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“Quando tudo for escuro e nada iluminar.

Quando tudo for incerto e vocé s6 duvidar.

E hora do recomeco. Recomece a acreditar.

(...)

Quando vocé cair e ninguém Ihe amparar.

Quando a forca do que é ruim conseguir lhe derrubar.
E hora do recomeco. Recomece a levantar.

E quando a falta de esperanca decidir lhe acoitar.
~ Se tudo que for real for dificil suportar.
E hora do recomec¢o. Recomece a sonhar.

E se um dia 14 na frente, a vida der uma ré,
Recupere a sua fé, e recomece novamente”.

(Braulio Bessa)
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RESUMO
Objetivo: avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes com Sintomas do Trato
Urinario Inferior (STUI) e a percepcao de seus cuidadores quanto a qualidade de vida de
seus filhos por meio da aplicacdo de um instrumento condicao-especifica. Métodos:
estudo de campo, retrospectivo, com abordagem quantitativa, do tipo observacional e de
corte transversal. A populacao foi constituida por pacientes - criancas e adolescentes - e
seus responsaveis, que foram atendidos no servico de Pratica Avancada de Enfermagem
em Uropediatria, de um hospital universitario de uma Regidao Administrativa do Distrito
Federal. Os dados foram coletados a por meio de uma versao adaptada de um instrumento
intitulado Pin-Q (Pediatric Incontinence Questionnaire). Resultados: os sintomas urinarios
parecem nao interferir na qualidade de vida das criancas/adolescentes. Seus familiares,
em maioria, também acreditam que os STUI nao influenciam na qualidade de vida de seus
filhos. Conclusdo: tanto o carater emocional quanto a rotina e habitos de vida
conseguiram se manter, de maneira geral, com pouca interferéncia frente aos sintomas
urinarios das criancas/adolescentes. Os cuidadores conseguem lidar bem perante os
sintomas, o que parece ajudar as criancas na aceitacao da sintomatologia e a consequente

qualidade de vida inalterada.

Descritores: Incontinéncia urinaria; criancas; adolescentes; familia; cuidadores;

qualidade de vida.



Abstract
Objective: to evaluate the quality of life of children and adolescents with
Symptoms of Lower Urinary Tract (STUI) and the perception of their caregivers regarding
the quality of life of their children through the application of a condition-specific
instrument. Methods: Retrospective field study with a quantitative approach,
observational and cross-sectional type. The population was constituted by patients -
children and adolescents - and their caregivers, who were attended at the Uropediatria
Advanced Practice Nursing service, in a university hospital of a Federal District
Administrative Region. The data were collected through an adapted version of an
instrument called the Pin-Q (Pediatric Incontinence Questionnaire). Results: Urinary
symptoms appear to not interfere in children's/adolescents’ quality of life. Their families,
in the majority, also believe that the STUI do not influence the quality of life of their
children. Conclusion: both the emotional character and the routine and life habits were
able to be maintained in general, with little interference with the urinary symptoms of
the children/adolescents. Caregivers are able to cope well with the symptoms, which
seems to help children in accepting symptomatology and consequent quality of life

unchanged.

Descriptors: Urinary incontinence; children; adolescents; family; caregivers; quality of

life.



Resumen
Objetivo: evaluar la calidad de vida de nifos vy adolescentes con
Sintomas del Tracto Urinario Inferior (STUI) y la percepcidn de sus cuidadores en cuanto a
la calidad de vida de sus hijos a través de la aplicacion de un instrumento condicion-
especifica. Métodos: estudio de campo, retrospectivo, con abordaje cuantitativo, del tipo
observacional y de corte transversal. La poblacion fue constituida por pacientes - nifios y
adolescentes - y sus responsables, que fueron atendidos en el servicio de Practica
Avanzada de Enfermeria en Uropediatria, en un hospital universitario de una Region
Administrativa del Distrito Federal. Los datos fueron recogidos a través de una version
adaptada de un instrumento titulado Pin-Q (Pediatric Incontinence Questionnaire).
Resultados: los sintomas urinarios parecen no interferir en la calidad de vida de los
ninos/adolescentes. Sus familiares, en su mayoria, también creen que los STUI no influyen
en la calidad de vida de sus hijos. Conclusion: tanto el caracter emocional como la rutina
y los habitos de vida han logrado mantenerse, de manera general, con poca interferencia
frente a los sintomas urinarios de los ninos/adolescentes. Los cuidadores logran lidiar bien
ante los sintomas, lo que parece ayudar a los ninos en la aceptacion de la sintomatologia

y la consiguiente calidad de vida sin cambios.

