva e longitudinal sdo necessarias.

O nosso estudo também revelou que os familiares que acompanham seus filhos no
ambulatério de PAEU conseguem ter melhor adaptacdo e melhores resultados no padrdo de
manejo familiar, comprovado nos relatos a evolucgdo para melhora significativa em 80,8% dos
casos de sintomas urinarios e/ou intestinais.

Destaca-se nos dados a importancia de investigar e compreender a condi¢do crénica dos
sintomas urinarios e/ou intestinais. Tal importancia € justificada pelo quadro consideravel de
evolucdo dos sintomas apresentado pelos pacientes, quadros refratarios dos sintomas e 0
surgimento de novos sintomas em um periodo compreendido de seis meses a um ano de
tratamento. Assim, estudos do tipo coorte prospectiva sdo recomendados com vistas a confirmar
essa tendéncia temporal, especialmente com amostras populacionais representativas.

Essa pesquisa evidencia a importancia do papel do enfermeiro especialista no
acompanhamento clinico de criancas ou adolescentes com sintomas urinarios e intestinais, visto
gue esse profissional de salde esta instrumentalizado de habilidades e competéncias clinicas
que auxiliam na identificacdo ndo somente dos aspectos negativos, bem como nas varias
contribui¢des positivas para a estrutura do cuidado pediatrico.

Também esse estudo contribui para a constru¢do do conhecimento na area da salde e
para a sociedade, no que diz respeito ao fundamento da tomada de deciséo do enfermeiro e do
familiar cuidador mediante o manejo e enfrentamento da doenga com cada individuo familiar

envolvido assumindo seu papel. Assim, revela-se como uma abordagem especializada,
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resolutiva e autbnoma de praticar enfermagem pode aumentar a adeséo do paciente pediatrico
e da familia ao tratamento proposto, salientando que identificar o estresse, cansago e sobrecarga
familiar precisam ser levados em consideracdo para que 0 manejo terapéutico dos STUI e Sl da

crianca e do adolescente seja mais efetivo.
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11. APENDICE

11.1 APENDICE A - Instrumento de pesquisa - contexto familiar

Projeto de Extensdo de Agdo Continua:

" Universidade de Brasilia
h‘ Faculdade de Ciéncias da Saide

Departamento de Enfermagem

Prética Avangada de Enfermagem em
Uropediatria

Coordenagdo: Profa. Dra. Gisele Martins e
Vice-Coordenagéo: Enfa. Bruna Marcela

INSTRUMENTO DE PESQUISA - CONTEXTO FAMILIAR

Data da entrevista: _ /_/
IDENTIFICACAO
Paciente

1. Nome: 2. Idade: anos.

3. Procedéncia:

Entrevistado

4. Nome: 5. Idade: anos.

6. Grau de parentesco com o (a) paciente:

COMPOSICAO E CONVIVIO FAMILIAR
7. Vocé é um dos cuidadores da crianga? () Sim ( ) Nao

a - Se sim, quantas horas diarias vocé cuida do (a) paciente? horas.

b - Se ndo, quem ¢ o cuidador(a) do (a) paciente?

8. Quanto do seu tempo do dia vocé utiliza para orientar ou ajudar o (a) paciente sobre as
intervengdes dadas nas consultas de Enfermagem em Uropediatria? horas.

9. Como ¢ a composicdo da familia do paciente?

Parentesco Escolaridade Profissio Deixou de trabalhar apos a
condigdo do (a) paciente?
Is ()Sim ( )Nao ( )NA
2. ()Sim ( )Nao ( )NA
3. ()Sim ( )Nao ( )NA
4. ()Sim ( )Nao ( )NA
5. ()Sim ( )Nao ( )NA
6. ()Sim ( )Nao ( )NA
7, ()Sim ( )Nao ( )NA

* NA: Nio se aplica.

10. Renda familiar mensal:
a-( ) Nao possui.

b-( )1 a2 salarios minimos.
c-( )3 a4 salarios minimos.
d-( )5 a6 salarios minimos.

