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RESUMO

SALVIANO, Cristiane Feitosa. Experiéncia de criancas com sintomas urinarios e intestinais:
contando essa historia. 2021. 179 p. Tese (Doutorado) — Departamento de Enfermagem,
Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2021.

Introducdo: A atuacao da enfermagem em Uropediatria requer estratégias de comunicacgao que
apoiem a captacdo de informacGes da crianga ou que a estimule a expressar seus sintomas
urinarios e intestinais. O uso de ferramentas de comunica¢do com abordagem baseada nas artes,
que faz uso de imagens, dramatizacGes e historias sdo veiculos efetivos de comunica¢do com o
publico pediatrico. Portanto, nosso estudo adotoua Teoria de Sintomas Desagradaveis
(TSD) para guiar a compreensao ampliada da experiéncia de sintomas urinarios e intestinais de
criancas em idade escolar, atendidas em contexto ambulatorial. Assim, espera-se identificar os
temas-chave que devem compor uma narrativa sobre experiéncias de sintomas urinarios e
intestinais em criancas escolares, de forma que seja possivel para a crianga o reconhecimento
de sua propria historia e, nesse espaco de facilitacdo da narrativa permita a verbalizagdo de sua
prépria no processo de comunicacdo com o profissional. Objetivo: Desenvolver um prototipo
de histdria digital que traduza a experiéncia de sintomas urindrios e intestinais de criang¢as com
6 a 12 anos atendidas em contexto ambulatorial, com vistas a auxiliar no processo de
comunicacao efetiva com os profissionais que atuam na area de urologia pediatrica. Método:
Trata-se de uma pesquisa aplicada, com abordagem multi-método conduzida em duas fases. A
fase 1 foi composta de uma revisdo sistematica de métodos mistos e um estudo de método
misto, cuja etapa quantitativa consistiu de um estudo retrospectivo do tipo documental por meio
da anélise de prontudrios, e na etapa qualitativa foram realizadas entrevistas semiestruturadas
com profissionais especialistas, responsaveis e criangas com sintomas urinarios e intestinais em
idade escolar. A fase 2 consistiu de uma pesquisa metodologica de produgéo tecnoldgica, que
seguiu as etapas do processo de desenvolvimento de ferramentas de tradugéo do conhecimento,
gerando como produto uma historia digital. Resultados: A revisdo da literatura apontou uma
escassez de estudos que abordem a experiéncia de sintomas urinarios e/ou intestinais, sob a
perspectiva da crianga escolar. Os 15 estudos que compuseram a amostra da revisao apontaram
0S impactos psicossociais advindos dos sintomas. Os dados qualitativos e quantitativos
triangulados evidenciaram os elementos que compdem a TSD. Os dados obtidos na fase 1
fundamentaram a estrutura da historia digital “Malu conta sua historia”, protagonizada por
Malu e Roberto. Os personagens buscam retratar as experiéncias captadas na primeira fase da
pesquisa a fim de que as criancas espectadoras da histdria consigam se sentir representadas pela



historia de Malu. Conclusdes: Os sintomas urinarios e intestinais afetam a crianca em mdltiplas
dimens@es, impactando negativamente nas performances cognitivas e sociais. O produto
tecnoldgico advindo do modelo adaptado da TSD pode ser considerado como uma ferramenta
de traducdo do conhecimento, pois sintetizou as evidencias no formato de uma histéria digital.
Desse modo, a histéria digital desenvolvida se mostra como uma ferramenta promissora
para mediar a comunicagdo com a crianga que vivencia esses sintomas e para uso em contexto
ambulatorial, pois visa uma autoandlise da crianca a respeito de sua proxima experiéncia de
sintomas, tornando-a ativa no processo de (auto)cuidado, e possivelmente ajudara a alcancar

melhores resultados terapéuticos.

Descritores: Crianca, Sintomas do Trato Urinario Inferior, Constipacdo Intestinal,
Comunicacdo, Historia, Enfermagem pediétrica.



ABSTRACT

SALVIANO, Cristiane Feitosa. Experience of children with urinary and bowel symptoms:
telling this story. 2021. 179 p. Thesis (Doctorate) — Departamento de Enfermagem, Faculdade
de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2021.

Introduction: The role of nursing in Uropediatrics requires communication strategies that
support the capture of information from the child or that encourages them to express their
urinary and intestinal symptoms. The use of communication tools with an arts-based approach,
which makes use of images, dramatizations and stories are effective vehicles of communication
with the pediatric audience. Therefore, our study adopted the Theory of Unpleasant Symptoms
(TUS) to guide the expanded understanding of the experience of urinary and intestinal
symptoms of school-age children treated in an outpatient setting. Thus, it is expected to identify
the key themes that should compose a narrative about the experiences of urinary and intestinal
symptoms in school children, so that it is possible for the child to recognize their own history
and, in this space of narrative facilitation, allow the verbalization of their own in the process of
communication with the professional. Objective: To develop a digital history prototype that
translates the experience of urinary and intestinal symptoms of children aged 6 to 12 years
treated in an outpatient setting, to assist in the process of effective communication with
professionals working in the field of pediatric urology. Method: This is applied research, with
a multi-method approach conducted in two phases. Phase 1 consisted of a systematic review of
mixed methods and a mixed method study, whose quantitative stage consisted of a retrospective
documentary study through the analysis of medical records, and in the qualitative stage, semi-
structured interviews were conducted with specialist professionals, responsible and school-age
children with urinary and bowel symptoms. Phase 2 consisted of methodological research on
technological production, which followed the stages of the process of developing knowledge
translation tools, generating a digital story as a product. Results: The literature review pointed
out a scarcity of studies that address the experience of urinary and/or intestinal symptoms, from
the perspective of schoolchildren. The 15 studies that made up the review sample pointed out
the psychosocial impacts arising from the symptoms. The triangulated qualitative and
guantitative data showed the elements that make up the TUS. The data obtained in phase 1
substantiated the structure of the digital story “Malu tells her story”, starred by Malu and
Roberto. The characters seek to portray the experiences captured in the first phase of the
research so that the children who are spectators in the story can feel represented by the story of

Malu. Conclusions: Urinary and intestinal symptoms affect children in multiple dimensions,
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negatively impacting cognitive and social performance. The technological product arising from
the adapted TUS model can be considered as a knowledge translation tool, as it synthesized the
evidence in the format of a digital story. Thus, the digital history developed is a promising tool
to mediate communication with the child who experiences these symptoms and for use in an
outpatient context, as it aims at the child's self-analysis regarding their next experience of
symptoms, making them active in the process of (self) care, and possibly will help to achieve

better therapeutic results.

Descriptors: Child, Lower Urinary Tract Symptoms, Constipation, Communication, History,
Pediatric Nursing.
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RESUMEN

SALVIANO, Cristiane Feitosa. Experiencia de nifios con sintomas urinarios e intestinales:
contando esta historia. 2021. 179 p. Thesis (Doctorate) — Departamento de Enfermagem,
Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2021.

Introduccion: El papel de la enfermeria en Uropediatria requiere de estrategias de
comunicacion que apoyen la captacion de informacion del nifio o que lo estimulen a expresar
sus sintomas urinarios e intestinales. EI uso de herramientas de comunicaciéon con enfoque
artistico, que hace uso de iméagenes, dramatizaciones e historias son vehiculos efectivos de
comunicacion con la audiencia pediatrica. Por lo tanto, nuestro estudio adopt6 la Teoria de los
sintomas desagradables (TSD) para guiar la comprension ampliada de la experiencia de los
sintomas urinarios e intestinales de los nifios en edad escolar tratados de forma ambulatoria.
Asi, se espera identificar los temas clave que deben componer una narrativa sobre las vivencias
de sintomas urinarios e intestinales en escolares, de manera que sea posible que el nifio
reconozca su propia historia y, en este espacio de facilitacion narrativa, permita la verbalizacion
de los propios en el proceso de comunicacion con el profesional. Objetivo: Desarrollar un
prototipo de historia digital que traduzca la experiencia de los sintomas urinarios e intestinales
de nifios de 6 a 12 afios tratados de forma ambulatoria, con el fin de ayudar en el proceso de
comunicacion efectiva con los profesionales que trabajan en el campo de la urologia pediétrica.
Método: Se trata de una investigacion aplicada, con un enfoque multimétodo realizado en dos
fases. La Fase 1 consistié en una revision sistematica de métodos mixtos y un estudio de método
mixto, cuya etapa cuantitativa consistié en un estudio documental retrospectivo a través del
analisis de historias clinicas, y en la etapa cualitativa se realizaron entrevistas semiestructuradas
con profesionales especialistas, responsables y nifios en edad escolar con sintomas urinarios e
intestinales. La Fase 2 consistid en una investigacion metodoldgica sobre produccion
tecnoldgica, que siguio las etapas del proceso de desarrollo de herramientas de traduccién del
conocimiento, generando una historia digital como producto. Resultados: La revision de la
literatura sefialo una escasez de estudios que aborden la vivencia de los sintomas urinarios y /
0 intestinales, desde la perspectiva de los escolares. Los 15 estudios que componen la muestra
de revisién sefialaron los impactos psicosociales derivados de los sintomas. Los datos
cualitativos y cuantitativos triangulados mostraron los elementos que componen el TSD. Los
datos obtenidos en la fase 1 corroboraron la estructura de la historia digital “Malu cuenta su
historia”, protagonizada por Malu y Roberto. Los personajes buscan retratar las vivencias

captadas en la primera fase de la investigacion para que los nifios espectadores del cuento se
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sientan representados por la historia de Malu. Conclusiones: Los sintomas urinarios e
intestinales afectan a los nifios en mdltiples dimensiones, impactando negativamente en el
desempefio cognitivo y social. El producto tecnoldgico que surge del modelo TSD adaptado
puede considerarse como una herramienta de traduccion del conocimiento, ya que sintetiza la
evidencia en el formato de una historia digital. Por lo tanto, la historia digital desarrollada es
una herramienta prometedora para mediar la comunicacion con el nifio que experimenta estos
sintomas y para su uso en un contexto ambulatorio, ya que tiene como objetivo el autoanalisis
del nifio con respecto a su préxima experiencia de sintomas, haciéndolo activo en el proceso.

del (auto) cuidado, y posiblemente ayudaré a lograr mejores resultados terapéuticos.

Descriptores: Nifio, Sintomas del Tracto Urinario Inferior, Estrefiimiento, Comunicacion,
Historia, Enfermeria Pediétrica.
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APRESENTACAO

A minha trajetoria académica dentro da pratica avancada de enfermagem em
uropediatria se iniciou ainda no decorrer de minha graduagdo em enfermagem na Universidade
de Brasilia, onde nos ultimos semestres do curso tive a oportunidade de trabalhar em uma
revisdo da literatura dentro da tematica de urologia pediatrica e me apaixonar. Ao final desse
ciclo profissional, trabalhei em conjunto com minha orientadora, Profa. Dra. Gisele Martins, na
abertura de um ambulatério especializado de enfermagem, localizado no Hospital Universitario
da Universidade de Brasilia (HUB/UnB) e pude perceber o quanto o enfermeiro exercia uma
funcdo autdbnoma e voltada para as necessidades da crianga e familia.

Frente a esse desafio, compreendi que para atender a crianca dentro dessa especialidade
e em uma perspectiva de pratica avancada de enfermagem, eu precisaria me aperfeicoar tanto
na dimensdo assistencial quanto académica. Desse modo, realizei de forma simultdnea uma
especializacdo em nefrologia e urologia pelo Hospital Albert Einstein em Sdo Paulo e o
mestrado académico no Programa de Po6s-graduacdo em Enfermagem da Universidade de

Brasilia.

Estudei e trabalhei, no decorrer do mestrado, com criangas em idade escolar com
sintomas do trato urinario inferior dentro do ambiente escolar. Objetivou-se nesse estudo
determinar a prevaléncia e os fatores associados aos sintomas do trato urinario inferior (STUI)
em escolares, especificamente dentro da faixa etéria de 6 a 12 anos, matriculados em escolas
publicas e particulares da Regido Administrativa do Riacho Fundo (DF). A partir dos resultados
encontrados, foi possivel perceber que houve um bom nivel de concordancia entre os relatos

verbais de sintomas captados da crianca quando comparado ao relato dos responsaveis.

A crianca se apresentou, portanto, como uma fonte confiavel de informaces a respeito
dos sintomas urinarios que vivenciava. E mesmo com esse achado percebi, em minha vivéncia
profissional como enfermeira assistencial em hospital pediatrico terciario no DF, que a
comunicagdo com a crianga é um desafio para diversos especialistas. 1sso porque ndo ha uma
capacitacdo especifica durante o processo de formacdo profissional que aborde estratégias
praticas de comunicacdo em pediatria, considerando o nivel desenvolvimental, linguistico e

cognitivo infantil.

Além da caréncia de capacitagdo, € comum discursos que ndo ha tempo suficiente na

rotina de trabalho para despender em conversas com a crianca e que normalmente hd uma
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preferéncia pela propria crianga que os responsaveis relatem sobre o seu estado de saude.
Dentro desse contexto, e considerando que a traducdo do conhecimento em salde para uma
linguagem apropriada ao pablico infantil requer experiéncia e estudos especificos é que surgiu
a ideia de se desenvolver uma ferramenta de comunicacéo para mediar o0 autorrelato da crianca
durante atendimentos ambulatoriais em urologia pediatrica e torna-la, assim, protagonista do

seu cuidado.

Essa tese de doutoramento leva, portanto, consigo o desafio de buscar elementos
baseados em evidéncias cientificas para compor uma ferramenta que estimule a crianga a ter
vOz ativa no seu processo de autocuidado mediado pelo apoio e manejo familiar. Como pano
de fundo desse processo de construcdo dessa ferramenta esta um pouco da minha trajetoria
como enfermeira pediatra e especialista em nefrologia e urologia, que sempre amou uma boa

conversa com uma crianga e que acredita que ela tem muito a dizer sobre si e sua salde.
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1 INTRODUCAO

Proporcionar autonomia e Vvoz para a crianca em seu atendimento de saude,
independentemente do nivel de complexidade, tem sido considerado como um desafio na
pediatria. E not6rio que apenas uma pequena parcela dos profissionais valoriza o protagonismo
infantil. Em diversos casos, a interagdo se limita a distra¢cbes com brinquedos no decorrer do
exame fisico e 0s questionamentos sdo direcionados para o0s adultos, excluindo-se a crianga da
interacdo com o profissional( KOHLSDORF; COSTA-JUNIOR, 2013). No entanto, esse tipo
de conduta que posiciona a crianga em um papel secundario também é fomentado pelos
responsaveis, que tendem a tomar a frente nos momentos de fala e/ou interrompem conversas

entre profissional e a crianca (QUAYE et al., 2019).

Quaye e demais pesquisadores(2019) salientam em seu estudo que dentro da triade de
interacdo responsaveis-crianga-profissional ha comportamentos e acfes que afetam as
habilidades da crianca de participar ativamente no cuidado, sendo “altamente dependente das
acdes dos pais e profissionais de saude” (p.9). Esses pesquisadores afirmam a importancia de
se quebrar esse bloqueio interacional que a crianga frequentemente vivencia e assim,
proporcionar a ela a oportunidade de expressar sua experiéncia de sintomas e problemas

relacionados.

Considerando o papel dos profissionais no processo comunicagdo, propor estratégias
adequadas ao nivel de desenvolvimento cognitivo e linguistico da crianca € um dos caminhos
a se seguir. Segundo a Teoria Piagetiana, cada fase na infancia apresenta um desenvolvimento
neuroldgico e cognitivo especifico; criancas em idade escolar, por exemplo, tem dificuldade
de compreensdo de conceitos abstratos, como cronologia de eventos e mensuracdo de volume
(SCOTT; COGBURN, 2018). O que nos leva a pensar que para essa faixa etaria, as estratégias
de comunicacdo devem favorecer visualizagdo concentra de objetos e situa¢oes, almejando-se
a compreensao da crianga sobre 0 contexto que esta inserida e de termos médicos que precisam
ser discutidos.

Diversas ferramentas se alinham com esse proposito, a exemplo estdo: jogos,
dramatizacgdo, desenhos, fantoches, historias digitais ou ndo, resumidamente, técnicas que se
estruturem na abordagem baseada nas artes (DRIESSNACK; FURUKAWA, 2012;
SIEDLIKOWSKI; RAUCH; TSIMICALLIS, 2020; SPARAPANI et al., 2019; SPOSITO et al.,
2013). Dentre essas, as historias digitais proporcionam a crianga ver e ouvir narrativas que

construam e resgatem conceitos concretos mentalmente, adequando-se para criangas maiores
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de 6 anos.

A érea de urologia pediatrica enfrenta igualmente dificuldades de comunicagdo com a
crianca, especialmente no que diz respeito a deteccdo dos sintomas urinarios e intestinais, ou
seja, as queixas/problemas relativos a continéncia e aos habitos de eliminagédo da crianca. O
enfermeiro, como membro da equipe de urologia pediatrica, realiza a avaliagdo dos sintomas e
em diversas ocasifes. Os responsaveis quando questionados ndo sabem reportar tais
informacdes (em especial se a crianca ja realizou o desfralde e se ja tornou independente, nao
comunicando mais suas idas ao toalete para os cuidadores) ou sdo pouco confiaveis devido a
necessidade de evocar a memdria de eventos diarios, que por vezes sdo esquecidos e Vistos

como “automaticos”.

Sabe-se que tanto as informagdes captadas por instrumentos validados com o0s
responsaveis, quanto as obtidas pela crianca séo confiaveis (SILAY et al., 2013). Todavia, ndo
é possivel garantir que as queixas reportadas pelos responsaveis sdo priorizadas de acordo com
as necessidades da crianca (NEWCOMB, 2010). E ¢é pensando nesse desafio de comunicacéo
na urologia pediatrica e no direito a informacdo de saude da crianca tanto em uma linguagem
compreensivel, quanto em um ambiente que favoreca a escuta qualificada do relato da
experiéncia de sintomas urinarios e intestinais, davidas e inquietacfes. Nesse contexto é que

nasceu a ideia dessa tese de doutoramento.

Minha primeira experiéncia com base na capacidade de criancas escolares de reportar
seus sintomas urinarios e intestinais foi durante a minha jornada de mestrado, onde ao comparar
a captacdo do relato de sintomas pela crianca com os dados advindos de seus responsaveis
houve um bom percentual de concordancia (coeficiente de correlagéo intraclasse de 0,66).
Desse modo, fica evidente a validade do relato direto de quem estava experienciando 0s
sintomas (SALVIANO, 2014).

Portanto, minha tese tem como produto a criacdo de uma histdria digital baseada na
experiéncia de sintomas urinarios e intestinais de criangas em idade escolar com o proposito de
apoiar a expressdo verbal de sintomas urindrios e intestinais pelas criangas, atendidas em
contexto ambulatorial. Ao considerar que histdrias configuram uma forma de comunicacéo,
baseada numa linguagem amplamente compreendida por criancas, além de minimizar estigmas,
vergonha e ainda atuar nos neurénios-espelhos cerebrais, permitindo uma identificagdo com o
tema discutido no enredo (PALACIOS; TERENZZO, 2016). Entende-se que a historia digital
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é uma forma de comunicacao que permite traduzir a experiéncia desses sintomas para outras

criancas e familias.

No decorrer dessa tese sera discutido o processo de constru¢do de uma histéria digital
pautada na experiéncia de sintomas urinérios e intestinais, para um publico de criancas em idade
escolar. Dois grandes momentos podem ser identificados: 1. Compreensdo da experiéncia de
sintomas — um olhar para as evidéncias; 2. Sintetizando o conhecimento em uma histéria digital

— ferramenta de traducdo do conhecimento baseada nas artes.

Na primeira etapa, além da propria crianca, outros participantes-chaves foram incluidos
no processo de desenvolvimento da ferramenta de comunicacgéo: responsaveis das criangas com
sintomas urinarios e intestinais e profissionais de salde especialistas que trabalham com essa
populagéo. A participacdo dos familiares favoreceu a captagdo de informagdes importantes que
nem sempre a crianga consegue ou se sente a vontade de relatar, mas que no convivio familiar
sdo reportados. Mesmo sabendo que, por vezes pode haver diferenca na percepcdo dos
responsaveis sobre os sintomas da crianca, em especial na dimensdo psicologica
(ZHUKOVSKY et al., 2015), o relato dos cuidadores ainda € uma fonte proxy de informacéo
confiavel para o publico infantil (NOEL et al., 2015).

Os profissionais de salde especialistas também sdo fontes importantes para a
compreensdo do fenbmeno da experiéncia de sintomas na crianga com sintomas urinarios e
intestinais. Durante seus atendimentos, é possivel captar pela crianga ou por seus responsaveis
0s sintomas e os impactos deles na familia como um todo. Newcomb (2010) aponta que a teoria
de manejo dos sintomas aplicada ao contexto pediatrico, sinalizando que na maior parte dos
casos, tanto o profissional de salde quanto os responsaveis conseguem inferir sintomas e
experiéncias baseados nos comportamentos da crianca.

Ante 0 exposto, e baseando-se na percepcdo da crianca, dos responsaveis e profissionais
especialistas, a presente pesquisa visou desenvolver uma ferramenta de comunicagdo (no
formato de historia digital) que traduza a experiéncia de sintomas de urinarios e intestinais em
criancas de 6 a 12 anos, de forma que seja possivel para a crianga o reconhecimento de sua
propria histdria e, nesse espaco de facilitagdo da narrativa permita a expressdo/verbalizacdo de
sua propria no processo de comunicagao com o profissional. Contribuindo para a construgéo de
uma base conhecimento na area de Enfermagem em Urologia Pediatrica (especialmente, como

um material a ser utilizado por enfermeiros especialistas).
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Sintomas urinarios e intestinais na infancia

O acometimento dos sistemas geniturinario e intestinal na infancia advem de alteracfes
neuroldgicas e ndo-neurologicas. As mielodisplasias (espinha bifida, mielomeningocele, dentre
outras) sdo exemplos de condicdes clinicas que podem causar bexiga e intestino neurogénicos
na infancia (STEIN et al., 2020). Enquanto que a Disfunc¢éo de Trato Urinario Inferior (DTUI)
é representada pelos Sintomas do Trato Urinario inferior (STUI) (AUSTIN et al., 2016).

Segundo a Sociedade Internacional de Continéncia Infantil, os STUI sdo classificados
de acordo com a fase do ciclo miccional — sintomas de armazenamento e esvaziamento. A
exemplo de STUI, estdo as incontinéncias diurnas e noturna, a urgéncia miccional, 0 aumento
ou a diminuicdo da frequéncia urinaria, disuria e as manobras de contencdo (AUSTIN et al.,
2016).

E comum a ocorréncia concomitante de STUI e Constipago Intestinal Funcional (CIF)
na infancia, e, no geral, justifica-se essa ocorréncia pela intima relacéo dos sistemas urinario e
intestinal tanto neurolégica quanto embriologicamente (MOURIQUAND; RINK;
GEARHART, 2010). Em 2016, a Sociedade Internacional de Continéncia Infantil evoluiu na
classificacdo desses sintomas na pediatria, e nessa oportunidade foi designado o termo
Disfuncdo Vesical e Intestinal (DV1) para criangas que tivessem pelo menos 5 anos de idade ou
que tivessem sido treinadas para o uso do toalete, e apresentassem pelo menos um dos STUI e
a CIF concomitantemente (AUSTIN et al., 2016), A DVI é uma condicdo clinica ainda
subdiagnosticada (DOS SANTOS; LOPES; KOYLE, 2017).

Em termos epidemioldgicos, a DVI € mais prevalente em criangas na idade escolar,
como apontado por estudo conduzido na China com criangas de 4 a 10 anos que identificou
uma prevaléncia de 4,02% de DVI, sendo que o0s casos diminuem (de 6.19% aos 4 anos para
1.96% aos 10) com o aumento da idade (XU et al., 2021), sinalizando para uma maior tendéncia
em criangas escolares mais jovens. Outro estudo com 441 mées de criangas brasileiras de
9.1+2.7 anos identificou 11.6% das criancas com DVI, ao passo que 7.9% tinha apenas CIF e
31.5% apresentavam STUI (RIBEIRO et al., 2020) .

A CIF inclui sintomas de dificuldade evacuatéria ou retencédo fecal e é diagnosticada
por meio dos critérios de Roma IV (SOBRADO et al., 2018). A crianca com diagndstico

confirmado de CIF possui pelo menos duas alteragdes clinicas em um més, tais como baixa
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frequéncia evacuatoria, dor ao evacuar, fezes com aspecto endurecido, manobras de
desimpactacdo fecal, por exemplo (AZIZ et al., 2020).

Epidemiologicamente falando, a ocorréncia de DVI possui uma prevaléncia menor do
que os sintomas de forma isolada. Contudo, um estudo com 441 mées e criancgas brasileiras
identificou 11.6% das criangas com DVI, ao passo que 7.9% tinha apenas CIF e 31.5%
apresentavam STUI (RIBEIRO et al., 2020). Os dados se assemelham a outros estudos
internacionais sobre disfungdes gastrointestinais em criangas e adolescentes, onde a CIF foi
identificada em 12.9% das criancas (LEWIS et al., 2016). Em contrapartida, os dados de
sintomas urinarios na literatura mostram uma variabilidade nos percentuais de prevaléncia:
9.3% (YUKSEL et al., 2014), 10-15% (ARGIBAY et al., 2019), 21.8% (VAZ, 2009), 23-26%
(SALVIANO, 2014).

A investigacao desses sintomas pela equipe de urologia pediatrica acontece por meio de
relato subjetivo, associado ou ndo a outras estratégias de avaliacdo diagnoéstica tais como
instrumentos validados que medem a severidade dos sintomas como o Dysfunctional Voiding
Symptom Score — DVSS (FARHAT et al., 2000), o questionario de Vancouver que avalia a
Sindrome da Eliminacédo Disfuncional (AFSHAR et al., 2009), o Childhood Bladder and Bowel
Dysfunction Questionnaire — CBBDQ (LONKHUYZEN et al., 2017), bem como diarios de
eliminacdes de pelo menos dois dias, realizacdo de urofluxometrias e medidas de volume
urinério residual por ultrassom (AUSTIN et al., 2016).

Os sintomas de DVI impactam negativamente a crianca e a sua familia nas mais diversas
dimens@es. Observa-se mudancas na rotina familiar vinculadas a necessidade de esconder 0s
episddios de perda urinéria, além das modificacfes alimentares e de habitos regulares de
eliminacdo decorrentes de intervencOes de uroterapia padrdo (OLIVEIRA; SALVIANO;
MARTINS, 2018). Além disso, a revisdo da literatura tem mostrado que a ocorréncia dos
sintomas afeta negativamente a Qualidade de Vida (QV) da crianca, e tende a piorar com a
idade, presenca de CIF ou de DVI (COLLIS; KENNEDY-BEHR; KEARNEY, 2019). Dessa
forma, o tratamento precoce é fundamental para minimizar os impactos na QV e as repercussoes
psicossociais negativas encontrados em criangas com sintomas urinarios e intestinais como
depresséo, ansiedade, raiva, culpa dentre outros (SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020).

A uroterapia padrdo (UP) é o tratamento de primeira linha, de cunho conservador e néo-
invasivo para os STUI e engloba 5 componentes: informacéo e desmistificacdo, instrugéo,
modificacOes de estilo de vida, registro dos sintomas e de habitos de eliminagdo, suporte e
encorajamento da crianca e familia (NIEUWHOF-LEPPINK et al., 2021). Revisdo sistematica

sobre estudos clinicos com essa modalidade terapéutica mostrou uma média de resolucéo dos
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sintomas de 39.5% dos casos de incontinéncias urinérias diurna e 28.5% noturna, 35.5% de
urgéncia, 43% de constipacdo, 21% de incontinéncia fecal e 40.4% infec¢des do trato urinario
(ASSIS; SILVA; MARTINS, 2019).

As mudancas propostas pela UP afetam a familia como um todo e requer esforco da
crianca, particularmente no que tange a alimentacdo e as restricdes relativas aos alimentos
potencialmente irritantes vesicais tais como citricos, achocolatados, cafeinados, carbonatados,
entre outros (ASSIS; SILVA; MARTINS, 2019; MILLER et al., 2016). Desse modo, tanto a
colaboracdo dos membros da familia é fundamental para a adesdo terapéutica, quanto a
motivacao da crianga para 0 manejo de seus sintomas, isto quer dizer que as intervencfes devem
se alinhar com os anseios da crianga sobre sua prépria condicao de saude (NEWCOMB, 2010).

Assim como a familia, a escola atua ativamente na implementacdo das intervencdes
delineadas na UP. A exemplo disso estdo as comunicacdes diretas com professores e
coordenadores para garantir acesso livre a toalete e ingestao de liquidos(SOUZA; SALVIANO,;
MARTINS, 2018). De modo que se evidencia a congruéncia entre salde e educacdo no
atendimento de criancas que apresentam sintomas urinarios e intestinais, e ainda ressalta a
possibilidade de uma avaliacdo conjunta das equipes de Saude e da Educacdo, com a
participacdo da familia e/ou responsaveis, com o foco no desenvolvimento integral da crianca
por meio trocas de saberes, de informaces e corresponsabilidades. Principios que no Brasil sdo
trabalhados na Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (BRASIL, 2015) e
desdobrados em ac¢des do Programa Saude na Escola (BRASIL, 2007).

Intervencbes de uroterapia especifica (UE) também podem fazer parte do plano
terapéutico para criangas com DVI. Dentre elas incluem agdes direcionadas para a musculatura
do assoalho pélvico como o biofeedback, a neuromodulagéo e exercicios fisicos (NIEUWHOF-
LEPPINK et al., 2021). No publico pediatrico, a técnica tem sido aplicada em criancas com
condicdes refratarias ao tratamento com UP e em criangas que apresentam alteracfes
eletromiograficas em fase miccional, nesse cenario, 31% alcangaram sucesso e 0s demais
apresentaram melhoras nos escores de instrumentos de avaliagdo de sintomas pré e poés
intervencdo (TAYLOR et al., 2019).

Considerando-se os elementos que levam ao sucesso do tratamento com uroterapia, fica
evidente a necessidade de uma compreensdo mais ampliada da percepcédo da crianga e familia
sobre os fatores contribuintes e desencadeadores dos sintomas, assim como as repercussoes
individuais ocasionadas. Portanto, a teoria dos sintomas desagradaveis se baseia nesses

aspectos e por isso é empregada nessa pesquisa como fio condutor teérico.
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2.2 Teoria dos Sintomas Desagradaveis

A Teoria dos Sintomas Desagradaveis (TSD), do inglés Theory of Unpleasant
Symptoms, € classificada como de médio-alcance e sua primeira versao data de 1995 (LENZ et
al., 1995). Nos dois anos subsequentes passou por um processo de atualizac¢éo e aprimoramento,
o qual ampliou o olhar do fenémeno para a ocorréncia de multiplos sintomas, incluindo fatores
que os influenciam e as consequéncias oriundas da experiéncia de sintomas (LENZ et al., 1997).

Portanto, a teoria passou de uma perspectiva linear para um modelo interativo.

A figura 1 representa graficamente a interatividade proposta na nova versédo da teoria
(LENZ et al., 1997). Desse modo, identificam-se trés elementos-chave que a compdem: 0s
sintomas, os fatores influenciadores (fisioldgicos, psicoldgicos e situacionais) e as

consequéncias na performance do individuo que vive a experiéncia de sintomas.

Figura 1. Representacdo gréfica da Teoria dos Sintomas Desagradaveis.
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Fonte: versdo traduzida de Lenz et al (1997).

As teoristas apontam que os sintomas podem acontecer de forma isolada ou simultanea,
e que nessa Ultima possibilidade ha indicativos de que um sintoma pode afetar o outro e nao de
um modo apenas aditivo, mas sim multiplicativo (LENZ et al., 1997). Além disso, de forma
mais detalhada, as teoristas compilam as caracteristicas comumente percebidas nos sintomas

(intensidade, duracdo, qualidade e desconforto).
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A caracterizacdo detalhada do sintoma oferece ao profissional de saude uma
visualizacdo do ponto de vista organico, fisioldgico e sensorial. Dentre os elementos que
descrevem os sintomas, a luz da teoria, a intensidade e duracéo sdo definidos respectivamente
como: “severidade, for¢a ou quantidade experienciada do sintoma” (LENZ et al., 1997, p. 15).
e dimensdo de tempo que inclui a temporalidade de ocorréncia, frequéncia e surgimento no

decorrer de atividades especificas, por exemplo: episddio de dor durante pequenas caminhadas.

Quanto as outras duas dimensdes: desconforto e qualidade, os conceitos também sao
detalhados na teoria. Desconforto se refere ao grau de incomodo trazido pelo sintoma,
considerando, desse modo, como é interpretada a experiéncia do sintoma para o individuo,
indicando o significado atribuido a ele (LENZ et al., 1997). Por outro lado, a qualidade remete
a percepcdo sensorial do sintoma, como as descri¢fes de tipo de dor que a configuram como

pulsétil, latejante, em queimacdo, dentre outras (LENZ et al., 1997).

Na pratica, observa-se uma lacuna de instrumentos de autorrelato de sintomas
pediatricos que captem essas quatro dimensdes. Revisdo sistematica da literatura identificou 29
ferramentas que mensuram a experiéncia de sintomas, a maioria avalia sintomas isolados, sendo
apenas 7 que olharam para a ocorréncia de sintomas simultaneos (VON SADOVSZKY et al.,
2018). Essa revisao mostrou ainda que nenhum dos instrumentos conseguem avaliar todas as
dimens@es da TSD, houve, porém, a predominancia de captacdo de apenas uma delas (VON
SADOVSZKY etal., 2018). Fato que traduz a caréncia de ferramentas para o publico pediatrico
no escopo da captacédo da experiéncia de sintomas em sua complexidade.