Descriptores: Incontinencia urinaria; los ninos; adolescentes; la familia; cuidadores;

calidad de vida.
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Introducao

A avaliacao da qualidade de vida frente a ocorréncia de sintomas urinarios se tornou
uma area de interesse crescente no contexto dos cuidados pediatricos, visto que ha grande
impacto social. Tanto as criancas/adolescentes quanto seus familiares sofrem ao tentar
lidar com esses sintomas. Quanto pior os sintomas da crianca, maior o impacto sobre ela
e sua familia'. Sabe-se que a presenca de sintomas urinarios comprometem muito a
qualidade de vida e a saide mental das criancas e adolescentes 3. Os sintomas do trato
urinario inferior (STUI), caracterizados pela modificacao da funcao da bexiga, seja no
armazenamento ou esvaziamento ou incontinéncia urinaria diurna, tem um impacto
emocional e social significativo. Criancas com esses sintomas se escondem ou evitam
comentarios acerca de escapes urinarios, mostrando, assim, a perspectiva negativa que
esses sintomas causam. Outro ponto relevante é que a ocorréncia de episodios de perda
urinaria na infancia pode gerar sentimento de culpa, vergonha, isolamento e ansiedade,
além do uso de manobras de contencao e estratégias para ocultar os acidentes associados
a ocorréncia de incontinéncia“.

ApOs o0 sucesso no tratamento dos sintomas urinarios, ha uma melhora na
autoestima, autoimagem e socializacdao. Nos estagios iniciais do manejo terapéutico no
contexto pediatrico, vé-se uma melhora na empatia e na compreensao frente a esses
sintomas dentro das familias, e assim um maior suporte familiar a essas
criancas/adolescentes e disposicao delas ao cumprimento do tratamento®. Porém, é
sabido que as percepcoes e opinides da crianca/adolescente quanto aos sintomas urinarios
podem diferir das de seus pais, visto que os cuidadores agem guiados pela carga de
cuidado, salde mental propria, bem-estar e preocupacoes®.

A disfuncao do trato urinario inferior é frequentemente estressante para as criancas
e suas familias, resultando em constrangimento emocional tanto para os pais quanto para

seus filhos. Esses sintomas impactam a vida de ambos devido a perda urinaria e a
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frustracao ao lidar com o problema’. Os cuidadores, por exemplo, sentem- se
preocupados, irritados, culpados, impotentes e intolerantes ao manejar a incontinéncia
urinaria8. O tratamento, portanto, nao deve se concentrar apenas nos sintomas urinarios,
mas também na reducao do sofrimento emocional em associacao a condicao clinica’.

A percepcao dos pais e familiares perante o problema vesical interfere diretamente
no tratamento de criancas/adolescentes com STUI. Essa reacao dos cuidadores tem grande
impacto na dinamica familiar, visto que, caso nao haja apoio dos pais, as
criancas/adolescentes podem desistir do tratamento dos sintomas urinarios. Portanto, a
coesao familiar e o apoio emocional para a crianca/adolescente com STUI é essencial®.

Qualquer forma de mensurar a qualidade de vida frente a disfuncao vesical deve
ser centrada na crianca/adolescente, ja que a visao dela, em maioria, é mais fidedigna,
por serem elas a vivenciarem os episodios de perda. Porém, é importante creditar valor
as percepcoes dos cuidadores em paralelo™®.

Os instrumentos que medem a qualidade de vida podem ser usados como uma
medida de controle de sintomas apos intervencoes, e os resultados podem ajudar na
tomada de decisao em saude. No desenvolvimento de um instrumento para avaliacao de
qualidade de vida para criancas com disfuncao vesical, itens intrinsecos, ou seja,
relacionados a como as criancas se sentiam ou o que acreditavam acerca da disfuncao
vesical, tem maior relevancia quando comparado a itens extrinsecos, que estao
relacionados com limitacoes externas impostas pelos sintomas urinarios'©.