11. Defina em uma palavra o sentimento que vocé teve ao descobrir os sintomas urinarios
e/ou intestinais do (a) paciente (exemplo: medo, raiva, frustragdo, incapacidade, preocupagio,

irritabilidade) :

12. Quais condutas a familia tomava antes de iniciar o acompanhamento no ambulatério?
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Projeto de E 30 de Agdo C

" Universidade de Brasilia Prética Avancada de Enfermagem em
-‘ Faculdade de Ciéncias da Saude

Uropediatria
Departamento de Enfermagem

Coordenagdo: Profa. Dra. Gisele Martins e
Vice-Coordenagéo: Enfa. Bruna Marcela

() troca de lencdis ( ) acordar a crianga para urinar ( ) Alarmes ( relégio, celular) ()

Garrafa para agua () mudanga de filtro () outros

COMPORTAMENTO FAMILIAR FRENTE A CONDICAO DO (A) PACIENTE
Apés o acompanhamento do (a) paciente no ambulatério de uropediatria:

13. O problema de xixi e coc6 do (a) paciente: () melhorou ( )piorou ( )ndo mudou.
14. A alimentagdo da familia: ( ) melhorou ( )piorou ( )ndo mudou.

15. A ingestdo hidrica da familia: ( ) melhorou ( ) piorou ( ) ndo mudou.

16. Os momentos de lazer da familia: ( ) aumentaram ( ) diminuiram ( ) n3o mudou.
17. A ingestdo de refrigerantes, chas, achocolatados e sucos citricos da familia: ( )
aumentaram () diminuiram ( ) ndo mudou.

18. O consumo de alimentos ricos em fibras pela familia, como verduras, legumes, frutas,

aveia e outros :( )aumentaram ( )diminuiram ( ) n3o mudou.
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11.2 APENDICE B - Instrumento de pesquisa socio demografico e clinico — dados do
prontuério.

Projeto de Extens3o de Ag3o Continua:

" Universidade de Brasilia Pratica Avancada de Enfermagem em
h‘ Faculdade de Ciéncias da Satde Uropediatria

Departamento de Enfermagem

Coordenacdo: Profa. Dra. Gisele Martins e
Vice-Coordenagéo: Enfa. Bruna Marcela

APENDICE B - INSTRUMENTO DE PESQUISA SOCIODEMOGRAFICO E
CLINICO — DADOS DO PRONTUARIO

N° do Registro do paciente - HUB/UNB:

IDENTIFICACAO

Paciente
1. Nome completo da crianga e/ou adolescente:

2. Idade: anos.

3. Procedéncia:

4. Nivel escolar da crianga e/ou adolescente: fundamental I ( ) fundamental II ( ) médio ( )
5. Tempo de tratamento de uropediatria: 3 meses () seis meses ( ) um ano ( ) mais de um ano ( )
6. Diagnésticos ICCS:

- Incontinéncia intermitente diurna > 8x/dia ( ) - Jato fraco ( )

- Incontinéncia intermitente noturna/ enurese ( ) - Jato intermitente ( )

- Manobra de contengao ( ) - Disuria ()

- Aumento da frequéncia urinaria ( ) - Sensacao de esvaziamento incompleto ( )
- Diminuic¢ao da frequéncia urinaria <3x/dia ( ) - Gotejamento p6s miccional ( )

- Urgéncia ( ) - Jato urinario sob pressao ( )

- Hesitacao () - Dor genital e de trato urinario inferior-

vesical (), uretral ( ), genital ( )

- Esforco () - Constipagao funcional ( )

- Retencao urinaria ( ) - Encoprese ( )
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11.3 APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade de Brasilia

‘." Faculdade de Ciéncias da Saude

Departamento de Enfermagem
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o (a) Senhor (a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa, intitulado: ‘‘Utilizacdo do Family Management Measure para identificar
estilos de manejo familiar em criangas com Disfungdo Trato Urinario Inferior”.
Considera-se pelo termo “manejo familiar” o comportamento e a capacidade da familia
de encarregar-se da condic@o de doenga cronica na rotina familiar.

O estudo esta sendo desenvolvido pela mestranda de enfermagem Ivanda de
Oliveira, sob a orientagdo da Profa. Dra. Gisele Martins, docente do Departamento de
Enfermagem, da Faculdade de Ciéncia da Saude da Universidade de Brasilia (UnB).

O objetivo principal do estudo consiste em Descrever a relevancia do emprego
do Instrumento de Medida de Manejo Familiar (FaMM) quando aplicado em criangas e
adolescentes com disfun¢do do trato urinario inferior (DTUI), incluindo sua
equivaléncia conceitual usando a literatura e dados empiricos e descrever estilos de
manejo familiar de criancas e/ou adolescentes com sintomas urinarios atendidos no
ambulatorio de Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria, localizado no
Hospital Universitario de Brasilia (HUB).

Caso, concorde e autorize sua participagdo neste estudo o (a) senhor (a) recebera
todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da pesquisa e lhe asseguramos
a confidencialidade de todos os seus dados, mantendo o mais rigoroso sigilo e pela
omissdo total de quaisquer informagdes que possam identifica-lo (a).

