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RESUMO

FONSECA, Lilhian Cristine Fernandes da. Abordagem de Codesign Para Ferramenta de
Suporte Informacional Sobre Sintomas Urinarios e Intestinais na Infancia. 144 p. Dissertacdo
(Mestrado) — Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade
de Brasilia, Brasilia, 2025.

INTRODUGCAO: Alinhado as abordagens tecnologicas, o codesign surge como processo que
propde a criagdo de um produto desenvolvido em conjunto com o puablico-alvo da pesquisa.
Caracteriza-se como um processo ativo e voluntario de produtores e utilizadores do qual
resultam pesquisas, que trabalham no redesenho de servicos. Na perspectiva de tratamento de
criangas com Disfuncdo Vesical e Intestinal (DVI), percebe-se a necessidade de melhorar a
compreensdo dos sintomas apresentados, dando voz a esse publico. Para tanto, faz-se necessario
0 engajamento das criangas, seus cuidadores principais e profissionais especialistas para
maximizacdo da adesdo terapéutica a praticas de uroterapia padrdo no contexto de cuidado
urolégico. OBJETIVO: Descrever as percepcdes e expectativas com uso da animacgdo em
video de profissionais especialistas, criancas com DVI e seus cuidadores principais como
suporte informacional sobre DVI (ou seja, uso de “tecnologia” /ferramenta digital como
promotora de cuidado em saude). METODO: Trata-se de estudo qualitativo, no qual foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com profissionais especialistas, cuidadores e criangas
com sintomas urinarios e intestinais. A abordagem do codesign foi utilizada, visando
aprimoramento de prot6tipo de animacdo em video pautado na metodologia participativa do
usuario. RESULTADOS: 2 rodadas de entrevistas foram realizadas com 12 criangas, 12
cuidadores principais e 15 profissionais especialistas. Dos 15 profissionais especialistas que
participaram do estudo, a amostra foi composta por enfermeiros (n=4), médicos urologistas
(n=1), médicos nefrologistas (n=3), fisioterapeutas (n=3), nutricionistas (n=2) e psic6logos
(n=2). Temas e subtemas emergiram do estudo a partir da andlise tematica pelo software
NVIVO versdo 12, os quais refletem as percepcdes dos trés grupos de participantes de pesquisa
sobre o prototipo de animacdo em video desenvolvido. Dessa forma, foi possivel a divisdo em
4 categorias tematicas: Cuidado colaborativo e corresponsavel entre profissionais, familia e
escola; A animagdo em video como tecnologia educativa em aprimoramento pelo codesign;
Empoderamento, identificacdo e engajamento no cuidado uroldgico; Vergonha e bullying:

barreiras emocionais e sociais ao engajamento. As sugestdes de melhorias para a animagado em



video sugeridas pelos participantes envolvem aprimoramento técnico e de acessibilidade, de
formato e estratégias pedagdgicas, de contetdos e informagdes, de aspectos narrativos e
personagens, durac&o e ritmo, além de aspectos de divulgac&o e alcance. CONSIDERACOES
FINAIS: A partir dos resultados, foi possivel identificar ndo apenas perceces sobre o
contedo da animacdo em video como prototipo, mas também sugestbes concretas para
aprimoramento, reafirmando o valor do engajamento dos usuarios no desenvolvimento de
tecnologias em saude. Os resultados apontam que a animacdo em video tem o potencial de atuar
como suporte informacional no cuidado as criangas com DVI, contribuindo para o
reconhecimento e a identificacdo dos sintomas, a promocéo de habitos saudaveis de eliminacéo,
a ampliacdo da comunicacdo entre a crianca, a familia, a escola e a equipe de salde, além do

fortalecimento do engajamento terapéutico.

Descritores: Sintomas do Trato Urinario Inferior; Constipagao Intestinal; Comunica¢ao em

Saude; Design Centrado no Usuario, Satde da Crianca.



ABSTRACT

FONSECA, Lilhian Cristine Fernandes da. Codesign Approach for Informational Support Tool
on Bladder and Bowel Symptoms in Childhood. 2025. 144 p. Thesis (Master’s Degree in
Nursing Sciences) — Department of Nursing, Faculty of Health Sciences, University of Brasilia,
Brasilia, 2025.

INTRODUCTION: Aligned with technological approaches, codesign emerges as a process
that proposes the creation of a product developed together with the target audience of the
research. It is characterized as an active and voluntary process of producers and users that
results in research, which works on the redesign of services. From the perspective of treating
children with Bladder and Bowel Dysfunction (BBD), there is a need to improve the
understanding of the symptoms presented, giving voice to this audience. To this end, it is
necessary to engage children, their primary caregivers and professionals to maximize
therapeutic adherence to standard urotherapy practices in the context of urological care. AIM:
To describe the experience of patient engagement in research with children, their primary
caregivers, and specialist professionals to enhance the development of an informational support
resource on urinary and bowel symptoms in childhood. METHOD: This is a qualitative study,
in which semi-structured interviews were conducted with specialist professionals, caregivers
and children with urinary and intestinal symptoms. The co-design approach was used, aiming
to improve a video animation prototype based on the user's participatory methodology.
RESULTS: Two rounds of interviews were conducted with 12 children, 12 primary caregivers,
and 15 specialist professionals. Of the 15 specialist professionals who participated in the study,
the sample consisted of nurses (n=4), urologists (n=1), nephrologists (n=3), physiotherapists
(n=3), nutritionists (n=2), and psychologists (n=2). Themes and subthemes emerged from the
study based on thematic analysis using the NVIVO software version 12, which reflect the
perceptions of the three groups of research participants about the developed video animation
prototype. Thus, it was possible to divide it into 4 thematic categories: Collaborative and co-
responsible care between professionals, family, and school; Video animation as an educational
technology being improved through codesign; Empowerment, identification, and engagement
in urological care; Shame and bullying: emotional and social barriers to engagement. The
suggestions for improvements to video animation suggested by participants involve technical

and accessibility improvements, format and pedagogical strategies, content and information,



narrative aspects and characters, duration and rhythm, as well as aspects of dissemination and
reach. CONCLUSION: Based on the results, it was possible to identify not only perceptions
about the content of the video animation as a prototype, but also concrete suggestions for
improvement, reaffirming the value of user engagement in the development of health
technologies. The results indicate that video animation has the potential to act as informational
support in the care of children with BBD, contributing to the recognition and identification of
symptoms, the promotion of healthy elimination habits, the expansion of communication
between the child, the family, the school and the health team, in addition to strengthening

therapeutic engagement.

Keywords: Lower Urinary Tract Symptoms; Constipation; Health Communication; Used
Centered Design; Child Health.



RESUMEN

FONSECA, Lilhian Cristine Fernandes da. Enfoque de disefio conjunto para una herramienta
de apoyo informativo sobre sintomas urinarios e intestinales en la infancia. 144 p. Disertacion
(Posgrado-Méster) — Departamento de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud,
Universidad de Brasilia, 2025.