Diante de tais consideracoes, o objetivo deste estudo é avaliar a qualidade de vida
de criancas e adolescentes com STUI e a percepcao de seus cuidadores quanto a qualidade

de vida de seus filhos por meio da aplicacao de um instrumento condicao-especifica.
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Metodologia

Trata-se de um estudo de campo, retrospectivo, com abordagem quantitativa, do
tipo observacional e de corte transversal. A populacao foi constituida por pacientes -
criancas e adolescentes - e seus responsaveis, que foram atendidos no servico de Pratica
Avancada de Enfermagem em Uropediatria, em um hospital universitario de uma Regiao
Administrativa do Distrito Federal.

Os dados foram coletados por meio de uma versao adaptada de um instrumento
intitulado Pin-Q (Pediatric Incontinence Questionnaire). O PIN-Q tem por objetivo medir
o impacto psicossocial mais amplo de intervencées para criancas e adolescentes que
apresentam sintomas urinarios'©.

Este € um instrumento semiestruturado, com 20 questées, autoaplicavel, contendo
dados socio demograficos e questoes a serem respondidas por meio de uma Escala Likert
de 5 pontos. Para questoes de graus de frequéncia, os participantes poderiam assinalar as
opcoes “nunca”, “raramente”, “algumas vezes”, “frequentemente” ou “quase sempre”.
Para outras questoes poderiam marcar as opcoes “nao”, “talvez”, “provavelmente”,
“sim” ou “com certeza”.

A coleta de dados ocorreu no periodo de fevereiro a dezembro de 2017. Foram
incluidos 21 pacientes de 8 a 18 anos com sintomas do trato urinario inferior, atendimentos
no referido servico, e seus respectivos cuidadores que os acompanhava na consulta. Foram
excluidos pacientes que fugissem da faixa estabelecida, visto que a idade deve ser
respeitada por critérios do protocolo do instrumento. Pacientes com alteracoes
neurolégicas e com mal formacdes nao foram excluidos da pesquisa, porém nenhum
paciente desses dois grupos responderam ao questionario.

Para a analise e composicao deste artigo, optou-se por selecionar 10 questoes do
questionario completo (Quadro 1), dividindo-as em questdoes emocionais (7 perguntas) e

questoes sobre mudancas de rotina e habitos de vida (3 perguntas). As 10 questoes
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selecionadas foram as que mais se enquadravam na tematica qualidade de vida e
explicitavam suas possiveis interferéncias na vida das criancas e cuidadores. Os dados
obtidos por meio dos instrumentos foram digitados, categorizados e codificados em
planilha Excel, a fim de serem realizadas analises descritivas.

Essa pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia, sob o numero de parecer
consubstanciado 547.510, de 12/03/2014, com CAAE 18285013.9.0000.0030, de acordo
com a Resolucao n. 466, de 12 de dezembro de 2012. A coleta de dados foi precedida da
assinatura do Termo de Assentimento pela crianca/adolescente usuaria do ambulatorio, e
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido por seu acompanhante, sendo garantidos os

principios éticos e a prioridade do atendimento.

Quadro 1: Questdes elegidas do questionario pediatrico sobre qualidade de vida de
criancas e adolescentes com sintomas urinarios (Pin-Q adaptado). Brasilia (DF), Brasil,
2019.

Perguntas feitas aos cuidadores das criancas

Perguntas feitas as criancas e adolescentes

com sintomas urinarios

Questoes de cunho Emocional

Eu fico com vergonha por causa do meu problema
de bexiga

Eu acho que meu problema de bexiga nao ira
melhorar

Minha mae ou meu pai as vezes parecem um
pouco nervosos por causa de meu problema de
bexiga

Meu problema de bexiga me deixa triste

Meu problema de bexiga faz com que eu me sinta
diferente das outras pessoas

Eu me sentiria melhor comigo mesmo, se eu nao
tivesse um problema de bexiga

As pessoas da minha familia me tratam diferente
por causa do meu problema de bexiga.