No ambito da urologia pediatrica, alguns instrumentos captam os sintomas de forma
isolada, buscando a compreensdo da ocorréncia deles na Gtica da crianca nos quesitos de
frequéncia e severidade, em especial. S0 exemplos de instrumentos que captam mdaltiplos
sintomas: o Dysfunctional Voiding Symptom Score — DVSS (FARHAT et al., 2000), o
questionario de Vancouver que avalia a Sindrome da Eliminacdo Disfuncional (AFSHAR et
al., 2009), o Childhood Bladder and Bowel Dysfunction Questionnaire — CBBDQ
(LONKHUYZEN et al., 2017).

Ainda sobre os elementos-chave da teoria, é importante definir os fatores
influenciadores (fisioldgicos, psicologicos e situacionais). Os fatores fisiologicos incluem
alteracdes no funcionamento de sistemas corporais, disfungdes, traumas entre outras situacoes
qgue levam ao desequilibrio fisiologico (LENZ et al., 2013; LENZ et al., 1997). Em
contrapartida, os psicologicos refletem desordens no estado mental, de humor ou afetivas que
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interferem diretamente na percep¢do dos sintomas, por exemplo, situaces de depressdo e
estresse (LENZ et al., 2013; LENZ et al., 1997). O fator situacional, adicionalmente, inclui os
ambientes sociais e fisicos que permeiam o individuo como influenciadores da experiéncia de
sintomas. S&o exemplos desse grupo: caracteristicas sociodemograficas, elementos ambientais,
as relacdes sociais, a familia, a rede de apoio, acesso aos servicos de salde e as mais diversas
dimens6es da promocéo de saude (LENZ et al., 2013; LENZ et al., 1997)

Os fatores sdo vistos como influenciadores e responsaveis pela variabilidade de
respostas individuais da experiéncia de sintomas, mesmo quando um grupo de pessoas
vivenciam os mesmos sintomas ha uma diferenca na percep¢do de experiéncia porque os fatores
que influenciam cada um sdo Unicos (LOPES-JUNIOR et al., 2015). Estudo no Ird sobre os
preditores de dor em poés-operatério de criancas e adolescentes, por exemplo, utilizou as
definicOes de fatores influenciadores da TSD para identificar os pontos-chave que podem ser
considerados no desenvolvimento de estratégias de manejo desse sintoma (GHOLAMI et al.,
2020).

O terceiro componente macro dessa teoria ressalta que os sintomas vivenciados
resultam em efeitos ou desfechos na performance individual, podendo comprometer
capacidades fisicas e cognitivas, e assim, afetar a execucdo de papéis sociais, atividades de vida
diarias, entre outras, sendo que as medidas de QV podem representar uma forma de avaliacéo
dessa dimensdo da experiéncia de sintomas (LENZ et al., 2013; LENZ et al., 1997).

A correlacdo entre QV relacionada a saude e a experiéncia de sintomas pdde ser
identificada em estudo realizado com adolescentes submetidos a quimioterapia em decorréncia
de alteracdes hematoldgicas, o qual apontou uma correlacdo significativa entre a ocorréncia de
sintomas (perda dos cabelos, dificuldade para dormir e se sentir triste) e a reducdo da QV do
adolescente em tratamento quimioterapico (SAMANTARATH et al.,, 2018). A mesma
correlacdo foi percebida em estudo com adultos que sofriam de tosse cronica, os resultados
mostraram que sintomas psicologicos e a tosse vivenciada pelos participantes afetam
diretamente a QV, com isso, a resolugdo dos sintomas resultou em melhora da QV (FRENCH
etal., 2017).

Na urologia pediatrica, essa conclusdo também é apontada. Revisdo da literatura
mostrou que a ocorréncia dos sintomas urinarios e intestinais afetam negativamente a QV da
crianga, e tende a piorar com a idade, presenca de CIF ou de DVI (COLLIS; KENNEDY-
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BEHR; KEARNEY, 2019). Desse modo, trata-se de um modo objetivo de compreensdo do

impacto dos sintomas na vida do individuo.

Resumidamente, a teoria permite a compreensao de sintomas que acontecem de forma
concomitante ou isolada, levando o profissional a refletir criticamente ndo somente na
caracterizagdo dos sintomas, mas também nos fatores que podem os influenciar e as
consequéncias ou impactos na performance do individuo. Esse profissional realiza, portanto,
uma avaliacdo multidimensional guiada ou ndo por instrumentos validados e a partir da analise
e identificacdo dos fatores consegue tracar intervencdes amplas e que tragam uma qualidade de
vida ao paciente (GHOLAMI et al., 2020; LOPES-JUNIOR et al., 2015).

Portanto, é uma teoria que se adequa ao contexto de sintomas urinarios e intestinais na
infancia, visto que as criangas que vivem com esses sintomas experienciam de forma Unica esse
fendmeno complexo. E a partir da compreensdo da experiéncia da crianga é que o enfermeiro
podera propor intervencdes individualizadas que visem mitigar as consequéncias dos multiplos
sintomas, como na personalizacdo das intervencbes de UP (NIEUWHOF-LEPPINK et al.,
2021).

Apesar de alguns aspectos serem levantados como criticas a esse referencial teérico para
0 cenario pediatrico, ainda assim, mostra-se pontos de convergéncia. Autoras ressaltam que nao
ha clareza dentro dos conceitos delimitados pela teoria sobre o papel e a influéncia da familia
na experiéncia de sintomas, considerando essa uma forte determinante QV da crianga (SILVA-
RODRIGUES; HINDS; NASCIMENTO, 2019). Com isso, é possivel que haja lacunas em
tematicas vivenciadas essencialmente pela crianca, considerando-se que a teoria foi em
primeiro momento desenhada para adultos que vivenciavam sintomas de fadiga e dispneia
(LENZ et al., 2013; LENZ et al., 1997)

Outro ponto importante a se salientar sobre a TSD no contexto pediatrico é que ela pode
fundamentar a comunicagdo com criangas que vivem com sintomas urinarios e intestinais, por
meio de seus trés componentes da experiéncia de sintomas. O enfermeiro, sob o ponto de vista
clinico, podera aplicd-los em sua avaliacdo clinica e compreender de maneira ampliada a
experiéncia dos sintomas, buscando também um processo de comunicagdo mais efetivo com a

crianga.

2.3 Processo de comunicagio com a crianga
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A comunicacdo € o canal essencial para o cuidado em saude, pois permite que o0 paciente
tenha voz e decisdo sobre sua salde e prioridades. A crianca tem o direito de ser informada
sobre sua saude em uma linguagem adequada e que suas davidas e receios possam ser sanados
com o profissional de saude (BRASIL, 1990; UNICEF, 1959). Na pediatria, a garantia desse
direito de tomada de decisGes baseadas no melhor interesse da crianca tem sido apontada como
um desafio constante para os profissionais (QUAYE et al., 2019). Consequentemente, existe
um prejuizo no delineamento individualizado do plano terapéutico — central no manejo dos

sintomas, contrariando-se os preceitos do cuidado centrado na crianga.

Newcomb (2010) em uma reflexdo tedrica sobre manejo de sintomas alerta sobre os
prejuizos de se captar a experiéncia de sintomas apenas por meio da perspectiva do responsavel.
Segundo sua analise, com esse movimento se obtém uma forma filtrada da percepcéo real da
crianca. Desse modo, a histdria final obtida em uma anamnese clinica traz apenas uma
interpretacdo da fala desse cuidador com o conhecimento da enfermeira. Tal pensamento que
reforca a necessidade de se captar diretamente da crianca a experiéncia de seus sintomas, de
modo a garantir uma maior fidedignidade do relato e respeitar o direito da crianca de ter sua

voz incorporada ao plano de cuidados.

Além do papel do profissional de salde na aproximacdo da crian¢a nos momentos de
anamnese, € preciso lembrar que a crianca pode, em diversos contextos de atencdo a salde,
instigar a conversa de maneira autbnoma e introduzir sua opinido, trazer informac6es médicas
relevantes sobre sua salde e habitos de vida e apontar queixas fisicas que possam estar
vivenciando. Estudo com criancas atendidas em consultas com alergista (JENKINS;
HEPBURN; MACDOUGALL, 2020) traz alguns exemplos dessa interacdo, e salienta a
importancia de se validar tanto a atitude tomada pela crianga quanto a importancia da
informacdo fornecida, de modo que esse tipo de comportamento seja estimulado pelo

profissional de salde.

Conclui-se, portanto, que o profissional de salde para garantir o direito de participacao
ativa da crianga no seu processo de cuidado em saide deve trabalhar em duas frentes: criar
estratégias de comunicacdo na rotina diaria de atendimento e estar atento as manifestacoes
autdbnomas da crianga de participacdo no intuito de fomentar a proatividade ou protagonismo
individual. Na primeira frente de acdes, o profissional precisara adequar sua linguagem técnica
para o estagio de compreensdo cognitiva e linguistica da crianca (DESAI; PANDYA, 2013;
MACEDO GABARRA; CREPALDI, 2011).

35



Existem diversas linhas tedricas que definem as fases de desenvolvimento da criancga, e
para fins dessa pesquisa, consideramos 0s preceitos de Piaget, em especial, porque ele discute
com profundidade o desenvolvimento do pensamento na infancia e sua relagdo com a
linguagem (PIAGET, 1999). Segundo a perspectiva desse teorista, a linguagem é um reflexo
do pensamento simbolico (expresso por imagens e figuras) desenvolvido pela experiéncia da
crianga no decorrer de seu desenvolvimento (BALESTRA, 2012).Especificamente a crianga no
estagio da inteligéncia operatoria concreta (idade escolar), expressa-se por meio da linguagem
conceitos e esquemas concretos que ja tenham desenvolvido em sua experiéncia de vida. Piaget
exemplifica alguns conceitos aprendidos pela crianca escolar e também delimita a idade em que
novamente estio consolidados: “no¢des de SUBSTANCIA (por volta dos 7 aos 8 anos),
de PESO (por volta dos 9 aos 10 anos) e de VOLUME (em média, dos 11 aos 12 anos)”
(BALESTRA, 2012, p. 72). Dentro desse processo de desenvolvimento, a criangca adquire
habilidades de narrativa. Com essas habilidades, a crianca consegue contar historias, relatar
fatos e buscar em sua memoria eventos que aconteceram com ela (KLEMFUSS; WANG, 2017).
Esta é uma habilidade extremamente necessaria para o convivio social, além de ser valiosa no
contexto de salide. E a partir desse tipo de relato que os profissionais de satide conseguem captar

relato de sintomas e a experiéncia da crianca frente a situacdo de saude e doenca.

Ainda na visdo piagetiana, compreende-se que a linguagem e pensamento fazem parte
da estruturacdo da inteligéncia, a qual se relaciona intimamente com a afetividade. Entende-se
que o afeto se torna uma forga motriz para o interesse, motivacéo e necessidade de aprendizado
e consequentemente desenvolvimento cognitivo (SOUZA, 2011). De modo que sinaliza os
potenciais ganhos de uma estratégia de comunicacdo que se estruture em elementos ludicos e

afetivos direcionados para faixa etaria alvo.

Discutiremos a seguir, dois referenciais que vdo dar suporte na construcdo de
ferramentas de comunicacdo com esse publico: a abordagem baseada nas artes e a tradugéo do
conhecimento. A unido desses referenciais para o desenvolvimento do produto dessa pesquisa
traz elementos ludicos baseados na ciéncia a serem empregados na historia digital para criancas

que vivenciam os sintomas urinarios e intestinais.

2.3.1 Abordagem baseada nas artes

36



As artes de um modo geral séo estratégias sensiveis para captacdo e compartilhamento
de informacbes (ARCHIBALD; CAINE; SCOTT, 2017; DRIESSNACK; FURUKAWA,
2012), sendo que no publico infantil, em especial, representam valiosas pontes de comunicacao.
A educacdo e a psicologia sdo areas do conhecimento que se apropriam das mais diversas

formas de arte para acessar e interagir com a criancga.

Dentro da educacdo, as artes sdo consideradas tanto como disciplina curricular onde
preceitos técnicos e teodricos sao abordados, quanto como estratégias pedagdgicas de ensino.
No primeiro cenério, autores discutem o papel das diversas modalidades de artes no
desenvolvimento da crianca, especialmente no que tange a aspectos emocionais e sociais
(FOSTER; MARCUS JENKINS, 2017; YENAWINE, 2019), o que mostra as mais diversas

facetas da arte para o ser humano.

Na psicologia, as artes fazem parte ora de estratégias de interacdo com a crianca, ora de
formas terapéuticas. Estudo com criancas em tratamento quimioterapico hospitalar mostrou
uma reducao estatisticamente significante dos niveis de ansiedade ap0s aplicacao de programa
de 5 dias de intervencdo que combinava o desenho e a escrita para contagcdo de histérias
(ALTAY; KILICARSLAN-TORUNER; SARI, 2017). As autoras reforcaram que essa
associacdo do desenho e escrita permite 0 acesso ao mundo interno da crianca, além de
enriquecer a narrativa a ser contada no formato de historia, fato que consequentemente leva a
uma melhor compreensdo da mensagem a ser transmitida (ALTAY; KILICARSLAN-
TORUNER; SARI, 2017; MACDONALD, 2009).

Outro exemplo de cenério, em que esse tipo de estratégia de comunicacdo também é
implementado, é o de coleta de dados em pesquisa com criancas. Pesquisadores se valem de
desenhos, fotografias, graficos e artefatos para conduzir a conversa com o publico infantil,
dentro de uma premissa que desenhos e fotografias representam a forma que a crianca vé e
experiencia fatos cotidianos, e que podem ser solicitadas explicacGes para a crianga a fim de
garantir o significado da imagem (DRIESSNACK; FURUKAWA, 2012; POPE et al., 2018).

As artes cénicas também sdo apontadas como formas de comunicagdo com a crianga. A
representacdo de uma historia pela propria crianca ou por intermédio de brinquedos, bonecos e
fantoches se mostraram efetivos na expressdo de manifestacdes internas da crianga (SPOSITO

et al., 2016). Ela consegue simbolizar as vivéncias e experiéncias de maneira clara e natural.

O brinquedo terapéutico € um exemplo classico de estratégia ltdica de comunicacdo

com a crianca utilizada por diversos profissionais de satde no cenério hospitalar, e desde 2004
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foi regulamentada como competéncia do enfermeiro no atendimento pediatrico (COFEN,
2017). Além de se representar uma forte congruéncia com os principios de humanizacdo, a
crianga pode expressar cenas de seu cotidiano, reduzir estresse e traumas advindos do processo
de hospitalizacdo e ressignificar aimagem do enfermeiro para um tom mais acolhedor e familiar
(CLAUS et al., 2021).

Sendo, portanto, muito comum o uso na compreenséo de situacfes de hospitalizacGes,
condicdes cronicas de saude, tratamentos clinicos complexos — acontecimentos relevantes no
processo de salde-doenca e que a percepcdo da crianga traz um direcionamento a equipe de
salde no que diz respeito ao plano terapéutico e aspectos psicossociais que podem estar
comprometidos. Os beneficios do brinquedo terapéutico sdo percebidos ndo somente pela
equipe de salde, mas também pelos familiares que visualizam a mudanc¢a do comportamento
da crianca quando por meio do brincar compreendem em uma linguagem adequada 0s

procedimentos a que vao ser submetidas (ARANHA et al., 2020).

Desse modo, a implementacdo do brincar, estratégias Iudicas e das artes visuais e
cénicas estdo condicionadas a observancia da fase de maturacdo cognitiva e linguistica da
crianca. Lembrando que, como discutimos anteriormente, é necessario a0 menos a aquisi¢do de
um simbolismo mental em que a crianca evoque imagens concretas para a comunicacao
estabelecida com o profissional e assim seja possivel expressar suas percepcfes e vivéncias
(BALESTRA, 2012). Em suma, sdo técnicas que podem ser implementadas geralmente a partir
dos seis anos de idade.

Ante o exposto, criancas em idade escolar sdo excelentes candidatas para se aplicar
estratégias de comunicacdo baseada em artes. E no cenario de salde, essa comunica¢do pode
incluir o estimulo de narrativas, a educacdo em salde direcionada a crianca, o conforto e
acolhimento em momentos estressantes do tratamento, pontos que se alinham com estratégias
como a contacdo de histdrias e com o referencial de tradugdo do conhecimento para o publico

pediatrico.

2.3.2 Referencial de Tradugdo do Conhecimento

A tradugdo do conhecimento é um referencial tedrico que historicamente foi pensado
para a implementacdo de evidéncias cientificas na pratica de atencdo a salde, indo em

consonancia com as necessidades dos pacientes, sistema de satde e desenvolvimento individual

38



profissional (GRAHAM et al., 2006). Muito embora tenha sido idealizado em seus primordios

o foco da implementacéo das evidéncias pelos profissionais de salde e tomadores de decisdes
em politicas publicas (GAGLIARDI et al., 2016; GRAHAM et al., 2006; GRAHAM,;

TETROE, 2007). Entretanto, sabe-se atualmente que é recomendavel que haja envolvimento

de pacientes e familiares em tais estratégias de incorporacao das evidéncias na pratica clinica.

Dentro dessa percepcdo, descreve-se o processo “do conhecimento a a¢do” do inglés:

“Knowledge-to-action”, o qual ¢ complexo e composto por dois conceitos principais: criacao
do conhecimento e acdo ilustrados na figura 2 (GRAHAM et al., 2006; GRAHAM; TETROE,

2007). Na imagem, o tridngulo invertido representa a criacdo do conhecimento, ao passo que

o circulo com etapas ao redor detalha o ciclo da acdo. Observa-se que cada um acontece de

forma independente, no entanto, influenciam-se mutuamente.

Figura 2. Esquema gréafico do processo do conhecimento a agdo
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Traduzir o conhecimento é, portanto, colocar de uma maneira acessivel uma evidéncia

cientifica para quem necessita utiliza-la nas ac6es diarias, ou seja, é criar sobretudo uma ponte
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entre a ciéncia e as pessoas comuns. A ultima etapa da criagdo do conhecimento versa sobre o
desenvolvimento de ferramentas ou produtos do conhecimento, e partindo dessa necessidade
de alcangar as pessoas € que as ferramentas devem ser “claras, concisas ¢ em formato amigavel

ao usuario” (GRAHAM et al., 2006, p. 19).

Ao se tratar de um publico de criancgas, essa ponte deve ser construida com estratégias
e ferramentas condizentes com o grau de maturidade cognitiva e de linguagem da crianca, de
modo que a abordagem baseada nas artes é altamente adequada para compor a construcéo esse
elo de comunicagdo (ARCHIBALD; CAINE; SCOTT, 2017; ARCHIBALD et al., 2018;
SCOTT et al., 2013). Esse é o conceito de disseminacao trazido pelo referencial de traducédo
do conhecimento, ou seja, entende-se por disseminacdo o0 ato de adaptar a mensagem a ser
transmitida para um publico-alvo definido, diferentemente, por exemplo, da difusdo do
conhecimento que representa uma forma passiva de apresentar a informagdo, como se da nos

casos de livros, guias e artigos cientificos publicados (GRAHAM et al., 2006).

Embora haja ferramentas de traducdo do conhecimento descritas na literatura para
problemas vivenciados pela crianga e adolescente que sdo direcionadas em sua maioria aos
responsaveis e ndo colocam a crianga como protagonista no processo do conhecimento a agdo
(ARCHIBALD; CAINE; SCOTT, 2017; ARCHIBALD et al., 2018; MACKENZIE et al.,
2021; REID et al., 2017; THOMPSON et al., 2020). Identifica-se, desse modo, uma lacuna no
que tange a aplicacdo direta desse tipo de ferramenta para o publico infantil.

O que a literatura dispbe para criancas sdo ferramentas de educacdo em saude,
normalmente pautadas em estratégicas ludicas e tecnologicas (DAMASCENO et al., 2016;
KOSTENIUS; HALLBERG; LINDQVIST, 2018; SPARAPANI et al., 2019), mas que nédo
levam em conta todos os conceitos propostos pelo referencial tedrico de traducdo do
conhecimento. Em geral, apenas um dos pressupostos tedricos desse referencial é amplamente
utilizado: a crianga como co-criadora no desenvolvimento produtos/jogos infantis (RULAND;
STARREN; VATNE, 2008; SIEDLIKOWSKI; RAUCH; TSIMICALLIS, 2020; SPARAPANI,
2015). Nessa perspectiva, ha uma adaptacdo da mensagem a ser passada com a perspectiva do
usudrio e seu contexto o que torna a ferramenta mais propicia de ser utilizada e com isso haja

uma melhor compreensdo da mensagem a ser transmitida.

Dentro do que foi discutido em capitulos anteriores, a compreensdo cientifica do
fendmeno da experiéncia de sintomas urinarios e intestinais na infancia oferece subsidios para

0 manejo dos sintomas pela crianga, e se configura um tema promissor para a construcao de
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ferramenta de traducéo do conhecimento (NEWCOMB, 2010). Em uma perspectiva de cuidado
centrado no paciente, comunicar eficazmente as evidéncias cientificas por intermédio desse tipo
de ferramenta propicia uma autoandlise da crianga a respeito de sua proxima experiéncia de
sintomas, tornando-a ativa no processo de (auto)cuidado, empoderada, capaz de tomar decisoes
conjuntas com a equipe de saude sobre 0s sintomas, 0s quais sdo mais significativos em sua

Visdo e consequentemente mais propensa a aderir as orientacdes terapéuticas.

Em suma, vé-se o referencial de traducdo do conhecimento como um arcabouco
estruturado por etapas que fomentam a criacdo de ferramentas que comuniquem/ transmitam a
informagdo em larga escala (GRAHAM et al., 2006; GRAHAM; TETROE, 2007),
considerando-se ndo somente 0s responsaveis, mas sobretudo a crianca que convive

diariamente com o0s sintomas e sente seus impactos.

Pensando na criacdo de ferramentas de traducdo do conhecimento para criangas
escolares que vivem com sintomas urinarios e intestinais, compreende-se que a definicdo do
tipo de ferramenta a ser desenvolvida deve levar em consideracao a populacdo, o contexto, 0
local de uso e o resultado de interesse (ARCHIBALD; CAINE; SCOTT, 2014). Com isso,
optamos pelas estratégias de comunicacao baseada nas artes, mais especificamente as historias
digitais, que sdo vantajosas para o atendimento ambulatorial por serem portateis e acessiveis,

além de muito palataveis para a comunicacdo com criancgas.

2.3.3 Contacdo Digital de Histdrias - Digital Storytelling

O ato de contar histérias, ou storytelling ¢ uma acdo milenar, e desde os primdrdios
retne individuos, ensina licdes importantes, dissemina fatos histdricos e evidéncias cientificas,
entre outras possibilidades (PALACIOS; TERENZZO, 2016). Uma historia pode ser contada
por meio da expressao oral, escrita, imagens, desenhos, ou até mesmo a unido de multiplas
estratégias de comunicacdo. As cavernas com desenhos paleoliticos ou até mesmo a historia
egipcia contada a partir de sua arte sdo exemplos de como se trata de uma acéo de longa data e
que faz parte de diversas sociedades no decorrer do tempo (PEREIRA; LESSA, 2014).

A contacdo de historias compde o universo infantil, alimentando a imaginacdo e
transmitindo mensagens importantes para formagdo da crianca, sendo de amplo uso na
pedagogia e educagdo tanto no estimulo & criagdo de narrativas pela propria crianga, quanto
pelo uso de histdrias ja desenvolvidas (SILVA; GARCIA; SILVA, 2015). Na educacéo, permite

41



0 desenvolvimento da linguagem na crianca por meio do incremento de vocabulério,
interpretacdo de textos, participacdo criativa em historia, e por fim a construcdo coesa e
coerente textual (LENHART et al., 2020).

O uso de historias na psicologia se pauta na capacidade do ser humano projetar-se nas
historias narradas, ou seja, podem permitir uma reflexdo do EU e fornecer um sentido e
significado a histdria do individuo. As atividades ludicas, onde a contacdo de historias se
enquadra, “representam o lugar da transformacdo e capacitacdo da mente a metabolizacéo e
mentalizacdo de partes da experiéncia do sujeito, ainda por elaborar (SERRA DE ALMEIDA,
2017, p. 178).

Frente essa vertente, também possivel € solicitar que um individuo conte sua historia.
De modo que se propicia a ele uma oportunidade de expressar por meio de uma narrativa sua
propria experiéncia e vida. Essa € uma técnica amplamente utilizada no contexto de
atendimentos em saude, particularmente na captacdo da coleta de informacdes sobre o histérico
de um paciente, ou seja, durante a anamnese (BARROS, 2016). Promover a narrativa e
verbalizacdo do sujeito sobre sua historia &, portanto, passo inicial e primordial para o cuidado
preciso e individualizado. Na pediatria, todavia, o profissional de salde se depara com
diferentes niveis de desenvolvimento cognitivo-emocional de criancas, e com isso, tem-se 0
desafio de adequar-se ao publico que atende (HOCKENBERRY, 2011).

Classificada como uma tecnologia que oportuniza a interagdo com a crianga por meio
de uma linguagem simples e tangivel, a contacdo de historias no cenéario de atendimento de
enfermagem pediatrica, estimula a imaginacdo tornando o ambiente amigavel para a
participacdo e autonomia da crianca no seu processo de tratamento clinico (BRONDANI;
WEGNER, 2019).

Um exemplo de aplicacdo na salde pediatrica é o livro de historia denominado
Kidzalive, cujo propdsito foi intermediar a comunicagédo da crianga com HIV e o profissional
de saude. Ademais, foi capaz de promover 0 engajamento da crianga em seu tratamento,
favorecendo a adeséo terapéutica, e entretenimento dentro de uma perspectiva de reducdo da
ansiedade proveniente do tratamento e diagnéstico (MUTAMBO; SHUMBA; HLONGWANA,
2021).

Apesar desse exemplo exitoso de um livro de histdria desenvolvido para a crianga, a
maior parte dos casos descritos na literatura sdo de narrativas em formato de livros com
finalidade de informacéo direcionada aos cuidadores (ARCHIBALD; CAINE; SCOTT, 2017,
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ARCHIBALD et al., 2018; PINTO et al., 2018). Tal como trabalho realizado por Hartling e
colaboradores (2010) que originou um livro impresso para cuidadores de criangas com crupe

(laringotraqueobronquite).

Mesmo com os exemplos de historias no formato impresso, com o advento dos avancos
tecnoldgicos, o desenvolvimento de videos tem proporcionado uma maior vivacidade as
historias por meio da concatenacao da imagem, 0 movimento, a voz e 0 som (O’BYRNE et al.,
2018). Os filmes, telenovelas, séries, minisséries sdo exemplos do uso de videos para a
comunicacdo de historias. A midia e a internet proporcionaram ainda uma disseminagdo
ampliada e acessibilidade de videos que trazem consigo histérias para 0s mais diversos
publicos, sobretudo aqueles que ndo possuem letramento tendo em vista as imagens e audios

aproximam e diminuem as barreiras de comunicacdo normalmente encontradas na pediatria.

Vindo ao encontro de tal movimento, a literatura infantil passou por essa transformacao.
Caldas e Bezerra (2018) descreveram livros digitais e aplicativos que utilizaram imagens, sons,
narrativas e tarefas interativas para a crianca, esses mostraram capazes de estimular a crianca
a criar suas proprias narrativas com o auxilio de recursos digitais. Esse tipo de histdria contada
em videos recebe a denominacao de digital storytelling ou histéria digital. Por definicdo, esse
tipo inovador de historia inclui as mais diversas ferramentas tecnoldgicas como editores de
videos, imagens e audios para a criagdo do produto digital (O’'BYRNE et al., 2018). E além das
ferramentas de desenvolvimento, incluem-se as plataformas de disseminacao da histéria, como

websites, blogs, redes sociais e aplicativos.

Com o advento das redes sociais, observa-se uma ampliacdo dos movimentos
individuais de “contar” e “narrar” historias do cotidiano. A educacdo tem investido em
estratégias que estimulem os alunos a criarem videos e historias como tarefas de disciplinas
curriculares (FARUK ISLIM; OZUDOGRU; SEVIM-CIRAK, 2018; MATTHEWS, 2014;
MORADI; CHEN, 2019; RAHIEM, 2021).

Mas independente do formato — digital ou impresso - quando se constroi uma historia,
o0 narrador também se preocupa com o publico-alvo, de modo que para acessar o0s individuos
com suas palavras, a narrativa deve ser construida com base nas caracteristicas do publico-alvo
(PALACIOS; TERENZZO, 2016). A fim de garantir que a mensagem a ser transmitida seja
posta de forma compreensivel e significativa para o ouvinte, no caso da pediatria seria a

adequacdo ao nivel cognitivo e linguistico da faixa etaria alvo da narrativa.
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E justamente pensando no desafio de comunicacao que abrange a urologia pediatrica,
mais especificamente no relato de sintomas urinarios e intestinais que dependem do relato da
crianga, que surgiu a proposta de minha tese: o desenvolvimento de uma historia digital baseada
na experiéncia de sintomas urinarios e intestinais vivenciados por criancas em idade escolar,
com o proposito de promover um canal de comunicacdo favoravel a expressdo de sintomas

vivenciados pelas mesmas.

Ao considerar que histérias configuram uma forma de comunicacdo, com uma
linguagem amplamente acessivel ao repertério linguistico das criancas, além de minimizar
estigmas, vergonha e ainda atuar nos neurdnios-espelhos cerebrais permitindo uma
identificacdo com o tema discutido no enredo. Entende-se, portanto, que a contacdo digital de
historias ¢ uma forma de comunicacdo que permite traduzir a experiéncia de sintomas para

outras criangas e familias.

Assim, esse produto tecnolégico advindo do modelo adaptado da TSD pode ser uma
ferramenta facilitadora do processo de comunicacgdo entre a experiéncia de sintomas e 0 manejo
de sintomas de modo individualizado. Portanto, pode ser considerada como uma ferramenta de
traducdo do conhecimento, pois visa proporcionar uma maior adesdo terapéutica e
consequentemente melhores resultados terapéuticos para um publico que precisa incorporar as

evidéncias disponiveis no processo de cuidar em Uropediatria.

Desse modo, as perguntas de pesquisa que nortearam esse processo investigativo foram:

e Como sdo percebidos e relatados os sintomas urinarios e intestinais pelas

criancas, responsaveis e profissionais especialistas?

¢ Quais elementos devem compor uma histéria digital que traduza a experiéncia

de sintomas urinarios e intestinais em criangas escolares?
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral:

Desenvolver um prot6tipo de historia digital baseada na experiéncia de sintomas urinarios e
intestinais em criangas de 6 a 12 anos, com vistas a facilitar e auxiliar no processo de

comunicacdo efetiva com os profissionais que atuem na area de urologia pediatrica.

3.2 Objetivos especificos:

— Reuvisar a literatura sobre a ocorréncia de sintomas urinarios e/ou intestinais durante a
infancia e descrever o impacto de tais sintomas nas experiéncias vividas por criancas e
suas familias.

— ldentificar as caracteristicas sociodemograficos e clinicas de criancas de 6 a 12 anos
com sintomas urindrios e intestinais atendidas em ambulatorio especializado de
enfermagem especializada em uropediatria.

— Investigar as formas de verbalizacdo e compreensdo da experiéncia de sintomas
urinarios e/ou intestinais, bem como os desafios ou problemas enfrentados por criangas
de 6 a 12 anos acometidas por tais sintomas, na perspectiva delas, de seus responsaveis
e dos profissionais especialistas.

— Sintetizar as evidéncias obtidas no formato de uma ferramenta de traducdo de

conhecimento (prototipo de historia digital).
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4 METODOS

Para o alcance dos objetivos do presente estudo, optou-se por uma pesquisa aplicada, com

abordagem multi-método, a qual permite a coligacdo de métodos distintos a fim de alcangar um
produto complexo (HESSE-BIBER; JOHNSON, 2015). De modo a apoiar o entendimento dos
leitores, a figura 3 esquematiza as duas fases que compuseram a pesquisa de doutorado.

A fase 1 foi composta de uma revisao sistematica de métodos mistos e um estudo de

método misto. Ao passo que a fase 2 consistiu de uma pesquisa metodologica de producéo

tecnoldgica, que seguiu as etapas do processo de desenvolvimento de ferramentas de traducao

do conhecimento com o produto final no formato de uma historia digital.

Figura 3. Representacédo gréafica das etapas do estudo multi-método.
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4.1. FASE 1

4.1.1 Revisdo Sistematica de Métodos Mistos

O primeiro momento desta fase 1 iniciou-se com uma revisdo sistematica de métodos
mistos, cujo objetivo é identificar, selecionar, avaliar e sintetizar as evidéncias de estudos
quantitativos, qualitativos e de métodos mistos (PLUYE; HONG, 2014). Desse modo, nossa
revisao teve como pergunta norteadora: Quais sdo os sinais, sintomas e problemas relacionados
a disfuncdo vesical e intestinal (DVI) na infancia, relatados e/ou experienciados ou vividos por

criangas e seus responsaveis?

Os dados referente a essa etapa da pesquisa foram publicados em 2020 na revista Anna
Nery (SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020). Recomendamos que para uma compreensdo
completa dos passos metodoldgicos seja realizada a leitura do artigo na integra disponivel em

open access no site da revista e apresentado no anexo 2.

De forma resumida, a busca foi realizada em setembro de 2017 e posteriormente
atualizada em julho de 2019 em cinco bases eletronicas que compilam trabalhos na area da
salde e médica. A estratégia de busca foi conduzida por meio de descritores indexados no

Medical Subject Headings (MeSH), cuja combinacao foi mediada por boleanos.

Foram incluidos na amostra final 15 estudos que atendiam aos de critérios de incluséo:
abordar dados de criancas e adolescentes na faixa etaria de 6 a 18 anos; a percep¢do e/ou
experiéncias vividas pelas familias bem como pelas criancas sobre os sintomas de DV1; estudos
com delineamento qualitativos, quantitativos e de métodos mistos; nos idiomas portugués,
inglés e espanhol e publicados nos dltimos 10 anos (2009 a 2019). Ao passo que foram
excluidos estudos realizados com criangcas e/ou cuidadores e familias de criangas com

problemas neuroldgicos ou com alteragdes cognitivas/desenvolvimentais.