INTRODUCCION: En consonancia con los enfoques tecnoldgicos, el codisefio surge como
un proceso que propone la creacion de un producto desarrollado conjuntamente con el publico
objetivo de la investigacion. Se caracteriza por ser un proceso activo y voluntario de
productores y usuarios que da lugar a una investigacion que trabaja en el redisefio de los
servicios. Desde la perspectiva del tratamiento de nifios con disfuncién vesical e intestinal
(DVI), es necesario mejorar la comprensién de los sintomas presentados, dando voz a este
publico. Para ello, es necesario involucrar a los nifios, a sus cuidadores principales y a
profesionales especializados para maximizar la adherencia terapéutica a las practicas estandar
de uroterapia en el contexto de la atencion uroldgica. OBJETIVOS: Describir la experiencia
de participacion de los pacientes en investigaciones con nifios, sus cuidadores principales y
profesionales especializados para mejorar el desarrollo de un recurso de apoyo informativo
sobre los sintomas urinarios e intestinales en la infancia. METODOS: Se trata de un estudio
cualitativo en el que se realizaron entrevistas semiestructuradas con profesionales especialistas,
cuidadores y nifios con sintomas urinarios e intestinales. Se empled el enfoque de codisefio
para mejorar un prototipo de videoanimacion basado en la metodologia participativa del
usuario. RESULTADOS: Se realizaron dos rondas de entrevistas con 12 nifios, 12 cuidadores
primarios y 15 profesionales especialistas. De los 15 profesionales especialistas que
participaron en el estudio, la muestra estuvo compuesta por enfermeras (n=4), urélogos (n=1),
nefrélogos (n=3), fisioterapeutas (n=3), nutricionistas (n=2) y psicélogos (n=2). Del estudio
surgieron temas y subtemas basados en el analisis tematico utilizando el software NVIVO
version 12, que reflejan las percepciones de los tres grupos de participantes de la investigacion
sobre el prototipo de animacion de video desarrollado. Asi, fue posible dividirlo en 4 categorias
tematicas: Cuidado colaborativo y corresponsable entre profesionales, familia y escuela; La
animacion en video como tecnologia educativa que se mejora mediante el codisefio;
Empoderamiento, identificacion y participacion en la atencion urolégica; Vergienza y acoso
escolar: barreras emocionales y sociales para la participacion. Las sugerencias de mejora a la

animacion en video planteadas por los participantes involucran mejoras técnicas y de



accesibilidad, formato y estrategias pedagdgicas, contenido e informacion, aspectos narrativos
y personajes, duracion y ritmo, asi como aspectos de difusion y alcance. CONCLUSION: Con
base en los resultados, fue posible identificar no solo percepciones sobre el contenido de la
animacion de video como prototipo, sino también sugerencias concretas de mejora, lo que
reafirma el valor de la participacion del usuario en el desarrollo de tecnologias sanitarias. Los
resultados indican que la animacion de video tiene el potencial de servir como apoyo
informativo en la atencion de nifios con DVI, contribuyendo al reconocimiento e identificacion
de sintomas, la promocion de habitos saludables de evacuacion, la ampliacion de la
comunicacion entre el nifio, la familia, la escuela y el equipo de salud, ademés de fortalecer la

implicacion terapeutica.

Descriptores: Sintomas del Sistema Urinario Inferior, Estrefiimiento, Comunicacion en Salud,

Disefio Centrado en el Usuario, Salud Infantil.
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APRESENTACAO

A partir desta apresentacdo, tenho o objetivo de trazer minhas motivagdes para
desenvolvimento do meu projeto de pesquisa, abordando aspectos da minha formacéo e

atuacdo na area.

Sou egressa do curso de graduacdo em enfermagem da Universidade de Brasilia
(UnB), tendo participado de ligas académicas e projetos de extensdo da institui¢cdo. Dentre
tais projetos, em 2019, participei do Ambulatério de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria, localizado no Hospital Universitario de Brasilia (HUB). O projeto trabalhava
com a inser¢do da enfermagem no contexto do cuidado a criangas com sintomas urinarios
e/ou intestinais, exercendo atividades relativas a promoc¢éo da continéncia pediatrica, com
destaque para o enfermeiro com expertise na area; tendo a orientadora do presente estudo
como coordenadora. Realizei também projetos de Iniciacdo Cientifica na area de
enfermagem em uropediatria, tendo desenvolvido meu Trabalho de Concluséo de Curso
(TCC) intitulado "Validacdo de histdria digital baseada na experiéncia de sintomas
urinarios e intestinais na infancia™ dentro da presente tematica, o qual derivou de estudo
que resultou em producéo cientifica denominada "Historia digital baseada na experiéncia
de sintomas urinarios e intestinais na infancia: Um estudo metodologico de producéo

tecnologica".

Atualmente faco parte do grupo de pesquisa Atencdo a satde uroldgica nos ciclos de
vida, que abrange a linha de pesquisa de Pratica Avancada de Enfermagem em
Uropediatria, no qual ocorrem reunides e discussdes sobre a presente tematica. O meu
interesse na area surgiu ainda na graduacgdo, por meio dos projetos dos quais fiz parte,
percebendo o desejo na atuacdo em pesquisa e na area pediatrica. Os resultados obtidos
com o0 meu projeto de TCC trouxeram uma motivacdo ainda maior de aprofundamento na
area de enfermagem pediatrica, de forma a entender ainda mais os aspectos voltados a

compreensdo dos sintomas das criangas com Disfuncdo Vesical e Intestinal (DVI).

Os estudos publicados na tematica de urologia pediatrica, mais especificamente
voltados ao desenvolvimento de ferramentas digitais em saude, também despertaram meu
interesse de maior aprofundamento, por ser uma area na qual o enfermeiro tem a
possibilidade de atuacdo de forma autébnoma, trabalhando aspectos importantes como

desenvolvimento de habilidades de comunicagdo com a criancga e seus cuidadores, além de
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compreender de forma mais aprofundada os sentimentos das criancas e como 0s sintomas
podem ser melhor manejados para que o tratamento seja mais eficaz. Com o advento das
tecnologias se faz importante compreender novas metodologias direcionadas ao publico
pediatrico, com énfase para as abordagens Iudicas e que despertam o maior interesse da

crianga.

Dessa forma, me sinto muito motivada a trabalhar no desenvolvimento de materiais
educativos, com potencial de alcance tecnoldgico e que possam contribuir para o processo
de tratamento das criancas que sdo acometidas por disfuncdo vesical e intestinal,

investigando metodologias inovadoras para utilizacdo com o publico em questao.
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1. INTRODUCAO

1.1.  JUSTIFICATIVA

A DVI pode ser considerada um termo guarda-chuva que engloba um conjunto de
sintomas urinarios e intestinais que podem afetar significativamente a vida das criancas,
podendo provocar impactos emocionais e psicossociais, influenciando nas relagdes familiares
e, até mesmo, no desempenho escolar. Em muitas situagdes as criangas sentem vergonha e
medo de que outras pessoas saibam sobre seus sintomas, o que faz com que elas tenham
dificuldade no processo de comunicacdo com o profissional de salde, impactando no processo

de diagndstico e tratamento no momento oportuno (Rodrigues, Martins e Silveira, 2023).