Seu (sua) filho (a) fica com vergonha por causa
do problema de bexiga

Seu (sua) filho (a) acha que o problema de bexiga
dele (a) nao ira melhorar

Vocé como mae ou pai as vezes parece um pouco
nervoso (a) por causa do problema de bexiga de
seu (sua) filho (a)

O problema de bexiga de seu (sua) filho (a) deixa-
o (a) triste

O problema de bexiga de seu (sua) filho (a) faz
com que ele (a) se sinta diferente das outras
pessoas

Seu (sua) filho (a) se sentiria melhor consigo
mesmo se ele (a) nao tivesse um problema de
bexiga

As pessoas da minha familia tratam seu (sua) filho
(a) diferente por causa do problema de bexiga
dele (a).

Questdes sobre Mudanca de Rotina e Habitos de vida
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EU penso no meu problema de bexiea quando eu Seu (sua) filho (a) pensa no problema de bexiga
8 P P saq dele (a) quando ele (a) esta escolhendo um
estou escolhendo um esporte para fazer.
esporte para fazer.
9 Eu preciso ir ao banheiro quando estou assistindo | Seu (sua) filho (a) precisa ir ao banheiro quando
a um filme. esta assistindo a um filme.
Se meu problema de bexiga fosse curado, eu Se o problema de bex1ga. de‘seu (sua) .ﬁlho (@)
10 S ! . . fosse curado, ele (a) convidaria mais amigos para
convidaria mais amigos para minha casa.
sua casa.
Resultados

A amostra foi composta por 21 pacientes (criancas e adolescentes) atendidos no

servico, e 21 cuidadores dos respectivos pacientes. Dentre os pacientes, 12 eram do sexo

feminino (57;1%), sendo a faixa etaria prevalente de 08 a 11 anos (57,1%; n=12). Observou-

se que mais da metade da populacao (57,1%) se enquadrou na faixa etaria infantil (< 12

anos) e 42,9% na faixa etaria de adolescente (>12 anos). E acerca do tipo de escola que as

criancas/adolescentes frequentavam, 76,2% (n=16) estudavam em escola publica. Outras

informacdes podem ser observadas na Tabela 1.

Tabela 1. Dados sociodemograficos de criancas e adolescentes com STUI acompanhadas
no servico ambulatorial de Uropediatria. Brasilia (DF), Brasil, 2019.

SEXO DOS PACIENTES

Masculino Feminino Total
Variaveis N N N %
Faixa etaria
8 a 11 anos 6 6 12 57,1
12 a 15 anos 38,1
16 a 19 anos 1 1 4,8
Tipo de escola que estuda
Publica 6 10 16 76,2
Particular 5 23,8
Total 9 12 21 100

Em relacdo aos cuidadores, o respondente da pesquisa deveria preencher as questoes

sociodemograficas relacionadas aos pais do paciente. Observou-se uma maior frequéncia

de pais em idade reprodutiva, entre 29 e 39 anos (n=24; 58,5%). Quase metade possui
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ensino médio completo (n=23; 56,1%) e ocupacao majoritaria de “trabalhos formais”
(n=14; 34,1%). Quanto ao estado civil, a maioria assinalou a opcao ‘casado’ (n=16; 76,2%),
seguido de divorciado (n=2; 9,5%), solteiro (n=1; 4,8%), uniao estavel (n=1; 4,8%) e nunca
casado (n=1; 4,8%).0utras informacoes dos pais das criancas podem ser vistas na Tabela
2.

Tabela 2: Dados sociodemograficos dos cuidadores de criancas e adolescentes
acompanhadas no servico ambulatorial de Uropediatria. Brasilia (DF), Brasil, 2019.

SEXO DOS PAIS

Masculino* Feminino Total
Variaveis N N N %
Faixa etaria
29 a 39 anos 10 14 24 58,5
40 a 61 anos 9 7 16 39,0
62 a 83 anos 1 - 1 2,44
Escolaridade
Ensino Fundamental 8 4 12 29,3
Ensino Médio 9 14 23 56,1
Ensino Superior 3 3 6 14,6
Profissao
Do lar - 10 10 24,4
Auténomo 8 11 26,8
Trabalhador formal 7 7 14 34,1
Nao informado 3 3 7,3
Aposentado 2 1 3 7,3
Total 41 100,0

*01 cuidador do sexo masculino falecido.

Abaixo, optou-se por apresentar as respostas dos pacientes, e, em seguida, dos
acompanhantes, frente a mesma questdao. Também, serdao apresentadas segundo a
classificacao: ‘de cunho emocional’ ou ‘rotina e habitos de vida’.