A qualidade metodoldgica dos artigos incluidos foi avaliada por meio do instrumento
MMAT (Mixed Methods Appraisal Tool — Versdo 2011), proposto por Pluye et al. (2009),
sendo que esse permitiu uma avaliacdo simultanea de estudos com diferentes metodologias tais

como qualitativa, quantitativa e método misto.

A anélise dos dados compilados seguiu as etapas propostas por Braun & Clarke (2006)
no que tange a analise tematica: 1) familiarizacdo dos dados (resultados dos estudos que

compuseram a amostra e se relacionavam com a pergunta de pesquisa); 2) geracao de codigos
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iniciais; 3) busca por temas; 4) revisdo dos temas; 5) definicdo e titulacdo dos temas; 6)

producdo do relatorio.

4.1.2 Estudo de Método Misto

4.1.2.1 Tipo de estudo

Para a compreensdo multifacetada do fendmeno investigado, multiplas fontes de dados
foram acessadas por meio da realizagdo de um estudo de método misto que combinou técnicas
quantitativas e qualitativas de coleta, bem como andlise de dados no mesmo desenho de
pesquisa(PARANHOS et al., 2016). Realizado estudo de método misto do tipo concomitante,
onde os dados sdo coletados simultaneamente — seguindo a notagdo QUAN + QUAL, e assim
demonstrando que nesse estudo os dados quantitativos e qualitativos tiveram pesos similares
(CRESWELL; CLARK, 2013; SANTOS et al., 2017).

A fase quantitativa buscou identificar o perfil de criangas atendidas em um ambulatorio
especializado de enfermagem em uropediatria. Foram analisadas as caracteristicas
sociodemogréficos e clinicas por meio de um estudo observacional, transversal e retrospectivo.

Ao passo que a fase qualitativa visou compreender o fenémeno da experiéncia de
sintomas urinarios e intestinais sob a Gtica das criancas, seus responsaveis e dos profissionais
de saude especialistas. Uma pesquisa qualitativa foi realizada a luz dos pressupostos da Teoria
de Sintomas Desagradaveis (LENZ et al., 1997). Para a descricao e rigor metodoldgico seguiu-
se os critérios consolidados no checklist Consolidated criteria for reporting qualitative
research — COREQ (SOUZA et al., 2021; TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007).

4.1.2.2 Local do estudo

O estudo aconteceu no Ambulatério de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria de um hospital de ensino do Distrito Federal (DF). Esse servico contempla o
atendimento de criancas e adolescentes com alteracGes urinarias e/ou intestinais quer sejam de
ordem neuroldgica ou ndo. Enfermeiras especialistas na area, discentes do nivel de poés-

graduacéo stricto senso (Mestrado e/ou Doutorado) e graduacdo conduzem as consultas de

50



enfermagem, aplicando-se protocolos de UP, dentre outras intervencdes de enfermagem
(SOUZA; SALVIANO; MARTINS, 2018).

4.1.2.3 Participantes do estudo

Para o brago quantitativo desse estudo, foram incluidas criancas entre a faixa etaria de
6 a 12 anos, de ambos 0s sexos, que apresentavam sintomas de urinarios e/ ou intestinais
atendidas no periodo de margo de 2015 a maio de 2019. Foram excluidas as que apresentassem
comprometimentos de origem neuroldgica e malformagdes congénitas de trato urinario e
gastrointestinal.

No que diz respeito ao braco qualitativo, trés grupos de participantes foram recrutados:
profissionais de saude especialistas, criancas e seus respectivos responsaveis. Convidamos
profissionais especialistas em nefrologia ou urologia que tinham experiéncia de pelo menos um
ano no atendimento de criancas com sintomas urinarios e/ ou intestinais. Quanto as criancas,
fizeram parte da amostra da pesquisa, aquelas na faixa etaria de 6 a 12 anos com diagnéstico
confirmado de sintomas urinarios e/ ou intestinais por instrumentos validados, atendidas ha pelo
menos um més no ambulatdrio especializado de enfermagem, bem como seus responsaveis
desde que tivessem 18 anos ou mais. Foram excluidas dessa etapa do estudo, tanto as criancas
com alteracGes de origem neuroldgicas ou com malformacg6es congénitas de trato urinario e

gastrointestinal, quanto seus respectivos responsaveis.

4.1.2.4 Procedimentos e instrumentos para coleta de dados

A coleta de dados se deu no periodo de fevereiro de 2019 a marco de 2020. Os dados
do brago quantitativo foram captados por meio dos prontuarios disponiveis no servico, tais
prontuarios eram compostos por modelos padrdes de formularios aplicados nas consultas de
enfermagem, bem como evolugGes descritivas do atendimento. Para auxiliar na captacdo dos
dados, uma planilha de Excel foi utilizada como roteiro guia, nela eram colhidos os seguintes
dados: demograficos - idade, género, escolaridade, renda; caracteristica da doenca - sintomas
apresentados, tipo de tratamento, caracteristicas individuais - experiéncias passadas com DVI,

mudancas de habitos de vida fora de casa, comportamentos, por impactos na QV.

Para a abordagem qualitativa se valeu de entrevistas semiestruturadas aplicadas aos trés

grupos de participantes: profissionais especialistas, responsaveis e criangas com sintomas
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urinarios e intestinais (apéndices 2 a 4). As entrevistas foram audio-gravadas e posteriormente
transcritas para anélise dos dados.

As entrevistas com os profissionais foram conduzidas por uma discente de iniciagdo
cientifica previamente preparada para aplicacdo do roteiro especifico. Ao passo que 0s
momentos de entrevistas com as criancas e responsaveis foram realizadas pela pesquisadora
principal que possui experiéncia em conducdo de entrevistas com criangas em momentos
separados com maior detalhamento a seguir.

O recrutamento dos profissionais aconteceu incialmente no Hospital Universitario onde
se situa 0 ambulatorio de enfermagem, a partir dos primeiros entrevistados, outros profissionais
foram indicados para o convite de participar na pesquisa, assemelhando-se a técnica bola de
neve (BOCKORNI; GOMES, 2021). Enquanto aos demais participantes, o recrutamento se
baseou nos casos identificados na fase quantitativa dessa pesquisa, ou seja, quando identificado
um caso que atendia aos critérios da pesquisa a familia era abordada para participar do estudo.

As entrevistas com as criancas foram diferenciadas, aconteciam logo ap6s o
atendimento agendado no préprio consultorio. Sempre se iniciava a conversa com a crianga
para evitar que ela baseasse suas respostas na percep¢do dos responsaveis e, somente apos a
interacdo com a crianga, € que realizavamos a conversa com os responsaveis. A fim de garantir
uma melhor interagdo com a crianca por meio da adequacéo das estratégias de comunicacao ao
nivel desenvolvimental do participante da pesquisa. Com essa finalidade, ferramentas de
interacdo e técnicas de coletas de dados diferenciadas foram aplicadas, por exemplo, utilizou-
se a estratégia de interagdo inicial como “quebra gelo”, na qual a pesquisadora fazia uso de
bonecos que representavam o “xixi” e “coc0” como forma de iniciar a conversa (figura 4). As
criancas eram encorajadas a identificar o que esses bonecos representavam e possibilidades de

nomes.

Figura 4. Bonecos usados na interacdo com criangas durante as entrevistas.
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Fonte: Acervo da pesquisadora.

Com o dialogo iniciado, algumas questdes eram dificeis de compreensdo por parte da
crianca. Nesses casos, estratégias adicionais foram utilizadas como, por exemplo, imagens com
opcdes de expressdes faciais (Figura 5) eram exibidas as criancas e elas escolhiam as que as
melhores representavam 0s sentimentos que a criangca reportava sobre 0s seus sintomas e

posteriormente explicava a escolha.
Figura 5. Express6es das emogdes utilizadas durante as entrevistas com as criangas.
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Fonte: https://www.freepik.com/vectors/design
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Outra técnica utilizada se baseou no uso de imagens que representavam 0s espagos ou
ambientes que a crianca frequentava e que poderiam ter algum tipo de relagdo com a ocorréncia
de sintomas urinarios e/ou intestinais que ela estivesse experienciando. Quando se questionava
sobre a escola e as situacdes que envolviam o hospital, as imagens da figura 6 eram mostradas

a fim de representar de forma concreta o que a pesquisadora indagava.

Figura 6. Imagens representativas da Escola e do Hospital utilizadas nas entrevistas com as criangas

Representagcdo do Hospital

I

Representacao da Escola

Fonte: https://www.freepik.com/vectors/design
Ao final, a crianca era convidada a desenhar ou escrever sobre uma situacdo que

representava como ela se sentia frente aos sintomas que ela convivia. Era oferecida a crianca
uma folha A4 e lapis de colorir com 24 cores e cada participante contava, 0 que seu desenho
representava. Essa técnica de coleta de dados ja tem sido utilizada por outros pesquisadores e
recebe o nome de “draw, write and tell” (POPE et al., 2018). Tal técnica favorece a
comunicacdo por meio do uso de uma abordagem artistica com a crianca e a traducdo da
informacdo em uma linguagem que ela tem maior habilidade e conexdo (DRIESSNACK;
FURUKAWA, 2012).

4.1.2.5 Analise dos dados

Os dados quantitativos foram analisados de forma descritiva (frequéncia, percentual,
média, mediana) e algumas dessas variaveis foram analisadas com o teste Qui-quadrado de
Pearson pelo Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 19.0. O nivel de

significancia assumido nos testes foi de 5%, sendo o valor de p <0,05.
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Sobre os dados qualitativos provenientes das entrevistas, as transcricbes e imagens
advindas do dialogo com a crianca foram organizadas e analisadas no programa NVIVO versao
12.0, ndo sendo necessadrio novo contato com os participantes para a confirmacdo ou
clarificacdo do conteddo analisado. O processo de andlise foi conduzido pela pesquisadora
principal, além de revisto em pares com as discentes de iniciacdo cientifica e orientadora do
estudo, sendo que essa ultima responsavel pelo consenso nos casos de divergéncias.

O método de anélise dos dados seguiu as etapas propostas por Braun e Clarke (2006),
familiarizacdo de dados, por meio da transcrigdo e leitura exaustiva das entrevistas; producao
de cddigos iniciais; exploracdo de temas; revisdo de temas; defini¢cdo e denominacao de temas;
e producdo do relatério, todas as etapas foram realizadas com o auxilio do programa e com a
verificacdo de consenso entre as pesquisadoras, envolvidas no processo de analise dos dados.
Resumidamente, buscou-se a partir da imersdo nos dados padrbes tematicos que caracterizem
a experiéncia de sintomas urinarios e intestinais sob a perspectiva dos trés grupos de

participantes de forma individual e o0 consenso entre as opinides.

4.1.2.6 Procedimentos éticos

Este estudo foi submetido & apreciacio e aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncia da Saude da Universidade de Brasilia, respeitando-se 0s preceitos éticos
de pesquisas em seres humanos, postulados pela Resolugéo n° 466/2012. Teve parecer aprovado
em fevereiro de 2019 sob n° 3.133.554 (Anexo 1).

Todos os participantes da pesquisa assinaram os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido e as criancas os Termos de Assentimento Livre e Esclarecido, inclusive em temos
de autorizacdo de voz (video da historia digital). A fim de garantir o sigilo e a privacidade de
todos os participantes, utilizamos letras e numeros para a identificagdo dos participantes,

exemplos: profissional 1 — PF1, responsavel 1 —R1, Crianca 1 — C1.

42 FASE 2

4.2.1 Triangulagdo dos dados da fase 1

Os dados compilados em associagdo com as descrigdes da literatura integraram 0s

elementos estruturantes da historia digital criada como produto final dessa tese (CRESWELL,;
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CLARK, 2013). A conjun¢do dos dados se valeu da estratégia de triangulacdo dos dados
concomitante. Buscou-se convergéncias, divergéncias e combinagbes entre os dados
quantitativos e qualitativos (SANTOS et al., 2017).

Além disso, as expressdes e termos utilizados pelas criancas para se expressarem e as
estratégias de comunicacdo utilizadas pelos profissionais especialistas apoiaram a construcéo
do script da historia digital, visando uma adequacdo da linguagem ao nivel cognitivo do

publico-alvo do video.

4.2.2 Desenvolvimento da Historia Digital (Digital Storytelling) como ferramenta de
traducéo do conhecimento

A histdria digital foi desenvolvida no decorrer de 3 etapas, conforme demostrado na
figura 7, que perpassaram desde a idealizacdo da proposta de histdria pautada nos dados obtidos
nas fases anteriores, a construcdo das falas e ordem légica do video, até o desenvolvimento do

video em si.

Figura 7. Representacao grafica das etapas do desenvolvimento do prot6tipo de histdria digital.

Construcéo do Edicédo do
enredo video
[ ) [ [ )
Construcéo do
Storyboard

Fonte: préprias autoras.

4.2.2.1 Construcdo do Enredo

Essa é a primeira fase de construgdo de uma historia. O enredo consiste em uma
descri¢do da narrativa por meio da sequéncia de acontecimentos da historia, as relacdes entre
as personagens, a trama das aces vividas, tudo dentro de um propoésito de transmissao de uma

mensagem principal.
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Palacios e Terenzzo (2016), com a finalidade de apoiar nesse processo de construcao,
descrevem cinco elementos fundamentais: protagonismo; tensdo; ensinamento; significado;
verdade humana. Baseando-se nos preceitos de uma boa narrativa que construimos a historia

digital e as falas dos personagens para as cenas.

e Protagonismo: inclui a descricdo do(os) personagem(ns) principal(is) nos
quesitos de caracteristicas fisica, psicologica e social. Eles s&o a pega-chave para
o desenrolar da historia, ao escolher os personagens os autores podem se basear
em fatos reais ou imaginarios.

e Tensdo: aqui incluimos as acbes principais executados pelo personagem
principal a fim de alcancar um objetivo. Quando h& clareza de onde o
personagem deve chegar o desenrolar da historia engloba as acdes que foram
necessarias para o alcance do objetivo, de modo que boas historias apresentam
desafios nesse caminho.

e Ensinamento: durante o caminho percorrido pelo protagonista, as licbes séo
aprendidas. O bom narrador mostra as licGes a serem aprendidas por meio de
fatos e reflexdes, que 0s ouvintes podem por consequéncia também aprender.

¢ Significado: para alguns autores, pode ser chamado de ‘eixo tematico’ ou ‘ideia
governante’, isto quer dizer, o direcionamento da historia. Nas boas narrativas,
encontra-se contrastes entre os personagens, sendo que ninguém é de todo bom
ou de todo mal e, nota-se no decorrer da histéria uma transicdo em nivel
psicolégico ou comportamental dos personagens, seguindo a ideia principal.

e Verdade humana: pode ser sinbnimo de sinceridade emocional do narrador, é
com essa carga emocional trazida na histéria e nos personagens que é possivel
0s ouvintes se conectarem com a historia, € o que torna ela, mesmo nos casos de
ficgéo, proximas da realidade humana e com isso passivel de espelhamento com

0 publico-alvo da historia.

4.2.2.2 Construcdo do Storyboard

O storyboard é uma ferramenta que apoia a construgédo de videos de modo a fomentar
0 planejamento e a organizacdo das cenas que compordo o produto audiovisual, (KAJDER,;
BULL; ALBAUGH, 2005). Existem diversos modelos disponiveis para programar as etapas e

incluem imagens, trilha sonora, falas, entre outros elementos. Em uma visdo navegacional e
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sequencial do roteiro, muito semelhante a uma historia em quadrinhos, os produtores do video
conseguem ver o produto final e minimizar erros e tempo despendido na execugéo (OLIVEIRA,
AMARAL; DE FATIMA BARTHOLO, 2010).

A figura 8 detalha o modelo utilizado nessa pesquisa. O mesmo foi construido em
documento no programa PowerPoint e as imagens foram produzidas com o apoio de um
programa online denominado ‘“storyboard that” (Storyboard that, 2021) figura 9. Esse
software tem um proposito se alinha com a contacdo de histéria digital e permite a edigcdo
individual e com imagens pré-estabelecidas no proprio programa, facilitando o processo de

criagdo, mesmo sem a presenca de um desenhista grafico profissional.

Figura 8. Modelo de storyboard utilizado no planejamento do video.

Storyboard

) 1- episddio de perda urinéria na escola
Nome do video

Descrigdo:
Descraver o gue acontece, guem esta na cena
Imagem Hordrio do dia: descrever

Trilha sonora:
descrever

Dialogo:
descrever

Fonte: préprias autoras.
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Figura 9. llustracdo da ferramenta de criacdo de imagens para storyboard.

< Ol = 0 A A & storyboardthat.com ¢ 0| b a
cetesi Free Online Y.. many others!  Apple iCloud Facebook Twitter Wikipedia Yahoo! Noticias ~ Popular v Disney ESPN IPPCRLogin Leitura +
‘Why Limit Yourself to the Basic Version? View Premium Plans
ﬁ StoryboardThat Characters  Textables Shapes Infographics Web & Wireframes Science Worksheets  Upload <o Q LOG OUT

Town Entertainment Home (Indoor) Home (Outdoor) School Athletics Transportation Work Classical Homes  Historical USHistory Country & Rustic Outdoor CloseUps  More...

1 2 e o

Olha Roberto, hoje eu
trouxe salgadinho e
refrigerante. A mamie
ndo gosta muito que eu R
coma "besteira”, porque Nossa RS, eu_
ela diz que faz mal, mas o i:l|.a que corri

eu adoro. muito, td com

7
i v
Storyboard Zoom (115%) H

KAGEP = Layout B Add /Delete Cells % Move Cells I Copy Cells + Advanced X Dundo C'Redo © 2021 ’P(r:z:; :{?::x‘:es' ue

‘Why Limit Yourself to the Basic Version? Upgrade for Privacy, Advanced Storyboard Types, Uploads and Much More! View Premium Plans

Fonte: https://www.storyboardthat.com/

4.2.2.3 Design do video

O desenvolvimento do video foi realizado com o apoio de uma discente vinculada ao
programa de iniciacdo cientifica tecnoldgica do curso de enfermagem. Além disso, contamos
com apoio de pessoas convidadas para a narracdo das personagens, dentre elas duas criangas

para representarem 0s personagens principais da historia.

A edicéo e producédo do video se valeu de programas especificos para essa finalidade,
além de gravadores de audio préprios de smartphones e editores de imagem. O principal
aplicativo digital online utilizado nessa etapa foi 0 Animaker (Animaker, 2021). Trata-se de
uma ferramenta que permite a formatacdo de videos animados com uma flexibilidade na
composi¢do dos cenarios, personagens, trilha sonora, narracéo, inclusdo de textos ou imagens,
dentre outras funcionalidades. Mesmo sem um conhecimento aprofundado em edicdo de
videos, o usuario desse software consegue desenvolver animagdes completas. A figura 10
ilustra os elementos, o layout da pagina disponivel para acesso gratuito ou premium com um

acréscimo de maiores possibilidades no que tange a fungdes do aplicativo.
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Figura 10. llustracdo do aplicativo Animaker.
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Fonte: https://www.animaker.com

O quadro 1 esquematiza as 9 etapas que foram necessarias para a edi¢do e producdo do
video animado. Como descrito o video para sua versao final requereu um trabalho detalhado na
construcdo das cenas planejadas no storyboad que envolveu a composicao do cenério, criacdo
dos personagens, gravacao dos audios e sincronismo temporal de todos os elementos. A trilha
sonora foi constituida de diversos arquivos de audio provenientes de bancos de sons e musicas

gratuitos e livres de direitos autorais. Bensound (https://www.bensound.com/), BBC sound

effects (https://sound-effects.bbcrewind.co.uk/) e Facebook sound collection

(https://www.facebook.com/sound/collection/) foram as plataformas digitais consultadas para

essa finalidade.

Quadro 1. Etapas de edicdo e producdo do video animado.

Etapa Atividade Ferramenta

1 Definigéo e criacdo dos personagens Animaker versdo premium

2 Producdo das cenas por meio da escolha do cenario e | Animaker versdo premium

objetos que 0 comporiam
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Gravacéo das vozes dos personagens e narragao

Incluséo dos personagens nas cenas e suas expressdes

conforme planejamento em storyboard

Sincronismo das vozes dos personagens gravadas

com as imagens de cada cena
Sincronismo da narragcdo com o tempo de cada cena.

Composicéo da trilha sonora e sincronismo com

video

Criacdo e sincronismo de vinhetas finais e iniciais

Download do video produzido e upload em

plataforma de videos online

Gravador do smartphone

Animaker versao premium

Animaker versao premium

Animaker versao premium
Bensound

BBC sound effects
Facebook sound collection
Microsoft PowerPoint

YouTube
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5 RESULTADOS

5.1 Fase 1 - Revisdo da literatura

Os resultados dessa fase estdo publicados no formato de artigo da Revista Escola Anna
Nery no ano de 2020, sob o titulo: Experiéncias vividas por familias e crian¢as com sintomas
urinarios e intestinais:  revisdo sistematica de métodos mistos (Anexo 2,
https://doi.org/10.1590/2177-9465-EAN-2019-0137). Portanto, descreve-se de forma resumida

os dados encontrados, e recomenda-se a leitura do artigo na integra.

A amostra final desta revisao foi composta de 15 artigos descritos a seguir no Quadro 2.
A anélise temética de seus resultados principais permitiu a organizacdo em trés categorias
tematicas principais: “Sinais e sintomas associados as condigdes Urinarias e intestinais”,
“Impacto psicossocial e emocional dos sintomas urinarios e intestinais na infancia” e “A relagao

da crianca com sintomas urinarios € intestinais e a escola”.
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Quadro 2. Amostra final de artigos da revisdo sistematica de métodos mistos.

. — Desenho do Avaliacéo
Estudo Autores/Ano Titulo Objetivo do estudo estudo MMAT
I . Examinar as perspectivas das
Families' perspectives on . )
the effect of constipation crianas € pals so_b re como )
El (KAUGARS et al., 2010) . . constipacdo e incontinéncia fecal Método Misto 92%
and fecal incontinence on : .
. : afeta a qualidade de vida das
quality of life .
familias.
syt | S S e
E2 (STEIN et al., 2020) treatment-resistant g ha encop Relato de caso 25%
: com um historico de falha de
encopresis
tratamento
Quality of life and somatic Avaliar a qualidade de vida
E£3 (SAMANTARATH et al., symptoms in c.hlldren with reIaC|ona<_ja a saude e somatizacao Caso controle 100%
2018) constipation: A school- em criangas escolares com
based study constipacéao.
Avaliar a frequénciade ITU e
Urinary tract infection and enurese em criangcas com
E4 (DEHGHANI et al., 2013) enuresis in chlldren with constipagéo referenmgd_as para o Estudo 750
chronic functional principal centro clinico de transversal
constipation gastroenterologia pediatrica da
regiao.
"Nobody asked us if we | Explorar os dilemas do cotidiano dos
needed help": Swedish pais que convivem com um filho
E5 (CEDERBLAD et al., 2014) parents experiences of com enurese noturna e descrever Qualitativo 100%
enuresis suas necessidades de apoio em
relagdo aos profissionais de salde.
6 (DEHGHANI ¢t al., 2015) Clinical mqnlfestatl_ons Iden'Flflcar a frequenc_la relfatl\(a de Estudo 7504
among children with manifestacdes gastrointestinais de transversal




chronic functional
constipation

constipacgdo entre criancgas
constipadas.

E7

(AL-ZABEN; SEHLO,
2015)

Punishment for bedwetting
is associated with child
depression and reduced

quality of life

Avaliar a relacdo entre punicéo
parental e depresséo, bem como a
qualidade de vida em criangas com
enurese noturna primaria
monossintomatica.

Caso controle

100%

E8

(TAl et al., 2015)

Parents have different
perceptions of bed-wetting
than children from six to
15 years of age

Investigar os problemas psicolégicos
relacionado a enurese noturna entre
criangas tailandesas entre as idades
de seis e 15 anos, comparando suas

autoavaliagGes com as realizadas por

seus pais.

Caso controle

75%

E9

(AKYUZ et al., 2016)

Evaluation of behavioral
problems in patients with
monosymptomatic
nocturnal enuresis: A
prospective controlled trial

Avaliar os padrdes comportamentais
e emocionais de pacientes com
enurese noturna e compara-los com
os de individuos saudaveis.

Caso controle

75%

E10

(JOINSON et al., 2016)

Early childhood
psychological factors and
risk for bedwetting at
school age in a UK cohort

Examinar se o temperamento dificil
e problemas psicoldgicos na primeira
infancia estdo associados a enurese
noturna na idade escolar.

Coorte
prospectiva

100%

Ell

(OLARU et al., 2016)

Chronic Functional
Constipation and
Encopresis in Children in
Relationship with the
Psychosocial Environment

Destacar a conexao entre
constipacgdo crbnica e encoprese e a
situacdo psicossocial e familiar do
paciente.

Coorte
prospectiva

75%

E12

(SARICI et al., 2016)

Prevalence of nocturnal
enuresis and its influence
on quality of life in school-
aged children

Determinar a prevaléncia e os fatores
associados a enurese noturna entre
criangas do ensino fundamental.

Estudo
transversal

100%
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Effects of urinary
incontinence on

Examiner se urinar durante o dia e
urinar na cama, a incontinéncia
urinaria na infancia e na

Coorte

E13 (GRZEDA et al., 2017) . : o . . X 100%
psychosocial outcomes in adolescéncia esta associada a prospectiva
adolescence problemas psicossociais na
adolescéncia.
Avaliar a QV em criancas suecas
. Nocturnal enuresis com enurese noturna e testar a
El4 (JONSON RING etal, impaired children's quality | confiabilidade e estabilidade teste- Estudo 75%
2017) . . . « transversal
of life and friendships reteste de uma traducéo sueca do
instrumento PinQ.
Voiding school as a A
. Descrever as experiéncias das
treatment of daytime criangas na intervencdo “Voidin Quialitativo
E15 (SAARIKOSKI et al., 2018) | incontinence or enuresis: ¢ ¢ & 100%

Children's experiences of
the intervention

School” como um tratamento para
incontinéncia.

Fonte: Adaptacdo de Salviano, Gomes e Martins (2020)
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Dentre os artigos que compuseram a amostra da revisdo (SALVIANO; GOMES;
MARTINS, 2020) houve uma predominancia de estudos que analisaram sintomas urinarios ou
intestinais de forma isolada. Fato que mostrou uma escassez de trabalhos voltados para criangas

que apresentam os sintomas de forma concomitante, o que chamamos de DVI.

Verificou-se também uma limitacdo no tipo de sintoma estudado, os autores se limitaram
a incontinéncia urinaria diurna e noturna, constipacdo intestinal funcional (CIF) e a
incontinéncia fecal (encoprese). A revisdo também aponta outras manifestacdes clinicas que
tiveram um impacto significativo para a crianga, tais como anorexia, dor abdominal, eritema
perianal, sangue vivo nas fezes e fissura anal. Dentre as comorbidades clinicas destacaram ITU

de repeticao.

A dimensdo psicossocial e emocional se mostrou significativamente afetada pela
ocorréncia de sintomas urinarios e intestinais. A figura 11 representa os principais sentimentos
ou emocdes identificadas nos artigos que compuseram a amostra e como estdo, em muitos

casos, interligados.

Figura 11. Sentimentos e emogdes vivenciados por criangas com sintomas urinarios ou intestinais.

Nervosismo e
medo

Sintomas
depressivos

Preocupacdo

Vergonha e

Ansiedade timidez

Fonte: préprias autoras.

Os sintomas de enurese e de incontinéncia urinaria diurna foram apontados como

constrangedores e consequentemente a crianca e sua familia procuram ndo revelar sua



ocorréncia por meio de isolamento social. Os sintomas também foram correlacionados com a

presenca de sintomas depressivos.

Os autores também apontaram casos em que a crianga ndo se incomoda com a ocorréncia
de sintomas, esses foram achados do estudo E1 (KAUGARS et al., 2010) que destacou
ocorréncia de calma e felicidade dentre os participantes. 1sso ndo é dito sobre os cuidadores,
que relatam sentimentos ou emocdes de nervosismo, tristeza e preocupacdo. Além de
constantemente apresentarem um aumento da intolerancia a medida que os sintomas urinarios
persistiam, o que, em alguns casos, resultavam na imposi¢do de puni¢des pelas perdas urinarias.
Em suma, na percepcdo dos cuidadores, a enurese era tida como algo

socialmente estigmatizante e incapacitante.

O estudo E7 (AL-ZABEN; SEHLO, 2015) avaliou a relag&o da punigéo parental frente
aos episddios de enurese e sua correlacdo com a depressao, considerando a percep¢do dos
cuidadores. Essas crianc¢as, quando comparadas com as que nao sofriam punicdes tiveram pior
performance escolar, aumento dos episddios de enurese e impacto negativo na qualidade de

vida.

Olhando para o contexto escolar, a escola foi apontada como um espago socialmente
hostil e estressante para a crianca e o adolescente com sintomas urinarios e/ou intestinais. Palco
de humilhacdes provenientes de situacGes de bullying e do medo de serem descobertos por
colegas. Como consequéncia, identifica-se situaces de abandono escolar, reprovacao de ano

letivo e numerosas faltas escolares.
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5.2 Fase 1 - Etapa quantitativa

Os dados dessa etapa foram submetidos no formato de artigo para a Revista Cogitare
Enfermagem e se encontra em fase de avaliagdo pelos revisores, o titulo proposto foi: Criangas
com disfuncdo vesical e intestinal atendidas em ambulatério de enfermagem especializado.
Sendo, portanto, um recorte dos dados descrito nessa tese de doutoramento, visto que o artigo

abordou apenas os casos de DVI (Anexo 4).

Em nosso estudo foram verificados prontuarios de 238 pacientes e desses, 69 (29%)
atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa e foram analisados detalhnadamente. Essa amostra
correspondeu aos casos de criangas escolares (6 a 12 anos) atendidas no servico no
periodo de margo de 2015a maio de 2019 e que apresentavam sintomas urinarios e/ou
intestinais, com o objetivo de descrever suas caracteristicas clinico-epidemioldgicas. Dentre 0s
69 casos, 40 eram de criancas com DVI (57%), ou seja, apresentavam tanto sintomas urinarios,
quanto intestinais. Os demais 29 casos que compuseram a amostra estudada, 24 apresentavam
STUI e 5 CIF isolados (figura 12).

Figura 12. Distribuicdo dos casos de acordo com o diagnostico final da amostra (n = 69).

mDVI

mSTUI
mCIF

Fonte: préprias autoras.

Dentre estes, a maioria era do sexo feminino, 40 (58%) pacientes. As idades dos
pacientes foram de 6 a 12 anos, sendo a média de 8,26 anos. Observou-se, também, uma maior
prevaléncia de sintomas de DVI em criangas entre 6 (26%) e 7 anos (21,7%). Observou-se,
ainda, uma tendéncia de diminuicdo da prevaléncia de sintomas com o aumento da idade da

crianga (Figura 13).

69



Figura 13. Distribuicdo dos participantes da pesquisa por idade em anos e sexo (n = 69).

H Feminino

H Masculino

8
7
6 6
4 4 4 4 4
3
2 2
TN
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Fonte: prdprias autoras.

Com relacdo aos sinais e sintomas descritos em prontudrios, a tabela 1 mostra que o
sintoma predominante foi a CIF, sendo que apenas 5 casos era de criangas exclusivamente com
sintomas intestinais. Se analisarmos o nimero de casos de CIF dentro do total de pacientes

atendidos no ambulatorio especializado, houve uma ocorréncia de 18,9%.

Tabela 1. Prevaléncia de sinais e sintomas que acometem criancas atendidas
em ambulatorio especializado de enfermagem (n= 69).

Sinais e sintomas N %
CIF 45 65,2
Urgéncia miccional 41 59,4
Manobras de contengdo 41 59,4
Incontinéncia noturna (enurese) 33 47,8
Incontinéncia diurna 30 43,5
Aumento da frequéncia urinaria 19 27,5
Diminuicgéo da frequéncia urinéaria 9 13
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Escape fecal 6 8,7
Retencdo urinéria 5 7,2
Disuria 4 5,8
Nocturia 2 2,9

A Tabela 2 traz dados sobre a associacgdo entre os STUI mais prevalentes e o género da
crianca. Observou-se que trés sintomas tiveram uma relacdo estatisticamente significativa,
sendo ele a incontinéncia urinaria diurna (p = 0,037), a manobra de contencdo (p = 0,013) e

noctaria (p = 0,054) e aumento da frequéncia urinaria (p = 0,000).

Tabela 2. Distribuicdo dos STUI mais prevalentes, segundo sexo de criangas com disfuncao
vesical e intestinal, atendidas em ambulatério especializado de enfermagem.

Masculino Feminino
Sintomas de STUI N g Valor
N % N % p
Incontinéncia urinaria diurna
Sim 13 45 17 425 30 435 0.037*
Nao 16 55 23 57,5 39 565
Subtotal 29 100 40 100 69 100
Incontinéncia urinaria noturna
Sim 10 34 23 57,5 33 47,8 3,569
Nao 19 66 17 425 36 522
Subtotal 29 100 40 100 69 100
Urgéncia miccional
Sim 16 55 25 625 41 59,4 0374
Nao 13 45 15 375 28 40,6
Subtotal 29 100 40 100 69 100
Manobras de contengdo
Sim 17 59 24 60 41 594 0.013*
N&o 12 41 16 40 28 406
Subtotal 29 100 40 100 69 100
Noctlria
SI[n 1 3,6 1 2,5 2 29 0,054*
Nao 28 96,6 39 97,5 67 97,1

Subtotal 29 100 40 100 69 100
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Aumento da frequéncia 0,000*
urinaria

Sim 8 27,6 11 27,5 19 275

Nao 21 72,4 29 72,5 50 72,55

Subtotal 29 100 40 100 69 100

Diminuicdo da frequéncia 0,777
urinaria

Sim 5 17,2 4 10 9 13

Néao 24 82,8 36 90 60 87

Subtotal 29 100 40 100 69 100
*Teste Qui-quadrado (Pearson); Significancia ao nivel de p < 0,05

Outra analise de associacdo foi realizada entre género da crianca e 0 niumero de STUI
que a crianga apresentava. Paratal, categorizou-se em dois grupos: mais de 3 sintomas e menos
de 3 sintomas. Nesta andlise se encontrou uma significancia estatistica entre os sexos (p =
0,037), sendo maior a quantidade entre as meninas (Tabela 3). O mesmo resultado ndo foi

evidenciado para a variavel idade que ndo apresentou significancia estatistica.