Pensando na atuacdo do enfermeiro e nas praticas de Uroterapia Padrdo (UP), o
processo de comunicacao com a crianca € de grande relevancia para compreensdo dos sintomas
e progressos no tratamento. Assim, observa-se que, apesar da efetividade das préaticas de UP
que auxiliam no tratamento, existe uma caréncia de materiais educativos voltados para facilitar
0 processo de comunicacdo da crianca com o profissional de saude. Deste modo, é preciso
pensar em estratégias como a contacdo de histérias digitais, que tém o potencial de facilitar a
comunicagdo com a crianga, proporcionando aprendizagem e representatividade de forma
ludica e criativa (Hidayat, 2023).

Dessa forma, o presente estudo se justifica a partir da criacdo de um prot6tipo de
animacado em video chamado "Malu Conta Sua Histéria", que traz a representacao de criangas
com DVI no formato de animacdo em video. A criacdo do video buscou preencher uma lacuna
de producdes de materiais educativos voltados para o publico infantil, com o potencial de
representatividade para a crianga e maior incentivo para busca do tratamento e
consequentemente adesdo ao processo terapéutico (Fonseca, Salviano e Martins, 2024;
(ENFUROPED, [s.d.]).

Portanto, com a criacdo do protétipo fez-se necessario o refinamento do material
produzido, para a qual foram escolhidos principios do codesign, que envolvem o usuario na co-
construgdo do contedo, ampliando o alcance e a possivel utilizagdo como uma ferramenta de
suporte informacional, alem de gerar um maior engajamento para o publico-alvo. Para

fundamentacédo da pesquisa foi utilizado o referencial tedrico de codesign, sistematizado por
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Elizabeth B.N. Sanders e Pieter Jan Stappers que defendem que os usuarios finais devem ser
considerados ativos no processo de criacdo da ferramenta e ndo apenas receptores de um

produto final (Sanders e Stappers, 2008).

1.2. DELIMITACAO DO PROBLEMA

Apesar da prevaléncia significativa dos sintomas urinarios e intestinais na infancia e
das diretrizes clinicas existentes para 0 seu manejo, observa-se uma caréncia de materiais
educativos voltados especificamente para o publico infantil que abordem tais disfuncdes de
forma ladica, acessivel e cientificamente validada. Além disso, ainda s&o escassas as iniciativas
que envolvam criancas na produgdo desses recursos, 0 que pode comprometer um processo
comunicacional efetivo e, consequentemente levar a uma dificuldade de adesdo as praticas de
uroterapia padrdo, considerada a abordagem terapéutica de primeira linha. Diante disso, torna-
se relevante investigar alternativas que envolvam o publico-alvo no processo criativo, por meio

de metodologias participativas como o codesign (Mulhem, Khondoker e Kandiah, 2022).
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2. OBJETIVOS DA PESQUISA

2.1. OBJETIVO GERAL

Descrever as percepcdes e expectativas com uso da animagdo em video de profissionais
especialistas, criancas com DV e seus cuidadores principais como suporte informacional sobre

DVI (ou seja, uso de “tecnologia” /ferramenta digital como promotora de cuidado em saude).

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever a experiéncia de engajamento do paciente em pesquisa com criangas, Seus
cuidadores principais e profissionais especialistas para aprimorar o desenvolvimento
de um recurso de suporte informacional sobre sintomas urinarios e intestinais na
infancia.

o Identificar quais necessidades foram atendidas com o uso da animacdo em video
sobre DVI na infancia sob a 6tica de profissionais especialistas, criangas com DVI e
seus cuidadores principais.

e Descrever como a animacgdo em video pode apoiar o processo de diagnostico,
tratamento (particularmente no que tange as préaticas de (auto) manejo dos sintomas
da DVI tanto de maneira real quanto percebida) e acompanhamento longitudinal das
criancas com DVI na Otica de profissionais especialistas, criancas com DVI e seus
cuidadores principais.

e Descrever as possiveis aplicabilidades da animacgdo em video no processo de cuidar
urolégico da crianga com DVI na 6tica de profissionais especialistas, criangas com
DVI e seus cuidadores principais, em termos de melhores resultados em salde
(uroldgica) e qualificar o cuidado prestado as criangas com DV e suas familias.
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3. REFERENCIAL TEORICO
3.1. ANATOMIA E FISIOLOGIA DO SISTEMA URINARIO

Sendo formados por dois rins, dois ureteres, uma bexiga urinaria e uma uretra, o sistema
urinario é responsavel pela filtracdo do sangue, eliminacéo de residuos metabdlicos e regulacéo
do equilibrio hidroeletrolitico do corpo (Figura 1). Quando formada, a urina vai para 0s ureteres
e € armazenada na bexiga, até ser eliminada do corpo pela uretra. Nas criancas € possivel
observar que as estruturas da fisiologia urinaria ainda estdo em processo de desenvolvimento e
maturacao (Guyton e Hall, 2021; Tortora e Derrickson, 2023).

Figura 1. Sistema Urinario.
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Fonte: Adaptada de Guyton e Hall (2021).

Rins

Estando localizados na parede posterior do abdome, os rins sdo avermelhados, possuem
0 tamanho de um punho fechado, com formato de feijdo, sendo os principais Orgaos
responsaveis pela homeostase corporal, j& que realizam fungdes como filtracdo sanguinea e
excrecdo de residuos metabolicos; ajudam na regulacéo da pressao arterial, no pH e nos niveis

de glicemia. O rim de um adulto mede de 10 a 12 cm de comprimento, 5a 7 cm de largurae 3
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de espessura; ja em criancas de 0 a 19 estima-se que o tamanho do rim seja de 6 a 10 cm de
comprimento, valor que pode variar a depender da idade, sexo e fatores genéticos. O rim
contém uma regido denominada hilo, que é responsavel por originar o ureter, local que conduz
a urina que é formada pelo rim até a bexiga, 0 que possibilita 0 seu armazenamento até que
ocorra 0 esvaziamento vesical (Guyton e Hall, 2021; Tortora e Derrickson, 2023; Obrycki et
al., 2022).

Pela visdo sagital, as maiores regides observadas do rim sdo o cortex externo e a medula
interna, que se divide em piramides renais, que se apresentam na quantidade de 8 a 10 massas
cbnicas. Normalmente o fluxo que chega aos rins pelo coracdo € de aproximadamente 22% do
débito cardiaco. A artéria renal sofre ramificacGes que chegam até os capilares glomerulares,
que sdo responsaveis pela filtracdo e formacao da urina. A uretra € um canal que possibilita o
transporte da urina para fora do corpo. Cada rim possui aproximadamente 800.000 néfrons, que

possuem a capacidade de formar urina (Guyton e Hall, 2021).

Ureteres

Séo caracterizados por serem estruturas tubulares e com masculo liso, responsaveis por
associar pela conducdo da urina a bexiga. Possuem cerca de 25 a 30 centimetros em adultos e
atingem uma média de 15 a 22 centimetros em criancas de 6 a 12 anos. A parede dos ureteres
é formada por 3 camadas, que sdo a tlnica mucosa, a tinica muscular e a tinica adventicia
(Guyton e Hall, 2021; Sato, 2021).