Para a primeira questao, relacionada ao sentimento de vergonha devido ao sintoma
urinario, as criancas e adolescentes assinalaram, com uma maior frequéncia, a opcao

“nunca” (n=11; 52%); enquanto os cuidadores, “alguma vezes” (n=9; 43%). Vale ressaltar
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que 24% (n=5) das criancas e adolescentes responderam “algumas vezes” e 38% dos
cuidadores responderam “nunca”.

Quanto a perspectiva de nao melhora do sintoma urinario (segunda questao), 43%
(n=9) das criancas e adolescentes responderam “nunca”, semelhantemente a seus
cuidadores (45%; n=9). Entretanto, vale ressaltar que algumas criancas e adolescentes
responderam “algumas vezes” (n=4; 19%) e “quase sempre” (n=2; 9%) a questao.

Frente a terceira questao, sobre se sentir nervoso/a quanto ao sintoma urinario,
nota-se que 43% (n=9) das criancas e adolescentes responderam “nunca”. A maioria dos
cuidadores responderam que se sentem “frequentemente” nervosos quanto ao sintoma
urinario da crianca ou adolescente (n=8; 40%). Uma parcela respondeu “nunca” (n=5; 25%).

Quase metade das criancas e adolescentes (n=10; 50%) respondeu “nunca” a quarta
questao (sentir-se triste por causa do sintoma urinario). Porém, uma parcela respondeu
“algumas vezes” e “frequentemente” (n=4; 20%, e n=2; 10%, respectivamente). Os
cuidadores tiveram respostas parecidas: 45% (n=9) assinalou “nunca”, 15% (n=3), “algumas
vezes”, e 15% (n=3), “frequentemente”.

A quinta questao avaliou se a crianca ou adolescente se sente diferente das outras
pessoas por causa do sintoma urinario. A maior parte afirmou “nunca” para este
sentimento: 71% (n=15) - criancas e adolescentes, e 52% (n=1) - cuidadores. Vale ressaltar
que algumas criancas (n=3; 14%) responderam “quase sempre”, e alguns cuidadores (n=>5;
24%), “algumas vezes”.

Na sexta questao, sobre se sentir melhor sem o sintoma urinaria, 29% (n=6) das
criancas/adolescentes responderam “sim” e 24% (n=5) responderam “com certeza”.
Quanto aos cuidadores, 55% (n=11) responderam “sim”, e 15% (n=3) responderam “com
certeza”.

Quanto a percepcao de que seus familiares o tratam diferente por conta do sintoma

urinario (sétima questao), 90% (n=19) das criancas e adolescentes responderam “nunca”.
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Os cuidadores responderam “nunca” (65%; n=13), “raramente” (25%; n=5) e “algumas
vezes” (n=1; 5%).

A oitavo, nona e décima questoes envolvem situacoes em que ha um impacto do
sintoma urinario da crianca ou adolescente em seus habitos de vida (nesta ordem): na
escolha de um esporte, na interrupcao de um filme para a ida ao banheiro, e se o sintoma
influencia no convivio com amigos.

Para a oitava questao, 38% (n=8) das criancas/adolescentes responderam “nunca”,
e 33% (n=7), “frequentemente”. Ja os cuidadores, 67% responderam “nunca” (n=14), e
33% (n=7), “frequentemente”.

Na nona questao, cerca de 40% das respostas de ambos os grupos afirmam que a
crianca ou adolescente necessita ir ao banheiro durante um filme “frequentemente”. Em
adicao, 14% (n=4) das criancas e adolescentes, e 10% (n=2) dos cuidadores reportam que
isso ocorre “quase sempre”.

Quanto a décima questdo, nota-se que a maioria das criancas e adolescentes
convidariam mais amigos para suas casas, caso o sintoma urinario fosse curado: 19% (n=4)
relataram “sim” e 33% (n=7), “com certeza”. Ja os cuidadores, a maioria avaliou que a

crianca ou adolescente responderia “nao” ao questionamento (n=6; 30%).