A sua participagdo se dara por meio de uma entrevista, baseada em um
questionario semiestruturado aplicado em ambiente ambulatorial, onde o (a) senhor (a)
sera convidado a participar de forma voluntaria e individual. A aplicagdo do
questionario se dard em sala privativa do ambulatério de Pratica Avancada de
Enfermagem no Hospital Universitario de Brasilia (HUB), e ocorrera no mesmo dia da
consulta marcada, apds o atendimento ambulatorial. O tempo aproximado sera de 10 a
20 minutos, podendo estender-se em virtude da complexidade do caso ou/e da
necessidade dos cuidadores/familiares para sua realizacéo.

Esclarecemos que pode ocorrer estresse emocional e/ou constrangimento, uma
vez que a entrevista tratara de questdes pessoais que podem gerar alguma timidez e
vergonha do entrevistado, ou mesmo, pois algumas perguntas estardo relacionadas a

ocorréncia de sintomas urinarios. Caso tal situagdo aconteca, as pesquisadoras atuardo
1/3

Rubrica do pesquisador responsavel:

Rubrica do participante:
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Universidade de Brasilia

‘.= Faculdade de Ciéncias da Saude

Departamento de Enfermagem

de forma gentil e esclarecerdo todas as dividas apresentadas durante a entrevista. A
privacidade e confidencialidade serdo respeitadas e as entrevistadoras tranquilizardo o
entrevistado quanto ao sigilo dos dados fornecidos, pois a pesquisa nao trara nenhum
dado que identifique o entrevistado.

A qualquer momento os participantes estardo livres para desistirem de sua
colaboragdo neste estudo. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com as
pesquisadoras ou com a Instituicdo. Vocé esta livre para deixar de responder a quaisquer
perguntas que causem desconforto ou constrangimento, ou mesmo interromper a
entrevista a qualquer momento.

Este estudo obedece aos Critérios de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
conforme a Resolugéo n® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Quanto aos beneficios relacionados com a participagdo do seu (sua) filho (a) no
estudo, ¢ importante ressaltar que ndo havera despesas pessoais ou beneficios diretos.
Se o (a) senhor (a) aceitar participar, estara contribuindo para que pesquisas futuras
ampliem a discussdo entre os profissionais de saide na compreensdo do objeto do
estudo, para investigar como o ambiente de convivéncia da crianga com sintomas
urinarios e de constipacdo intestinal e o comportamento vivido pelos
familiares/cuidadores facilitarda na adesdo aos tratamentos estabelecidos pelos
enfermeiros da Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria. Sua participacdo é
voluntaria, isto é, ndo ha pagamento por sua colaboragéo.

Todas as despesas que o (a) Senhor (a) e seu (sua) filho (a) tiverem relacionadas
diretamente ao projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa,
alimentac@o no local da pesquisa ou exames para realizagdo da pesquisa) serdo cobertas
pelo pesquisador responsavel, entretanto seu/sua filho (a) ja estarda com agendamento
para a realizacdo de consulta no ambulatério no momento do convite para participar da
pesquisa, portanto ndo havera custos adicionais.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na
pesquisa, vocé devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢des legais
vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia (UnB),
podendo ser publicados posteriormente em revistas cientificas e apresentado em
conferéncias cientificas. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta

2/3
Rubrica do pesquisador responsavel:
Rubrica do participante:
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Universidade de Brasilia

‘.= Faculdade de Ciéncias da Saude

Departamento de Enfermagem

pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos,
apos 1sso serdo destruidos.

Se o (a) Senhor (a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor,
telefone para: Mestranda de Enfermagem, Ivanda de Oliveira, nos contatos (61) 98191-
3571 disponivel inclusive para ligacdo a cobrar e/ou e-mail ivanda.matiasO@gmail.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja fungdo ¢ defender os interesses dos participantes
da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da
pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os
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 ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o

Senhor (a).

Brasilia, de de

Nome da crianca

Nome/Assinatura do responsavel

Assinatura da pesquisadora

Mestranda Ivanda Araujo Matias Issa de Oliveira
Faculdade de Ciéncias da Saude (UnB)
Departamento de Enfermagem
Pesquisadora em Enfermagem de Uropediatria
Telefone: (61) 98191-3571
E-mail: ivanda.matiasO@gmail.com

3/3
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11.4 APENDICE D: Autorizago das autoras para utilizar o instrumento de manejo familiar.