Bexiga

E caracterizada por ser um 6rgéo oco e distensivel, situado subsequente & sinfise pubica.
E uma camara de musculo liso, que recebe o nome de musculo detrusor e possui duas partes
principais, sendo elas: o corpo, que é a maior parte da bexiga, responsavel pelo armazenamento
de urina; e o colo, que é a parte inferior que se conecta a uretra (Figura2). O detrusor tem grande
importancia no esvaziamento da bexiga, ja que suas fibras, quando contraidas, podem elevar a
pressdo vesical em até 60 mmHg. Quando distendidas devido ao acimulo de urina, o detrusor
apresenta aspecto esférico. A capacidade média da bexiga varia entre 700 e 800 ml, sendo

menor nas mulheres pela posi¢do do utero estar superior a bexiga. Em relagédo as criancas, a
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capacidade vesical aumenta de forma progressiva com a idade, podendo ser utilizada a férmula:

[idade (anos) + 2] x 30 para avaliacdo da capacidade vesical em mililitros até os 12 anos de
idade (Guyton e Hall, 2021; Tortora e Derrickson, 2023).

A

A parte prostatica da uretra
passa através da préstata.
Além da urina, recebe
secregbes que contém
espermatozoides, fatores

de motilidade e viabilidade
dos espermatozoides, além
de substancias que
neutralizam o pH da uretra.

A parte membranacea
da uretra passa através

dos musculo:

do perineo. E o segmento

mais curto.

Figura 2. Representacéo da bexiga.
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Fonte: Adaptada de Tortora e Derrickson (2023).

Uretra

J& a uretra é um pequeno canal responsavel por encaminhar a urina da bexiga para o

meio externo durante o processo de mic¢do. A uretra masculina passa pela prostata, pelos

musculos do perineo e pelo pénis, o que equivale a uma distancia aproximada de 20

centimetros. Ja nas mulheres, a uretra localiza-se atras da sinfise pubica. Costuma ser mais

curta em meninas, apresentando de 2,5 a 4 centimetros; e mais longa em meninos, entre 8 e 10

centimetros. No periodo da infancia, a uretra esta ligada ao controle esfincteriano, envolvendo

o esfincter uretral externo (de agdo voluntéria) e o interno (controle autbnomo), sendo o

desenvolvimento desse sistema relacionado & maturagdo neuroldgica (Guyton e Hall, 2021).

Miccéo
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Tratando-se dos aspectos da mic¢éo, ocorre quando a bexiga € esvaziada apds o periodo
de se tornar cheia, por meio de uma combinacdo de contracbes musculares involuntarias e
voluntérias. E caracterizada pelo enchimento progressivo capaz de aumentar a tensio das
paredes da bexiga, levando a um reflexo nervoso que é chamado de reflexo de miccéo, que
envia o desejo consciente de urinar, sendo de origem autdnoma e advindo da medula espinhal.
Os volumes de urina na bexiga que equivalem de 200 a 400 ml representam um aumento
consideravel de pressdo intravesical, o que faz com que impulsos nervosos sejam transmitidos
a medula espinhal, se propagando para o centro de mic¢do nos seguimentos medulares sacrais
S2 e S3, desencadeando um reflexo de mic¢cdo (Guyton e Hall, 2021; Tortora e Derrickson,

2023). Tortora e Derrickson (2023) descrevem o processo da fisiologia da mic¢éo:

Os impulsos nervosos provocam contracdo do muasculo detrusor da bexiga e o
relaxamento do musculo esfincter interno da uretra. Simultaneamente, o
centro de micgdo inibe neurdnios motores somaticos que inervam o musculo
esquelético no esfincter externo da uretra. Com a contragdo da parede da
bexiga urindria e o relaxamento dos esfincteres, ocorre a miccdo. O
enchimento da bexiga urinaria provoca uma sensagdo de plenitude, que inicia
um desejo consciente de urinar antes do reflexo de micgdo ocorrer
efetivamente (Tortora e Derrickson, 2023, p. 1074).

Em relacdo ao processo de controle da micgdo, pode-se dizer que se trata de um
processo complexo e que é reflexa nos primeiros anos de vida, mas, com a maturacao
neuroldgica, a partir dos 2 aos 5 anos, a crianga comega a desenvolver um controle voluntario,
que normalmente, é finalizado até os 6 anos de idade. O controle uretral é alcangcado um pouco
depois de a crianca comecar a andar, o que ocorre entre 18 e 24 meses. Sdo 3 0s marcadores
do controle esfincteriano: a ciéncia da necessidade de urinar, o interesse no uso do banheiro e

estar seco por pelo menos 2 horas do dia (Hockenberry, Wilson e Rodgers, 2023).

E possivel afirmar que a maioria das criancas atinge o controlo normal da bexiga e do
esfincter uretral aos 5 anos de idade. No entanto, 17 - 22% podem apresentar sintomas de
disfuncéo do trato urinario inferior para além desta idade, indicando um atraso no controlo total

do esfincter (Fuentes, Magalhdes e Barroso, 2019).

3.2. ANATOMIA E FISIOLOGIA DO SISTEMA DIGESTORIO
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Sendo responsavel pela absor¢do de componentes do corpo como agua, vitaminas e
minerais, o sistema digestorio contribui para a homeostasia por meio da decomposicdo de
alimentos que podem ser absorvidos e utilizados pelas células do corpo (Figura 3). E importante
colocar que os alimentos sdo importantes fontes de energia para o corpo humano, sendo
essenciais para o funcionamento adequado do organismo; mas, para que 0s nutrientes contidos
nos alimentos sejam absorvidos pelo corpo, € necessario que as moléculas que constituem a
refeicdo sejam divididas em particulas menores, processo que ocorre pela atuagéo do sistema
digestorio, para que tais moléculas possam ser utilizadas pelas células como fonte de energia
(Tortora e Derrickson, 2023).

Figura 3. Sistema digestério.
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Fonte: Adaptada de Tortora e Derrickson (2023).

O sistema digestdrio é composto por dois grupos de 6rgaos, que sdo o canal alimentar
e 0s 6rgdos digestorios acessorios. Possuindo de 5 a 7 metros, o canal alimentar, também
denominado de trato gastrintestinal, é um tubo que se estende do esdfago ao anus, possuindo o
esdfago, o estdbmago, o intestino delgado, o intestino grosso e o canal anal. Esse canal contém
alimento do consumo a digestdo, até que o alimento seja absorvido ou eliminado. J& os 6rgaos
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acessorios sdo formados por boca, dentes, lingua, glandulas salivares, faringe, figado, vesicula
biliar e pancreas; tais 6rgdos sao essenciais para 0 processo de mastigacao, degluticdo e

transporte de alimentos (Tortora e Derrickson, 2023).

Os processos desempenhados pelo sistema digestorio envolvem seis etapas, sendo elas
a ingestéo, a secrecdo, a mistura e propulsdo, a digestao, a absorcéo e a defecacdo. Toda a a¢éo
se inicia pela boca, quando os alimentos séo ingeridos. Durante tal processo ao decorrer do dia,
ocorre a secre¢do de aproximadamente sete litros de agua, acidos e enzimas, que sdo misturadas
aos alimentos, ocorrendo a contracdo e o relaxamento dos musculos da parede do canal, o que
movimenta, por meio do processo de motilidade, a mistura em direcéo ao anus (Guyton e Hall,
2021).