Discussao

Esse estudo descreve a percepcao de criancas/adolescentes com sintomas urinarios
sobre sua qualidade de vida frente a ocorréncia de tais sintomas e a percepcao de seus
familiares frente a disfuncao vesical, e como esses sintomas refletem na qualidade de vida
de seus filhos. Os participantes da pesquisa foram pacientes atendidos no servico de
Pratica Avancada de Enfermagem em Uropediatria no ano de 2017, que responderam a 20

questoes do questionario autoaplicavel Pin-Q.
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O questionario autoaplicavel Pin-Q contém 20 questoes voltadas a qualidade de vida
e foi respondido tanto pelas criancas/adolescentes, quanto por seus cuidadores. Para se
obter uma melhor avaliacao e melhores resultados, destacou-se 10 perguntas. As 10
perguntas selecionadas foram divididas questoes de carater emocional e rotina/habitos
de vida.

Perante aos resultados, obteve-se na amostra 21 respostas de
criancas/adolescentes e 21 respostas de seus respectivos cuidadores. Esse quantitativo da
amostra € semelhante ao que se tem em literatura; no desenvolvimento da ferramenta
PinQ, os grupos de criancas respondentes ao questionario eram pequenos a fim de
identificar a importancia relativa da funcao da bexiga, disfuncéo e tratamento'. Frente
ao numero da amostra, semelhante a trazida por Veloso'!, é importante realizar,
posteriormente, mais estudos com um quantitativo maior de participantes.

Quanto as criancas e adolescentes, a prevaléncia de respondentes foi do sexo
feminino, com idade entre 8 e 12 anos. Esse dado é semelhante ao que ja tem sido
publicado na literatura; inclusive varios estudos tém apontado que sintomas como
incontinéncia diurna e urgéncia sao os mais prevalentes em meninas'" 124,

Com relacao aos cuidadores, a maioria se encontrava em idade reprodutiva e com
atividade laboral formal. Importante salientar que nao se pode afirmar que o estado civil
“casado” corresponda ao matriménio que gerou a crianca, visto que no questionario
respondido nao havia esse apontamento.

Com relacado as perguntas de cunho emocional, a percepcao da
crianca/adolescente, em relacao aos sintomas do trato urinario e seu impacto, quando
comparada a resposta de seus cuidadores, de maneira geral, foi variavel. Para a
crianca/adolescente, os sintomas urinarios nao geram sentimento de vergonha, portanto
nao interferem negativamente em sua qualidade de vida. Porém, para seus cuidadores,

algumas vezes os sintomas urinarios interferem na qualidade de vida de seus filhos,
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deixando-os envergonhados pelo problema urinario. A literatura*3 relata que episodios de
perda urinaria na infancia podem gerar sentimento de culpa, vergonha, isolamento e
ansiedade, além de irritacao e frustracao com a situacao em geral.

A crianca e adolescente nao percebe o nervosismo de seus cuidadores com relacao
ao seu problema urinario. Para eles, seus familiares nunca se comportam de forma nervosa
perante seu disturbio vesical. Ja os familiares, relatam que frequentemente se sentem
nervosos frente aos episodios de perda urinaria de seus filhos. Além do nervosismo,
Joinson et. al'3 afirmam que a depressao e a ansiedade materna, relacionadas a disfuncao
vesical de seus filhos, estao associadas ao aumento da enurese diurna dessas criancas. E
mesmo que, segundo Bower®, essa percepcao familiar interfira diretamente no tratamento
de criancas com STUI, causando até desisténcia do tratamento, caso nao haja apoio dos
pais, percebeu-se que as criancas/adolescentes nao sentem esse impacto e conseguem
conviver bem com os sintomas urinarios.

Na literatura vé-se que os sintomas urinarios interferem diretamente na autoestima
da crianca/adolescente. Bower® e Thibodeau® relatam que a autoestima é prejudicada
quando ha STUI. A interposicao na autoestima aparece na literatura como indice elevado,
em escore de maior interferéncia, na vida das criancas e adolescentes, seguido por
interferéncias em sua independéncia e em sua salude mental - por meio de sofrimento
psicoldgico - indicando prejuizo na qualidade de vida®:3.