I

> C @ © & httpsy/mail google.com/mail/u/0/2pc=carousel-about-entisearch/AUTORIZAGAO+/QgraHmvDWLIDP ++» @ yin@ @ tﬂ 9 =
= M Gmail Q AUTORIZAGAO % o6 ®
¢ 00 W 0 ¢ Q@ w
carolliny ichikawa <caroll-rossi@hotmail. com> @ 11defev.de20191313 Yy &
para mim ~
1/

Prezada Ivanda
Fico contente pelo seu interesse em utilizar nosso instrumento e me coloco a disposicao para auxilid-la no que for preciso.
Att.

Carolliny Rossi de Faria Ichikawa
Enfermeira. Doutoranda em Cuidado em Salide da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo.
http://lattes.cnpq.br/8844948723489424

De: Ivanda Matias <ivanda.matias0@gmail.com>

Enviado: segunda-feira, 11 de fevereiro de 2019 12:37

Para: caroll-rossi@hotmail.com

Assunto: Fwd: Permissdo para o uso do instrumento validado FaNN.

cortada] Exibir toda a mensagem y

H P Digite aqui para pesquisar
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12.1 ANEXO A - Instrumento de medida de manejo familiar

Universidade de Brasilia

E‘. Faculdade de Ciéncias da Saude

Departamento de Enfermagem

Projeto de Extens3o de Agdo Continua:

Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria

Coordenacdo: Profa. Dra. Gisele Martins e
Vice-Coordenagéo: Enfa. Bruna Marcela

ANEXO C - INSTRUMENTO DE MEDIDA DE MANEJO FAMILIAR

Este questionario avalia como a sua familia convive com uma crianga com doenga crénica.

Instrucées

Para cada afirmacdo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1

significa “discordo totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”. Por favor responda a estas

questdes com base no que vocé pensa, ndo em como vocé pensa que os outros poderiam

responder. Se (NOME DA CRIANCA) possui mais de uma doenga crénica, a palavra “doenga”

se refere a todos os diagndsticos juntos. Além disso, varias questdes utilizam a palavra

“familia”. Ela se refere as pessoas que vivem na mesma casa que vocé, e que vocé considera

como sendo da familia.

SECAO 1 — a ser preenchida por qualquer familia independente do casal morar junto

Por favor marque um “x” no quadrado equivalente & sua resposta para cada questdo.

DISCORDO CONCORDO
TOTALMENTE TOTALMENTE
1 3 4 5

O dia a dia de (nome da crianga) é
parecido com o de outras criangas
na mesma idade dele.

A doenca do (nome da crianga)
Interfere no relacionamento da
familia.

A doenga do (nome da crianga)
requer visitas frequentes ao
meédico.

Esperamos que (nome da crianga)
no futuro seja capaz de cuidar de
sua doenca

(nome da crianga) aproveita menos
a vida por causa da sua doenca.

Cuidar da doenca de (nome da
crianga) é frequentemente muito
dificil.

A doenga de (nome da crianga) é
como uma montanha-russa, cheia
de altos e baixos.

A doenga de (nome da crianga) é a
coisa mais importante em nossa
familia.

E muito dificil para nos cuidar da
doenca de (nome da crianca).

10.

(nome da crianga) participa de
atividades que deseja apesar da sua
doenca.
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11.

Nos preocupamos com o futuro do
(nome da crianga) por causa da sua
doenga.

12.

Lidar com a doenga do (nome da
crianga) ndo exige muito tempo.

13

Temos algumas ideias definidas
acerca de como ajudar (nome da
crianga) a conviver com a doenga.

14.

Apesar da sua doenga, esperamos
que, no futuro, (nome da crianga)
possa viver em sua propria casa.

15:

Nos temos condigdo financeira
suficiente para pagar as despesas
da doenca do (nome da crianga).

16.

(nome da crianga) é diferente de
outras criangas da mesma idade
por causa de sua doenca.

17

E dificil saber quando a doenca de
(nome da crianca) deve vir em
primeiro lugar na familia.

18.

Nos esperamos ter um futuro feliz
com (nome da crianga).

19.

Quando alguma coisa inesperada
acontece em relagdo a doenga de
(nome da crianga), n6s geralmente
sabemos como lidar.

20.

As amizades do (nome da crianga)
sdo diferentes por causa da sua
doenca.

21.

No futuro, nés esperamos dedicar
menos tempo aos cuidados com a
doenga de (nome da crianga).

22.

Uma doenga como a que (nome da
crianga) tem torna a vida familiar
muito dificil.

23.

As atividades de (nome da crianga)
raramente interferem nas outras
atividades da familia.

24,

A doenga de (nome da crianga)
requer frequentes internagdes
hospitalares.

25.