Tabela 3. Correlacdo entre nimero de sintomas de STUI e sexo das criancas com disfuncao
vesical e intestinal, atendidas em ambulatorio especializado de enfermagem.

Caso de DVI
Total
Sexo Sim Nao Valor de p*
N % N % N %
Masculino 16 40 13 60 29 417
0,013*
Feminino 24 60 16 40 40 58,3

* Teste Qui-quadrado (Pearson); Significancia ao nivel de p-valor < 0,05

Com relacéo as outras condic¢des e/ou comorbidades que poderiam estar associadas ou
interferir no quadro da crianca foram identificados, 21 (30%) apresentaram condicdes
relacionadas ao trato urinario e 8 (11,6%) apresentaram condi¢cbes de cunho neuro-

comportamental (Tabela 4).

Tabela 4. Prevaléncia de outras condigdes que acometem criangas com sintomas urinarios e/ou
intestinais, registrado em prontuarios.
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Outras condicdes N %

ITU de repeticao 18 26,1
Malformacao do sistema geniturinario 8 11,6
Ansiedade/ fobias 4 5,8
Déficit de atengdo/ hiperatividade 2 2,9
Atraso no desenvolvimento 2 2,9
Refluxo vesicoureteral 1 1,4

Quanto a realizacdo de tratamento prévio antes da assisténcia de enfermagem
especializada, o uso de oxibutinina foi verificado em 11 (15,9%) pacientes e
antibioticoterapia em 7 (10,1%) para sintomas urinarios eo uso
de muvilax® em 2 (2,8%) pacientes para manejo dos sintomas intestinais.

Sobre as mudancas no héabito de vida registradas em prontuario, alguns registros
encontrados foram tais como: a necessidade de ir repetidas vezes ao banheiro; restri¢do hidrica
como estratégia para diminuir as idas ao toalete; acordar varias vezes na noite e irao
toalete antes de dormir a fim de evitar episddios de incontinéncia noturna (enurese); perda
urinaria involuntaria quando se tentava segurar o xixi, perda urinaria quando a crianca sorri/ri;
medo de ir ao banheiro da escola. Embora tenha se identificado essas mudancas descritas nos
casos, € importante ressaltar que ainda se trata de questfes pouco captadas pelos profissionais,
0 que ndo significa necessariamente uma inexisténcia de impactos, mas que possivelmente ndo
tenham sido questionadas.

Quanto ao impacto na qualidade de vida e consequéncias psicossociais ocasionados
pelos sintomas de DVI, somente alguns pacientes tiveram os seguintes relatos registrados em
prontuario: bullying na escola em relacéo a frequéncia urinaria aumentada, impacto emocional
evidenciado por sentimento de medo, vergonha e timidez, incbmodo por parte da familia
relacionado a enurese, dificuldades na escola quanto a autorizacgao de ter que ir varias vezes ao
banheiro, dificuldade de adesdo as mudancas dos habitos saudaveis de alimentacédo pela
familia, sentimento de vergonha quanto ao assunto incontinéncia noturna, nojo das préprias
fezes, timidez e vergonha quando questionado sobre os sintomas, preguica de ir ao banheiro e
relato de fraldas que incomodam e desencadeia o prurido.

Os casos de criangas que foram identificados nessa fase quantitativa apoiaram a
conducdo da fase qualitativa subsequente, isso porque os critérios para a participacao da fase

seguinte eram muito semelhantes, o que divergia era que buscavamos pacientes que estavam
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em atendimento no periodo da coleta de dados. A seguir apresentamos os dados provenientes
das entrevistas com as criangas, seus responsaveis e de profissionais de salde com expertise na

tematica estudada.

5.3 Fasel - Etapa qualitativa

O estudo contou com a participacdo de 32 individuos, sendo eles: 14 profissionais de
salde especialistas, 11 responsaveis e 7 criangas. Dentre 0s primeiros, estiveram enfermeiros
(n=4), médicos (n=5) e fisioterapeutas (n=5), cujo tempo médio de experiéncia profissional era
de 7 anos e 11 meses, sendo 0 menor tempo de 2 anos e 0 maior tempo de 25 anos. Todos 0s
profissionais de enfermagem frequentavam curso de pos-graduacdo, com mestrado e/ou
residéncia na area de pratica avancada de enfermagem em uropediatria, nefrologia e/ou salude
da crianga, respectivamente. De modo semelhante, todos os profissionais médicos possuiam
residéncia em nefrologia pediétrica; e os profissionais fisioterapeutas possuiam especializacdo
em disfuncBes pélvicas, reabilitacdo do assoalho pélvico, fisioterapia uroginecoldgica,
fisioterapia pélvica ou mestrado e doutorado em ciéncias médicas.

Sobre os responsaveis, a faixa etaria dos entrevistados estava entre 33 e 60 anos, com
média de 45 anos, compostos por 9 maes dos pacientes, uma avo e um pai. No que diz respeito
as criancas, houve uma homogeneidade da amostra quanto ao sexo, sendo composta por 3
meninos e 4 meninas, em termos de idade tivemos duas criancas de 7 anos, uma de 10 anos,
uma de 11 anos e trés de 12 anos. Ainda dentre as criangas que participaram da pesquisa, trés
apresentaram sintomas urinarios e intestinais concomitantes, trés apenas sintomas urinarios e
uma relatou CIF de forma isolada.

Temas e subtemas emergiram da analise das falas dos participantes, apontando as
convergéncias e divergéncias das percepg¢des dos participantes da pesquisa quanto a experiéncia
de sintomas urinarios e intestinais na infancia, bem como os termos e expressoes utilizadas
pelas criancas para expressar tal experiéncia (figura 9). A partir dessa analise, pautada na Teoria
dos sintomas desagradaveis (LENZ et al., 1997) foi possivel identificar trés categorias
tematicas: Verbalizacdo das caracteristicas dos sintomas pela crianga; Fatores que influenciam

a experiéncia de sintomas; Repercussdes da experiéncia de sintomas na crianca.
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Figura 14. Arvore tematica do processo de analise de dados.
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Na primeira categoria tematica — “Verbalizacdo das caracteristicas dos sintomas pela

criancga”, os entrevistados destacam os termos e expressdes utilizados com maior frequéncia

pela crianca na descricdo de sintomas urinarios e intestinais, conforme exemplificado no

Quadro 3. Foram listados diversos sintomas, mas também problemas relacionados, como a dor

associada a CIF e infec¢des urinarias.

Quadro 3. Termos e expressdes utilizados pelas criangas para descrever sintomas urinarios e

intestinais.

Sintoma

Termos ou expressdes

Aumento da frequéncia urinaria

“Faz xixi todo minuto” (PF1), “faz xixi toda hora” (PF1).

Diminuicdo da frequéncia urinaria

“Ah sua mde ta falando que vocé acha que faz pouco, por|

que que vocé acha que faz pouco?” — “Porque eu ndo tenho|

vontade” (PFT).

Constipacao Intestinal Funcional

“O cocé ta duro” (PF3), “o cocé ta grosso” (PF3), “o
coco ta ruim  pra  sair’ (PF3), “prende o
coco” (PF4), “prisdo de ventre” (PF4), “eu ndo tenho
vontade de fazer coco” (PFD), “fico muitos dias sem ir ao
banheiro” (PF5), “machuca muito” (PF5), “problema de
coco” (PF6), “intestino preso” (PF6), “tem fezes em
bolinha” (PF13). “Ndo, ta normal! S6 td é a salsicha! [...]
ta o durinho” (R8), “agora com cocé quando eu fago... ai
eu tenho que fazer for¢ca” (C2) “o coco é dificil pra sair as

vezes” (CB), “eu tinha o intestino preso” (CT7).

“Dor para fazer xixi” (PF1), “dor na

Disdria
perereca” (PF14), “dor no canal do pinto” (PF14).
“Dor em baixo ventre” (PF3), “eu sinto  muita
5 dor” (PF5), “minha barriga fica doendo” (PF5) “doi pra
or
fazer coco” (PFT), “eutava com dodoi” (CT), “eu sintQ
uma dor na barriga” (C1).
“eu faco coco na roupa” (PF5), “estar com a minha cueca,
Encoprese

com a minha calcinha sempre suja” (PF10).




Enurese

molhar a roupa durante a noite” (PF10), “acordan
molhado” (PF10), “estar com o  meu  pijama
molhado” (PF10), “fiz xixi na cama!” (R9), “eu mijo na
cama” (C2), “o xixi eu fagco na cama” (C4), “tem escapado

o xixi [...] de noite” (C5), “eu faco xixi na cama” (C7).

Incontinéncia intermitente diurna

“Faz xixi na roupa” (PFl), “eu ndo sinto que ja fiz
vixi” (PF1), “td com xixi” (PF3), “molhou a
roupa” (PF3), “sujou a cueca/calcinha” (PF3), “eu ndo
consigo  segurar o  xixi” (PF5), “problema  de
xixi” (PF6), “fica vazando xixi na roupa” (PFT), “ta sujo
minha cueca” (R4), “mae, vazou ne” (R7), “Fiz
xixi!” (R8), “fiz xixi na cal¢a!” (R11), “eu mijava na

roupa” (C3).

Manobras de contencao

“«“

e agacho pra segurar o xixi” (PF3), “dan¢a do
xixi” (PF9), “fica prendendo, pulando, colocando as maos

na regido” (PF12).

Nocturia

““ A ~ N * » (13 ~ r
'‘Agora vocé ndo acorda a noite”, ‘“ndo tem é...

necessidade de ir ao banheiro, de acordar a noite” (PF5).

Retencdo urinéria

“Segura o xixi” (PF1), “prende o xixi” (PF6).

Urgéncia miccional

“Saio correndo pra fazer xixi” (PF3), “vontade de ir ao
banheiro correndo” (PF5), “tenho que ficar indo a0
banheiro toda hora” (PF5), “ndo consegue segurar o
xixi” (PF13), “ndo consegue esperar pra
Ir no banheiro” (PF13), “ai, vamo andar logo que

eu to apertada!” (R6), “as vezes eu fico apertado” (C7).

Os profissionais participantes de nossa pesquisa trouxeram um maior nimero

expressdes que descrevem 0s sintomas urinarios e intestinais, enquanto os responsaveis e as

criancas focalizaram na descricdo das incontinéncias urinarias, constipacao e dor. Sendo que

essa ultima foi tida como um sintoma muito relevante e pontuada como incomodo, associada

normalmente ao ato de evacuar ou decorrente de assaduras.
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Foi possivel ainda identificar uma unanimidade do uso das palavras “xixi” e “coc6”
pelas criancas, bem como expressdes ou termos simples, como por exemplo: “o coch t&
duro” (PF3, enfermeira) e/ou “eu ndo consigo segurar o xixi” (PFl, médica), além de
expressdes ndo-verbais como apontar a roupa intima ou partes do corpo para descrever a
situagdo vivenciada.

A crianca pode expressar também a frequéncia e intensidade de seus sintomas.
Entretanto, para captar esse tipo de informacéo, profissionais se valem de estratégias especificas
como uso da rotina de vida diaria da crianca, expressdes temporais (todos os dias, uma vez por

semana, de vez em quando, entre outras), nimero de episodios.

T4, entdo a frequéncia, eu tento checar primeiro se é diario, primeiro pergunto a
crianca: Todos os dias vocé perde xixi na calcinha/cueca? Fica com a calcinha/cueca
molhada sempre? Todos os dias? — se ele falar que ndo: Entao, toda semana? (PF2,
médica);

Florzinha, me conta uma coisa...quantas vezes...sei la...vocé perdeu Xxixi nessa
semana? (PF8, fisioterapeuta);

Entdo, eu geralmente pergunto a rotina, tanto em casa, quanto na escola...horario
que entra na escola, se tem intervalo, se tem hora de recreio, se a professora manda
ir no banheiro, qual é a hora que sai, qual é a hora que chega em casa, qual é 0
caminho pra escola e pra casa, se vai de énibus, se vai de carro, se é longe, se é perto,

se faz xixi antes de sair de casa e quando chega em casa. (PF1, médica).

Enquanto para intensidade, os profissionais sugerem avaliar a percep¢do volume de
urina perdido na roupa da crianga ou de cama, assim como se valer de escalas validadas de
severidade de sintomas como o DVSS (FARHAT et al., 2000):

A perda urinaria fica sé na calcinha ou molha a roupa, ou molha o sofa [...]S6 suja
a calcinha? - ndo suja...Chega a ser um mont&o mesmo, de deixar a calcinha pesada?
Tem que usar fralda? N&o tem que usar fralda? Quando molha, molha até o colchéo,
ou s6 até o lencol, s6 até a roupa de baixo?...Precisa levantar e trocar o colchdo mais
de uma vez ao dia? (PF7, médica);
Eu uso o DVSS, né? Eu consigo captar por ali. (PF9, enfermeira).
As criancas entrevistadas parecem responder aos questionamentos com o uso desse tipo
de estrategia com facilidade e normalmente usam as expressdes referidas nos questionamentos

dos profissionais.
[o problema]do cocd é raramente, e o do xixi é todos os dias (C1, 12 anos);
As vezes né... porque hoje eu ndo mijei (C2, 7 anos);
As vezes [molha] a roupa de cama, as vezes s6 a minha roupa (C3, 12 anos);

Tem vez que é uma vez por semana [...] molha a roupa (C5, 12 anos).
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No que diz respeito ao desconforto ou incomodo causado pelos sintomas, 0s

entrevistados mostraram dois contextos distintos possiveis. Um onde a crianca sofre e refere o

impacto negativo oriundo da experiéncia dos sintomas e outro onde ha uma normalizacéo dos

episddios por parte da crianca, e com iSSoO a mesma parece nao se incomodar com as perdas

urinarias, por exemplo.

Nos casos em que a percepgdo emocional da crianga era negativa sobre a ocorréncia dos

sintomas, houve unanimidade nas falas em apontar a tristeza e vergonha como sentimentos

predominantes.

Ele fica triste, né, envergonhado! (R4, mée);

Envergonhada! Eu acho que ela fica com medo que as pessoas possam saber né? (R6,
avo);

Refere que incomoda, que tem vergonha...sdo 0s meios de comunicagdo ndo-verbal,
né... abaixam a cabeca, discutem...as vezes olham para o lado, ficam um pouquinho
cabisbaixo, olham pra mae, tem um pouquinho de irritacdo na hora que vai

falar (PF3, enfermeira).

No caso de criangas que sofrem de constipagdo o incbmodo maior se relacionou ao fato

de sentirem a dor associada ao ato de evacuar, o que torna o evento traumatico.

E, que a gente ja teve varios casos que ele ficou prendendo muito tempo, é muito &, é,
traumatizante, né, porque ele teve que usar remédio, tudo, porque nao fazia, ai
quando chegava a fazer, doia muito! Ent&o era o que ele reclamava bastante! (R4,
mée);

eu acho que é mais pelo coc, quando as vezes é duro ele d6i né, ai ele fala (R8, mée).

Algumas criangas conseguiram se expressar apenas com desenhos ou imagens de

emocoes

mostradas pela

pesquisadora. A seguir alguns exemplos de sentimentos nas figuras 15, 16 e 17.

Figura 15. Escolhas realizada duas criangas participantes para expressar seus sentimentos com relagdo aos

sintomas urinarios e intestinais.
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Fonte: acervo da autora
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Figura 16. Participante C4, 7 anos, faz um desenho representando a si mesma.

Fonte: acervo da autora

Figura 17. Participante C5, 12 anos, faz um desenho representando a si mesma.

Fonte: acervo da autora

Profissionais e responsaveis complementam o levantamento de sentimentos e incluem
que a crianca também sente irritacdo, culpa e medo.
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O problema causa nela, se deixa ela muito triste, se deixa ela chateada, se deixa ela
com raiva, eu tento pegar uma dimensao mais psicossocial (PF9, enfermeira);

Ela [a crianga] fala mais no sentido de ‘ndo tive culpa’, ‘fiz sem notar’ (PF1,
médica);

Ele fica com vergonha! Muitas vezes ele fala que - ah eu ndo vou falar, porque eu

tinha medo de vocé brigar, de vocé falar alguma coisa (R5, mée).

O medo em especifico pode estar relacionada a reagdo dos responsaveis frente a
ocorréncia dos sintomas. Alguns deles se irritam e se incomodam com os sintomas, inclusive
mais que algumas criancas — aquelas que vivenciam a experiéncia como evento “normal” de
sua rotina. Até mesmo os profissionais de satde tendem a ter dificuldade de aceitar essa visdo

da crianga sobre sua experiéncia de sintomas.

O pai dele aborrece, fica aborrecido, eu também fico porque eu preciso dormir! (R5,
mée);

A maioria das crian¢as com quem eu converso, nao se sentem incomodadas pelos
sintomas tanto quanto os pais, 0s pais se incomodam mais, s6 realmente os maiores
- que se incomodam s6 com incontinéncia urinaria (PF7, médica);

Porqgue normalmente elas [as criancas] falam que ndo se importam, e ai eu falo
assim: “Mas como? Se um bebezinho de 1 més se sente incomodado, como é que vocé
fala que vocé ndo se importa?”’, eu pergunto assim. Mas realmente é pra aqueles
pacientes que ndo... que eu acho estranho, né, eles ndo estarem ‘“nem ai” pros

sintomas deles (PF8, fisioterapeuta).

A segunda categoria temética — “Fatores que influenciam a experiéncia de sintomas”
— aborda apercepcdo dos entrevistados sobre elementos que podem ter originado
ou potencializado a ocorréncia dos sintomas. E importante pontuar que a depender do tipo de
sintoma que a crianga tinha, a justificativa, em especial fisiologica, era diferente. Por exemplo,
as causas vinculadas a sintomas urinarios estdo: insucesso no desfralde, historico de enurese
dos responsaveis, sono pesado que impede o despertar noturno e o esfor¢co ou tosse como

desencadeante de perdas urinarias.
Ela tinha, ela tinha idade de 3 anos, 3 aninhos ai eu comecei ver né, nao conseguia
tirar a fralda dela, ai eu comecei ver que era dificil, tinha uma é, alguma coisa
errada, ndo era normal (R9, mée);
Ja troquei o colchdo vérias vezes, mas eu entendo por que eu também era assim! Eu
fiz até 18 anos! (P8, mde);
Eu s6 sei que o problema acontece porque eu ndo consigo acordar eu tenho um sono

pesado, ai eu fago e ndo percebo (C7, 11 anos);
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Se ta associado a alguma coisa de atividade fisica, quando vai fazer, se ele ta
brincando, se ta parado...pra ver como que ta4 em relacdo a intensidade disso...se é

ele em repouso, se ele brincando, se tava tossindo, se tava correndo. (PF13, médica).

A0 passo que para sintomas intestinais os participantes nao levantaram hipdteses de
possiveis fatores fisiologicos que pudessem ocasionar a CIF ou encoprese. Apenas
uma mée entrevistada relacionou o inicio dos sintomas com a confirmagdo diagndstica de
intolerancia a lactose do filho.

Do cocd comecou com constipacdo né, ele tem intoleréncia a lactose e ai da uma
constipacéo (R8, mae).

Segundo a TSD, outros fatores situacionais apontados pelos participantes da
pesquisa, que se enquadra dentro do escopo da experiéncia de sintomas urinarios e intestinais
foram elencados entraves ou restricdes ambientais e sociais que podem desencadear 0s
sintomas.

O ambiente escolar e os espagos publicos foram representados nas falas dos
participantes que apontaram situacbes de proibicdo do uso do toalete na escola e a
indisponibilidade de banheiros em estado adequado de limpeza. Tais aspectos contribuem para
um comportamento de reten¢do das eliminac@es fora do domicilio.

As vezes ela fala assim, quando a gente vem da escola ela anda e fala: ‘ai vamo andar
logo que eu td apertada porque a minha tia ndo deixou ir na escola, no
banheiro’... ela sempre reclama que a professora nao deixa ela ir ao banheiro! (R,
avo);

Qual o dificultador dele né, naquele momento pra ele ndo poder ir ao banheiro e
esvaziar a bexiga”. Ele vai ter primeiro esse comportamento, ou ¢ banheiro publico
ta sujo, ou 0 ambiente que ele se encontra ndo t4 adequado pra ele, né? (PF3,

enfermeira).

O ultimo grupo de fatores causadores sdo os psicoldgicos, estando representados por
casos de ansiedade, déficit de atencdo e hiperatividade, eventos traumaticos ou estressantes para
a crianga, comportamentos de risco para a ocorréncia de sintomas (habitos alimentares e de
eliminacGes incorretos) e estratégias de enfrentamento utilizadas pela crianga.

Dois casos foram relatados, sendo um em que a crianga apresentava ansiedade e
outro deficit de atencdo e hiperatividade em tratamento, ambos citados apenas por

responsaveis.
Desde pequenininho ele nunca parou de fazer xixi na cama, ai com esses
acompanhamentos, reeducando, ele fica muito tempo sem fazer, ai vem a ansiedade...
ele é muito ansioso! E agora essa semana que vinha a semana de comegar as aulas,

nossa, ansiedade tomou conta! Ai ele voltou a fazer xixi na cama de novo (R8, mae);
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Ele faz tratamento, tem déficit de atencdo! (R10, mae).

Dentre os eventos traumaticos ou que resultam em desequilibrio emocional e estresse,

situacbes graves como violéncia domiciliar e abuso sexual foram citadas, bem

como modifica¢bes na dindmica familiar como a separacdo dos pais e mudanca de residéncia

para outro estado.

E por causa das coisas que aconteceu né, muita coisa la, muito mau tratada pelo pai
e tudo [...] ai como ele bebeu, comegou a beber muito né, batendo, maltratando muito
né, ela fala, mas eu néo posso afirmar porque eu ndo vi, eu ndo tava la né! (P6, avod);
A gente j& teve alguns casos relacionados & abusos também...ai a gente...eu pe¢o pra
entrar, como um auxilio, a psicologia pra poder auxilia-los (PF5, fisioterapeuta);

S6 que o pai nunca deu atengdo ai ele chegou a viajar ir embora a mudar mesmo de
cidade e ndo se despediu dela ai o problema dela comegou ai ela teve depresséo ela
tinha pesadelo & noite ela chorava durante o dia ela chorava durante a noite (R11,
mée);

A gente atribuiu a ndo melhorar né por conta do afastamento da cidade, dos avos,
um outro relacionamento de escola! Teve problema com escola que chegou, depois a
gente mudou de escola, entdo depois que tudo se ajustou, principalmente a questao
escolar, é que a gente voltou pra essa questdo de, de, do desfralde noturno! (R7,

mae).

Sobre os comportamentos de risco para o desenvolvimento de sintomas urinarios e

intestinais, os responsaveis e profissionais especialistas apontaram como potenciais vildes - a

alimentacdo inadequada e a baixa ingestdo de liquidos.

O do cocd eu penso assim que que alimentagdo! Que é alimentacdo! S6 (come)
besteira! Deu besteira, pode saber... iogurte, bolinho, salgadinho, essas
besteira! (R6, avo);

E ndo toma agua, que deveria tomar né! (R10, mée).

O comportamento retentivo, ou seja, 0 ato de postergar a micc¢do voluntariamente foi

apontado por todos os grupos de entrevistados como altamente relacionado a episddios de

urgéncia miccional e escapes urinarios. No olhar da crianga, esse tipo de pratica acontece

devido a distracGes com outras atividades ou por considerar ruim a interrupcdo de suas

atividades para a ida ao banheiro. Certamente, mais um tipo de comportamento de risco a ser

adotado em determinadas ocasi®es pela crianca e frequentemente monitorado pelos

responsaveis.

E o que, que faz mesmo & isso, porque ele ta ocupado com alguma coisa, vamos dizer,
ele t& ocupado e tem que ir no banheiro! [...] ele ndo gosta! — ‘ai eu td perdendo
tempo’ (mde simula fala da crianga), aqui fazendo xixi e tem que ir la no banheiro,

perder meu tempo! (R4, mée);
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O problema é mais quando ou ta vendo televisdo ou ta no celular né, ai a gente tem
que falar - olha o banheiro! tem que ir no banheiro, tem que ir no banheiro! - N&o,
nao quero, ndo quero, ndo quero ir! Ai a gente leva no banheiro, as vezes até chora,
bota sentada no vaso, ta chorando (R7, mée);

S6 acontece de dia quando eu estou distraida. (C4, 7 anos).

A negacdo dos episodios de perda urinéria pela crianca e a troca de roupas sem

supervisdo foram as estratégias de enfrentamento mais apontada pelos responsaveis.
Ah, as vezes ela mente dizendo que foi a cachorra que fez xixi na cama dela! (R2,
mée);
eu percebo que ela trocou de calcinha, que a calcinha dela ta molhada! (P3, mée);

as vezes até esconde que molhou! (R7, mae)

A terceira categoria — “Repercussdes da experiéncia de sintomas para a crian¢a” —
traz a tona os impactos e consequéncias vividas pela crianca em decorréncia dos sintomas
urinarios e intestinais e que prejudica a performance individual (social e cognitiva). A dimenséo
social foi a mais apontada pelos participantes, refletindo uma unanimidade de pensamento dos
trés grupos. A criancga vive um ciclo vicioso de exclusao social que inclui o receio de que seus
sintomas sejam descobertos pelos pares e a percepcdo de se sentir diferente do grupo.
Consequentemente evita brincadeiras que possam ocasionar perdas de urina. O profissional cita

ainda um retraimento social percebido em criangas com esses sintomas.

De néo se relacionar muito bem com as outras criancas, porque fica o tempo inteiro
molhado, ficam mais retraido, nao gostam de brincar - porque quando fazem esforco,
perdem a urina também. Entdo acaba prejudicando o relacionamento com as outras
criancas [...] também tem vergonha de alguém ver. Entdo, gera..com certeza,
disttrbios das elimina¢des, geram um mundo de segredos, um mundo de truques pra
contornar o problema e isso...eu acho que pro desenvolvimento da crianca, esses
segredos, essa necessidade de evitar que o outro saiba uma coisa que vocé nao quer
mostrar, atrapalha no desenvolvimento psicologico deles, de se colocar pra vida, de
ser aberto, de ndo ta ligando, eles ficam meio desconfiados, isso gera...eu acho, que
iSS0 gera um pouco mais de timidez, de...como se fosse mais cuidado, quando vocé
tivesse mais...entdo, o seu social ndo fica 100% normal (PF14, médica);

Tem crianca que se acha diferente, fala: ‘0, eu sou diferente dos meus colegas...que
meus colegas ndo tém isso’ /...] ‘eu tento esconder dos meus colegas que eu tenho

isso, que eu tenho problema do xixi e do coc6 . (PF9, enfermeira).

Ainda nesse ciclo vicioso, as criangas que querem interagir e participar de atividades do
grupo em diversos cenarios sdo impedidas de dormir fora de casa especialmente por conta da

incontinéncia urinaria noturna e da necessidade de manter em segredo o problema urinario:
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Agora ndo! Mas antigamente ela nédo podia ir pra casa das tias, pra casa da vé porque
tinha esse probleminha de ter que usar fralda ou mijar na cama (R2, mée);

Tipo dormir na casa dos outros [...] eu ndo posso ir, porque fago [xixi] ai eu fico com
vergonha (C7, 11anos);

Eles falam que queriam parar, que associam muito com a ida pra casa dos outros pra
dormir e ndo pode, ou entdo coisa da escola que tem no final do ano, que vai dormir
la (PF14, médica).

Os responsaveis e profissionais especialistas se mostraram atentos a eventuais situagoes
de bullying, considerando como repercusses dos sintomas a crianga pode exalar cheiro de
urina ou fezes no ambiente, causando, assim, uma situacdo constrangedora e potencial gatilho
de ofensas e brincadeiras maldosas. Revelou-se ainda que esse tipo de situacdo também

acontece no seio familiar.
A irma fica rindo dela, né? E acho que na hora deixa ela um pouquinho brava (R2,
mée);
Ai os coleguinhas [na escola] pode achar... rir dele, né? (R7, mée).
Ainda sobre os impactos na performance da crianca, identificou-se nas falas um prejuizo
de cunho cognitivo, mais especificamente no desempenho escolar. Normalmente em
decorréncia de perdas urinarias noturnas, cansaco por fragmentacdo de sono noturno e

interrupc@es das aulas para idas ao toalete.

Eu tenho dificuldade de estar na escola porque toda hora eu quero ir ao banheiro
[...] intensidade de perdas tem sido tdo grande que eu, que eu ndo...ndo, nao brinco
mais com meus amigos (PF5, fisioterapeuta);

Ultimamente andou tirando nota muito baixa na escola! Tira umas notas vermelha,

né? Por causa desse cansacgo dele (R5, mée).

5.4 Fase 2 — Triangulacéo dos dados

Nessa etapa foram compilados os dados de ambas as abordagens: QUALI e QUANTI.
Os dados quantitativos trouxeram o perfil clinico-epidemioldgico das criancas atendidas no
servico especializado. Viu-se uma predominancia de casos em meninas de 6 e 7 anos, sendo 0s
a DVI frequente e dentre os sintomas especificos se ressaltam a CIF, a urgéncia, as manobras
de contencdo e as incontinéncias. O perfil permitiu sinalizar as caracteristicas clinicas que 0s
personagens da historia deveriam apresentar e assim representar 0s casos mais prevalentes e

um maior nimero de criangas.

Nos dados qualitativos, baseando-se nas perspectivas dos trés grupos de entrevistados,

buscou-se investigar a convergéncia e divergéncia das percepcdes, conforme ilustrado na figura
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15. Ao final, a andlise permitiu sintetizar e embasar os elementos constituintes da histdria digital

produzida.

Figura 18. Pontos de convergéncias entre as percepgdes dos trés grupos de entrevistados.

0

Profissionais Responsdveis

Fonte: préprias autoras.

ponto “A” da imagem inclui percepgdes que foram unanimes entre criancgas,

responsaveis e profissionais, ao passo que, no ponto “B” estdo falas expressas apenas por

profissionais e responsaveis. Nessa Gtica, algumas conclusdes foram unanimes (A):

Dor é um sintoma muito relevante e pontuado como incémodo (Dor ao evacuar; dor
por assaduras).

Sentimentos de tristeza e vergonha em criangas com sintomas urinarios ou
intestinais.

A impossibilidade de dormir na casa de amigos e familiares é vista como um ponto
negativo.

Criangas possuem, em alguns casos, comportamento de adiar a mic¢do por estar
realizando outras atividades.

Parte das criancas referem ndo se incomodar com seus problemas urinarios ou
intestinais.

‘Xixi’ e ‘cocd’ sdo palavras amplamente utilizadas pelas criancas ao se referirem a

suas eliminagdes.
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Em contrapartida, na perspectiva dos responsaveis e profissionais (B) houve

convergéncia nos seguintes topicos:

e Identifica-se irritacdo e incOmodo dos responsaveis/familiares com os sintomas
apresentados pelas criancas.

e Crianca comumente é questionada pelos profissionais de salide sobre a ocorréncia de
bullying. Ao passo que alguns responsaveis relataram casos de bullying inclusive no
ambiente familiar, contrariamente, outros afirmam que os sintomas de seus filhos sdo
objeto de segredo familiar.

e Além dos sentimentos unanimes, referem presenca de irritacdo, culpa, medo,
ansiedade.

e Criancas escondem seus episddios de perda urinaria por meio de trocas de roupas ou
culpabilizando outros (como pets), podendo ser relacionado a medo ou vergonha.

As criancas participantes do estudo trouxeram também falas Unicas sobre a experiéncia

de sintomas que vivenciavam:

e Proibicdo do uso do toalete na escola.

e Episodio traumatico de perda urinaria na escola.

5.5 Fase 2 — Desenvolvimento da historia digital

5.5.1 Construcdo do Enredo

Seguindo os elementos norteadores da historia delimitados no enredo segundo Palacios
e Terenzzo (2016), os quais apontam como estrutura basica para enredo: protagonismo, tenséo,

ensinamento, significado e verdade humana.

5.5.1.1 Protagonismo:

Aqui descrevemos 0s principais personagens que compdem a trama narrativa,
detalhando suas caracteristicas e personalidade. Fizeram parte da historia dois personagens

principais (duas crian¢as — uma menina e um menino) e 3 coadjuvantes (uma professora, uma
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mée e uma enfermeira). A escolha dos personagens se baseou na fase qualitativa onde os
participantes mostram as pessoas que mais interagem com a crianga que vive com sintomas
urinarios e/ou intestinais. A figura 17 traz a familia de personagens e a seguir descrevemos 0

papel de cada uma e um pouco de suas caracteristicas.

Figura 19. Grupo de personagens da histdria digital.
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Malu Roberto Dona Jilia Enf. Juliana Prof. Licia

Fonte: préprias autoras.

Apresentam-se como personagens principais - duas criangas (uma menina e um
menino), a primeira com sintomas de constipacdo e enurese e 0 segundo com incontinéncia

urinaria diurna e urgéncia miccional, com episodios de perdas urinarias no ambiente escolar.

Maria Luiza (Malu) é uma crianca de 7 anos que desde o desfralde apresenta episodios
de incontinéncia urinéria noturna e posteriormente também passou a apresentar constipacao.
Ela é uma crianca magra, baixa, branca e de cabelos loiros. E uma crianga muito simpatica,
educada, alegre e calma. Em temos de personalidade, € uma menina muito timida e tem
dificuldade para falar sobre seus sintomas, 0 mesmo acontece para se comunicar CoOm 0S Seus
responsaveis, pois sente medo e vergonha. Ela gosta muito de ir a escola e de brincar com seus
amigos, mas nunca pode dormir fora de casa por conta dos seus sintomas. Ela ndo tem uma boa
alimentagdo e gosta muito de comer ‘besteiras” como salgadinhos e chocolate.