As criancas/adolescentes e seus respectivos cuidadores seguem o que a literatura
preconiza, inferindo que se sentiriam melhor caso nao apresentassem problemas
urinarios’. Porém, ao responderem as perguntas sobre o sentimento de tristeza ou
distanciamento de outras pessoas por causa dos sintomas urinarios, em maioria, fogem ao
padrao mostrado no estudo de Bower?. Entretanto, como mostra o estudo feito por Dodson
et al'¥, nao ha diferenca na qualidade de vida entre criancas com ou sem incontinéncia

urinaria.
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As respostas obtidas ndao demonstram interferéncia na qualidade de vida da maioria
das criancas/adolescentes, visto que nao se percebe um sentimento de tristeza frente ao
problema, como também nao se vé problemas de autoestima quando é feito comparacao
de qualidade de vida a outras pessoas. Os sintomas urinarios aparecem, na literatura,
como um problema pouco valorizado por pacientes e pais. Na maioria das vezes, os
sintomas sao classificados como um estado transitorio da infancia, sendo tratado de forma
banal e nao relevante. Assim, os sintomas urinarios se apresentam rodeados de estigmas'>.

Vé-se, entretanto, que algumas das criancas/adolescentes sentem o reflexo do STUI
refletidos em seu humor, conforme comprovado em literatura. Thibodeau? traz em seu
estudo que as criancas com STUI parecem envergonhadas, irritadas e/ou frustradas com a
disfuncao vesical. Também ha uma percepcao negativa dos cuidadores perante a
autoestima dos filhos quando respondido a segunda pergunta. Para eles, “algumas vezes”
seus filhos se sentem diferentes das outras pessoas por conta do seu sintoma urinario,
como previsto em estudos anteriores''. A percepcao dos familiares muitas vezes é de
protecao® e eles acabam supondo quais reacoes/sentimentos seus filhos estao tendo e
como a sintomatologia interfere em sua qualidade de vida. Porém, para Bower', é
importante medir a qualidade de vida, relacionada a disfuncao vesical, centrada na
crianca por ser ela a vivenciar os episodios de perda.

As criancas/adolescentes e seus familiares, entretanto, afirmam que,
frequentemente, as atividades lUdicas, como assistir a um filme, por exemplo, sao
paralisadas para a ida ao banheiro, diferente do achado de Veloso e colaboradores'!. No
estudo de Cederblad e colaboradores'®, desenvolvido com familias de criancas com
enurese, este achado se assemelha: as familias elaboram, frequentemente, estratégias de
enfrentamento e adaptacao a vida cotidiana devido a manifestacao do sintoma.

Os pais de criancas com sintomas urinarios apresentam maiores niveis de estresse,

podendo esses sintomas influenciar na vida conjugal'’. Sapi et al.'® aponta que a maioria
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das criancas com STUI sofrem algum tipo de agressao, tendo como principal agressor a
mae. A maioria (90%) das criancas/adolescentes que responderam ao questionario referem
que seus cuidadores nunca os trataram de forma diferente. Por sua vez, a maioria (65%)
dos familiares referem que nunca trataram de forma diferente seus filhos, apesar de
alguns (25%) cuidadores mencionarem que raramente os tratarem de forma diferente em
alusao aos seus sintomas urinarios.

O estudo apresentou que os pais das criancas/adolescentes com STUI nao acreditam
que os sintomas urinarios interfiram no lazer de seus filhos, ou seja, nao ha uma
preocupacao quanto a sintomatologia perante a escolha de esportes ou ao convivio com
os amigos. Ja nas respostas das criancas e adolescentes se pode notar que metade
acreditam o mesmo, enquanto a outra metade refere que os sintomas urinarios podem
frequentemente interferir nesses dois aspectos. As criancas e adolescentes acreditam que
o convivio social seria melhorado caso nao tivessem sintomas urinarios. Um estudo feito
por Lopes, et al.’ demonstra que pacientes com perdas urinarias tem problemas em lidar
com aspectos sociais, em sala de aula, por exemplo. Para Karni¢nik, et al.2° os STUI tem
influéncia negativa sobre as relacées das criancas/adolescentes com seus amigos. As
criangas muitas vezes tentam esconder a perda urinaria, como também expressam seu
luto com baixa autoestima.

A percepcao da crianca/adolescente e de seus cuidadores é positiva quanto a
melhora dos sintomas urinarios. Em maioria, ambos acreditam que os STUI com o tempo
serao resolvidos. Alguns pais conseguem aceitar facilmente os sintomas e ajustar suas
rotinas perante a sintomatologia, reduzindo, assim, o impacto negativo na familia. Ainda
assim, seguindo estudos feitos por Thibodeau?, ha algumas criancas e adolescentes que
acreditam que seus sintomas urinarios nao irao melhorar.