Sentimos que estamos fazendo um
bom trabalho no cuidado com o
(nome da crianga).

26.

Pessoas com a doenga como a de
(nome da crianga) tem uma
expectativa de vida normal.

27.

Geralmente ¢é dificil saber se
precisamos ser mais protetores
com (nome da crianga).
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. Geralmente nos sentimos

inseguros em relagdo ao que fazer
para cuidar da doencga de (nome da
crianga).

29.

No futuro, serd mais dificil de
cuidar da doenga do (nome da
crianga).

30.

Nos pensamos sobre a doenga do
(nome da crianga) o tempo todo.

31:

Parece que a doenca de (nome da
crianga) controla a vida da nossa
familia.

32,

Muitas doengas sdo mais sérias do
que a do (nome da crianga).

33.

E dificil conseguir outras pessoas
para nos ajudar com a doenca do
(nome da crianca).

34,

Nos ndo conseguimos criar uma
rotina para cuidar da doenga do
(nome da crianga).

33;

E  necessaria muita organizagdo
paralidar com a doenga de
(nome da crianga).

36.

As vezes ficamos indecisos sobre
como equilibrar a vida da familia
com a doenga do (nome da
crianca).

37.

E dificil saber o que esperar da
doenca de (nome da crianga) no
futuro.

38.

Mesmo com a doenga de (nome da
crianga), nds temos uma vida
familiar normal.

39.

(nome da crianga) poderia se sair
melhor na escola se n3o tivesse
esta doenca.

40.

Temos confianga de que podemos
cuidar da doenga de (nome da
crianga).

41.

Nos temos objetivos que nos
ajudam a lidar com a doenga do
(nome da crianga).

2. E dificil adequar as atividades do

cuidado do (nome da crianga) a
nossa rotina familiar.

43.

Lidar com a doenga de (nome da
crianga) torna a vida familiar mais
dificil.

44.

Nés sabemos quando (nome da
crianga) precisa agir como crianga.
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45.

E muito dificil manter uma vida
normal com a doenga que (nome
da crianga) tem.

Isto encerra a segéo 1.
A Secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quando existem parceiros adultos na mesma
casa. O termo “parceiros” se refere ao conjuge ou companheiro que vive na mesma casa.

Se vocé atualmente mora com um parceiro, por favor continue com o questionario na proxima
pagina. Caso contrario, por favor pare por aqui.

SECAO 2
As questdes nesta proxima se¢do referem-se a vocé e seu parceiro. Para cada afirmacéo deste
questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1 significa “discordo
totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”. Novamente, por favor responda a estas questdes
com base no que vocé pensa, n3o em como vocé pensa que seu parceiro ou os outros poderiam

responder.
DISCORDO CONCORDO
TOTALMENTE TOTALMENTE
1 3 4 5
46. Nossa familia é mais unida pela

maneira como lidamos com a
doenga de (nome da crianga).

47.

Meu companheiro(a) e eu temos
ideias diferentes sobre a
gravidade da doenga de (nome da
crianga).

48.

Estou satisfeito com a maneira
como eu e meu companheiro(a)
cuidamos juntos da doenga de
(nome da crianga).

49.

Eu e meu companheiro(a)
discutimos sobre como lidar com a
doenga do (nome da crianga).

50.

Eu e meu companheiro(a) sempre
conversamos antes de tomar
qualquer decisdo sobre os cuidados
com (nome da crianga).

ok

Eu e meu companheiro(a) temos
ideias parecidas sobre como
deveriamos criar o (nome da
crianga).

. Estou insatisfeito(a) com a forma

como eu e meu companheiro(a)
compartilhamos os cuidados com
a doenga do (nome da crianga).

53.

Eu e meu companheiro(a)
apoiamos um ao outro nos
cuidados com a doenca o (nome da
crianga).
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12.2 ANEXO B — Parecer consubstanciado do comité de ética faculdade de ciéncia de saude

de Brasilia.