Ao se tratar de digestao, pode-se afirmar que existe a digestdo mecanica, processo pelo
qual os alimentos sdo triturados pelos dentes antes da degluticdo e a digestdo quimica, onde
moléculas grandes de componentes como carboidratos, lipideos e proteinas sdo fragmentadas
em particulas menores. J& a absorcdo, ocorre quando elementos da digestdo sdo absorvidos para
circularem nas células do corpo. A defecacdo é o resultado dos materiais digeridos e que ndo
foram absorvidos pela digestdo, eliminando um material denominado de fezes (Tortora e
Derrickson, 2023).

Como estruturas do canal alimentar, é possivel afirmar que é representada por quatro
camadas, sendo elas: tGnica mucosa, tela submucosa, tunica muscular e tanica serosa/
adventicia (Guyton e Hall, 2021).

Boca

Sendo formada por labios, bochechas, palatos duro e mole, cavidade oral, dentes,
glandulas salivares e lingua, a boca € responsavel pela digestdo mecanica, processo resultante
da mastigacao, pelo qual o alimento é triturado e misturado com a saliva, formando o bolo
alimentar (Figura 4). Ja na digestdo quimica, as moléculas dos alimentos se dissolvem na agua
da saliva, por meio da acdo das enzimas amilase salivar, que realiza a degradacdo do amido e

da lipase lingual, que é ativada em ambiente &cido do estbmago (Tortora e Derrickson, 2023).
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Figura 4. Boca.
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Fonte: Adaptada de Tortora e Derrickson (2023).

Faringe

Trata-se de um tubo composto por musculo esquelético e revestido por tinica mucosa;
é dividido em trés parte, sendo elas: parte nasal, que atua na respiracdo, parte oral e parte

laringea, com funcdes respiratdrias e digestorias (Sato, 2021).

Esofago

Com cerca de 25 centimetros de comprimento, o es6fago é um tubo muscular
responsavel pela secrecdo de muco e pelo transporte de alimentos até o estdbmago (Tortora e
Derrickson, 2023).

Estbmago

O estdmago é um orgdo em formato de J, que une o es6fago ao duodeno, que é a

primeira parte do intestino delgado. Nele ocorre a digestdo do amido e dos triglicerideos, além
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do inicio da digestéo de proteinas, produzindo um liquido denominado quimo. Possui quatro
regides, que séo a cardia, o fundo gastrico, o corpo gastrico e a parte pildrica (Sato, 2021).

Pancreas

O péncreas esta representado na figura 5 e € uma glandula que produz cerca de 1200 a
1500ml de suco pancreatico por dia; sendo um liquido alcalino responsavel por tamponar o
suco gastrico acido, interrompendo a acéo da pepsina e deixando o pH adequado para a agdo
das enzimas do intestino delgado (Tortora e Derrickson, 2023).

Figura 5. Pancreas.
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Figado e vesicula biliar
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O figado é a maior glandula do corpo e esta localizado abaixo do diafragma. Suas
principais células funcionais sdo os hepatdcitos, que sdo responsaveis pela excrecao diaria de
800 a 1000 ml de bile, que tem por principal pigmentacdo a bilirrubina. Ja a vesicula biliar
caracteriza-se por ser um 6rgao em formato de saco, que esté abaixo do lobo direito do figado
(Tortora e Derrickson, 2023).

Intestino Delgado

Trata-se de um tubo alimentar onde ocorre a maior parte da digestdo e absorcdo de
nutrientes do corpo, sendo dividido em trés regides, que sdo: duodeno, onde ocorre a maior
parte da digestdo quimica; jejuno, onde ocorre grande parte da absorcdo de nutrientes; e o ileo,
porcdo final do intestino delgado que se une ao intestino grosso (Figura 6). Suas vilosidades e

microvilosidades aumentam a &rea de superficie para absorcao (Tortora e Derrickson, 2023).

Figura 6. Intestino Delgado.
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Fonte: Adaptada de Tortora e Derrickson (2023).

Intestino Grosso

Possuindo extensédo do ileo até o anus, possui trés regides principais, sendo elas: ceco,
colo, reto e canal anal. Possui como principais fungdes: o peristaltismo, a conversdo de

proteinas em aminoacidos, a producdo de vitaminas B e K, absorcao de 4gua, ions e vitaminas;
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além da formacdo das fezes e da defecacdo, que € o processo de esvaziamento do reto (Figura
7). Possuem células caliciformes que secretam muco, o que facilita a passagem do conteudo
fecal (Tortora e Derrickson, 2023; Sato, 2021).

Figura 7. Intestino Grosso.
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Reflexo da Defecacdo

Trata-se de um reflexo involuntario, responsavel por controlar a eliminacdo de fezes
pelo reto. As distensdes da parede retal estimulam os receptores de estiramento, que iniciam o
reflexo de defecacdo, resultante na eliminacdo das fezes pelo anus. Para maior detalhamento
do processo, é possivel afirmar que ocorre uma distensdo das paredes do reto, o que faz com
que impulsos nervosos sejam encaminhados a medula espinhal. Ocorre uma resposta motora
involuntaria, na qual a medula envia impulsos pelo nervo pélvico, que causam contracdo do
musculo reto, relaxamento do esfincter anal interno e aumento da presséo intra-abdominal por
contra¢do dos musculos abdominais. Com isso, entra em acgdo o controle voluntério, no qual o
esfincter anal externo, que estd sob controle consciente, pode ser relaxado, ocorrendo a
defecacgéo; ou contraido, onde a evacuagéo ¢ adiada para outro momento pela pessoa (Guyton
e Hall, 2021; Tortora e Derrickson, 2023).
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Ao se tratar das interacdes que envolvem os reflexos do esfincter intestinal e da bexiga,
pode-se afirmar que se trata de uma interacdo complexa de vias neurais responsaveis pela
coordenacdo desses 6rgaos pélvicos. Tal coordenagdo ocorre principalmente por vias somaticas
e autondmicas na regido sacral da medula espinhal. Compreender essas interagdes é crucial,
especialmente no contexto de lesdes na medula espinhal, que podem interromper as atividades

reflexas normais e levar a disfuncéo (Malot et al., 2021).

Dessa forma, a partir da compreensao dos processos que envolvem a anatomofisiologia
dos reflexos vesicais e intestinais, € possivel afirmar que sdo essenciais para a abordagem da
DVI na infancia. Tais disfuncBes sdo frequentes na populacdo pediatrica e refletem que os
sistemas urinarios e gastrointestinal estdo intimamente ligados, o que exige abordagem

integrada e multidisciplinar para manejo (Malot et al., 2021).