Acontece de ndo se lembrar de ir ao banheiro durante sua estada na escola. Luiza sempre se
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sente envergonhada e triste devido aos seus sintomas urinarios e intestinais, apesar de tais

sintomas ndo a atrapalharem na realizagdo das atividades diérias (Personagem principal).

Roberto € uma crianca de 7 anos que apresenta episddios de incontinéncia urinaria
diurna e urgéncia desde os 4 anos de idade, periodo posterior ao desfralde. Caracteriza-se por
ser alto, negro, cabelos curtos e lisos, apresenta peso adequado para a idade, com o IMC dentro
da normalidade. O que ele mais gosta de fazer € jogar bola. Ja esta bem melhor de seus sintomas
urinarios porque encontrou um servico de enfermagem especializado para ajuda-lo com seus

sintomas (personagem principal).

Mée da Malu (Julia): Dona Julia ¢ uma mulher de 45 anos, moradora do Riacho Fundo
I1, no DF. Jalia é mae de 3 filhos e desses somente Malu teve problemas urinarios e intestinais.
Ela acredita que tal fato esteja relacionado ao periodo de separacdo do seu marido, pois a crianca
era muito apegada com o pai. O periodo de separacdo coincidiu com o periodo de desfralde da
crianca. No inicio, Julia acreditava que era normal que Luiza apresentasse 0s sintomas, mas
depois percebeu que era mais sério. Se irrita com frequéncia com as perdas urinarias da filha,
normalmente descobertas com pecas intimas molhadas escondidas pela filha, e com o constante
comportamento de ndo ir ao banheiro e ter uma péssima alimentacdo (personagem

coadjuvante).

Professora da Malu (LUcia): Lucia tem 49 anos e € uma professora da rede publica e
trabalha na Escola Classe 01 do Riacho Fundo 1 ha 12 anos. E professora da primeira série (da
qual Luiza faz parte). Ldcia ama dar aulas, mas é uma professora rigida com os alunos, por isso
ndo os deixa sair para usar o banheiro ou beber 4gua quando pedem, mas somente nos horarios
que ela estabelece, desconhecia os problemas que Malu estava passando. Ela caracteriza Malu

como uma crianga distraida, mas responsavel e inteligente (personagem coadjuvante).

Enfermeira Juliana: Juliana é enfermeira de um Ambulatério especializado em
Disfungdes Urinérias e Intestinais proximo a regido que Luiza reside e tem realizado os
atendimentos dela desde que houve encaminhamento por parte da UBS apds procura da mae de
Malu para atendimento (personagem coadjuvante).

5.5.1.2 Tensao:
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Malu precisa superar 0 medo de falar sobre seus sintomas e iniciar um tratamento para
melhorar os sintomas que apresenta. Além disso, vive com as regras da escola, irritabilidade de
sua mée e bullying por parte de seus colegas escolares. As atitudes que ela toma durante a

historia mostram sua capacidade de superacao e resiliéncia.

5.5.1.3 Ensinamentos:

Malu ensina com sua experiéncia que o desenho pode ser uma forma boa de comunicar
para os adultos aquilo se tem vergonha ou dificuldade de expressar. V&-se com sua histéria a

superacéo das dificuldades relacionadas aos sintomas e como a recuperagdo pode ser alcancgada.

5.5.1.4 Significado:

O tema geral da histdria buscar representar a experiéncia de criangcas com sintomas
urinarios e intestinais por meio das vidas de Malu e Roberto. Ela vive, além das dificuldades
dos sintomas, 0 medo e a vergonha de falar sobre eles, ou seja, a dualidade entre falar para

buscar ajuda ou calar-se.

3.5.1.5 Verdade Humana:

O coracdo da historia é o fato de que as criancas da histéria sdo comuns, assim como as
criancas que observardo a historia, 0 que mostra que o tratamento é possivel a essas criancas
também. O fato de as criancas protagonistas serem os herdis e heroinas se suas proprias
historias, vencendo desafios e dificuldades, que se apresentam na vida de todos, trazem o lado

humano e real da historia.

Como descrito na metodologia, além dos preceitos necessarios para a construcéo de uma
boa historia como acabamos de apresentar, também incluimos no roteiro os achados principais
elencados na triangulacdo dos dados (apéndice 5). O quadro 4 traz de forma detalhada a

correlagéo entre os achados e a aplicacdo na narrativa final desenvolvida.
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Quadro 4. Aplicacao dos dados da fase 1 no roteiro da histéria.

Dado da triangulagao

Aplicagdo da historia

Dor é um sintoma muito relevante e pontuado como

incbmodo (Dor ao evacuar; dor por assaduras).

Malu tem constipacao e relata para sua mae que sente “dor na barriguinha”.

Sentimentos de tristeza e vergonha em criangas com

sintomas urinarios ou intestinais.

Durante a primeira consulta com a enfermeira especializada, nossa personagem
principal ndo consegue se comunicar e demonstra tristeza e vergonha.

Outro momento em gue esses sentimentos sdo apontados na histéria foi a perda de
urina que Malu teve ao dormir na casa de sua amiga Karol.

Apds ter seu “segredo” por colegas de classe, Malu sofre bullying e se sente muito

triste e envergonhada.

A impossibilidade de dormir na casa de amigos e

familiares € vista como um ponto negativo.

Malu conta a seu amigo Roberto que seus pais nunca haviam a deixado dormir na

casa de amigas.

Criancas possuem, em alguns casos, comportamento
de adiar a miccdo por estar realizando outras

atividades.

No inicio da histéria, durante o recreio Malu e Roberto brincam e se distraem a ponto
de esquecerem de ir ao banheiro.
A mde da Malu, em um segundo momento, retoma esse comportamento da crianca

como causa das perdas urinarias de sua filha.

Parte das criancas referem ndo se incomodar com

seus problemas urinarios ou intestinais.

Malu conta a seu amigo Roberto que antes ndo se importava muito com seus
problemas urinérios e intestinais, mas que gostou muito melhoria depois do

tratamento.




‘Xixi’ e ‘cocd’ sio palavras amplamente utilizadas

pelas criangas ao se referirem a suas eliminacdes.

Termos amplamente utilizados nas falas das criancas.

Identifica-se irritacao e incomodo dos

responsaveis/familiares com os sintomas apresentados

pelas criancas.

A Mée de Malu representa esse topico quando encontra a calcinha molhada de sua
filha. Nesse momento, ela se queixa de comportamentos e habitos alimentares de
Malu.

Crianca comumente é questionada pelos profissionais de
salde sobre a ocorréncia de bullying. Ao passo que alguns
responsaveis relataram casos de bullying inclusive no
ambiente familiar, contrariamente, outros afirmam que os

sintomas de seus filhos sdo objeto de segredo familiar.

Os colegas de classe da Malu descobrem que ela tem enurese noturna e quando ela

chega na sala de aula sofre com piadas e brincadeiras de mal gosto.

Além dos sentimentos unénimes, referem presenca de

irritacdo, culpa, medo, ansiedade.

No inicio da histéria, Malu tem uma perda urinaria na escola e com a ajuda de seu
amigo consegue sair da sala de aula, isso porque queria evitar que soubessem de seu

problema - sentia medo e ansiedade.

Criancas escondem seus episodios de perda urinaria
por meio de trocas de roupas ou culpabilizando outros
(como pets), podendo ser relacionado a medo ou

vergonha.

Malu esconde sua calcinha para ndo contar a sua mée sobre a perda urinaria na escola.

Proibig¢do do uso do toalete na escola.

Na historia é representada situagdo em que Malu solicita ir ao banheiro durante a
explicagdo de uma matéria na escola e tem a permissdo negada pela professora.

Episodio traumatico de perda urinaria na escola.

Retratamos na primeira parte da histéria um evento de perda urinaria na escola

protagonizado pela Malu.
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5.5.2 Storyboard e produgdo da animacéo

Considerando as informacgdes necessarias para a constru¢do do storyboard citadas
anteriormente (descricéo, horario do dia, trilha sonora, imagem e didlogo — composi¢do minima
de cada quadro da cena), foi realizado planejamento das cenas seja 0 mais aproximado do video
final. As imagens utilizadas nessa etapa foram construidas no site “storyboard that”
(Storyboard that, 2021), como mencionado no topico metodologia.

Nosso storyboard teve ao total 5 cenas principais: 1) episodio de perda urinaria na
escola; 2) inicio do tratamento da Malu; 3) dificuldades no tratamento; 4) episodio de bullying
na escola; 5) término de tratamento e melhora de sintomas (apéndice 6).

A primeira cena acontece na Escola dos personagens principais, foram descritos sete
quadros para detalhar o evento de perda urinaria da Malu, a cena finaliza quando ela chega em
casa e tenta ocultar o que havia acontecido, mas sua mée encontra sua calcinha molhada e Malu
acaba relatando o ocorrido e sua mée se irrita.

A cena nimero dois possui apenas dois quadros e aborda 0 momento em que Roberto
traz uma sugestdo de tratamento para Malu baseada em sua experiéncia propria. Ele fala sobre
um ambulatério de enfermagem que ele tem frequentado, pois também vive com problemas
urinérios e ja tem visto melhoras depois que passou a seguir as recomendacdes.

Na terceira cena é retratada a dificuldade e vergonha da crianca protagonista em reportar
seus sintomas urinarios e intestinais, para ilustrar o evento na histéria trés quadros sao
construidos no storyboard. Ao ser questionada pela enfermeira durante a consulta, Malu
emudece e ndo consegue verbalizar seus problemas para uma estranha.

A guarta cena, por meio de trés quadros, traz um evento traumatizante para Malu, ela
relata a seu amigo Roberto a perda urinaria que teve durante uma noite fora de casa e ambos
séo surpreendidos com a descoberta de todos os colegas da turma e com brincadeiras maldosas
sobre o fato. A professora tenta apaziguar a situacdo, mas ainda assim a tristeza e vergonha
dominam nossa personagem principal.

A quinta e ultima cena é desenvolvida em 3 quadros e traz o desfecho final de nossa
historia. Malu teve melhora de seus sintomas ap0s sete meses de tratamento e a cena retrata o
momento de sua alta do servigo, comemoragdo com seu amigo Roberto dos resultados, pedido
de desculpa de sua méae por ter ndo ter dado a devida importancia a seus sintomas e um prémio
de sua enfermeira pelo éxito.

As cenas descritas no storyboard foram produzidas e editadas no formato de um video

de animacado, intitulado “Malu conta a sua historia”, cuja versdo piloto conta com 09:55 minutos



e esta hospedada na plataforma gratuita de videos online  YouTube
(https://www.youtube.com/channel/UCfR81DfVkZ2MhhEWMMtY0ZQ) no Canal da linha de

pesquisa que esse projeto esta vinculado (ENF-UROPED).

Clique ou copie o link abaixo em um Ou utilize o QR code para
browser de internet: acesso direto

https://www.youtube.com/watch?v=Uyxfj8H
9PiU
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6 DISCUSSAO

Considerando as duas fases que compuseram essa pesquisa, discutiremos como cada
uma contribuiu com o produto final, sob a o6tica dos referenciais da TSD e da Traducdo do

conhecimento baseado nas artes para a comunicagao da crianca.

A compreensdo ampliada da experiéncia de sintomas urinarios e intestinais na infancia
se mostrou um fenémeno complexo e ainda pouco estudado. Nossa revisdo da literatura trouxe
um namero restrito de estudos e que se voltava para aspectos de cunho psicossocial
(SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020). Deixando-se de discutir eixos como fatores
predisponentes a ocorréncia e severidade dos sintomas, pontos que interferem diretamente

sobre como 0s sintomas impactam a vida da crianca e sua familia.

Sentimentos de tristeza, medo e vergonha foram identificados na revisao da literatura e
no estudo de método misto conduzido por nés. Esses sentimentos se sobressaem sobretudo nos
casos de incontinéncia urinaria, onde existe um estado de alerta constante com relacdo a
possibilidade de que o problema urinério seja descoberto pelos pares (AZEVEDO et al., 2014;
DOURADO et al., 2019; VELOSO et al., 2016). O comportamento de ocultar essa ocorréncia
também é compartilhado pelos responsaveis, que visam proteger seus filhos de comentarios
maldosos a respeito de seu problema (OLIVEIRA; SALVIANO; MARTINS, 2018).

Esse tipo de situacdo em que a crianca se vé humilhada e de certa forma ameacada
configura o bullying, tema também convergente. Sabe-se que esse tipo de situacdo é
traumatizante e repercute com feridas psicoldgicas muitas vezes permanentes, inclusive como
0 estresse pos-traumatico (ALBUQUERQUE; WILLIAMS; D’AFFONSECA, 2013;
PIMENTEL; CRISTINA; DAPIEVE PATIAS, 2020). E nesse contexto que uma equipe
multidisciplinar faz a diferenca no tratamento de tais criancgas, uma vez que o acompanhamento
psicologico como parte das agdes terapéuticas para a crianga que sofre com esses sintomas €
fundamental (DE AZEVEDO et al., 2014).

Entretanto, é importante salientar que o apoio psicoldgico e emocional é tarefa de todos
0s membros da equipe de saude e o enfermeiro especialista em Uropediatria deve ser capaz de
identificar e acolher a familia como um todo. O impacto psicolégico do bullying néo foi ainda
completamente compreendido, contudo, estudos j& alertam para a possibilidade de que a crianga
desenvolva problemas de conduta (MARCIANO et al., 2018; SEMPIK; WARD; DARKER,

2008).
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Desse modo, é necessario esse acolhimento de toda a familia porque, como também foi
apontado em nossos estudos, identifica-se o impacto dos sintomas urindrios e intestinais nao
somente na crianga, mas também em seus responsaveis. A irritacao e a raiva sao 0s principais
sinais de impacto descritos na revisao da literatura, mas também no impacto financeiro com a
troca de colchdes, mdltiplas roupas intimas e, em certos casos, a compra de fraldas
(OLIVEIRA; SALVIANO; MARTINS, 2018; SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020).

Nesse cendrio, a revisao sobre o impacto na convivéncia dos pais mostrou que em
muitos casos a raiva culmina em violéncia contra a crianga, sendo essa culpabilizada por seus
sintomas (OLIVEIRA; SALVIANO; MARTINS, 2018). Outro estudo brasileiro com 149 pais
de criancas com enurese, afirma ainda que os cuidadores se sentem irritados com as perdas
urinarias, impacientes e desgastados devido a mudanca na rotina que o manejo dos sintomas
ocasiona (SAPI et al., 2009). Fazendo um paralelo com a TSD, verifica-se que os fatores
psicolégicos aqui examinados podem contribuir para o surgimento e intensidade dos
sintomas(LENZ et al., 1997).

Outro tipo de fator abordado pela teoria séo os situacionais, e aqui incluimos a escola
como um ambiente amplamente frequentado pela crianca escolar e que pode afetar seus
sintomas. Vimos na fase qualitativa do estudo de método misto que nem sempre sdo oferecidas
condicdes e instalacbes de higiene adequadas em espacos publicos, € na escola a crianga se
submete a regras para 0 uso do toalete. Dado que também foi apontado na reviséo da literatura
por nos executada (SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020). Esse fato que traz a tona uma
questdo importante a ser discutida inclusive em politicas publicas, pensando na importancia de
adocdo de habitos saudaveis de eliminagdes associada a acesso e disponibilidade de banheiros
com condig¢Oes adequadas para uso (SALVIANO; MARTINS, 2016; SOUZA; SALVIANO;
MARTINS, 2015). Além de trazer a tona a rigidez nas regras de permissdo para o uso do toalete
no ambiente escolar, sendo esse topico ja discutido em outros artigos sobre habitos miccionais
na infancia (CHING et al., 2015; WHALE; CRAMER; JOINSON, 2018). No que diz respeito
a esse Ultimo ponto, a parceria com canal de comunicacgdo direta com a escola pode ser uma
estratégia efetiva de intervencdo inter-setorial (satde e educacéo), por exemplo, como realizado
pela equipe de um servico de enfermagem especializado que entregam cartas de permisséo para
0 uso do toalete durante o periodo escolar (SOUZA; SALVIANO; MARTINS, 2018).

Ainda sobre os fatores que podem resultar em sintomas urinarios e intestinais estao os

elementos bioldgicos. No estudo quantitativo realizou-se a caraterizacéo clinica dos casos de
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criancas atendidas em um servico de enfermagem especializado em Uropediatria e no estudo
qualitativo, os entrevistados expuseram suas percepcoes sobre os fatores causadores de cunho
biolégico. Em termos epidemioldgicos, verificou-se uma maior ocorréncia de casos em
meninas de 6 e 7 anos, 0 que vai ao encontro com a literatura que aponta a faixa etaria escolar
como predominante na ocorréncia dos sintomas, bem como o sexo feminino (XU et al., 2021).
Em estudo turco sobre criangas com disfungdo miccional, observou-se uma frequéncia mais
elevadade DVIem criancas de seisanos (23,1%), evidenciandouma diminuicdo da
ocorréncia, com o aumento da idade (RIBEIRO et al., 2020). A situacdo somente se inverte em
casos de enurese, onde 0s meninos tem sido os mais acometidos, conforme corroborado por
estudo de Ozden et al (2007) (20,1% versus 15%)@Y,

No que correspondente a tipologia de sintomas identificados, dentre os 69 prontuarios
incluidos na amostra, o sintoma mais prevalente foi a CIF (18,9% do total de atendidos no
ambulatorio), seguida dos sintomas urinérios de urgéncia miccional, manobras de contengéo e
incontinéncias urinarias diurna e noturna. Revisao da literatura mostra que a prevaléncia geral
de CIF é de varia de 0.7% a 79% (MUGIE; BENNINGA; DI LORENZO, 2011). Portanto,
entende-se que a CIF mesmo sendo o sintoma mais comum, o fato de ser um servi¢o de
uropediatria pode trazer um numero subestimado de casos, uma vez que nem todos 0S
profissionais identificam com clareza a relacdo entre ambos os sistemas. Isso se comprova com
0s 5 casos serem de criangas com apenas sintomas intestinais. Mas, a DVI ndo sdo sintomas

concomitantes?

Dentre os sintomas urinarios, os dois mais prevalentes foram as manobras de contencéo
e urgéncia miccional com mesma a frequéncia e em segundo lugar a incontinéncia urinaria
noturna (enurese). Esse dado pode traduzir um comportamento retentivo da maior parte das
criancas, corroborado com as falas dos trés grupos de participantes da fase qualitativa. Nessa
esfera, cabe o uso de terapias comportamentais e teorias behavioristas para modificagdes de
comportamentos de risco, sendo esses preceitos também abordados na UP (ASSIS; SILVA,;
MARTINS, 2019; AUSTIN et al., 2016).

Ainda sobre as causas de origem fisioldgica, as falas dos participantes
apontaram o treinamento esfincteriano como gatilho inicial de sintomas. Essa etapa do
desenvolvimento infantil requer previamente a maturacdo de alguns sistemas organicos e a

demonstracdo de sinais de prontiddo por parte da criangca. O amadurecimento do sistema
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nervoso e 0 aumento da capacidade vesical sdo os fatores determinantes da continéncia

esfincteriana em criancas de até 3 anos (FONSECA, 2013).

Mesmo com a percepcdo da plenitude vesical, a crianca desenvolve aos poucos o
controle da musculatura do assoalho pelvico e dos esfincteres, juntamente com o controle
cortical. Conforme a crianga amadurece, sua capacidade de controle vesical aumenta. Portanto,
o desfralde deve ser realizado apenas quando ela apresentar os sinais de prontiddo cognitiva e
dos tratos urinario e intestinal. Caso contrario, as pressdes psicologicas exercidas pelos
cuidadores e o treinamento antes do tempo oportuno podem afetar esse processo (MOTA,;
BARROQOS, 2008), se tornando possiveis fatores desencadeantes de disfun¢Ges miccionais na
infancia (FONSECA, 2013). Nessa perspectiva, o surgimento dos sintomas apds o treinamento
nas criancgas participantes do nosso estudo pode estar associado a expectativa dos responsaveis

acerca desse momento.

Os problemas e desconfortos na dimensdo psicossocial e emocional interferem
igualmente no bem-estar social da crianca, e no que se chama de performance social, no
contexto de sintomas urinarios e intestinais 0 ambiente que mais se evidencia o impacto ¢é a
escola. O medo de que os sintomas sejam descobertos por amigos ou pessoas fora do circulo
familiar bloqueia a crianca para as relacdes interpessoais e a impede de realizar atividades
sociais como dormir na casa de amigos e familiares. A socializa¢cdo comprometida da crianca
que apresenta esse tipo de eliminacéo disfuncional é reflexo da timidez e vergonha relacionadas
ao estigma de vivenciar problemas de eliminagdes (DOURADO et al., 2019; SALVIANO;
GOMES; MARTINS, 2020). A enurese, por exemplo, se caracteriza por uma condicao clinica
de etiologia multifatorial, que afeta o relacionamento social, a autoestima, as relac6es familiares
e até na vida académica de criancas e adolescentes (NEVEUS; SILLEN, 2013).

Além do isolamento social vivido pela crianga, uma preocupacgdo levantada pelos
responsaveis e profissionais entrevistados diz respeito a eventuais discriminagdes e
vitimizacdes sofridas pela crianga nos mais diversos ambientes, desde o préprio seio familiar
até a escola. Bullying em criangas com sintomas urinarios e intestinais ja foi reportado em
outros estudos que descrevem a experiéncia desses sintomas na infancia e sintetizados em
revisao da literatura (SALVIANO; GOMES; MARTINS, 2020). A violéncia psicoldgica e
traumas ocasionados pelo bullying de certa forma alimentam o ciclo vicioso do medo de ser
descoberto pelos pares e outros individuos. O impacto psicologico do bullying nesse grupo de

criangas ndo foi ainda amplamente compreendido, entretanto, estudos j& apontam para a
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possibilidade da crianca desenvolver problemas de conduta (MARCIANO et al., 2018;
SEMPIK; WARD; DARKER, 2008).

A escola também ¢ um ambiente social, onde a crianga sofre experiéncias relacionadas
a (in)continéncia. Dentre elas esta a decisdo de contar aos professores e amigos sobre seus
sintomas; 0 medo de ser descoberto por outras criangas e de ser alvo de brincadeiras e bullying;
além da imposicéo de regras rigidas para o uso do toalete durante o periodo escolar (CHING et
al., 2015; WHALE; CRAMER; JOINSON, 2018). Estudo com criancas acometidas por
enurese destaca 0s prejuizos no relacionamento social, na autoestima, nas relaces familiares e
até na vida académica de criangas e adolescentes (NEVEUS; SILLEN, 2013). Os profissionais
e responsaveis entrevistados na nossa pesquisa também demonstram preocupacdo quanto ao
impacto social escolar, sendo, portanto, comum a preocupacdo dos responsaveis e 0
questionamento dos profissionais em seus atendimentos sobre eventuais discriminacdes e
vitimizagdes sofridas pela crianga. Muito embora, ndo tenha sido evidenciado nas falas a¢des

claras advindas desses agentes que visem reverter essa situacao.

Dentre outras repercussfes dos sintomas no cotidiano das familias participantes da
nossa pesquisa estdo a impossibilidade da crianga dormir fora de casa, sendo esse um ponto
levantando pelos trés grupos de entrevistados em nosso estudo; a irritacdo e raiva dos pais,
principalmente por privacdo de sono e 0s sentimentos negativos que os episodios de enurese
causam nas criangas. Em consonancia com esse dado do nosso estudo, 149 pais de criancas
com enurese, entrevistados em outra pesquisa brasileira, mencionam se sentirem irritados com
as perdas urinarias, impacientes e desgastados devido a mudanca na rotina que 0 manejo dos
sintomas ocasiona. As criancas do referido estudo demonstraram vergonha ao falar de sua
condicéo e de dormir na casa de amigos (SAPI et al., 2009), fatos que refletem com clareza o

impacto desses sintomas na vida da crianga e familia.

Ainda sob o olhar de performance da criangca, mas agora em uma Otica cognitiva,
percebeu-se um impacto importante no desempenho escolar, possivelmente atrelado aos
aspectos de cunho social e de interrupcéo de sono nos casos de enurese. Estudo esloveno com
1.248 criangas com enurese primaria mostrou que o baixo desempenho pode estar relacionado
com a diminuicdo da concentragdo decorrente de noites despertas pelas perdas urinarias
(KARNICNIK et al., 2012).

A triangulagéo dos dados obtidos, em conjunto com as expressdes mais utilizadas pelas
criangas, deu origem a histéria digital (Malu conta sua historia). Optamos por essa forma de
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traducdo do conhecimento, haja vista que criangas maiores de cinco anos sao capazes de gerar
sequéncias de multi-episédios em suas narrativas (KHAN et al., 2016), sendo, portanto, uma
faixa etaria que se beneficia do uso de historias digitais como ferramenta de traducdo do
conhecimento, alinhando-se ao grupo prevalente de sintomas urinarios e intestinais. O’Byrne e
demais pesquisadores (2018) reiteram ainda que criancas de 5 e 6 anos, a depender do nivel de
habilidade desenvolvida, conseguem reproduzir histérias ou até mesmo cria-las com base no
seu repertdrio intelectual. Mostrando que se trata de uma ferramenta Iudica e adequada para

intermediar a comunicacdo com criangas escolares.

A escola se mostrou potencializadora da ocorréncia de sintomas, traumas e insegurancas
para a crianca que vive com problemas urinarios e intestinais. Entretanto, o conhecimento dos
professores acerca da tematica e de como proceder diante de normas e regras institucionais se
mostra escasso. Iniciando-se com assuntos como desfralde para os anos iniciais em creches
(SOUZA, 2019). Diante disso, e dentro dos pressupostos apontados no PSE (BRASIL, 2007),
faz-se necessaria uma maior articulagdo com os servicos de satde com a finalidade de trazer a
tona os pontos criticos e lacunas de conhecimento e levantamento de propostas que minimizem

a realidade vivenciada pela crianga.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Essa tese chega ao seu final apds trabalhar os objetivos tragados no inicio dessa jornada.
O prototipo de historia digital foi construido dentro do arcabouco teérico da Experiéncia de
Sintomas Desagradaveis descrito por Lenz e da traducao do conhecimento baseado nas artes, a
fim de mediar a comunicacao da crianga com os profissionais de satde.

O passo inicial para construcdo da historia digital incluiu a compreensdo ampliada e
multifacetada do publico-alvo, ou seja, as criancas em idade escolar com sintomas urinarios e
intestinais. O primeiro passo foi acessar, analisar e sintetizar os dados previamente publicados
pela literatura sobre a experiéncia de criangas com esses sintomas. Tal resultado trouxe a tona
uma escassez de producdes sobre a tematica investigativa, os pontos mais discutidos entre os
artigos incluiram sentimentos negativos como nervosismo e medo, preocupacdo, vergonha e
timidez, ansiedade e sintomas depressivos. A lacuna encontrada mostrou a necessidade de se
compreender melhor o fendbmeno de experiéncia de sintomas no grupo estudado.

Ao analisarmos um servico de enfermagem especializado e de referéncia, foi possivel
tracar o perfil de criangas com sintomas urinarios e/ ou intestinais, mostrando-se muito comum,
nesse contexto, 0 acompanhamento de criancas que apresentam DVI e mais raramente aquelas
que buscam o servigo com sintomas isolados de CIF e/ ou encoprese. Os dados mostram ainda
de forma mais detalhada uma prevaléncia dos sintomas entre meninas de 6 e 7 anos de idade, e
dentre os sintomas urinarios - 0os mais prevalentes foram urgéncia miccional, manobras de
contencdo e incontinéncias urinarias nessa ordem. A CIF se mostrou muito frequente, porém
normalmente associada a STUI, configurando-se os casos de DVI.

Considerando, portanto, a complexidade da temética, a perspectiva dos responsaveis e
profissionais em congruéncia com a percepcao da crianga permitiu uma compreensao ampliada
desse fenbmeno. Houve unanimidade entre os participantes em pontuar que ha duas
possibilidades de vivenciar os sintomas, uma envolve as criangas que parecem ndo se
incomodar com os sintomas e normalizam a situagéo, e outra em que 0s sentimentos de tristeza
e vergonha predominam. Ademais, os responsaveis e profissionais presenciam irritagéo, culpa,
medo e ansiedade dentre as criangas estudada nessa pesquisa.

Os participantes descrevem em detalhes os diferentes impactos na vida da criancga, e
como a dimensdo social é afetada ou de forma inversa afeta a experiéncia de sintomas. Foi
unanime que a impossibilidade de dormir fora de casa e de ir a passeios que envolvem pernoite
€ o principal ponto negativo para a crianca. Entretanto, responsaveis e profissionais mencionam

ainda a ocorréncia de situacbes de bullying advinda de colegas e familiares. Identifica-se,
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também, a convivéncia com a irritacdo e incomodo dos responsaveis acerca dos sintomas de
seus filhos e a proibicdo do uso do toalete durante o periodo escolar, sendo esses elementos
externos que influenciam na experiéncia da crian¢a com seus sintomas.

Constata-se inclusive as formas de coping que a crianga desenvolve, um exemplo
mencionado pelos responsaveis e profissionais foi que criancas escondem seus episodios de
perda urinéria por meio de trocas de roupas ou culpabilizando outros individuos pelo episddio,
a fim de evitar a descoberta e a vergonha associada. Frente a esse receio de ser exposto a amigos
e colegas, as criancas do nosso estudo referem que a ocorréncia de perdas urinarias em ambiente
como a escola é um evento potencialmente traumatico.

Ao final das andlises dos trés grupos de participantes, foi possivel também identificar
termos e expressdes que sao amplamente compreendidas por criangas ao se comunicar sobre
seus sintomas. Mostraram-se como universais os termos “xixi” e “cocd”, por conseguinte
recomendamos que profissionais de salde que atendam esse pubico que se aproprie desse
vocabulario comumente utilizada por criancas escolares.

As evidéncias e direcionamentos obtidos na fase 1 da pesquisa foram sintetizadas no
formato de uma ferramenta de traducdo de conhecimento (protétipo de histéria digital).
Buscamos transmitir a mensagem as criangas escolares com sintomas urinarios e intestinais por
intermédio da vida de Malu e Roberto (protagonistas). A narrativa passa nos cenarios que
identificamos em nossa pesquisa: domicilio, escola e hospital. E a pequena Malu, apesar de sua
timidez e vergonha, passa uma mensagem de coragem, superacao e resiliéncia aos espectadores.

Como limitacdo do estudo, pode-se apontar o tamanho amostral do grupo de
responsaveis e criancas no eixo qualitativo. Devido ao contexto pandémico, o processo de
coleta de dados foi prejudicado pela interrupcdo de atendimentos presenciais no servico
ambulatorial de referéncia. Optou-se por ndo migrar a coleta para o formato virtual a fim de
evitar vieses, tendo em vista que ja tinhamos dados relevantes em maos advindos das entrevistas
presenciais ja coletadas. Além disso, a ferramenta no formato de histéria digital precisa ser
validada pelos usuarios, com vistas a lapidacao e ajustes que forem necessarios.

Os préximos passos a serem perseguidos incluem a validacdo do conteddo e aparéncia
da histdria digital e a edi¢do da versdo final da histéria com o apoio de uma equipe de design
gréfico. Por fim, pretende-se realizar estudos futuros sobre a efetividade da ferramenta de
traducdo do conhecimento como mediadora de informacgdes e de comunicacdo com a crianca,
bem como avaliar os desfechos em salde como adesdo terapéutica e estratégias de
autogerenciamento de sintomas adotadas pelas criancas.
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9 APENDICES

9.1 Apéndice 1 - Roteiro para coleta de dados / estudo retrospectivo

Dados de caracterizacdo da crianca

1. Idade:
2. Género
3. Escolaridade:
4. Renda:

Dados de caracterizacdo da doenga

1. Sintomas apresentados pela crianca:

[ incontinéncia diurna O noctdria O retencdo urinaria
[ incontinéncia noturna [0 aumento da frequéncia O disuria
(enurese noturna) urinéria

[ constipacao
(1 urgéncia miccional O diminuicédo da

frequéncia urinaria [ escape fecal

[0 manobras de contencao _ .
O incontinéncia fecal.

2. Tratamento realizado previamente (ex. Oxibutinina; biofeedback):

3. Exames clinicos alterados (exames imagem, de funcéo renal dindmica ou estatica,
etc.)

Dados de caracterizacdo individual

1. Histdrico de condicOes pregressas da crianca

o Atraso de desenvolvimento na fala ou o Refluxo urinario

de movimentacao ~ o .
o Infecgdes urinarias repetidas

o Ansiedade/fobias 4 Céleulo renal

Déficit de atengio/hiperatividad
O CI1C1 eaengao 1pera 1vidade O Outro(S):

0 Depressao

0 Malformacao do sistema urinario ¢/ou
genital
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2. Mudancas de habito devido ao DVI (fora de casa, ingestdo hidrica, eliminag&o urinéria
e intestinal)

3. Impacto em qualidade de vida



9.2 Apéndice 2 — Entrevista direcionada aos responséaveis legais das criangas com

Nome:

Idade:

Relacédo de parentesco: (1 mae Cpai Clavo Clavo Cloutros:

sintomas urinarios e/ou intestinais

anos

Sintomas que a crianca apresenta:

~ow

Conte-me um pouco como vocé descobriu o problema de xixi e de coc de seu
filho(a)?

Como seu filho(a) se refere ao problema de Xixi e de cocd? Quais palavras ele(a)
utiliza?

Com que frequéncia ele(a) queixa/reclama do problema de xixi e de coc6?

Vocé acredita que o problema de xixi e de coco de seu filho (a) atrapalha ele (a) em
suas atividades diarias? (escola, relacbes como amigos, entre outros)?