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

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Utilizagdo do Family Management Measure com familias de criangas e adolescentes
com sintomas urinarios e intestinais

Pesquisador: IVANDA ARAUJO MATIAS ISSA DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versdo: 4

CAAE: 16318319.2.0000.0030

Instituigdo Proponente: Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.959.291

Apresentagédo do Projeto:

"Resumo: Os sintomas do trato urinario sao caracterizados por uma alteragao funcional no processo normal
da micgdo e os intestinais por uma evacuacgéao infrequente, endurecida, e muitas vezes dolorosa. Tais
sintomas comumente apresentam-se na pratica clinica pediatrica, gerando consequéncias fisica e
psicossocial para a crianga e seus familiares. Tal disfungdo apresenta-se como uma condigéo crénica na
infancia, uma vez que o tratamento desses sintomas ocorre por tempo prolongado ou indeterminado. Os
sintomas urinarios sao caracterizados por qualquer alterag@o funcional no processo da micgao que modifica
a dindmica de armazenamento e/ou esvaziamento vesical em criangas neurologicamente intactas e nao
acometidas por malformacao congénita. Muitas vezes, os sintomas urinarios e/ou intestinais desestabilizam

a dinamica familiar e afeta a qualidade de vida substancialmente. Portanto, os objetivos desse estudo s&o:

(1) Investigar o estilo de manejo familiar, a capacidade e o esforgo do familiar de criangas com sintomas
urindrios e/ou intestinais e examinar a relagao entre esse comportamento de manejo familiar com os
desfechos da permanéncia dos sintomas urinario e intestinais apresentados pela crianca e/ou do
adolescente e (2) Identificar a percepgao do familiar no manejo ativo diante dos sintomas urinarios e
intestinais da crianga e/ou adolescente. Este estudo trata-se de uma pesquisa do tipo observacional, de
carater transversal articulado a analise do prontuario com abordagem quantitativa. Para tanto, uma amostra
composta por 65 familiares que acompanham criancas e adolescentes com idade entre 05 a 18 anos e
acometidas por sintomas urinarios e/ou intestinais
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serao avaliadas em relagao ao comportamento de manejo familiar e as variaveis composta pelas seis
dimensoes do instrumento FaNN, de estrutura interna familiar, de contexto familiar e para a condicéo crénica
dos sintomas urinarios e intestinais. Espera-se que os dados advindos da aplicagao do FaMM contribuam
para uma compreens@o mais ampliada dos fatores que modulam o manejo familiar, auxiliando os
enfermeiros no planejamento de cuidados e na identificagcéo de sistemas de apoio adequados a essas
familias, bem como no desenvolvimento de futuras pesquisa na area de Pratica Avan¢ada de Enfermagem
em Uropediatria."

Metodologia Proposta:

"Este estudo trata-se de uma pesquisa de campo do tipo observacional e de carater transversal de
abordagem quantitativa articulado a um estudo retrospectivo de andlise do prontuario, para identificar os
estilos de manejo familiar (capacidade e esforgo) relatados por familiares de criangas e adolescentes com
sintomas urinarios e/ou intestinais de idade entre 05 a 18 anos, e examinar a relagado entre esse
comportamento de manejo familiar com os desfechos da permanéncia dos sintomas urinario e intestinais
apresentados pela crianca e/ou do adolescente.Para tanto, pretendese utilizar um delineamento de estudo
observacional, pois tais estudos observacionais avaliam a associagéo entre um causa (criancas com
sintomas urinarios e intestinais) e um desfecho (estilos de manejo familiar) sem intervir diretamente na
relagao analisada. Dessa forma, utiliza-se o estudo do tipo transversal para “descrever as variaveis e seus
padroes de distribuicao para obter as informagdes sobre a populagao a ser investigada” (HULLEY, S. B. et
al, 2008).4.2 Local de realizagdo da pesquisaOs dados serao coletados no ambulatério de Pratica Avangada
de Enfermagem em Uropediatria do Hospital Universitario de Brasilia (HUB) localizado na cidade de Brasilia
no Distrito Federal, onde sao atendidos criangas e adolescentes na faixa etéria de 5 a 18 anos, acometidas
com sintomas urinarios e/ou intestinais. Tal ambulatério caracteriza-se por ser um projeto de extensao de
acao continua que tem por objetivo fornecer cuidado de enfermagem especializado para populacao
pediatrica com disfungdes vesicais e intestinais. Anualmente sao realizados cerca de 170 atendimentos,
com uma média mensal de 14 consultas e possui abordagem tanto na educagdo em saude quanto em
assisténcia e reabilitacdo em saude. 4.3 Delimitagédo da amostra Considerando que o ambulatério possui em
meédia 120 pacientes pediatricos em acompanhamento ambulatorial, e adotando-se um grau de confianga de
95% e uma taxa de erro de 10% sera necessaria uma amostra de aproximadamente 54 participantes.
Somando-se a margem de seguranga de 20% de perdas, a amostra final sera constituida por 65 familias,
que compreendera pais, avos, tios, irmaos e outros responsaveis que acompanham as
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criangas e adolescentes na faixa etaria de cinco a dezoito anos acometida com sintomas urinarios e/ou
intestinais, assistidas no ambulatério de Pratica Avangada de Enfermagem em Uropediatria do Hospital
Universitario de Brasilia, localizado na cidade de Brasilia, Distrito Federal.'