3.3. SINTOMAS URINARIOS E INTESTINAIS NA INFANCIA

A DVI consiste de um termo abrangente que engloba as DisfuncGes do Trato Urinério
Inferior (DTUI) e as disfuncgdes intestinais. As DTUI sdo compreendidas pela ocorréncia de
Sintomas do Trato Urinario Inferior (STUI) que podem se apresentar como urgéncia e
polacidria, apresentando ou ndo incontinéncia ou Infeccdo do Trato Urinario (ITU). Os
diagndsticos para STUI podem se apresentar como bexiga hiperativa, bexiga hipoativa, mic¢do
disfuncional, postergagdo miccional, incontinéncia de esforco, enurese etc. Estudo realizado
com criancas do ensino fundamental da rede publica afirma que 83% apresentaram sintomas
urinarios e/ou intestinais de baixa gravidade, sendo os mais prevalentes a constipacao,
diminuicdo da frequéncia de miccgédo e esforco de defecacdo, destacando-se uma prevaléncia

significativa destes sintomas na infancia (Silva, da et al., 2022).

No que se refere & qualidade de vida da crianca com DVI, as consequéncias sdo
significativas como dificuldade de interagéo social, impactos emocionais, dentre outros. A
terapéutica de primeira linha de cuidado para a DVI se baseia nas praticas de UP, voltadas para
estratégias educativas de mudanca comportamental dos habitos de eliminacdo. A UP envolve
informacdo e desmistificacdo sobre os sintomas, gerando a necessidade e incorporacdo de
mudancas comportamentais e de estilo de vida mais saudaveis. Assim, adentrando as praticas

de UP, o uroterapeuta é caracterizado por ser um profissional com formacéo especifica na érea,
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podendo atuar nas formacdes de enfermagem, fisioterapia ou medicina (Rodrigues, Martins e
Silveira, 2023).

Quando a UP ndo é suficiente para o processo de tratamento, a uroterapia especifica é
recomendada, com intervencdes especificas, tais como biofeedback, tratamento com alarme e
neuromodulacdo, podendo também ser indicada a farmacoterapia. Podem ser utilizados
instrumentos externos que potencializam a consciéncia e controle voluntario da crianga,
destacando-se os diarios miccionais e de evacuacdo, além dos alarmes para enurese. Os
critérios da International Children's Continence Society - ICCS definem que a avaliacdo do
resultado do tratamento pode ser classificada em: sem resposta, quando ha reducdo de 0-49%
dos sintomas; resposta parcial, com reducdo de 50-99% de sintomas; e 100% de melhora, com
resposta completa dos sintomas (Austin et al., 2016; Nieuwhof-Leppink et al., 2021).

Um dos sintomas comuns que pode acometer as criancas em idade escolar é a enurese,
que é definida como a perda involuntéria de urina durante o sono em criangas com 5 anos ou
mais, em casos de auséncia de causas organicas identificaveis. A International Children
Continence Society (ICCS) classifica a enurese como monossintomatica (MNE) quando ha
auséncia de sintomas do trato urinario inferior e ndo monossintomatica, quando ha associacdo
com outros sintomas urinarios, como a urgéncia miccional ou os escapes diurnos. Ademais, a
enurese pode ser resultado da producdo excessiva de urina durante a noite, da capacidade
funcional reduzida da bexiga ou da dificuldade em despertar diante do estimulo da bexiga cheia.
A enurese pode trazer impactos emocionais como a baixa autoestima, a ansiedade e a
estigmatizacdo nas situacGes em que a crianca necessita dormir em outros ambientes. A terapia
com alarme € uma importante estratégia de primeira linha para modificacdo de habitos
miccionais, além da possibilidade de outras estratégias comportamentais como treinamento
vesical e reforgo positivo (Austin et al., 2016; Chang et al., 2017; Wilson e Doddy, 2024).

Ja a urgéncia urinaria é definida como a sensac¢do subita e intensa de necessidade de
urinar, com dificuldade de adiamento. E um sintoma associado & bexiga hiperativa, podendo
impactar gravemente a qualidade de vida da crianga. O diagnostico € muito importante,
exigindo diario da bexiga e avalia¢Oes clinicas para que seja diferenciada de outros problemas
urinarios. Como tratamento, podem ser ofertadas interven¢des como modificacfes de estilo de

vida, farmacoterapia e intervengdes avancgadas (Alshogran, Abdul-Razzak e Altahrawi, 2023).
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A polaciuria é marcada pela mic¢édo frequente em criancas sem associagdo com outros
sintomas como a disuria (dificuldade ou dor ao urinar) ou infecc@es do trato urinario, sendo um
processo de miccao que se manifesta de 10 a 20 minutos no dia. Compreende uma condicao que
geralmente afeta criancas com idades de 4 a 6 anos (Yousefichaijan et al., 2017).

Jé& a disuria se caracteriza pela dor ao urinar, podendo ocorrer por causas infecciosas ou
ndo, tendo suas causas associadas com frequéncia a ITU. Para a identificacdo desses sintomas
é essencial que se tenha uma abordagem diagnostica, identificando a historia clinica e

realizando o exame fisico (Kumar et al., 2023).

Sendo caracterizada pela presenca de glébulos vermelhos na urina, a hematdria em
criancas tem uma prevaléncia de 4-5% em criancas de 6 a 12 anos, podendo ser apresentada
em muitas situac6es como uma condicdo benigna, mas, podendo estar associada a condicdes

graves; suas causas mais frequentes incluem infecgdes e glomerulonefrite (Jaleel, 2024).

A incontinéncia urinaria apresenta prevaléncia significativa na infancia e €
caracterizada pela dificuldade de esvaziamento completo da bexiga, frequentemente
acompanhada por sintomas de urgéncia. As abordagens iniciais de tratamento envolvem
medidas conservadoras como a uroterapia (Watanabe et al., 2024). Estudo desenvolvido por
Bolat et al.,c (2014) apontou a prevaléncia de 8,0% de DVI em criancas em idade escolar na
Turquia, enquanto pesquisa realizada em Istambul identificou taxa de 8,6% (Savaser et al.,
2018).

Sendo uma condigéo rara caracterizada pela incapacidade de urinar apesar da bexiga
cheia, a retencdo urinaria pode ser decorrente de diversas causas e pode estar relacionada a
outras condi¢bes médicas, procedimentos cirdrgicos e anormalidades anatdmicas (Lopes
Mendes et al., 2024).

Ja em termos intestinais, a constipacdo intestinal funcional (CIF) em criancas é
caracterizada pela dificuldade nos movimentos intestinais e refere-se a uma condicdo global
que pode ser causada por uma dieta com baixo teor em fibras, estilo de vida ndo saudavel,
histdria familiar e, até mesmo, questdes emocionais (Khan Bashir, Khan e Bashir, 2024). Afeta
em torno de 0,7-28% da populacdo pediatrica e pode levar a sintomas como dor abdominal e
incontinéncia fecal, podendo impactar significativamente a qualidade de vida da crianca
(Mulhem, Khondoker e Kandiah, 2022).
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A encoprese, também conhecida por incontinéncia fecal, é caracterizada pela
eliminacdo involuntaria de fezes, sendo uma condicdo prevalente em criangas. Esta
frequentemente associada a constipagdo, necessitando de uma abordagem de tratamento mais
abrangente podendo incluir intervencGes médicas e comportamentais (Allah et al., 2023).