Como seu filho(a) se sente com os problemas de xixi e de coc6? (feliz, triste, bravo,
entre outros)

Seu filho(a) se incomoda com a roupa suja de Xixi ou de cocd?

Dentre os problemas de xixi e de cocd que seu filho(a) tem, qual mais o(a) incomoda e
por que?



9.3 Apéndice 3 — Entrevista direcionada aos profissionais especialistas/experts
atendem criancas

Nome:
Categoria profissional:

Tempo de trabalho:

1. Vocé atende/cuida de criangas com queixas urinarias e intestinais? Por exemplo,
incontinéncias, constipacdo, enurese, urgéncia miccional, etc.

2. Quando vocé investiga estes sintomas, € comum que VOcé entreviste/converse com a
crianca, o responsavel ou os dois? Como voceé faz essa investigagdo?

3. Como seu paciente se refere aos problemas urinarios e intestinais? Quais palavras/
termos ele(a) utiliza?

4. Como vocé normalmente questiona a frequéncia dos sintomas quando conversa com
criancas/ familia? Exemplifique com uma pergunta que vocé normalmente utiliza.

5. Como vocé normalmente questiona as criancas/ familia a intensidade de seus sintomas?
Exemplifique com uma pergunta que vocé normalmente utiliza.

6. Quais palavras, termos ou expressdes as criancas e suas familias utilizam para relatar
desconfortos/ incbmodos associados a DVI?

7. Quais palavras ou termos (associado ao DV1) vocé percebe que a crianca de 6 a 12 anos
tem dificuldade de compreender?

8. Quiais estratégias vocé utiliza para facilitar sua comunica¢do com a crianca para que esta
consiga reportar seus sintomas?

9. Vocé costuma perguntar a crianca como ela se sente a respeito dos seus sintomas? Se
sim, exemplifique com uma pergunta que vocé utiliza para compreender esse aspecto.



9.4 Apéndice 4 — Entrevista direcionada as criancas

Fazer uma dinamica de “quebra-gelo’ com a crianga apresentando os bonecos e pedindo que a
crianga sugira um nome e perguntar o que eles parecem.

1.

Hown

o

Me diz como que vocé chegou aqui no ambulatério, qual € o motivo de vocé estar aqui

acompanhando com a gente?

Vocé acha que vocé tem algum problema de xixi e de cocd? Qual?
Este seu problema de xixi e de coc6 acontece todos os dias?
Acontece de vocé molhar a roupa de xixi? Molha muito? Molha mais ou menos? Molha

pouco?

Vocé acha que seu coc6 é dificil de sair?

Como que voceé se sente com relacdo ao seu problema de xixi e de cocd? Eu vou te
mostrar algumas imagens e gostaria que vocé escolhesse a que mais representa como
vocé esté se sentindo hoje com relacdo ao seu problema de xixi ou de cocd. VVou colocar
aqui algumas carinhas e vocé pode escolher as que melhor representar voce.

¥

i

Expressdes %
das

a
emogodes E:-_? ‘3:::9

7. Seu problema de xixi e de coc6 atrapalha vocé? Atrapalha na escola? E no hospital?

Mostrar as imagens dos ambientes para as criancas:




9.5 Apéndice 5 - Versao do roteiro da historia digital

Maria Luiza, mais conhecida por Malu, ¢ uma menina de 7 anos, de cabelos loiros, magra,
baixa, muito alegre e timida. Ela vive com sintomas urinarios e intestinais, porém, teme muito
que seus amigos e colegas da escola descubram seu problema. O medo e a vergonha a tomavam,
e por isso, ela fazia de tudo para que ndo fosse descoberta. Ela temia que se seus amigos

soubessem, ela seria alvo de brincadeiras e piadas.
Certo dia, o sinal do recreio tocou, como de costume:
“PIIIIIIIIIIINIIOIIIIL....”

Sdo 10 horas da manha na Escola “Aprender com Alegria”. Malu e Roberto se preparam para
sair da sala de aula, pois os dois sdo melhores amigos e adoram brincar juntos. Roberto € uma

crianca de 7 anos, baixo, extrovertido e que também possui problemas urinarios.

Durante o intervalo, os dois brincam e Malu diz que levou um lanche para a escola. Os dois

correm felizes para a cantina e Malu diz:

— Olha Roberto, hoje eu trouxe salgadinho e refrigerante. A maméae ndo gosta muito que

eu coma “besteira”, porque ela diz que faz mal, mas eu adoro.

Roberto responde entusiasmado:

— Obaaaa!!! Vamos dividir o nosso lanchinho.

O recreio durou 15 minutos e os 2 brincaram muito e comeram os lanches. Malu diz ofegante:

— Nossa R0, eu acho que corri muito, t6 com muita sede.

Malu bebe agua antes de retornar a sala de aula, mas ndo lembra de usar o banheiro. O recreio

teve fim, e a professora Lucia chamou todos os alunos de volta para a classe:

— Pessoal, fim do recreio, todos conseguiram usar o banheiro e beber agua? Nao se
esquegam, pois € muito importante. Lembram o que a enfermeira falou sobre a satde
da bexiga urinaria quando veio aqui na escola? Temos de ir ao banheiro sempre,

inclusive na escola!



Maria Luiza responde:

— Eu bebi 4gua, mas nao tive vontade de usar o banheiro.

Momentos depois, Malu levanta a mao e diz para a professora que quer usar o banheiro:

— Professora, posso usar o banheiro, por favor? Estou apertada!

Porém, a professora diz que ndo € o momento adequado, pois ela deveria ter ido no recreio:

— Agora estou no momento de explicacdo da aula Malu, aguarde um momento!

Impedida de ir ao banheiro quando solicitou a professora, pois era 0 momento da explicacéo,
Malu ndo conseguiu se conter e sem querer 0 Xixi escapou em sua roupa. Quando percebeu o
que havia acontecido, Malu, que sempre foi muito participativa nas aulas, foi tomada por um
siléncio e um desespero de ser descoberta. Ela tinha medo de que o cheiro comecgasse a trazer

a tona o que havia acontecido.

Roberto, que havia sentado ao lado dela, percebeu o ocorrido, pois ele guardava semelhante

segredo. Ele escreveu um bilhete e colocou na mesa de Malu:

“Malu eu sei que o seu xixi escapou, mas fique tranquila, eu tenho uma ideia. Vou levantar

para tirar uma duvida com a professora e vocé pega suas coisas e sai correndo.”

Malu entendeu o recado, e assim foi feito. Roberto se levantou, foi conversar com a professora

e distraiu os colegas de turma:

— Prof, a senhora pode me explicar de novo essa parte, eu ndo entendi direito.

— Claro Roberto, qual € a sua duvida?

Malu pegou a mochila e saiu correndo para o banheiro, onde conseguiu trocar a roupa e ndo ser

descoberta.

A aula terminou as 12:15h, assim como ocorre diariamente, de segunda a sexta.



Em casa, Dona Julia, mae de Malu, percebe que sua filha perdeu xixi na escola ja que encontrou
uma calcinha molhada escondida no banheiro:

— Malu, vocé fez xixi na roupa de novo? Encontrei sua calcinha molhada no banheiro.

— Sim mam@e! hoje eu acabei molhando a roupa de “xixi” na escola, foi horrivel!

Dona Jalia, mae de Malu, diz:

— Mas como ¢ que vocé fez “xixi” na roupa na escola Malu, devia ter obedecido a
professora e ter usado o banheiro no recreio. Vocé precisa fazer uma pausa nas

brincadeiras e ir ao banheiro, Maria Luiza, eu ja te avisei!

Malu responde:

— Eu s6 queria ser normal mamae, igual as outras criangas. Eu tentei segurar o “xixi” mas
ndo consegui. Agora eu também estou com muita dor na minha “barriguinha” e toda

vez que tento usar o banheiro, o “cocd” doi e ndo sai.

Dona Julia diz:

— Eu jate falei Malu, para ndo comer besteiras, vocé comeu muito pouco hoje no almogo
e nunca come as verduras que eu coloco. Nao vou mais deixar vocé levar besteiras para

a escola.

1 semana depois

Na escola...

Os dias se passaram e a frequéncia dos sintomas de Malu aumentaram, trazendo ainda mais
medo e angustia para ela. Até que um dia Roberto chega na escola com uma novidade e uma
esperanga: um tratamento. Ele conta que também tem problema de xixi, € mesmo ndo ligando

muito seus pais o levaram pra um hospital e tem visto melhoras ja:

— Nossa Malu, vocé precisa ir 1a no hospital, foi incrivel, eu conheci uma enfermeira muito
legal, a Juliana, talvez ela possa te atender também e te ajudar. Eu ndo ligava muito pra

esse problema, mas meus pais me levaram e acabei gostando.



— Ah sim, Roberto. Muito legal. Eu vou pedir pra mamée me levar nesse hospital.

A mée de Malu conseguiu marcar uma consulta no mesmo Ambulatério que Roberto estava
sendo atendido, o “Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria” e o dia da consulta

finalmente chegou. Malu também foi atendida pela enfermeira Juliana, assim como Roberto:

— Bom dia, Malu! Fale comigo sobre seu problema. O que te trouxe aqui?

Malu sentiu-se envergonhada e triste, porém disse:

— Na&o consigo falar, eu tenho vergonha.

O atendimento de Malu prosseguiu, sem muito entusiasmo por parte da crianca. O atendimento
de Malu foi finalizado e ela permaneceu triste e envergonhada, além de ndo ter gostado muito

de falar com a enfermeira. Ela se sentia desencorajada e ndo acreditava no tratamento.

Roberto, ao ver sua amiga desolada fez mais um discurso de encorajamento e mostrou que

agora dependia dela o futuro e o sucesso do tratamento:

— Malu, acredite em vocé, vocé consegue, assim como eu também estou conseguindo.

Entdo Roberto deu uma brilhante ideia:

— A enfermeira 14 do ambulatério falou para eu desenhar e contar sobre meu problema.
Faca isso também, Malu, vocé desenha tdo bem! Conte sua histéria como vocé melhor
sabe fazer, com certeza isso vai te ajudar a dizer tudo que precisa.

— Sera Roberto?

— Sim, ndo tenha medo. A enfermeira quer te ajudar e quer o seu bem, mas pra isso vocé

precisa dizer tudo o que sente pra ela.

Nas consultas subsequentes de Malu, ela passou a levar alguns desenhos que ela fazia em casa
e pediu para que a enfermeira a deixasse desenhar durante a consulta, para facilitar a

comunicagéo dos sintomas:



— Oi enfermeira, hoje eu trouxe esses desenhos!
— Que legal Malu, vocé pode me falar o que eles querem dizer?

— Aqui sou eu em casa. Perdi xixi e molhei a cama quando estava dormindo.

E assim se desenvolveu a consulta de Malu, ela conseguiu se soltar e confiou na enfermeira
Juliana para contar tudo o que sentia. Ela passou a se sentir mais confiante e a acreditar no

tratamento e em si mesma. Ela se sentia empolgada.

— Malu e Dona Julia, estou entregando aqui para VOcés essa carta para a professora e
coordenadora da escola, nela explico sobre o problema da Malu e que ela precisa ser
liberada sempre que precisar para ir ao banheiro. Também, faco um trabalho de

orientacdes na escola e provavelmente a professora ja conhece a nossa atuacao.

1 més apds inicio do tratamento

Certo dia, Roberto encontra Malu na escola, com um olhar triste e desanimado e ela lhe

confidencia um episodio que se sentiu envergonhada:

— Bom dia, Malu. Vocé estd com uma cara péssima. Quer me dizer o que aconteceu?

Malu ndo se contém e comeca a chorar, prosseguindo solugando:

— Ontem foi muito triste sabe. Sempre quis dormir fora, mas meus pais nunca deixavam
e logo ontem quando eles finalmente deixaram, meu Xixi escapou quando eu tava
dormindo na casa da Karol.

— Nao se sinta assim Malu, vocé esta indo muito bem no tratamento e é muito bom saber

gue temos amigos que nos apoiam e estdo do nosso lado. Estou aqui se precisar.

Malu e Roberto entram na sala de aula e percebem uma gritaria e um tumulto. Malu percebe

que estéo rindo dela:

— O que ta acontecendo gente? Tem alguma coisa errada comigo?

— Vocé faz xixi na cama, diz uma colega de classe rindo.



A professora tenta conter todos os alunos e defende Malu:

— Meninos, por favor, parem. Respeitem a colega de vocés! Esse tipo de situacdo € comum

entre as criancas. Lembram do que a enfermeira nos explicou aqui na escola?

Malu se sente triste e chateada por ter tido o seu problema descoberto e pede para ir embora pra

casa naquele dia.

Mesmo tendo seu segredo descoberto, e apesar de ter passado por dias dificeis e desafiadores,

Malu resolveu que ndo iria desistir do tratamento e continuou firme.

7 meses depois

Chegando ao ambulatdrio, Roberto encontra Malu que também tinha uma consulta marcada
para 0 mesmo dia. A enfermeira chama Malu para a consulta. Ao entrarem no consultério, Malu

e sua mée sdo recepcionadas pela enfermeira:

— Conta pra mim, Malu, como estdo as coisas? Como esta o “xixi” ¢ 0 “coc6”?

— Nunca mais tive problemas com o cocd, mas tive um problema com o “xixi” naquela
época na casa da minha amiguinha. Acho que ja tem alguns meses. Agora ndo tenho
mais problemas, nem com Xxixi e nem com coco.

— Parabéns, Malu! Sabia que estou muito orgulhosa de vocé?!

A méae de Malu também aproveitou 0 momento para parabenizar a filha:

— Vocé estd mesmo de parabéns, filha! Desculpa a maméae ndo ter levado o seu problema

a sério no inicio.

Juliana tira de um saco um urso de pelucia:

— Toma, o urso é todo seu. E lembre-se, acredite em vocé.

Roberto percebe que a consulta de Malu foi finalizada e entre na sala de atendimento, onde 0s

3 se abragcam e choram emocionados com a despedida.



9.6 Apéndice 6 — Storyboard

Storyboard Cenn:

L 1 - episddio de perda urinaria na escola
Malu conta a sua histdria

Frame: recreio

Descrigdo:

Maria Luiza, mais conhecida por Malu, € uma menina de 7
anos, de cabelos loiros, magra, baixa, muito alegre e timida.
Ela vive com sintomas urindrios e intestinais, porém, teme
muito gue seus amigos e colegas da escola descubram seu
problema. Na Escola “Aprender com Alegria” Malu e
Roberto se preparam para sair da sala de aula, pois os dois
sd8o melhores amigos e adoram brincar juntos. Roberto é
uma crianga de 7 anos, baixo, extrovertido e que também
possui problemas urinarios. Durante o intervalo, os dois
brincam e Malu diz que levou um lanche paraa escola.

Horario:S20 10 horas da manh&

Trilha sonora: sinal do recreio: “PHIINININIIINL...”

Didlogo:

- Olha Roberto, hoje eu trouxe salgadinho e refrigerante. A mamae ndo gosta
muito que eu coma “besteira”, porque ela diz que faz mal, mas eu adoro.

Roberto responde entusiasmado:

- Obaaaal!ll Vamos dividir o nosso lanchinho.

Frame: Recreio

Descrigdo:
O recreio durou 15 minutos e os 2 brincaram
muito e comeram os lanches. Malu bebe agua

antes de retornar a sala de aula, mas ndo
lembra de usar o banheiro.

Horario do dia: S3o 10 horas da manha

Trilha sonora:

Risadas e sons de brincadeiras

Didlogo:

- Nossa R6, eu acho que corri muito, t6 com muita sede.



Storyboard

Malu conta a sua histdria

Frame: corredor da escola

Didlogo:

Sem dialogo

Frame: sala de aula

Didlogo:

Maria

Pessoal, fim do recreio, todos
conseguiram usar o banheiro e beber
agua? N3o se esquecam, pois & muito
importante. Lembram o que a
enfermeira falou sobre a saide da
bexiga urinaria quando veio aqui na
escola?! Temos de ir ao banheiro

sempre, inclusive na escola!

Luiza responde:

Eu bebi dgua, mas n3o tive vontade de

usar o banheiro.

Cena:

1 - episddio de perda urinaria na escola

Descrigdo:

O recreio teve fim, e a professora Licia
chamou todos os alunos de volta para a classe

Horario do dia: S30 10 horas da manha

Trilha sonora:

Conversas de criangas

Descrigdo:

Professora pergunta se todos os alunos foram
ao banheiro e beberam agua.

Horario do dia: S30 10 horas da manh3

Trilha sonora:

Conversas de criangas



Storyboard

Malu conta a sua histdria

Frame: sala de aula

Didlogo:

Malu:

- Professora, posso usar o banheiro, por

favor? Estou apertada!

- Agora estou no momento de explicacdo

da aula Malu, aguarde um momento!

Frame: sala de aula

impedida de ir a0 banheiro quando
> momento da explic alu nao con
U em sua roupa

itou & pr

Didlogo:

Sem falas

¥a, pois era

P SOM QU

Cena:

1 - episddio de perda urinaria na escola

Descrigdo:
Luiza levanta a m3o e diz para a professora que
quer usar o banheiro. Porém, a professora diz

gue ndo é o momento adequado, pois ela
everia ter ido no recreio.

Horario do dia: S30 11 horas da manha

Trilha sonora:

Som de medo apds a recusa da professora

Descrigdo:

Impedida de ir ao banheiro quando solicitou a
professora, pois era o momento da explicagéo,
Malu n3o conseguiu se conter e sem querer o
Xixi escapou em sua roupa.

Horariodo dia: 11 horas da manh3

Trilha sonora:

Mdsica de suspense



Storyboard Cenn:

L 1 - episddio de perda urinaria na escola
Malu conta a sua histdria

Frame: sala de aula

Roberto. aue havia sentado a0 lado dela. percebeu o ocorrido. pols el CPar . T
jguardava semelhante segredo. Ele escreveu um bilhete ¢ colocou n. Desc”?“’-
mesa de Malu:

Roberto, que havia sentado ao lado dela,
percebeu o ocorrido, pois ele guardava

/(aﬂaub'guoomnh i ofica i
semelhante segredo. Ele escreveu um bilhete e
may
SR A T colocou na mesa de Malu.

lovanton tiay

MM’:;#”.: Horério do dia: S3o 11 horas da manhd
pege  suay  coday ¢

saé covondol/ .

Trilha sonora:

Voz de Roberto ao ler a carta.

Didlogo:

Sem dialogo.

Frame: sala de aula Descrigdo:

Roberto se levantou, foi conversar com a
professora e distraiu os colegas de turma.

Horariodo dia: 11 horas da manhi

Trilha sonora:

Conversas de criangas da sala de aula.

Didlogo:

—  Prof, a senhora pode me explicar de novo essa parte, eu ndo entendi direito.
—  Claro Roberto, qual € a sua divida?



Storyboard Cenn:

L 1 - episddio de perda urinaria na escola
Malu conta a sua histdria

Frame: sala de aula

Descrigdo:

Malu pegou a mochila e saiu correndo para o
banheiro, onde conseguiu trocar a roupa e n3o
ser descoberta.

Horario do dia: S3o0 11 horas da manha

Trilha sonora:

Malu correndo.

Didlogo:

Professora e Roberto conversando.

Frame: casada Malu Descrigdo:

Em casa, Dona Julia, m3e de Malu, percebe
que sua filha perdeu xixi na escola ja que

encontrou uma calcinha molhada escondida
no banheiro.

Horario do dia: 12:30 horas

Trilha sonora:

Som ambiente.

Didlogo:

- Malu, vocé fez xixi na roupa de novo? Encontrei uma calcinha molhada no banheiro.

-Sim mamée! hoje eu acabei molhando a roupa de “xixi” na escola, foi horrivel!



Storyboard Cenn:

L 1 - episddio de perda urinaria na escola
Malu conta a sua histdria

Frame: casa da Malu

Descrigdo:

Dona Julia, m3e de Malu, diz:

Horario do dia: S30 12:30 horas.

Trilha sonora:

Suspense.

Didlogo:

- Mas como é que vocé fez “xixi” naroupa na escola Malu, devia ter obedecido a professora e ter
usado o banheiro no recreio. Vocé precisa fazer uma pausa nas brincadeiras e ir ao banheiro,
Maria Luiza, eu ja te avisei!

Malu responde:

- Eu s6 queria ser normal mam@e, igual as outras criangas. Eu tentei segurar o “xixi” mas n3o
consegui. Agora eu também estou com muita dor na minha “barriguinha” e toda vez que
tento usar o banheiro, o “cocd” ddi e n3o sai.

Dona Julia diz:

Eu ja te faleiMalu, para ndo comer besteiras, vocé comeu muito pouco hoje no almogo e
nunca come as verduras que eu coloco. N3o vou mais deixar vocé levar besteiras para a
escola.



Storyboard Cenn:

) 2 - Inicio do tratamento da Malu
Malu conta a sua histdria

Frame: Escola

Um dia Roberto chega na es

Descrigdo:

Os dias se passaram e a frequéncia dos sintomas
de Malu aumentaram, trazendo ainda mais
medo e angustia para ela. Até que um dia
Roberto chega na escola com uma novidade e
uma esperanga: um tratamento.

Horariodo dia: 10 horas

Trilha sonora: Malu e Rodrigo caminhando
Dialogo:

- Nossa Malu, vocé precisa ir 1a no hospital, foi incrivel, eu conheci uma enfermeira muito legal, a
Juliana, talvez ela possa te atender também e te ajudar. Eu n&o ligava muito pra esse problema, mas
meus pais me levaram e acabei gostando.

- Ah sim, Roberto. Muito legal. Eu vou pedir pra mamé&e me levar nesse hospital.

Frame: Ambulatério

Descrigdo:

A md3e de Malu conseguiu marcar uma
consulta no mesmo Ambulatério que Rodrigo
estava sendo atendido, a “Pratica Avancada
de Enfermagem em Uropediatria” e o dia da
consulta finalmente chegou. Malu também foi
atendida pela enfermeira Juliana, assim como
Roberto.

Horario do dia: 9:00 horas

Trilha sonora: Enfermeira digita informagées
no computador/ escreve no prontuario.

Didlogo:

- Bom dia, Manu! Fale comigo sobre seu problema.
Malu sentiu-se envergonhada e triste, porém disse:

- NZo consigo falar, eu tenho vergonha.



Cena:

Storyboard

Malu conta a sua histdria

3 —Dificuldades no tratamento

Frame: Escola

Descrigdo:
Roberto, ao ver sua amiga triste, mostrou que

a%ora a participacdo dela era importante para
o futuro e o sucesso do tratamento.

Horario do dia: 10 horas

Trilha sonora:

Mdsica calma no fim da cena

Dialogo:

Roberto, ao ver sua amiga desolada fez mais um
discurso de encorajamento e mostrou gue
agora dependia dela o futuro e o sucesso do
tratamento:

- Malu, acredite em vocé, vocé consegue,
assim como eu também estou conseguindo.

Entdo Roberto deu uma brilhante ideia:

- A enfermeira 1a do ambulatério falou paraeu
desenhar e contar sobre meu problema.
Faga isso também, Malu... vocé desenha tédo
bem! Conte sua histéria como vocé melhor
sabe fazer, com certeza isso vai te ajudar a

- Sera Roberto?

dizertudo que precisa. - Sim, n3o tenha medo. A enfermeira
quer te ajudar e quer o seu bem, mas pra
isso vocé precisa dizer tudo o que sente
pra ela.

Frame: Ambulatério

Descrigdo:

Nas consultas seguintes de Malu, ela passou a
levar alguns desenhos que ela fazia em casa e
também pediu para que a enfermeira a
deixasse desenhar durante a consulta.

Horario do dia: 9:30 hrs

Trilha sonora:

Som da Malu desenhando a da enfermeira
anotando as informacées da consulta.

Dialogo:
== Qi enfermeira, hoje eu trouxe esses desenhos!

- Que legal Malu, vocé pode me falar o que eles querem dizer?



Storyboard Cenn:

4 —episodio de bullying na escola

Malu conta a sua histdria

[Avet oo ow o sese. Pardt xixt s mindo - Aqui sou eu em casa. Perdi xixi e molhei a cama
quando estava dormindo.

- Malu e Dona lulia, estou entregando aqui para
vocés essa carta para a professora e coordenadora
da escola, nela explico sobre o problema da Malu e
que ela precisa ser liberada sempre que precisar para
ir ao banheiro. Também, faco um trabalho de
orientacbes na escola e provavelmente a professora
ja conhece a nossa atuag@o

Frame: Escola

Descrigdo:

Certo dia, Roberto encontra Malu na
escola, com um olhar triste e desanimado.

Horario do dia: 8:00 horas
Trilha sonora:

Sons de Malu e Rodrigo caminhando em
diregdo a sala de aula.

Dialogo:

_ Ontem foi muito triste sabe. Sempre quis dormir fora, mas meus pais nunca deixavam e logo ontem
quando eles finalmente deixaram meu xixi escapou quando eu tava dormindo na casa da Karol.

_ N3o se sinta assim Malu, vocé esta indo muito bem no tratamento e é muito bom saber que temos
amigos que nos apoiam e estdo do nosso lado. Estou aqui se precisar.

Frame: sala de aula

Descrigdo:

Malu e Rodrigo entram na sala de aula e percebem

oz T
uma gritaria e um tumulto. Malu percebe que estdo
rindo dela.

Horario do dia: 8:00h
Trilha sonora:

Gritaria dos alunos e a professora tentando
acalma-los. Malu chorando.

Dialogo:

- O que t4 acontecendo gente? Tem alguma coisa errada comigo?

- Vocé faz xixi na cama, diz uma colega de classe rindo.



Storyboard Cena:

4 —episodio de bullying na escola
Malu conta a sua histdria

Frame:

Descrigdo:

A professora tenta ajudar Malu e pedir
respeito aos demais alunos

Horario do dia:  8:00h

Trilha sonora:

Choro da Malu

Dialogo:

A professora tenta conter todos os alunos e defende Malu:

- Meninos, por favor, parem. Respeitem a colega de vocés! Esse tipo de
situacdo & comum entre as criangas. Lembram do que a enfermeira nos

explicou aqui na escola?



Storyboard Cenn:

) 5 —7 meses depois - Finalizagdo do
Malu conta a sua histdria tratamento

Frame:

Descrigdo:

Ao entrarem no consultério, Malu e sua
mée sdo recepcionadas pela enfermeira

Horario do dia: 14 horas

Trilha sonora:
Barulho de pegadas; mdsica ambiente.

Didlogo:
- Conta pra mim, como est&o as coisas? Como esta o “xixi” e o “cocd”?

- Enfermeira, nunca mais tive problemas com o cocd, mas tive um problema com o “xixi” naquela
época na casa da minha amiguinha. Acho que uns 3 meses. A gente tava na festa do pijama e
eu acabei fazendo xixi na cama. Mas depois disso eu nunca mais tive problemas com o xixi.

- Parabéns Malu. Sabia que a tia estd muito orgulhosa de vocé?! E sabia que agora vocé n3o
vai mais precisar vir para as consultas? Porque vocé venceu todos os seus medos e desafios.
Vocé é uma vencedora.

- Sério ? Mas eu quero continuar vindo. Eu gosto daqui. Vou sentir sua falta.

A

- Mas agora vocé consegue resolver os seus problemas de “xixi” e “cocd”, porque vocé é
uma crianga muito corajosa e inteligente. Vocé é demais. Parabéns.

«

A m3e de Malu entra no dialogo:

- Sim, Malu. Vocé estad de parabéns mesmo filha. Desculpe por n3o ter levado o seu problema
a sério no inicio

Juliana tira de um saco um urso de peldcia:
-Toma, o urso é todo seu. E lembre-se, acredite em vocé.

Roberto estava do lado de fora do consultdrio, também esperando atendimento. Quando percebe
que a consulta de Malu foi finalizada, ele entra na sala de atendimentos, onde os 3 se
abracam e choram emocionados com a despedida de Malu do Ambulatério.




Storyboard

Malu conta a sua histdria

Frame: hospital

Didlogo:

Cena:

5 - término de tratamento e melhora dos

sintomas

Descrigdo:

Chegando ao ambulatério, Roberto encontra
Malu que também tinha uma consulta
marcada para o mesmo dia. A enfermeira
chama Malu para a consulta. Ao entrarem no
consultdrio, Malu e sua mée s3o ecepcionadas
pela enfermeira

Horario do dia:  14:00

Trilha sonora:

Barulho de pegadas; mdsica ambiente.

- Conta pra mim, como est3o as coisas? Como esta o “xixi” e o0 “cocd”?

- Nunca mais tive problemas com o cocd, mas tive um problema com o “xixi”
naquela época na casa da minha amiguinha. Acho que ja tema alguns meses.
Agora nZo tenho mais problemas nem com xixi e nem com cocd.

- Parabéns, Malu! Sabia que estou muito orgulhosa de vocé?!

Frame: hospital

Didlogo:

Descrigdo:

A m3e de Malu também aproveitou o
momento para parabenizar a filha

Horario do dia: 14:00

Trilha sonora:

N3o se aplica

- Vocé estd mesmo de parabéns, filha! Desculpa n&o ter levado o seu problema a sério no

inicio.



Storyboard Cena:

L 5 - término de tratamento e melhora dos
Malu conta a sua histdria sintomas

Frame:

Descrigdo:

Juliana tira de um saco um urso de peldcia.

Horario do dia:  14:00

Trilha sonora:

Roberto nercebe aue a consulta de Malu foi finalizada e entra :
na sala de atendimentos. onde os 3 se abracam e choram Choro e alegria

iemocionados com a despedida

Didlogo:

- Toma, o urso é todo seu. E lembre-se, acredite em vocé.

MMM

2%



9.7 Apéndice 7 — Diretrizes para a utilizagdo do protétipo de histdria digital sobre a
experiéncia de sintomas urinarios e intestinais em criancas escolares!

Apresentamos aqui o protétipo de uma historia digital desenvolvida com base em
evidéncias cientificas provenientes de revisdo sistematica da literatura e de estudo de método
misto ambos realizados como parte de tese de doutoramento em enfermagem da Universidade
de Brasilia, intitulada “Experiéncia de criangas com sintomas urinarios e intestinais: contando
essa historia”. A transformagdo das informagdes técnico-cientificas em uma linguagem simples

e acessivel seguiu os preceitos da traducdo do conhecimento.

A histéria digital busca representar de forma ludica a experiéncia de criangas com
sintomas urinarios e intestinais por meio dos personagens Malu e Roberto que vivem 0s
desafios inerentes aos sintomas em contextos como a escola e assisténcia em salde.
Compreendemos que as historias sdo formas de comunicacdo que aproxima o ouvinte da

mensagem mobilizando estruturas neurais, como os neurdnios-espelho, e afetivas.

Descrevemos a seguir algumas situagdes e publico-alvo, nos quais a ferramenta

construida pode ser utilizada.

CRIANCA

O video pode ser apresentado para criancas em assisténcia ambulatorial tanto em
momentos de avaliacdo/ anamnese para identificacdo de sintomas e problemas relacionados,
guanto em intervencdes estimuladoras de adesdo terapéutica, por exemplo, em protocolos
de uroterapia padrdo. No primeiro caso, entendemos que o video pode mobilizar a crianca a
contar sua prépria histéria, ou até mesmo referir que algum episédio relatado na historia digital
ela também vivenciou.

Algumas perguntas podem ser aplicadas pelo profissional logo apdés o momento da

historia;

— O que vocé achou da historia?

— Vocé ja viveu algo parecido com o que a Malu e Roberto passaram?

! Trata-se de uma vers3o ainda néo validada, porém pode ser uma possivel ferramenta para reconhecimento e
potencializacdo da narrativa da crianca.



RESPONSAVEIS

Para os responsaveis o0 video pode assumir um carater educativo e evocativo de memoria
sobre eventos que a crianca possa ter vivenciado. E mais uma ferramenta de desmistificacio a
respeito da ocorréncia de sintomas urindrios e intestinais, sendo, portanto, uma forma de
disseminar que os sintomas sdo reais e que nao dependem necessariamente da vontade ou
disposicao da crianca. Essa conscientizacdo pode levar as familias a buscarem o servico de
salde para o tratamento precocemente e minimizar conflitos e situacbes de violéncia que

frequentemente sdo reportadas na esfera familiar.

PROFISSIONAIS DE SAUDE E EDUCACAO

Com esse publico-alvo, a histéria digital também assume um formato de ferramenta
de traducdo do conhecimento para o profissional, atingindo em especial profissionais de
atencdo primériaasalde e de educacdo que podem ocupar a posicdo de atores-chaves
na identificacdo inicial dos casos. Adicionalmente, com esses profissionais é possivel
implementar acdes de promocéo da salde, incluindo-se habitos miccionais saudaveis, ingestdo

de liquidos e alimentacao saudavel.