Critério de Inclusao:

"Para a constituicao da amostra da pesquisa, os critérios de inclusdo a serem adotados sao: familiares de
criangas e adolescentes na faixa etaria de cinco a dezoito anos com sintomas urinarios e/ou intestinais;
referir sintomas urinarios e/ou intestinais ha pelo menos seis meses, incluindo aqueles com algum nivel de
comprometimento neurolégico ou psicolégico que seja observado ou auto-referido e malformagao congénita
do trato geniturinario e intestinal."

Critério de Exclusao:

"E quanto aos critérios de exclusdo a serem adotados estdo: familiares que sao responsaveis legais da
crianca com idade inferior a cinco anos de idade e do adolescente com faixa etaria superior a 18 anos de
idade."

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

"Investigar o estilo de manejo familiar, capacidade e esforgo do familiar de criangas com sintomas urinarios
e/ou intestinais e examinar a relagdo entre esse comportamento de manejo familiar com os desfechos da
permanéncia dos sintomas urinario e intestinais apresentados pela crianga e/ou do adolescente.”

Objetivo Secundario:

"3.2 Objetivos especificos:3.2.1 Identificar a percepgao do familiar no manejo ativo (impacto, dificuldades,
habilidade e gerenciamento) diante dos sintomas urinarios e intestinais da crianca e/ou adolescente.3.2.2
Descrever as varidveis ambientais (lazer, convivio parental, renda familiar, escolaridade dos familiares e
situagao ocupacional do familiar) e comportamentais ( habitos da vida familiar, sentimentos vivenciados,
estratégias e tempo de manejo) do familiar que influenciam no manejo dos sintomas urinarios e/ou
intestinais; 3.2.3 Analisar a visdo de cooperacéo e satisfacdo percebida pelos pais no manejo dos sintomas
urindrios e intestinais de criangas e/ou adolescentes."

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:
"Esclarecemos que pode ocorrer estresse emocional e/ou constrangimento, uma vez que a
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entrevista tratard de questdes pessoais que podem gerar alguma timidez e vergonha do entrevistado, ou

mesmo, pois algumas perguntas estarao relacionadas a ocorréncia de sintomas urinarios e/ou intestinais.

Caso tal situagédo aconteca, as pesquisadoras atuarao de forma gentil e esclarecerdo todas as duvidas
apresentadas durante a entrevista. A privacidade e confidencialidade serao respeitadas e as entrevistadoras
tranquilizarao o entrevistado quanto ao sigilo dos dados fornecidos, pois a pesquisa nao trara nenhum dado
que identifique o entrevistado. A qualquer momento os participantes estarao livres para desistirem de sua
colaboragao neste estudo. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagao com as pesquisadoras ou
com a Instituicdo. O participante esta livre para deixar de responder a quaisquer perguntas que causem
desconforto ou constrangimento, ou mesmo interromper a entrevista a qualquer momento. Este estudo
obedece aos Critérios de Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme a Resolugao n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude."

Beneficios:

"O participante ao aceitar participar da pesquisa, estara contribuindo para que pesquisas futuras ampliem a
discussao entre os profissionais de satide na compreensao do objeto do estudo, para investigar como o
ambiente de convivéncia da crianga com sintomas urinarios e/ou intestinais e o comportamento vivido pelos
familiares/cuidadores facilitard na adeséo aos tratamentos estabelecidos pelos enfermeiros da Pratica
Avancada de Enfermagem em Uropediatria."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de Emenda E1 ao projeto de pesquisa inicialmente proposto e aprovado em

31 de Outubro de 2019, Parecer Consubstanciado No. 3.673.745.

A pesquisadora propde alteragao de critérios de inclusdo e exclusédo, conforme o trecho da carta de
encaminhamento ao CEP:

"Onde ler na pagina 04 do projeto : Para a constituicao da amostra da pesquisa, os critérios de inclusao a
serem adotados sao: familiares de criangas e adolescentes na faixa etaria de cinco a dezoito anos com

sintomas urinarios e/ou intestinais; referir sintomas urinarios e/ou intestinais ha pelo menos seis meses.
Leia-se: Para a constituicido da amostra da pesquisa, os critérios de inclusdo a serem adotados sao:

familiares de criancas e adolescentes na faixa etaria de cinco a dezoito anos com sintomas urinarios e/ou
intestinais; referir sintomas urinarios e/ou intestinais ha pelo menos seis meses, incluindo aqueles com
algum nivel de comprometimento neurolégico ou psicolégico que seja observado ou auto-referido e
malformagéo congénita do trato geniturinario e intestinal.
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Onde ler na pagina 04 do projeto: E quanto aos critérios de exclusao a serem adotados estao: familiares
que sao responsaveis legais da crianga e do adolescente na faixa etaria de cinco a dezoito anos incluindo
com algum nivel de comprometimento neurolégico ou psicolégico que seja observado ou auto-referido e
malformagao congénita do trato geniturinario e intestinal.