A conscientizacao dos pais frente ao impacto gerado pelos sintomas urinarios na

vida de seus filhos reflete em uma maior procura por ajuda em uma idade mais jovem?3. E
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€ por isso que, infere-se que a qualidade de vida das criancas/adolescentes nao é afetada
pelos sintomas, pois ha um apoio familiar que minimiza os possiveis danos perante a
sintomatologia.

Sintomas urinarios sao rodeados de estigmas ja que eles podem comprometer
negativamente a vida pessoal e social dos individuos portadores desses sintomas. As
pessoas com essa sintomatologia muitas vezes recebem assisténcia inadequada, portanto
é importante que a enfermagem invista em uma educacao continuada acerca do tema'>.
O enfermeiro atua como agente potencializador de acdes de cunho preventivo e
terapéutico. Ele é capaz de assistir de forma integral e integrada as necessidades da
crianca/adolescente com STUI, pautando a assisténcia de enfermagem numa perspectiva
de cuidado centrado na crianca e em sua familia?!, como também fazer uma ligacao direta
entre a aceitacao dos sintomas urinarios pelas criancas e consequente apoio familiar.

Requer-se do enfermeiro o desenvolvimento de diferentes capacidades para
responder de forma competente a singularidade do cuidar da crianca com problemas
urinarios, buscando tracar estratégias em conjunto com seus cuidadores. A insercao da
crianca nas consultas de Enfermagem, buscando inseri-la como protagonista de seu
tratamento, influencia na adesao ao manejo terapéutico. Ao passo que o enfermeiro da
protagonismo a crianca, repassando a elas orientacdes acerca de sua sintomatologia e
quais estratégias a serem seguidas, vé-se que ha uma melhora do problema?2.

Essa assisténcia diferencial de enfermagem causa sentimentos de alegria,
conhecimento, empoderamento e gratidao nos familiares e na crianca em
acompanhamento ambulatorial?2. O cuidado prestado pela enfermagem é reconhecido
pelos pacientes e suas respectivas familias por meio da solicitacao de orientacoes e
tomadas de decisdes de forma compartilhada. Assim, ha um fortalecimento de vinculo

entre a familia, as criancas/adolescentes e a equipe de enfermagem. O servico de
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enfermagem prestado as criancas e adolescentes e a sua familia é, sobretudo, humano,
porém baseado em evidéncias?'.

Ressalva-se que, neste estudo, a procura por atendimento no servico ambulatorial
€, em sua maioria, de familias que estao dispostas a resolver o problema dos sintomas
urinarios da crianca ou adolescente. Dessa forma, essas familias ja sao ou estao, muitas
das vezes, sensibilizadas frente a esses sintomas, e todo o trabalho desenvolvido no
ambulatorio auxiliam na manutencao da qualidade de vida. Portanto, enfatiza-se que
outros estudos devem ser feitos com um nimero maior de participantes na amostra,

preferencialmente com amostras mais representativas e de base populacional.

Conclusao

Os resultados desse estudo permitiram mostrar que os sintomas urinarios parecem
nao interferir na qualidade de vida das criancas/adolescentes. Seus familiares, em
maioria, também acreditam que os STUI nao influenciam na qualidade de vida de seus
filhos. Tanto o carater emocional quanto a rotina e habitos de vida conseguiram se
manter, de maneira geral, com pouca interferéncia frente aos sintomas urinarios das
criancas/adolescentes. Os cuidadores conseguem lidar bem perante os sintomas, o que
parece ajudar as criancas na aceitacao da sintomatologia e a consequente qualidade de
vida inalterada.

Apesar da pequena amostra trabalhada, esse estudo tem relevancia na
uropediatria. Com ele se pode ver que a qualidade de vida pode ser mantida independente
dos sintomas urinarios. E importante notar a importancia da enfermagem no manejo dos
STUL. E a partir da atuacdo dela, ao conversar e atuar junto as criancas/adolescente e a
suas familias, gerando uma rede de apoio, que se pode descontruir o estigma que os
sintomas urinarios trazem e reafirmar que se pode ter uma vida tranquila e dentro da

normalidade, independente dos sintomas.
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