Para acessar o video: “Malu conta a sua historia”, visite o0 Canal no YouTube da linha

de pesquisa denominada de Préatica Avancada de Enfermagem em Uropediatria:

https://www.youtube.com/channel/UCfR81DfVkZ2MhhEWmMMtY0Z0O

Clique ou copie o link abaixo em um browser de Ou utilize 0 QR code para
internet: acesso direto

https://www.youtube.com/watch?v=Uyxfi8HI9PiU



https://www.youtube.com/channel/UCfR81DfVkZ2MhhEWmMtY0ZQ
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10.1 Anexo 1 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA Qm"‘"@
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: INSTRUMENTO PARA MENSURACAO DA EXREHIENCIA DE SINTOMAS DE
DISFUNCAO VESICAL E INTESTINAL NA INFANCIA

Pesquisador: Cristiane Feitosa Salviano Oliveira

Area Temitica:

Versao: 3

CAAE: 99052718.1.0000.0030

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ciéncias da Sadde da Universidade de Brasilia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.133.554

Apresentacéo do Projeto:

Resumo:

“Introdugéo: A comunicagéo € um desafio no atendimento ao paciente pediatrico, em especial, nas situagtes
em que o autorretrato de sintomas & imprescindivel, como nas avaliagcdes da urologia pediatrica que exigem
informacgdes que provenientes da cnanca em diversos casos. Para tanto, o uso de estratégias adequadas ao
nivel desenvolvimental da crianga € fundamental para uma comunicagéo efetiva. Objetivo. Desenvolver e
validar uma escala que mensure a experiéncia de sintomas de Disfuncdo Vesical e Intestinal (DVI) em
criancas de 6 a 12 anos atendidas em contexto ambulatorial, com vistas a auxiliar no processo de
comunicacao efetiva com os profissionais que atuem na area de urologia pediatrica. Método: Trata -se de
um estudo multi-método. Sera realizado um estudo misto onde dados quantitativos serdo colhidos
retrospectivamente e os qualitativos serfio obtidos por meio de entrevistas semiestruturadas com criangas,
pais e profissionais de salde (Fase 1). Com os dados obtidos pela primeira etapa uma escala sera
elaborada e validada por meio de um estudo metodologico (Fase 2). Resultados esperados: Acredita-se que
esta pesquisa produzira uma escala que permitira mensuracio da experiéncia de sintomas de DVI na
infancia para ser utilizada no contexto ambulatorial de urologia pediatrica, assim, auxiliara profissionais que
atuam em urologia pediatrica a captar os sintomas e experiéncias vividas pela crianga a partir do

autorrelato.”
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Marie Togashi
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DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Instrumento para a comunicagdo da experiéncia de sintomas urinarios e intestinais na
infancia

Pesquisador: Cristiane Feitosa Salviano Oliveira

Area Tematica:

Versdo: 5

CAAE: 99052718.1.0000.0030

Instituigio Proponente: Faculdade de Ciéncias da Salde da Universidade de Brasilia

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 4.003.557

Apresentagdo do Projeto:

"Resumo:

Intredugdo: A comunicagdo & um desafio no atendimento ao paciente pedidtrico, em especial, nas situagdes
em gue o autoretrate de sintomas & imprescindivel, como nas avaliagdes da urologia pediatrica gue exigem
informagdes que provenientes da crianga em diversos casos. Para tanto, o uso de estratégias adequadas ao
nivel desenvolvimental da crianga & fundamental para uma comunicagdo efetiva. Objetivo: Desenvolver e
validar uma escala que mensure a experiéncia de sintomas de Disfungdo Vesical & Intestinal (DVI) em
criangas de 6 a 12 anos atendidas em contexto ambulatorial, com vistas a auxiliar no processo de
comunicagio efetiva com os profissionais gue atuem na area de urclogia pedidtrica. Método: Trata -se de
um estudo multi-método. Sera realizado um estudo misto onde dados guantitativos serdo colhidos
refrospectivamente & os qualitatives serSo obtidos por meio de entrevistas semiestruturadas com criangas,
pais e profissionais de sadde (Fase 1). Com os dados obtidos pela primeira etapa uma escala sera
elaborada e validada por meio de um estudo metodoldgico (Fase 2). Resultados esperados: Acredita-se que
esta pesquisa produzird uma escala que permitira mensurag&o da experiéncia de sintoras de DV na
inféncia para ser utilizada no contexto ambulatorial de urologia pediatrica, assim, auxiliara profizsionais gue
atuam em urologia pediatrica a captar os sintomas e experiéncias vividas pela crianga a partir do
autorrelato "
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10.2 Anexo 2 — Artigo publicado com dados da fase 1.

Fonte: Escrever a ref.

Esc Anna Nery 2020;24(3):e20190137
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REVISAO | REVIEW
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Experiéncias vividas por familias e criangas com sintomas
vrindrios e intestinais: revisdo sistematica de métodos mistos

Lived experiences by families and children with urinary and intestinal symptoms: systematic review of

mixed methods

Experiencias vividas por familias y nifios con sinfomas urinarios e infesfinales: revision sistemdfica de

Cristiane Feitosa Salviano® RESUMO

Priscilla Lemos Gomes®

métodos mixfos

Objetivo: Mapear e descrever a ocorréncia de sintomas urinarios e intestinais durante a infancia e investigar o impacto de tais

Gisele Martins!

sintormas nas experiéncias vividas por criancas e suas familias. Método: Revisao sistematica de métodos mistos realizada nas bases
eletrdnicas MEDLINE/PUBMED, CINAHL, LILACS, PSYCINFO e EMBASE em julho de 2019, as quais geraram 3.020 referéncias.

1. Universidade de Brasilia, Faculdade de

Ciéncias da Saude, Brasilia, DF, Brasil 31 artigos foram lidos na integra e avaliados quanto a qualidade

Ap6s remogéo das duplicatas, 2.521 titulos e resumos foram triados comfiltro de tempo, e aplicado critérios de incluséo. Desses,

pelo Mixed Methods Appraisal Toof, em

15 artigos como amostra final. Resultados: Foram encontrados: sentimento de inferioridade, agressividade, culpa e vergonha.

A revisao evidenciou, ainda, o impacto negativo dos sintomas urinarios e/ou intestinais no contexto social da crianca e de sua

familia, em especial, no ambiente escolar. Concluséo e implicagdes para a pratica: Essa revis&o sistematica de métodos mistos

evidencia a importancia de trabalhar os impactos emocionais e sociais da crianga, em especial os eventos no ambiente escolar.

Sefaz ario subsidiar o profissi de salde na assisténcia as familias e criancas com sintomas urinarios e/ou intestinais,

no sentido de prover um cuidado ampliado, i asr

is da diade crianca-familia.

Palavras-chave: Reviséo sistematica; Sintomas do Trato Urinario Inferior; Constipagéo; Saude da Crianga.

ABSTRACT

Objective: To map and describe the occurrence of urinary and intestinal symptoms during childhood and toinvestigate the impact

of such symptoms on the experiences of children and their families. Method: Systematic review of mixed methods, performed
in the electronic databases MEDLINE/PUBMED, CINAHL, LILACS, PSYCINFO and EMBASE in July 2019, which generated
3,020 references. After removal of duplicates, 2,521 titles and abstracts were screened with time filter, and application of inclusion

criteria. Among these, 31 articles were read in full and evaluated as for methodological quality by the Mixed Methods Appraisal
Tool, resulting in 15 articles as the final sample. Results: The following results were found: feeling of inferiority, aggressiveness,

guiltand shame. The review also showed the negative impact of urinary and/or intestinal symptoms in the social context of children

and their families, especially in the school environment. C:

This ic review of

mixed methods highlights the importance of addressing children’s emotional and socialimpacts, especially events inthe school

environment. Itis necessary to subsidize the health professional in assisting families and children with urinary and/or intestinal

symptoms, in order to provide expanded care, valuing the biopsychosocial needs of the child-family dyad.

Keywords: Systematic review, Lower Urinary Tract Symptoms, Constipation; Child Health.

RESUMEN

Objetivo: Mapear y describir la ocurrencia de sintomas urinarios e intestinales durante la infancia e investigar su impacto en

las experiencias de los nifios y sus familias. Métod o: Revision sistematica de métodos mixtos, realizada en las bases de datos
electrénicas MEDLINE/PUBMED, CINAHL, LILACS, PSYCINFO, EMBASE en julio de 2019, las cuales generaron 3,020 referencias.
Después de eliminar los duplicados, se seleccionaron 2.521 titulos y resimenes con filtro de tiempo, y se aplicaron criterios de

inclusién. De esos, 31 articulos fueron totalmente lefdos y evaluados en cuanto a la calidad metodoldgica por Mixed Methods

Appraisal Tool, resultando en 15 articulos como muestra final. Resultados: Fueron encontrados: sentimiento de inferioridad,

agresividad, culpa y verglienza. También se noté el impacto negativo de los sintomas urinarios y/o intestinales en el contexto

social de los nifios y sus familias, especialmente en el escolar. C

paralap i Esta revision

sistematica resalta la importancia de abordar los impactos emocionales y sociales de los nifios, especialmente en la escuela.
AUTOR CORRESPONDENTE Se necesita subsidiar el profesional de salud en la atencién a las familias y nifios con sintomas urinarios y/o intestinales, a fin

Cristiane Feitosa Salviano

de proporcionar un cuidado ampliado, v: lasr
E-mail: crisenf.salviano@gmail.com

de la diada nifio-familia.
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Experiéndas vividas pelos si indrios e
Salviano CF, Gomes PL, Martins G

INTRODUGAO

O diagnéstico clinico de sintomas de trato urinario inferior
e intestinal é realizado por meio de anamnese, exame fisico e
exames complementares (urofluxometrias, ultrassom de rins
e vias urindrias, exame de urina tipo 1).'? Adicionalmente,
recomenda-se a aplicagdo de diarios de eliminagdes, bem como
escalas validadas para detecg@o e mensuracdo de sintomas
urinarios (ex. Dysfuncional Voiding Score System?), além de
escalas visuais como a escala fecal de Bristol para identificagao
do aspecto e consisténcia fecal."* A coleta dessa histdria clinica
baseada na avaliacao fisica e relato da crianga e de sua familia
se vale, dessa forma, de dados objetivos e subjetivos.

A combinacdo de dados (objetivos e subjetivos) permite
uma percepgao ampliada da condigéo clinica do paciente.
A experiéncia de sintomas €, portanto, compreendida quando o
profissional consegue captar outros aspectos que ndo apenas os
sintomas e condigbes descritos em normatizagbes diagndsticas.
Assim, os antecedentes pessoais, as emogdes desencadeadas,
os desconfortos, as consequéncias no cotidiano sdo exemplos
de elementos que constituem o referencial teérico descrito por
Lenz et al.’ sobre experiéncia de sintomas desagradaveis.

Ante o exposto, justifica-se a necessidade de realizar uma
busca mais ampliada desses demais elementos objetivos e
subjetivos para uma compreensao mais multifacetada sobre a
ocorréncia e experiéncia de sintomas urinérios e intestinais na
infancia, a fim subsidiar o profissional de satude no atendimento
as criangas acometida por esses sintomas. O conhecimento
ampliado desses outros fatores associados a ocorréncia de
sintomas urinarios e intestinais durante a infancia pode expandir
a percepgdo do profissional de salde, potencializando sua
avaliagao, a fim de captar a experiéncia da crianga e da familia,
aproximando-se de dimensdes nao apenas bioldgicas.® Desse
modo, o profissional &€ capaz de prover um cuidado individualizado
e focado nos sintomas e problemas que causam maiorincémodo
a crianga. Consequentemente, a aceitagéo e adesdo ao plano
terapéutico embasado em metas tragadas em conjunto com a
crianga e familia poderao ser mais facilmente implementadas e
alcangadas, tais como as intervencdes de uroterapia.'’

Desta forma, este estudo visou mapear e descrever a
ocorréncia de sintomas urindrios e intestinais durante a infancia
e investigar o impacto de tais sintomas nas experiéncias vividas
por criangas e suas familias.

METODO

O presente estudo se trata de uma Reviséo Sistematica de
Métodos Mistos, a qual é definida como um tipo de revisdo da
literatura cujo objetivo é identificar, selecionar, avaliar e sintetizar
estudos quantitativos, qualitativos e de métodos mistos. Desse
modo, tal revisdo oferece uma sintese do conhecimento produzido,
facilitando o processo de tomada de deciséo dos profissionais,
baseada em evidéncias.®

Esse tipo de revisdo segue sete etapas:® 1) delimitar da
pergunta norteadora da revisdo (ou perguntas qualitativas e

quantitativas); 2) definir dos critérios de incluséo e exclusao;
3) realizar busca extensiva da literatura; 4) identificar potenciais
estudos por meio de avaliagéo de titulo e resumo; 5) Selecionar
artigos com base no texto completo; 6) avaliar a qualidade dos
estudos inclusos; 7) Sintetizar os estudos inclusos.

Tendo em vista a primeira etapa desta revisao, tem-se a
seguinte pergunta norteadora: Quais séo os sinais, sintomas
e problemas relacionados a disfungao vesical e intestinal na
infancia, relatados ou experienciados/vividos por criancas e
pais/ responsaveis?

A busca foi realizada em julho de 2019, nas bases eletrénicas
Medical Analysis and Retrievel System Online (MEDLINE/PubMed),
Cumulative Index to Nursing and Alfied Health Literature (CINAHL),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), American Psychological Association (PsycINFO) e
Excerpta Medica dataBASE (EMBASE). A estratégia de busca
utilizou descritores obtidos no Medical Subject Headings (MeSH),
cuja combinagao foi mediada pelos boleanos OR e AND, conforme
representado na Figura 1.

Teve-se como critérios de inclusdo para a amostra:
criangas e adolescentes na faixa etaria de 6 a 18 anos (faixa
etaria delimitada com base no conceito de DVI que aponta a
ocorréncia de sintomas emcriancas acimade 5 anos);' abordar
a percepgao efou experiéncias vividas pelas familias bem
como pelas criangas sobre os sintomas de DVI; estudos com
delineamento qualitativos, quantitativos e de métodos mistos;
artigos publicados nos idiomas portugués, inglés e espanhol;
publicados nos Ultimos 10 anos (2009 a 2019). Enquanto que
como critérios de exclusao foram adotados: estudos realizados
com criangas e/ou pais e familias de criangcas com problemas
neurolégicos ou com alteragdes cognitivas/desenvolvimentais.

A busca nas bases de dados gerou 3020 referéncias.
A selegdo dos estudos foi conduzida por meio de exportagédo dos
resultados das buscas nas bases eletrdnicas para o gerenciador
de referéncias EndNote versdo X8. Com o programa, foram
removidas 499 duplicatas e 1.205 no quesito de temporalidade
(altimos 10 anos) resultando em 1.316 para avaliagao dos
demais critérios de inclusdo por meio da leitura de titulos e
resumos, esta foi realizado com a participagé@o de dois revisores
independentes. Apds avaliacdo de elegibilidade, 31 artigos
apresentaram potencial de inclusdo na amostra final e, dentre
esses, 15 foram escolhidos para a amostra final apds a leitura
na integra (Figura 2).

A Avaliagdo da qualidade metodoldgica dos artigos
incluidos foi realizada como instrumento MMAT (Mixed Methods
Appraisal Tool —Versao 2011). Tal instrumento foi proposto por
Pluye & Hong,? sendo que o MMAT tem como objetivo permitir
a avaliagao simultéanea de estudos que empregam diferentes
metodologias tais como qualitativa, quantitativa e método misto.®
A ferramenta é composta de um conjunto de 20 critérios de
qualidade distribuidos em cinco tipos metodoldgicos (estudos
qualitativos, quantitativos —clinicos randomizados, quantitativos
nado randomizados, quantitativo descritivo, estudos mistos).
A depender do tipo de estudo foram avaliados os respectivos
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“lower urinary tract
symptoms”
ORconstipationOR “bladder
diseases"OR “urinary
retention”OR enuresisOR
encopresis OR “bladder and
bowel dysfunction” OR
bedwetting OR “daytime
wetting” OR “dysfunctional
voiding” OR “voiding
dysfunction” OR “daytime
incontinence” OR “nocturnal
enuresis”

AND

pediatrics OR child OR
children OR families OR
family OR relatives OR
parents OR parent OR
caregivers OR caregiver OR
family caregivers OR
caregiver, family OR
caregivers, family OR family
caregiver

“signs and symptoms” OR
issues OR symptomatology
OR experiences

AND

Figura 1. Estratégia de busca por meio da combinagdo de descritores. Brasilia/DF, Brasil, 2019.

[ [ MedLine/ PubMed (n = 537)
3’ Registros identificados CINAHL (n = 410)
r nas bases de dados > LILACS (n =8)
& (n = 3.020) Psyclnfo ( n= 237)
=] Embase (n = 1.828)
- 4 I
Y — 5
Removidos:
Total de artigos apds a . _
g aplicagéo de filtros _ Duplicados (n = 499)
2 (n = 1.316) Artigos com mais de 10 anos
@ (n = 1205)
w )  S—
9 ¢
E - - Motivos de exclusao:
0 Total de artigos ap6s
; leitura de titulo e resumo Tema (n = 1143)
= para anlise dos Sem resumo (n = 9)
z critérios cie inclusdo Metodologia (n = 27)
(n=31) Sem relato da crianca e/ou
responsavel (n = 39)
5l '
g b
2 Leitura de texto
< completo
g (n=31)
El L J
4
A Estudos incluidos na
i sintese de Método Mistos
9 (anélise tematica)
3 Amostra final (n = 15) > Quantitativo (n = 10)
g Qualitativo (n = 03)
Métodos Mistos (n = 01)
Relato de caso (n = 01)

Figura 2. Fluxograma da busca nas bases de dados, adaptagéo segundo as recomendag&es PRISMA® & ENTREQ.*° Brasilia/DF, Brasil, 2019.
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critérios, sendo distribuidos quatro critérios para cada tipo
metodoldgico. A pontuagao final da avaliagao foi obtida a partir
do percentual de conformidade de cada estudo nos critérios
determinados pela ferramenta, estudos que obtivessem um
percentual de 0% seriam exclusos da amostra.

A Extragao e sintese dos dados foi realizada por meio
de uma matriz de sintese, descrita em uma planilha de Excel.
Foram colhidos dados como: ano de publicagao, titulo do artigo,
autores, desenho do estudo, caracteristicas da amostra, método
de coleta de dados, principais resultados, sinais, sintomas e
problemas relatados/ reportados no estudo. Parte desses dados
estdo representados no Quadro 11725,

Tal matriz de sintese permitiu que tanto os dados quantitativos
quanto qualitativos fossem analisados independentemente (bragos
quantitativo e qualitativo) e, apds, foram integrados e sintetizados

Quadro 1. Amostra final de artigos. Brasilia/DF, Brasil, 2019.

de forma combinada.? Para isso, o PRISMA (Preferred Reporting
ftems for Systematic Review and Meta-Analysis)’ e o ENTREQ™
(Standards for reporting qualitative research: a synthesis of
recommendations) foram adotados de forma combinada e
adaptada no sentido de garantir que todos os aspectos da
revisao de métodos mistos fossem avaliados.

Os dados compilados foram entdo analisados por meio
de anélise tematica descrito por Braun & Clarke,* sendo
organizados e apresentados em categorias tematicas obtidas
a partir das seguintes etapas de andlise: 1) familiarizagao
dos dados (resultados dos estudos que compuseram a
amostra e se relacionavam com a pergunta de pesquisa);
2) geragao de cédigos iniciais; 3) busca por temas; 4) revisao
dos temas; 5) definigao e titulagdo dos temas; 6) produgao
do relatdrio.

; Desenhodo  Avaliagdo
Estudo Autores Ano Titulo el MMAT
1 e 2010 Famll'les pe'rspec‘nves on the effect of constipation and Método Misto 2%
fecal incontinence on quality of life
E2 Stein et al.*? 2010 An 8-year-old boy with treatment-resistant encopresis  Relato de caso 25%

Quality of life and somatic symptoms in children with

E3 Rajindrajith etal.”* 2013 o Caso controle 100%
constipation: a school-based study

EA  Dehghaniet ali 2013 Urinal:y tract jnfection ar"ld e'nuresis in children with Estudo 75%
chronic functional constipation transversal

E5 Cederblad et 2. 2014 Nondy asked us if w‘e needed help”: Swedish parents Qualitative 100%
experiences of enuresis

E6  Dehghanistalis 2015 Clmlc'al mamfest.a‘no.ns among children with chronic Estudo 75%
functional constipation transversal

€7  Al-Zaben & Sehlo¥ 2015 Punlshment for bedwetting = assoc'lated with child Caso controle 100%
depression and reduced quality of life

Es Tai et al.2® 2015 Pa'rents have d|fferent perceptions of bed-wetting than . 759
children from six to 15 years of age
Evaluation of behavioral problems in patients with

E9 Akylz et al.*® 2016 monosymptomatic nocturnal enuresis: a prospective Caso controle 75%
controlled trial

E10  Joinson et al.2° 2016 Early chl!dhood psycholog}cal factors and risk for Coorte ) 100%
bedwetting at school age in a UK cohort prospectiva
Chronic Functional Constipation and Encopresis S

E1l Olaruetal® 2016 in Children in Relationship with the Psychosocial . 75%

. prospectiva

Environment

E12  Sarici et a2 2016 Prev.alencg of.nocturnal enuresis and its influence on Estudo 100%
quality of life in school-aged children transversal

£13  Grzedaetal® 2017 Effects of L!rinary incontinence on psychosaocial Coorte ' 100%
outcomes in adolescence prospectiva

E14 JonsonRingetal® 2017 Noctu'rnal er!ure5|s impaired children’s quality of life Estudo 75%
and friendships transversal
Voidi hool treatment of daytime i til

EIS Saarikoskietal™ 2018 \O'Cn8schoolasa treatment of dayfime incontinence o .iativg 100%

or enuresis: Children’s experiences of the intervention
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RESULTADOS

A amostra final desta revisdo foi composta de 15 artigos
descritos a seguir no Quadro 1. A anélise tematica de seus
resultados principais permitiu a organizagao emtrés categorias
tematicas principais: “Sinais e sintomas associados a condicdes
urindrias e intestinais”, “Impacto psicossocial e emocional dos
sintomas urindrios e intestinais na infancia” e “A relagdo da crianga
com sintomas urindrios e intestinais e a escola’.

Sinais e sintomas associados as condigcbes
urinarias e intestinais

De maneira geral, as criangas e adolescentes investigados
nesses estudos tinham sintomas urindrios ou intestinais de forma
isolada. Os estudos também se restringiram na investigagao
dos seguintes sintomas: incontinéncia urindria diurna e noturna,
constipagao intestinal funcional (CIF) e a incontinéncia fecal
(encoprese). Portanto, evidenciou-se uma lacuna no que tange
aos demais sintomas urinarios (ex.: aumento da frequéncia
urindria, manobras de contengao, retengéo urindria, entre outros)
e a concomitancia de sintomas urinérios e intestinais.

Apesar dos principais sinais e sintomas urindrios e intestinais
estarem bem definidos no documento normativo de nomenclatura
da ICCS, alguns estudos dessa revisao apontaram outras
manifestagdes clinicas que tiveram um impacto significativo
para a crianga.

No estudo EB,' criangas com CIF, além dos sintomas
descritos nos critérios de Roma para diagndstico de CIF, também
apresentaram anorexia (38,3%), dor abdominal (58,1%), eritema
perianal (13,1%), sangue vivo nas fezes (8,1%) e fissura anal
(7,2%). Adicionalmente, o estudo ES3,'® ao avaliar Qualidade
de Vida (QV), identificou uma correlagdo estatisticamente
significativa entre dor abdominal e menores escores na escala
Pediatric Quality of Life Inventory.

Ao investigar sintomas urinarios e intestinais na populagao
pediétrica, o profissional deve investigar outras complicacdes
como Infecg¢des do Trato Urinario (ITU), por exemplo. O estudo
E4'* avaliou afrequéncia deITU e enurese noturnaem criangas
com CIF e identificou a ocorréncia concomitante de pidria (8,3%),
hematuria (4,2%), entre outros sintomas ja descritos pela ICCS.

Impacto psicossocial e emocional dos sintomas
urinarios e intestinais na infancia

Os resultados desta revisdo sistemética de métodos mistos
demonstraram que a dimensao psicossocial e emocional foi
significativamente afetada pela ocorréncia de sintomas urinarios
e intestinais. Os sentimentos reportados pelas criangas e suas
familias, em geral, foram negativos, como demonstrado no
estudo E11,2" onde criangas com CIF apresentaram privagao
afetiva (52,63%), ansiedade (38,59%), dificuldade de ajuste
social (22,81%), timidez (21,05%) e baixa tolerancia a frustragcao
(19,29%).

O Quadro 2 permite visualizar um compilado dos principais
sentimentos/emogdes descritos pelos estudos que compdem
a amostra final desta revisdo sistematica de métodos mistos.

periéncias vividas pelos si urindrios e intestinais
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A enurese noturna e a incontinéncia urinéria diurna foram
descritas pelas criangas como um problema constrangedor,
o qual precisam esconder a todo custo. Esse achado mostra
como os sintomas urinarios limitam a vida social e impactam
na autoimagem e autoestima das criangas, como constatados
nos estudos E8,"® E13,° E14** e E15.°

Adicionalmente, o estudo E13% identifica sintomas depressivos
em 6,8% das criangas com incontinéncia urindria diurna e
enurese noturna, sendo mais comum emmeninas (8,7%) do que
em meninos (4,9%). Foi verificado que as meninas sentem um
impacto maior no quesito autoimagem, ja os meninos tém uma
percepgao pior da escola e mais problemas de relacionamento
entre os pares. Além disso, segundo o estudo E5,'® a medida
que as criangas crescem, o sintoma urinario comega a ser visto
como um fardo e os niveis de intolerancia parental aumentam,
bem como uma maior incidéncia de complicagdes advindas dos
sintomas urinarios e intestinais ndo manejados adequadamente,
tais como hospitalizagdes, antibioticoterapias e crises algicas.

Em contrapartida a essas percepgdes negativas, o E1"
constatou que 75% das criancas com idade entre 7 a 13 anos
néao enxergaram a CIF como um problema ou se sentiram pouco
incomodadas por esse sintoma. As criangas participantes desse
estudo E1'" citaram emogdes como: calma, felicidade, nervosismo
e preocupacgao, sendo a primeira a mais prevalente. Ainda na
percepgéo da crianga, o estudo aponta que 37,5% se incomodaram
com o procedimento de enema, 62,5% se preocuparam com o
desempenho escolar e 85,5% consideraram que os acidentes
fecais possuiam odor desagradavel.

O estudo E1'" apontou ainda a percepg¢ao da familia
sobre a CIF na crianga, relatando sentimentos/emogdes como
nervosismo, tristeza e preocupagéo. Do total das familias
estudadas, 37,5% relataram se incomodar com a auséncia de
melhora da condigdo da crianga, 85,7% com o odor oriundo das
perdas e 50% consideravam o tratamento como algo traumatico,
uma vez que era recorrente o choro da crianga na realizagéo de
procedimentos invasivos como o enema. Outro impacto relatado
diz respeito & dimensao financeira, as familias sinalizaram
aumento dos custos com roupas extras e lavanderia devido as
perdas fecais da crianga.

A familia também relatou implicagdes psicossociais negativas
causadas pelo sintoma urindrio, como demonstrado no estudo E5.™
Segundo relato de pais de criangas comenurese noturna, ter um
filho nesta condicdo pode ser estressante e vergonhoso. Embora
os pais tentavam nédo culpabilizar seu filho, a intolerancia parental
aumentava a medida que os sintomas urinarios persistiam e
na percepgao dos pais, a enurese era percebida como algo
socialmente estigmatizante e incapacitante.

QOutro fator relacionado & manutengao de sintomas urinarios
e intestinais é a puni¢éo parental. O estudo E7'" avaliou a relagao
da punigdo parental frente aos episédios de enurese e sua
correlagdo com a depressao, considerando a percepgao dos pais.
Foievidenciado que ao apresentarem episdédios de perda urindria
durante a noite, as criangas eram punidas e por consequéncia
apresentaram sintomas depressivos significativamente maiores
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Quadro 2. Sintese dos principais sentimentos/emog&es descritos pelos estudos incluidos na revisdo sistematica de métodos

mistos. Brasilia/DF, Brasil, 2019.

Sentimento/

R tacd afi 2
epresentagéo gréfica Emugia

Perspectiva do

Resultado do Estudo
Respondente

Nervosismo®
Medo *

Preocupagdof £

Vergonha®™/
Timidez™*>

Ansiedade £

Sintomas
Depressivos™ 2

O nervosismo e o medo apareceram em 75% dos
relatos de criangas com CIF, quando a questdo era Crianga e Familia
relacionada as idas ac médico.

No estudo E1, 62,5% das criangas relataram
preocupagdo em relagdo ao desempenho na escola.
Os pais reportaram preocupagdo com a condigdo
da crianga e apresentaram comportamentos mais

tolerantes e protetivos frente a crianga. No estudo Familia ®
E2, a crianga vivenciou uma experiéncia de separagdo  Crianga ©
da mée durante o processo de desfralde, o que pode Profissionais

ter contribuido para o inicio da encoprese. Segundo
relato dos profissionais que assistiram o caso, a crianga
demonstrava preocupagdo com as perdas fecais e
comportamento retentivo.

No estudo ES, a familia percebia a vergonha da crianga
e também se sentia envergonhada, relatou medo

da comunidade saber e fofocar sobre a condigdo da
crianga. No estudo E15, os pais sentiam que deviam
proteger a crianga das situagGes constrangedoras.
Assim, evitavam falar sobre o sintoma urindrio na
frente de desconhecidos para preservar a privacidade
da crianga. Também se preocupavam com o futuro da
crianga em relagdo a autoestima.

Familia ®
Grianga tiE:

As criangas com encoprese apresentavam ansiedade
(38,59%) e os episodios de encoprese influenciaram no  Crianga ¥*
numero de faltas na escola.

No estudo E7 foi evidenciado que 33,8% das criangas
estudadas sofriam puni¢des dos pais em decorréncia
da enurese e que quanto maior a frequéncia dos
episadios de enurese, maior era o tempo de punigdo
o que resultou em impacto na qualidade de vida

e aumento dos sintomas depressivos. No estudo
E13, 6,8% dos adolescentes apresentaram sintomas
depressivos e impacto negativo na autoimagem.

Familia ©

Fonte das imagens: https://pt.dreamstime.com/
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e mais severos se comparadas as criangas que nao sofriam
punigao. Ainda neste estudo, 33,8% das criangas sofriam
punigdes por parte dos pais, sendo mais comum a medida
punitiva verbal associada a lesao fisica (31,8%). Essas criangas,
quando comparadas com as que nao sofriam puni¢des tiveram
pior performance escolar, aumento dos episédios de enurese e
impacto negativo na qualidade de vida.

A relagéo da crianga e adolescente com sintomas
urinarios e intestinais e a escola

A escola foi pontuada como um espago socialmente hostil
e estressante para a crianga e o adolescente com sintomas
urinérios e intestinais. O adolescente tem receio de que seu
problema urinario seja descoberto por colegas e setorne alvode
bullying. Assim, a crianga esconde de seus pares seu problema e
teme a ocorréncia de perdas urindrias durante o periodo escolar,
como descrito no estudo E15.%°

A relagdo entre os pares na escola foitambém permeada por
vitimizagdes. Estudo realizado com pais de adolescentes com
incontinéncia urindria no Reino Unido (E13) mostrou que cerca de
17,8% passaram por essas situagdes.?* Dados do estudo E14>*
com criangas suecas mostraram também que, ao se comparar os
sexos, 0s meninos reportaram maior impacto do que as meninas
e, quanto mais velhos, também essa repercussao foi maior.

QOutro aspecto trazido pela revisao foi quanto ao rendimento
escolar da crianga/ adolescente. O estudo E11,' uma coorte
prospectiva com 57 pacientes incontinentes fecaisde 6 a 15anos,
identificou situagdes de abandono escolar, reprovagao de ano
letivo e numerosas faltas escolares. Tais dados que se assemelham
aos achados de baixo desempenho escolar em criangas com
enurese noturna do estudo E12,% justificando a preocupagao
de pais no que diz respeito ao impacto no desempenho escolar
das criangas com CIF e encoprese, descritas pelo estudo E11.7
Além desses fatores, foi identificado no estudo E7'7 que criangas
que sofrem punicao por conta dos episédios de perdas urindrias
noturnas apresentavam pior performance escolar, quando
comparados com crian¢as que nao passam por tais penalidades.

Em suma, a escola tem sido alvo de uma percepg¢ao ruim
por parte de criangas e adolescentes com sintomas urinarios e
intestinais e, em certos casos, essa percepcao se aplicatambém
aos professores (E13).2° O estudo E8'® por meio da escala
Teenage Self-Concept Scale conseguiu captar que criangas
comenurese tinham menor autoconceito escolar, e esse indice
era pior nas criangas maiores de 11 anos.

DISCUSSAO

Esta revisdo de métodos mistos trouxe uma sintese
quanti-qualitativa sobre como as criangas e suas familias percebem
e lidam com os sintomas urindrios e intestinais, bem como as
expetriéncias vividas. No entanto, houve uma predominancia de
estudos quantitativos (11 pesquisas), fato que impossibilitou a
captagao extensa de dados subjetivos relacionados a tematica.
Os estudos conseguiram discutir os aspectos psicossociais por
meio de instrumentos validados, como os que mensuramQV.'"3
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Dessa forma, existe uma lacuna na literatura de estudos que
explorem mais o relato do sujeito (crianga e sua familia) no que
diz respeito a experiéncia de sintomas urindrios e intestinais.

Os sintomas desctitos com maior frequéncia nos estudos foram
incontinéncia urinaria diurna, enurese noturna, CIF e encoprese
isolados e ndo concomitantes. Apontando assim, uma caréncia
detrabalhos que discutam os demais sintomas do trato urinario
inferior como aumento/diminui¢ao da frequéncia urindria, manobras
de contengdo, urgéncia miccional,’ bem como a associagdo
desses com os sintomas intestinais.

Em contrapartida, outro sintoma pouco discutido nos
documentos de sociedades internacionais foi abordado. A dor
abdominal nas criangas com CIF foi associada com menor
fndice QV,'® sendo este um sintoma que modifica a experiéncia
dacrianca com CIF. Tal dado foi corroborado por outros estudos
descritos na literatura, dentre eles um estudo realizado com
criangas escolares sem doenga especifica®® e outro estudo
que investigou criangas com doenca de Crohn.® Em ambos os
casos, a dor impactou negativamente nas diversas dimensdes
que compdem o conceito de QV.