Leia-se: E quanto aos critérios de excluséo a serem adotados estao: familiares que sao responsaveis legais
da crianga com idade inferior a cinco anos de idade e do adolescente com faixa etaria superior a 18 anos
de idade."

A alteracao ¢ justificada pela pesquisadora a fim de "dar continuidade aos objetivos da pesquisa, uma vez
que obtendo dados que possam mensurar tanto a dificuldade dos familiares no manejo de criancas e
adolescentes com sintomas intestinais ou vesicais sem comorbidades neurolégicas, psicolégicas ou de
malformacéao, quanto aquelas que os tém."

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgédo obrigatoria:

Documentos analisados para a emissao deste parecer:

1. Informacgdes Basicas do Projeto: "PB_INFORMAGCOES_BASICAS_1498760_E1.pdf", postado em
07/02/2020

2. Projeto Detalhado: "Projeto_submissao_cep_06_02_2020.docx", postado em 07/02/2020

3. Carta de encaminhamento ao CEP;
"CARTA_DE_ENCAMINHAMENTO_DE_EMENDA_A_PROJETO_AO_CEP_15_01_2020.doc", postada em
07/02/2020.

Recomendagdes:

Nao se aplicam.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao foram observados ébices éticos.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Reitera-se que, conforme Resolugao CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e XI.2.d, e Resolugdo CNS 510/2016,
Art. 28, inc. V, os pesquisadores responsaveis deverao apresentar relatérios parcial semestral e final do
projeto de pesquisa, contados a partir da data de aprovacéo do protocolo de pesquisa inicial.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor ISituagéol
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Outros cartarespostaencaminhamentocep2.doc | 20/09/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
10:19:10 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros termodeconcordanciaproponentefs.pdf 20/09/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
10:16:22 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros Termoconcordanciainstitucionalpropone | 20/09/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
nteFS.doc 09:53:47 | MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Cronograma Cronogramadoc2.docx 20/09/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
09:47:59 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Cronograma Cronograma2.pdf 20/09/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
09:47:43 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros respostaaoparecerconsubstanciadocep1| 13/08/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
2082019.docx 13:32:50 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
TCLE / Termos de | TCLEversao2.doc 13/08/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
Assentimento / 13:22:54 |MATIAS ISSA DE
Justificativa de OLIVEIRA
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLEversao2.pdf 13/08/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
Assentimento / 13:22:44 |MATIAS ISSA DE
Justificativa de OLIVEIRA
Auséncia
Outros Termoconcordanciainstitucionalpropone | 13/08/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
nte.doc 12:54:36 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros termodeconcordanciainstitucionalpropon| 13/08/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
ente.pdf 12:41:41 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros Curriculogustavo.pdf 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
23:05:26 | MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros curriculummestranda.pdf 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
22:46:11  |MATIAS ISSA DE
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Outros curriculummestranda.pdf 07/06/2019 |OLIVEIRA Aceito
22:46:11
Outros curriculumorientadora.pdf 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
22:44:47 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Orgamento planilhaocamentariadetalhada.pdf 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
22:40:48 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Orgcamento PLanilhaorcamentariadetalhada.docx 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
22:36:02 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros termo_de_responsabilidade_e_comprom| 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
isso_dos_pesquisadores_responsaveis. 22:32:58 [MATIAS ISSA DE
pdf OLIVEIRA
Outros Termodecienciadainstituicaocoparticipan| 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
tedoc.docx 18:07:57 [MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros TermoRespCompromPesqdoc.doc 07/06/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
17:51:42 |MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros cartaencaminhamentocepdoc.docx 07/06/2019 |IVANDA ARAUJO Aceito
17:46:54 [MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros cartadeencaminhamentocep.pdf 07/06/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
17:43:34 [MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Outros TermodeCienciadalnstituicaocoparticipa [ 23/05/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
nte.pdf 13:57:40 [MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 23/05/2019 [IVANDA ARAUJO Aceito
10:55:33 [MATIAS ISSA DE
OLIVEIRA
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