3.4. ATRADUCAO DO CONHECIMENTO

Caracterizando-se por ser um processo capaz de ampliar a compreensdo das praticas
baseadas em evidéncias no mundo real, a traducdo do conhecimento proporciona a sintese,
disseminacéo e utilizacdo do conhecimento com o objetivo de melhorar servigos e fortalecer
0s sistemas de saude. Representa a ideia de que o conhecimento estd em movimento, sendo
necessario que seja sintetizado e transferido para compreensdo do publico-alvo (Bratianu,
2024).

As fases do processo de tradugcdo do conhecimento incluem a geracdo da evidéncia,
etapa na qual sdo apresentados estudos importantes, mas que ainda ndo estdo prontos para
serem transferidos na prética; a sintese da evidéncia traz o compilado dos resultados da
pesquisa, para gque seja possivel evidenciar o que ja é conhecido sobre o tema; ocorre a
transferéncia da evidéncia, onde hd a transmissdo do conhecimento aos usuarios; e a
implementacdo da evidéncia, onde sdo utilizadas estratégias para que as intervencdes baseadas
em evidéncias sejam adotadas e integradas. A figura 8 apresenta o modelo do ciclo do
conhecimento a acdo, onde sdo evidenciadas etapas para o processo de traducdo do

conhecimento (Graham et al., 2006; Vieira, Gastaldo e Harrison, 2020).

Figura 8. Modelo do Ciclo do Conhecimento & Agéo.
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Denise Gastaldo com a autorizacéo dos autores e permissdo da editora John Wiley&Sons).

3.5. TRADUCAO DO CONHECIMENTO COMO PRATICA OPERACIONAL NO
CODESIGN

Pensando no processo de codesign, a traducdo do conhecimento se apresenta como
etapa importante e que favorece a aprendizagem da crianca pela abordagem ludica. Tal conceito
é apresentado por Archibald e Scott. (2019) como processo capaz de ampliar a compreensao
dos sintomas apresentados, possibilitando a comunicagao efetiva na saude, por apresentar
linguagem compreensivel e acessivel ao publico. Dessa forma, no desenvolvimento do
prototipo de animacao "Malu Conta Sua Histdria™, a traducdo do conhecimento foi fundamental
para que informacdes técnicas sobre DVI fossem transformadas em uma narrativa ludica,
acessivel e representativa, favorecendo tanto a aprendizagem da criangca quanto o
fortalecimento da comunicacdo entre ela, seus cuidadores e os profissionais de salde
(Archibald e Scott, 2019; Fonseca, Salviano e Martins, 2024).

A origem do codesign esta vinculada ao movimento do Participatory Design, surgido
na Escandinavia nas décadas de 1970 e 1980, voltado inicialmente para ambientes de trabalho,
com o objetivo de envolver os préprios trabalhadores na criagdo de solugdes tecnologicas que

impactariam seu cotidiano. Posteriormente, essa abordagem foi incorporada ao design de
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servigos, produtos e, mais recentemente, ao desenvolvimento de intervengdes em salde
(Locock e Boaz, 2019; Ouellet, Grandisson e Careau, 2022).

O codesign € uma abordagem metodoldgica participativa que se consolidou a partir das
praticas do design centrado no usudrio, expandindo-se progressivamente para outras areas,
como a saude (Figura 9). Diferente dos modelos tradicionais de desenvolvimento de produtos,
em que os usuarios sdo apenas receptores finais, o codesign pressupde que esses sujeitos atuem
como cocriadores, participando ativamente de todas as etapas de desenvolvimento, desde a
concepcao até o refinamento das solucdes (Sanders e Stappers, 2008; Sanchez et al., 2017;
Smith, Bossen e Kanstrup, 2017).

Figura 9. Representacéo do Codesign.
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Fonte: Adaptada de: Sanders e Stappers (2008)

E possivel assim, subdividir o design em duas paisagens, sendo elas: design para as
pessoas, 0 qual é pautado em abordagens tradicionais, onde especialistas criam solucdes para
0s usuarios, e o design com as pessoas, que é a abordagem do codesign, onde 0s usuarios sao
coautores do processo de criagdo. Assim, o designer ndo é um "resolvedor de problemas”, mas

um facilitador de processos criativos coletivos. Como exemplo de materiais utilizados no
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processo de cocriagdo podem ser citados a prototipacdo, os workshops, 0os mapas visuais, 0

storytelling e as simulac¢@es (Sanders e Stappers, 2008).

No codesign, o contexto ndo € linear, havendo uma fase inicial, que € um momento de
exploracdo, discussdo e incerteza, definido como "inicio nebuloso”. Tipico de processos
participativos, quando hé a necessidade de compreender as necessidades do publico-alvo. Com
0s avangos vao surgindo as ideias, definicdo de conceitos e a prototipagem, representando
decisbes em conjunto que vao sendo alinhadas e refinadas. O fim é marcado pelo produto final
(Figural0), que representa uma ferramenta mais clara e alinhada as necessidades dos

envolvidos no processo (Sanders e Stappers, 2008).

Figura 10. Fases do Codesign.
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Fonte: Adaptada de Sanders e Stappers (2008)

Atualmente, Elizabeth Liz Sanders é uma das maiores referéncias mundiais em design
participativo, co-criacdo e codesign, atuando ha mais de 30 anos como pesquisadora, designer
e professora norte americana. Seu trabalho traz a ideia de que todos séo criativos e possuem a

capacidade de cocriar solugdes de relevancia para a realidade (Sanders, 2025).
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Ja Pieter Jan Stappers é professor na Delf University of Technology, na Holanda, que é
uma das universidades mais reconhecidas do mundo na é&rea do design. E conhecido por
desenvolver métodos de prototipagem, storytelling, mapeamento de evidéncias e ferramentas
que facilitam a participacdo do publico-alvo no processo criativo. Ele atua no codesign na

saude, na tecnologia assistiva e em sustentabilidade (Stappers, 2025).

Sanders e Stappers transformaram o design para uma prética inclusiva e colaborativa,
com a perspectiva de que a criatividade ndo é algo restrito aos designers, mas é algo universal
das pessoas, podendo revolucionar a salde e a educacdo. Ambos trazem o fortalecimento do
design participativo com metodologias de desenvolvimento tecnolégico, trazendo contextos de
elevada complexidade, como a saude digital e o desenvolvimento de sistemas. Os trabalhos
desenvolvidos sdo de referéncia mundial, sendo trabalhados em &reas interdisciplinares como

a saude, a educacéo e a tecnologia (Sanders e Stappers, 2008).

No campo da salde, o codesign integra as praticas de Patient and Public Involvement
(PPI), um movimento internacional que busca garantir que pacientes, familias e a comunidade
participem de forma significativa nos processos de pesquisa, inovagao e desenvolvimento de
servicos. Trata-se de uma préatica que favorece ndo sé a construcdo de produtos mais adequados
as necessidades reais dos usuarios, mas também promove o empoderamento desses sujeitos,

fortalecendo seu protagonismo no cuidado (Grindell et al., 2022).