No que tange as repercussdes de cunho psicossocial e
emocional em criangas com sintomas urindrios e/ou intestinais, a
literatura tem mostrado que pacientes pediatricos sdo particularmente
propensos a desenvolver distirbios emocionais.*® Os sintomas
urinarios efou intestinais podem influenciar de forma negativa
aspectos da rotina da crianca, sobretudo aqueles inerentes
ao contexto familiar e escolar. Desse modo se faz necessério
monitorar os efeitos psicossociais durante o acompanhamento
interdisciplinar da crianga.®'

Frente aos sentimentos vivenciados em decorréncia dos
sintomas urinarios e/ou intestinais, os resultados encontrados
nesta reviséo sistematica estao de acordo com o demonstrado
na literatura que refere que, a autoestima baixa, insegurancga,
ansiedade e isolamento. Também s&o os mesmos sintomas e
emogdes reportados por criangas que vivenciam a DVI e que
essa expetiéncia negativa resulta em impacto na qualidade de
vida da crianga e sua familia.***

Considerando a ética dos familiares, foi evidenciado que a
experiéncia com os sintomas urinarios e/ou intestinais dacrianga
lhes geravam sentimentos como nervosismo, medo, vergonha,
estresse e preocupagao. Esse achado corrobora com o referido
no estudo de Mota et al.,” onde aponta que a familia refere
sentimento de preocupagao frente ao sintoma urinério de seu
filho. Nesta revisdo, o sentimento de ansiedade foi vivenciado pela
crianga, mas Tanriverdi et al.3* demonstraram que os pais também
apresentam ansiedade diante do sintoma urindrio da crianga.

O uso da punigao pelos responsdveis como recurso
para corrigir as criangas com sintomas urinarios também foi
identificado nesta revisao sistematica. Esse achado de igual
forma foi mencionado no estudo de Sapi et al.™ que avaliou
a violéncia em criangas com enurese. Nao se tem clareza do
impacto a longo prazo desse tipo de violéncia com a crianga,
todavia, cabe ao profissional de salde identificar esses casos,
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desmistificar e desencorajar este tipo de conduta por parte dos
cuidadores/familia.

Em oposi¢ao ao apontado em outros estudos, algumas
criangas n&o percebem os sintomas urinarios como problema.
Tal aspecto poderia explicar os casos em que a crianga ndo se
sente motivada para modificagdes propostas pelo profissional
de salde nos programas de uroterapia,* considerando que para
ela os sintomas urindrios ndo sdo uma queixa e/ou problema,
mas sim de seus responsaveis.

Dentre os fatores contribuintes para o inicio e a manutencao
de problemas de eliminagéo estdo os eventos traumaticos e
estressores, como por exemplo a separagdo da mae e crianga
durante o processo de desfralde, como descrito no estudo E2.™*
Esseestudo descreveu o caso de uma crianca de 8 anos com uma
longa histéria de encoprese e enurese. Vale destacar que familias que
nao acompanham o treinamento esfincteriano e que desconhecem
os habitos de eliminagao vesical e intestinal da crianca contribuem
para o desenvolvimento de problemas de eliminagao.™

A literatura ja tem apontado algumas dificuldades que a
crianga pode encontrar no ambiente escolar,como a infraestrutura
inadequada de banheiros e a ndo permissdo para o uso da
toalete durante as aulas.”* Além disso, a crianga pode sofrer
como medo de escapes neste ambiente. Estudo brasileiro com
criangas escolares mostrou que 20% dos entrevistados (n=17)
afirmaram ja ter tido experiéncia prévia de perda urinaria na
escola,” assim, este € um evento relativamente comum no
ambiente escolar e pode estar relacionado com as dificuldades
citadas anteriormente.

Os estudos da amostra apontaram ainda que as criangas
com esses sintomas tém apresentado baixo rendimento escolar,
medo relacionado ao bullying e de maneira geral uma relagao
ruim com seus pares.?’® Elementos que tornam ainda mais
dificil para a crianga a experiéncia de vida e devem ser pontos
de avaliagéo pelo profissional de salde.

Dessa forma, a avaliagao constante desse ambiente social
& essencial, e pode ser realizada com auxilio de instrumentos
validados de qualidade de vida que ja vislumbraa escola com um
espago fundamental para a compresséao do eixo social da crianca,
como foi realizado, por exemplo, em estudo no Sri Lanka (E3)
comcriangas que apresentavam CIF.'3 Cabe, portanto, a equipe
de saude o trabalho em rede com a escola a fim de minimizar tais
implicagdes psicossociais, esclarecer dividas da comunidade
escolar e promover um ambiente saudavel para a crianca
acometida por sintomas urinarios e/ou intestinais.

CONCLUSAO E CONSIDERAGOES PARA A
PRATICA

Com esta revisdo sistematica de métodos mistos foi
possivel alcangar parcialmente o objetivo tragado devido ao
perfil metodolégico dos estudos da amostra e os sintomas
investigados. Dessa forma, o mapeamento da ocorréncia de
sintomas urinarios e intestinais ficou limitado aos sintomas
de incontinéncia diurna, enurese noturna, CIF e encoprese.

E as experiéncias vividas pelas criangas e suas familias foram
igualmente restritas, tendo em vista que fizeram parte da amostra
apenas dois estudos qualitativos e um de método misto. Isto
posto, se faz necessério a realizagéo de pesquisas futuras que
investiguem os demais sintomas urindrios e intestinais e em
uma perspectiva que favorega o relato da crianga e sua familia.

A partir dos dados obtidos na revisao, identifica-se que a
crianga com esses sintomas apresenta impacto nas dimensdes
emocional e social. Foramdescritos sentimentos de nervosismo,
ansiedade, sintomas depressivos, vergonha, baixa tolerancia
a frustragado; bem como problemas com imagem corporal e
dificuldade de relacionamento com os colegas e outros. A escola,
dentro da dimensao social, foi apontada como o ambiente mais
impactado pelos sintomas urinarios efou intestinais. Nela a
crianga, emdiversos casos, apresenta baixo rendimento escolar,
medo relacionado ao bulfying e de maneira geral uma relagéo
ruim com seus colegas.

Emsuma, essa revisao sugere a necessidade de pesquisas
futuras no sentido de melhorar a compreensao das experiéncias
psicossociais dos sintomas urindrios e intestinais sobre
criangas/adolescentes e suas familias durante toda a vida.
Além de despertar os profissionais de salde e da educagao
para a atengao especial da experiéncia destes sintomas em
criangas e suas familias. Dessa forma, uma estratégia possivel
€ aviabilizagado de momentos de didlogo e verbalizagao desses
problemas pela crianga e seus familiares, a fim de amenizar os
impactos por eles trazidos.
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10.3 Anexo 3 — Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT), versao traduzida para o

portugués
Tipos de R .
espostas
Componentes Critério para Qualidade Metodologica P

para Estudos de (vela tutorial para definica 0s)

Método Mistos ou vela tutorial para definicao @ exemplos sim  Nso Incefinido/

Estudos Primarios Indeterminado

Perguntas de + Ha perguntas de pesquisa (ou objetives®) claras de tipo

Triagem (para qualitativo e quantitativo, ou uma pergunta (ou objetivo®)

todos os tipos) clara de métodos mistos?
« E possivel que os dados coletados possam responder as
questdes de pesquisa (objetivo)? Por exemplo, considers
se o periodo de acompanhamento fol tempo suficiente
para o resultado ocorrer (para estudos longitudinais ou
componentes de estudo)
As praximas perguntas ndo s3o apropriadas de responder guando as respostas forem “Nao™
ou “Indefinido/indeterminada” a uma das perguntas de triagem, ou as duas.

1. Qualitativo 1. As fontes de dados qualitativos (arquivos,

documentos, informantes, observaces) sdo relevantes
para responder a quest3o de pesquisa (objetivo)?

1.2. E relevante o processo de analisar os dados
qualitativos para responder 3 pergunta de pesquisa
(objetiva)?

1.3. E dada consideracio apropriada a relacdo entre os
resultados e o contexto, e.x., o ambiente ou o contexto
em que os dados foram recolhidos?

1. Qualitativo

1.4. E dada consideracdo apropriada a relacdo enfre os
resultados e a influéncia dos pesquisadores, e.x., por suas
interagdes com os participantes?

2. Quantitativo
clinico
randomizado
controlado
(ensaios)

2. Existe uma clara descric3o da randomizacao
(ou uma selecdo aleatdria apropriada)?

2.2, Existe uma descricdo clara do sigilo da alocacao
(ou “mascaramento” quando & aplicavel)?

2.3. Ha dados dos resultados completos (80% ou mais)?

2.4. Ha uma taxa de retirada/desisténcia baixa
(menos de 20%)?

3. Quantitativo
N&o randomizado

3. Os participantes (organizacdes) s3o selecionados de
uma maneira que evita viés de seleco?

32, Quanto a exposicao/intervencao e resultados, as
medicdes sdo apropriadas (origem clara, ou validade
conhecida, ou padrao de instrumento; e auséncia de
contaminacao entre grupos quando apropriada)?

33. Em grupos sendo comparados (expostos vs. n3o
expostos; com intervencdes vs. sem intervencdes; casos
vs. controles), s3o comparaveis os participantes?

Ou os pesquisadores também levam em consideracao
(controle pela) diferenca entre estes grupos?

3.4. Os dados dos resultados sdo completos (80%

ol mais), e, quando aplicavel, existe uma taxa de
resposta aceitavel (60% ou mais), ou uma taxa de
acompanhamento aceitavel para estudos de coortes
(dependendo da duracao do acompanhamento)?

4. Quantitativo
Descritivo

4], A estrateégia de amostragem € relevante para
responder a questdo de pesquisa quantitativa (aspecto
quantitativo da pergunta de pesquisa méetodo misto)?

4.2. E representativa a amostra da populacdo em estuda?

4.3, As medidas escolhidas sao apropriadas (origem clara,
validade conhecida, ou padrio de instrumento)?

4.4, Ha uma taxa de resposta aceitdavel (60% ou mais)?

5.Métodos Mistos

51. O design da pesquisa de métodos mistos & relevante
para responder as perguntas de pesquisa (ou objetivos)
qualitativas e gquantitativas, ou aos aspectos qualitativos e
quantitativos da pergunta (objetivo) de métodos mistos?

5.2. Aintegracdo dos dados qualitativos e quantitativos
(ou resultados*) para responder a pergunta de pesquisa
(objetivo) & relevante?

5.3 A consideracao apropriada & dada para as limitacdes
associadas com esta integrac3o? Por exemplo,

a divergéncia dos dados qualitativos e quantitativos

(ou resultados) em uma estratégia de triangulacio.

Adicionalmente aos itens 51 ao 5.3, deve ser respondido urmn componente qualitativo (11a 1.4),
e 0 componente gualitativo apropriado (21324, ou3la34,oudladd)

Fonte: Souto et al. (2021)
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RESUMO

Objetivo: descrever as caracteristicas clinico-epidemiologicas de criangas em idade escolar
com disfungéo vesical e intestinal atendidas em um ambulatorio de enfermagem especializado.
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wropediatria, localizado em hospital wnversitario do Distrito Federal - Brasil, no periodo de
abrl a maio de 2019. Os dados foram analisados descritivamente e com teste qui-quadrado de
Pearson para associagdes.

Resultados: Todas as criangas apresentaram constipagio intestinal funcional associada a
sintomas urinarios, sendo que os prevalentes foram urgéneia miccional (80%) e manobras de

contengdo (70%). For identificada significincia estatistica entre sexo e sintomas de urgéncia
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miccional, aumento ¢ diminuigéo da frequéncia urindria. A Infecgéio do Trato Urinario foi a

LUEER
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principal comorbidade (33%).
Conclusao: esse estudo contribui para o planejamento e implementagéo de intervengdes mais
sensivels e especificas do processo de cuidar em Uropediatria.

DESCRITORES: Sintomas do Trato Unnario Inferior; Constipagio Intestinal, Crianga,
Enfermagem Pediatrica, Epidemiologia.

INTRODUCAQ

O termo disfungéio vesical e mtestinal (DVI) refere-se a ocorréncia concomitante de
sintomas urinarios e intestinais. A DVI engloba sintomas do trato urinario inferior (STUI),
Juntamente com pelo menos um sintoma intestinal, geralmente constipagéo intestinal funcional
(CIF) e/ou encoprese. Tal disfingédo é diagnosticada em criangas com, pelo menos, cinco anos
de idade e que ja sdo treinadas para uso do banheiro, com auséncia de comorbidades
neurolégicas e/ou malformagiio congénita do trato geniturindrio e/ou intestinal™?. Até o
presente momento, a etiologia da DVI nfo esta completamente compreendida, no entanto,
ambos sistemas compartilham a mesma origem embriologica™.

Os STUI englobam as queixas associadas ao ato miccional, exemplos desses sintomas
séo incontinéneia urinaria (TU), manobra de contengéo, urgéneia miceional, baixa frequéncia
urindria, entre cutros®. Bm termos epidemiolégicos, um estudo com 441 criangas brasileiras
de 9,142,7 anos identificou 11,6% das criangas com DVI, ao passo que 7,9% tinha apenas CIF
e 31,5% apresentavam STUI®. Estudo conduzido na China com criangas de quatro a 10 anos

identificou uma prevaléncia de 4,02% de DVI e que os casos diminuem com o aumento da
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idade (de 6,19% aos quatre anes para 1,96% aos 10, o que apanta para uma maior tendéncia
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em criangas escolares mais jovens.

Portanto, esse grupo etario precisa ser considerado como uma populagdo-alvo para
identificar precocemente a DVI na infincia e realizar o manejo terapéutico de maneira oportuna,
haja visto que, do subgrupo de criangas acometidas com refluxo vesicoureteral e infecgdes
urindrias de repetigio, 54% tinham diagnostico de DVI®. Adicionalmente, os fatores
comportamentais, ambientais e de treinamento esfincteriano mal sucedido tém sido apontados
como possiveis fatores de risco para DVI®?). Por exemplo, criangas em idade escolar se queixam
da falta de privacidade em banheiwros publicos, fazendo com que retenham as fezes, tornando-
as mais endurecidas, o que predispde 4 CIF®.

A compreensdo do perfil das criangas afetadas por tais sintomas é de suma importancia
para uma abordagem e manejo terapéutico efetivo, especialmente na atuagio do enfermeiro de
uropediatria, que ocupa uma posigdo estratégica na orientagfio e implementagio das medidas
de uroterapia padrdo (UP). A UP ¢ o tratamento de primewa linha para manejo de DV,
consistindo em uma modalidade de tratamento conservador e ndo farmacologico. Dentre os
principais componentes da UP estdo: ingestdio hidrica adequada, idas regulares ao banheiro e
conscientizagdo dos musculos do assoalho pélvico, com objetivo de auxiliar na contragio e
relaxamento desses musculos para controle e eliminagio urinarias®. Quanto ao manejo da CIF,
recomenda-se o aumento da mgestio de liquudos associado ao consumo de alimentos ricos em
fibras ¢ atividade fisica sistematica®. Uma vez que nfio ccorram melhora com a abordagem
conservadora (UP), pode-se optar pela uroterapia especifica (biofeedback, neuromodulagio)
e/ou terapia farmacolédgica e posteriormente, se houver necessidade, nos casos refratarios pela

intervengiic cirtrgica®.
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Outro aspecto relevante no cuidado dessas criangas com DVI refere-se ao impacto
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negativo na qualidade de vida, tanto na dimenséo fisica quanto na psicossocial. No que diz
respeito aos sintomas urinanos, sobretudo a presenca de TU ou fecal leva a sentimento de
inseguranca, diminuigio do convivio social, angiistia e baixa autoestima™'%, enquanto que nas
familias geram sentimento de culpa e impoténcia frente a dificuldade enfrentada no manejo e
resclutividade de tais sintemas®. Portanto, é necessério um suporte profissional especializado,
a fim de minimizar a ccorréncia de desfechos desfavoraveis ao pacients e familiares®1-1%).

Diante desse contexto, teve-se como objetivo de pesquisa descrever as caracteristicas

climco-epidemiologicas de criangas em 1dade escolar com disfungio vesical e intestinal

atendidas em um ambulatério de enfermagem especializado.

METODO

Estudo retrospectivo de abordagem quantitativa, descritiva e documental, baseado nos
prontuarnios de criangas atendidas no servigo especializado denomiado de Pratica Avancada de
Enfermagem em Uropediatria, localizado em um hospital piblico e de ensino de Brasilia-DF.

Trata-se de um projeto de extensdo de agiio continua (PEAC) picneiro no Brasil@®),
criado no ano 201 3 com objetivo de aproximar o estudante de enfermagem da drea de Urologia
Pediatrica. Essa especialidade esta intimamente relacionada a um papel e uma pratica expandida
da enfermagem. Segundo o International Council of Nurses'V, as caracteristicas descritas estfio
mtimamente ligadas ao conceito de Enfermagem de Pratica Avancgada, especificamente ao
papel do clinical nurse specialist (CNS). Os CNS s#io enfermeiros especialistas, geralmente

com foco em uma subespecialidade, condigéio ou nivel#ipo de cuidado®.

165



Cogitare
Enfermagem

Desse modo, o PEAC tornou-se um espago privilegiado para troca de saberes e praticas
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no contexto do cuidado em Uropediatria, sendo um servigo de enfermagem especializado e
ancorade nos eixos ensino-pesquisa-extensfio®. Os pacientes pediatricos acompanhados no
servigo sdo encammhados pelas equipes médicas de Pediatria, Nefrologia e Cirurgia Pediatrica,
vinculadas ao hospital de ensino, bem como pela rede de satide piblica e privada do Distrito
Federal e Entorno.

Os dados foram coletados nos meses de abril a maio de 2019, por meio da analise de
238 prontuarios de todos os pacientes que foram atendidos de margo de 2015 a maio de 2019.
Foram incluidas as criangas de 6 a 12 anos de ambos os sexos, diagnosticadas com DVI Foram
excluidas criangas com comprometimentos efou malformagdes congénitas de origem
neuroldgica, bem como fora da faixa etaria mvestigada.

A sistematizagfo da assisténcia de enfermagem em uropediatria no referido servigo esta
pautada na utilizacsio de diversas ferramentas clinicas™, com vistas a melhor avaliagio,
diagndstico, manejo e momntoramento dos simntomas urmarios e intestinais ao longo do
acompanhamento da erianga/familia no servigo. Dentre tais ferramentas, estiio o calendario sol
e chuva e o Dysfunctional Voiding Symptom Score (DVSS).

O calendario sol e chuva estd direcionado para acompanhamento da crianga com
enurese, permitindo monitorar o numero de noites secas. Ja o DVSS consiste em um
questionario composto por 10 perguntas referentes a habitos urinarios, intestinais e fatores
ambientais, com respostas em escala likert, baseando-se nos escores: 0 (nunca ou quase nunca),
1 {menos que a metade do tempo), 2 (metade do tempo) e 3 (quase todo o tempo), investigados
nos ltimos 30 dias. Quando somados, 0 escore total =6 pontos em meninas e =9 pontos para

meninos®® confirma a presenga de disfungfio miccional. Outra ferramenta utilizada foi o diario
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de eliminagdes para avaliar as eliminagdes ao longo do dia, além de conter informagdes sobre
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a igestdo de liquidos, idas ao banheiro, episodios de urgéneia, perda urinana e eliminacéo
intestinal®”, com registro de pelo menos dois dias.

Para a avaliagiio e diagnostico da CIF, utiliza-se os Critérios de Roma [V, sendo o
diagnostico clinico de CIF confirmado pela presenca de dois critérics positivos ou mais® de
um total de seis perguntas. Associado a esse instrumento, a equipe de enfermagem também
utilizava a escala fecal de Pristol, com objetivo de mensurar dois itens chave sobre a eliminagio
das fezes: consisténcia e forma. Nessa escala sdo listados sete tipos de fezes, exemplificados de
forma ilustrativa e com a descrigio escrita da unagem, fato que auxilia as familias, bem como
as proprias criangas no reconhecimento do aspecto e consisténcia feeal™®.

As ferramentas e instrumentos clinicos encontrados nos prontuarios pesquisados
apoiaram o preenchimento do instrumento para coleta de dados, uma vez que as variaveis
mvestigadas para a caracterizagdo e confirmacio dos casos de DVI foram captadas a partir das
ferramentas de investigagio climcas utilizadas no servigo. As seguintes variaveis foram
compiladas em planilha Excel e analisadas: idade, sexo, sintomas urindrios, sintomas
mtestinais, doengas preexistentes ou comorbidades e fatores psicossociais (mudangas de habitos
de vida devido a DVI e impacto na qualidade de vida). A coleta de dados foi conduzida por
duas autoras da pesquisa, objetivando-se a dupla-checagem; os dados de identificagdio dos
pacientes foram codificados numericamente, de modo a assegurar o sigilo e anommato da
amostra, conforme os preceitos éticos recomendados.

Para a analise dos dados, utilizou-se a estatistica descritiva e inferencial (teste Qui-

quadrado de Pearson, com nivel de significinecia de 5%), a depender da normalidade de
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distribuicéo das variaveis, ¢ analisadas com o Statistical Package for the Social Sciences versdo
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26.
A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Btica da Faculdade de Ciéncias da Satude da

Universidade de Brasilia, sob o niimero de parecer 3.133.554, de 06 de feverewro de 2019.

RESULTADOS

Foram analisados os prontudrios de 238 pacientes atendidos no servigo, no periodo de
margo de 2015 a maio de 2019, e com base nos critérios de inclusfo, foram identificadas 40
criangas com diagnostico de DVI (16,8%).

Houve predominio do sexo feminino (n=24; 60%) na amostra, com média de idade de
7,9 anos. Observou-se também uma tendéncia de sintomas de DVI em criangas entre seis (n=11;
27,5%) e sete anos (n=11; 27,5%), o que representou mais da metade dos casos de DVI (n=22;

55%). Observou-se ainda uma tendéncia de diminuigéo da prevaléncia de DVI com o aumento

da 1dade da cnianga (Figura 1).
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Figura 1 — Frequéncia de casos de sintomas de DVI por idade. Brasilia, DF, Brasil, 2020
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Fonte: Autores (2020)

Com relagfo aos sinais e sintomas encontrados, todas as cniangas (n=40) apresentaram

a CIF como sintoma intestinal. Apenas 1 crianga (2,5%) reportou noctiria (Tabela 1).

Tabela 1 — Prevaléncia de sinais e sintomas em criangas com DVI. Prasilia, DF, Brasil, 2020

Sinais e sintomas n %
Constipagéio Intestinal Funcional 40 100
Urgéncia miccional 32 80
Manobras de contengéo 28 70
Tncontinéncia diurna 24 60
Incontinéneia noturma 19 47.5
Aumento da frequéncia unnaria 15 37,5
Diminuigio da frequéncia urinaria 7 17,5
Distria 4 10
Escape fecal 4 10
Retengéio urinaria 3 7,5
Noctiria 1 2.5

Fonte: Autores (2020)

A Tabela 2 traz os dados sobre a associagio entre os STUILmais prevalentes e o sexo da
crianga. Observou que a urgéneia miccional apresentou uma relagdio estatisticamente
significativa (p=0,026) com sexo feminino (n=19; 79,1%), assim como os sintomas de aumento
e diminuicdo da frequéncia urinéria (p=0,029 e p=0,000 respectivamente).

Tabela 2 — Distribuigdo dos STUI mais prevalentes segundo sexo, de criangas com DVI.
Brasilia, DF, Brasil, 2020

Sintomas de STUI Feminino Masculino Valor
n % n % p*
IU diurnal 0,069
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5,414

0,026

0,317

0,000%*

0,020%

*Teste Qui-quadrado (Pearson); SignificAncia ac nivel de p=0,05

Fonte: Autores (2020)
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Outra analise de associagéo realizada foi entre sexo da erianca ¢ o quantitativo de STUI
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que a crianga apresentava. Para tal, fez-se a categorizagfio em dois grupos: mais de trés sintomas

e menos de trés sintomas, todavia, ndo foi identificada significancia estatistica.

Tabela 3 - Correlagéio entre niimero de sintomas de STUI e sexo das eriangas com DVI. Brasilia,
DF, Brasil, 2020

N° de sintomas de STUI apresentados pela crianca Total Valor de p*

Sexo < 3 Sintomas > 3 Sintomas
n %% n %% n %%
Mascualino 11 68,7 5 313 16 40
Feminino 10 4,7 14 583 24 g0 2824

* Teste Qui-quadrado (Pearson); Significdncia ao nivel de p-valors 0,05

Fonte: Autores (2020)

Com relagéo as comorbidades associadas a DVI na infancia, verificou-se que metade da
amostra (n=20; 50%) tinham como comorbidades ITU de repetigdo e malformagiio do trato
geniturinario, além de condi¢des de cunho neuro-comportamental (n=6; 15%) (Tabela 4).

Tabela 4 - Prevaléncia de comorbidades associadas a DVI registradas em prontuarios. Brasilia,
DF, Prasil, 2020

Comorbidades associadas a DVI n %
ITU de repetigio 12 33
Malformagéo do trato gernturinario 7 17,5
Ansiedade/fobias 3 7.5
Deéficit de atengdo/hiperatividade 2 5
Atraso no desenvolvimento 1 2,5

>

Fonte: Autores (2020)
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Quanto & realizagdo de tratamento prévio antes da assisténeia de enfermagem
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especializada, o uso de oxibutimna foi verificado em oito (20%) pacientes, antibioticoterapia
em trés (7,5%) e 0 uso de laxativos em apenas um (2,5%) paciente.

Sobre o impacto dos sitomas de DVI nos habitos de vida do paciente e/ou famihia, os
achados a seguir foram registradas em prontudrio: necessidade de ir repetidas vezes ao
banheiro; restri¢éio hidrica como estratégia para diminuir as idas ao toalete; acordar varias vezes
na noite e ir ao toalete antes de dormir a fim de evitar episédios de IU noturna (enurese); perda
urinaria involuntaria quando se tentava segurar a urina, perda urinaria quando a crianga sorri‘i;
medo de i ao banheiro da escola.

Quanto ao impacto na qualidade de vida e consequéncias psicossociais, alguns
prontuarios (n=12, 30%) tiveram os seguintes registros: dullying na escola em relagiio a
frequéncia urinaria aumentada, impacto emocional evidenciado por sentimento de medo,
vergonha e timidez, incémodo por parte da familiarelacionado a enurese, dificuldades na escola
quanto a autorizagio para multiplas 1das ao banhewo, nfo adesfio a habitos saudaveis de
alimentagéo pela familia, sentimento de vergonha associada a enurese (IU noturna), nojo das
proprias fezes, timidez e vergonha quando questionado sobre os sintomas, preguiga de ir ao

banheiro e relato de fraldas que incomodavam e desencadearam o prurido.

DISCUSSAO

A caracterizagéo do perfil clinico-epidemioldgico de criancas com sintomas de DV traz
um perfil com uma maior prevaléncia de DVI em criangas entre seis e sete anos, com a maior
frequéncia na faixa etaria de seis anos. Em estudo realizado na Turquia em criangas com

disfungdo miccional, fo1 observada uma frequéncia mais elevada de DVI em criangas de seis
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anos (23,1%), evidenciando também diminuigio da disfungio com o aumento da idade™. Além
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da faixa etaria, 0 nosso estudo aponta uma maior prevaléncia do sexo feminino. Ao comparar
com os dados de um estudo canadense em ambulatorio especializado de enfermagem, a maioria
das criangas com DVI comrespondeu ao sexo femimno, e representou 66% da populagéo
analisada®®.

Quando se refere aos sintomas urinarios identificados pelos instrumentos de avaliagéo
clinica utilizados no servigo de enfermagem investigado, a IU diurna e noturna foi o sintoma
predominante. De fato, a TU diurna esteve presente em mais da metade da nossa amostra. Dado
semelhante fo1 encontrado no estudo realizado junto a pacientes com disfungéo do trato urmario
mferior, em que a maioria apresentou IU, o que confirma a prevaléncia desses sintomas entre
criancas’®. Outro estudo realizado em Recife-PE, em um ambulatorio de nefropediatria,
também confirma esse dado, visto que 81% das criangas estudadas apresentaram IU diurna e
59,1% noturna®.

Outro achado no nosso estudo fo1 que a maioria dos pacientes com IU noturna eram
meninas. Diferentemente do encontrado em outras pesquisas, como a realizada na Turquia, que
encontrou um numero maior de casos da enurese em meninos do que em meminas (20,1% versus
15%)PY. Outros autores também reportaram um nimero maior de casos de enurese en criangas
do sexo masculino® ¥ Essa divergéneia pode estar relacicnada ao perfil das criangas usugrias
do servigo de enfermagem especializado, uma vez que a maior parte era composta por merunas.

Sintomas como urgéncia miccional e manobras de contengédo também mostraram uma
maior prevaléncia nas criangas com DVI. Qutros autores publicaram dados similares para
ambos sintomas®>, sendo que 85% das criangas apresentavam urgdncia miccional e 80%

referiam as manobras de contengdio®. Em estudo mineiro realizado com criancas em idade

173



Cogitare
Enfermagem

escolar, os sintomas urinarios mais comuns foram os mesmos: manobras de contengéio (19,1%)
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e urgéneia urinaria (13,7%)@3,

A infecgdo do trato urinario (ITU) de repetigéo ¢ uma morbidade frequente em pacientes
com DVI, e o atual estudo constatou também esse achado nos prontuarios analisados. Em
pesquisa realizada com eriancas portadoras da DVT e refluxo vesicoureteral, 35% dos pacientes
com DVI e sem refluxo vesicoureteral apresentaram ITU de repeti¢do, o que ratifica o dado
encontrado no nosso trabalho. Ademais, mostra a importdncia de investigar o histérico de
ocorréncias de ITU de repetigéo, evidenciando a importancia de uma anamnese minuciosa,
inclusive com uma descrigio detalhada de exames complementares realizados previaments®.

Quanto a realizagdo de tratamento prévio, o uso de oxibutinina foi o tratamento
farmacologico mais registrado nos prontuarios. A oxibutinina ¢ um anticolinérgico muito
utilizado em criangas, suas doses inicialmente devem ser baixas e seu uso muito cuidadoso,
pois em doses elevadas pode causar efeitos colaterais como boca seca, hipertermia,
vermelhidiio, cefaleia e visdo turva®?. Assim, o enfermeiro que atua em uropediatria deve
monitorar o uso, dosagem e os eventos adversos, sempre orientando e dando o suporte
necessario aos familiares. A antibioticoterapia profilatica também foi prescrita para os
pacientes, sendo uma preserigio médica usual em criangas com DVI e com ITU de repetigo™®.
No servigo, o papel do enfermeiro esta voltado para o preparo e acompanhamento da familia na
admimstragiio da antibioticoterapia em domicilio, tanto em episodios agudos de ['TU quanto no
seguimento longitudinal de criangas com ITU crénica, principalmente nos casos de refluxo
vesicoureteral, bexiga neurogénica e usuarios de cateterismo urinario intermitente.

(Quanto ao manejo da CIF, o uso de laxativos {por exemplo, muvinlax®) foi também

descrito nos prontuarios, sendo um laxante osmotico muito utilizado no tratamento da CIF e
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contraindicado para menores de sete anos. Os laxantes osméticos séio os medicamentos orais de
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primeira escolha, pois a outra classe de laxantes estimulantes pode causar efeito de constipagio
rebote!”. Assim, o enfermeiro atua na orientaciio e manejo da CIF, ndo apenas na fase de uso
de laxativos, mas sobretudo em intervengdes como reflexo gastrocolico apds as principais
refeigdes, ingestdo hidrica adequada e ajustada ao peso da crianga, e habitos alimentares
saudaveis, principalmente ricos em fibras.

No que tange ao impacto da DVI nos habitos de vida dos pacientes, verificou-se que
houve um impacto negativo no cotidiano da crianga®®27". Os contextos escolar e familiar foram
os mais referidos pelas criangas que frequentavam o ambulatdrio especializado de enfermagem.
Outros fatores que afetaram negativamente os habitos de vida dos pacientes foram as mudangas
quanto a restrigiio da ingestéo hidrica, as frequentes idas ao toalete, noites mal dormidas e TU,
que geravam problemas comportamentais e psicoldgicos.

O impacto negativo na qualidade de vida dos pacientes com DVI mostrou-se
consideravel, havendo inclusive uma expressividade maior de problemas comportamentais e
psicologicos®?). A literatura®? aponta que quase metade dos pacientes com DV apresentaram
repercussdes emocionais e comportamentais clinicamente detectaveis, ao contrario dos
pacientes que apresentavam somente sintomas urinarios (32,8%) ou intestinais (33%) isolados.
Tais dados corroboraram com o registro nos prontuarios de sentimentos negativos associados &
ocorréncia de sintomas de DVL

A principal limitagéo deste estudo refere-se ao fato de a pesquisa ter sido feita em um
unico servigo especializado. Entretanto, o perfil das criangas atendidas assemelha-se aos dados

de outros servigos ambulatoriais, tanto nacionais quanto internacionais, e o estudo traz dados
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empiricos sobre o perfil de criangas brasileiras com DVI, acompanhadas por uma equipe de
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enfermagem especializada.

CONCLUSAO

Hsse estudo permitiu identificar o perfil de criancas acompanhadas pelo servigo de
enfermagem especializado, contribuindo para o planejamento e qualificagdo da assisténcia de
enfermagem prestada, inclusive no delineamento de intervengdes mais sensiveis e especificas
do processo de cuidar em Uropediatria. Os sintomas urinarios mais prevalentes foram a
urgéncia, manobras de contengdo e [U tanto durna como noturna, e os sitomas mtestinais se
limitaram a CIF. Foi encontrada um quantitativo maior de sintomas em criangas do sexo
feminino, e com relagdo a idade, observou-se uma maior prevaléncia na faixa etaria de seis e
sete anos.

Como contribuigdo para a pratica de enfermagem, recomenda-se que a anamnese inclua
a analise de exames complementares (urocultura, urodindmica, ultrassom), bem como historico
de ITU e uso de medicamentos. Também se sugere estudos futuros que possibilitem a
comparagdo com perfis de criangas de outros servigos e outras regides do pais, bem como
servigos com equipes multidisciplinares.

O servigo estudado evidencia o protagonismo do papel ampliado do enfermeiro,
refletindo uma pratica avangada de enfermagem no processo de cuidar em Uropediatria.
Ademais, destaca-se a realizagio de uma assisténcia qualificada e baseada em evidéncias,
principalmente no que tange a estruturagdo dos instrumentos de investigagdo clinica utilizados

pelo servigo.
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