O codesign, portanto, ndo se limita a uma técnica de desenvolvimento de materiais, mas
se constitui como uma estratégia potente de cuidado, especialmente no contexto pediéatrico,
onde a escuta sensivel e a valorizacdo das experiéncias da crianca e de sua familia sdo
fundamentais. No desenvolvimento de tecnologias educacionais em salde, como animacdes
em video, o codesign permite alinhar os contetidos cientificos as vivéncias, valores, linguagens
e necessidades do puablico infantil, tornando o material mais acessivel, representativo e eficaz.
Estudo envolveu 2 equipes para participacdo em 5 sessbes que envolviam, identificar
problemas, gerar solucdes e avaliar protdtipos para enfatizar a autonomia e a relacdo entre pares
(Grindell et al., 2022; Watkins et al., 2024).

A Figura 11 exemplifica a representacdo o ciclo de desenvolvimento de ferramentas de
traducdo de conhecimento, do inglés Knowledge Translation (KT), fundamentado nos
principios do codesign (Scott et al., 2021). Esse modelo é composto por etapas ciclicas e

iterativas que integram os saberes dos participantes desde a identificagdo das necessidades e
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definicdo de prioridades, passando pelo engajamento, até o desenvolvimento, teste,
refinamento e disseminacao dos materiais produzidos. A participacdo dos usuarios nao se limita
ao fornecimento de dados, mas envolve efetivamente a concepc¢édo dos materiais, a avaliagéo
critica e o aprimoramento continuo, alinhando-se aos principios defendidos por Sanders e
Stappers (2008) e Locock e Boaz (2019).

Figura 11. Desenvolvimento de ferramentas de tradugdo de conhecimento (KT), fundamentado nos principios
do codesign.
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Fonte: Adaptada de Scott et al (2021).

As etapas de "Avaliacdo das necessidades e definicdo de prioridades™ e
"Engajamento dos pais'* garantiram que 0s materiais desenvolvidos estivessem alinhados as
reais demandas informacionais e emocionais dos participantes, construindo, desde o inicio,
uma compreensdo compartilhada sobre o problema e as solugdes possiveis. Da mesma forma,
a etapa de ""Aprendizagem de pesquisas anteriores' articula a evidéncia cientifica com os
saberes locais e experiencial dos pais, refletindo um dos pilares do codesign: a mobilizagdo do
conhecimento de forma colaborativa e contextualizada (Scott et al., 2021; Grindell et al., 2022).
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Por fim, a divulgacdo dos materiais ocorre de forma alinhada aos canais acessiveis e
significativos para os participantes, completando o ciclo de mobilizacdo do conhecimento e
fortalecendo o impacto social da intervencdo. Este modelo dialoga diretamente com a proposta
da presente pesquisa, que adota o codesign ndo apenas como uma metodologia, mas como uma
estratégia ética e epistemologica para o desenvolvimento de tecnologias educativas em salde,

voltadas as criancas com DVI e seus familiares (Scott et al., 2021).

3.6. MOBILIZACAO DO CONHECIMENTO NO CONTEXTO DO CODESIGN

A mobiliza¢ao do conhecimento difere de outras formas de partilha de conhecimento,
como a tradugao do conhecimento, por envolver pacientes e clinicos no processo de construgao
de um novo saber. Tal abordagem relaciona a pesquisa a pratica, por apresentar estratégias
diferentes que podem fazer com que o conhecimento teérico traga a mudanga em acdo. A
mobilizagao do conhecimento pode ser alcangada a partir do conhecimento compartilhado, que
permite maior aprendizagem sobre as necessidades do pablico-alvo e assim, o desenvolvimento

de uma ferramenta que os represente (Locock e Boaz, 2019).

A Universidade de Ottawa (2020) desenvolveu uma estratégia de mobilizacao do
conhecimento com o objetivo de aumentar o impacto da investigacao cientifica. A estratégia
visou o desenvolvimento de competéncias, a promog¢ao da cultura, o envolvimento dos usuarios
e a avaliacdo dos resultados para geracdo de impactos. Tal estratégia tem como aspiragdes
fornecer apoio institucional para mobilizagdo do conhecimento, assim como a partilha do

conhecimento com outras institui¢oes profissionais e comunidades cientificas.

Para maior conhecimento das necessidades do publico-alvo e para que seja
desenvolvida uma ferramenta que melhor o represente, assim como proposto pela mobilizagao
do conhecimento, é preciso que o paciente esteja engajado na pesquisa. Thompson et al. (2020)
afirmam que o termo Patient engagement esta alinhado com as orientagoes dos Institutos
Canadenses de Pesquisa em Saude, sendo um processo significativo e ativo em condugdes de
pesquisas. Nos ultimos 10 anos, tem crescido o envolvimento dos pacientes e do publico em
pesquisas na area da satide, com o objetivo de trazer melhores resultados para a pratica clinica
(Canada, 2019).
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Assim como apresentado pelo Canadian Institute of Health Reasearch (2019), na
metodologia participativa, o envolvimento do paciente esta relacionado a colaboragdes
significativas, garantindo que a investigagao seja relevante e valiosa, colocando os pacientes e

suas familias no centro das discussoes sobre satde.

Para continuidade e aprimoramento do prototipo de animagdo em video desenvolvido,
a abordagem de mobilizagdo do conhecimento foi utilizada, sendo definida por Melville-
Richards et al. (2020) como um processo que ¢é caracterizado pela geragao, compartilhamento
e utilizagdo de evidéncias, buscando melhorias nos tratamentos e desenvolvimento de
ferramentas eficazes, que fortalecem os sistemas de saade. Tal abordagem foi utilizada por ser
capaz de tornar o conhecimento sobre a DV acessivel, compreensivel e utilizavel pelo pablico-
alvo, sendo capaz de provocar mudancas significativas (Figura 12). Nesse processo, além do
conhecimento cientifico, sao considerados também outros tipos de conhecimento como

crengas, valores e experiéncias (Grindell et al., 2022).

Figura 12. Aspectos-chave das abordagens ‘co’ para mobilizagdo do conhecimento.

Aspectos-chave M . d Resultados
das abordagens 'co' para ecanismos d€ e  das abordagens 'co'
mobilizagdo do conhecimento agao para mobilizagédo do
conhecimento
Unindo as pessoas / Conhecimento
como parceiros ativos e compartilhado
RLRS Produtos de
pesquisa mais
Identificar e atender e,Ai/
as necessidades o ——

Produtos de Ampliacao de
pesquisa mais —— resultados na

= relevantes e
// acessiveis

utilizaveis saude

\——\ Poder e voz
Usando uma abordagem — ‘ ///
criativa N\ :
i Sentimento de AN / Implementagéiona

apropriacao pratica

Usando técnicas de Nt

prototipagem iterativa K cs‘:éfl::::::

Atividades de Abordagens 'Co’

Fonte: Adaptado de Grindell et al (2022).
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4. REFERENCIAL METODOLOGICO

4.1. DELINEAMENTO METODOLOGICO

Para desenvolvimento deste estudo e alcance dos objetivos propostos, os principios
da metodologia participativa foram utilizados para desenvolver produtos em colaboracdo
com o usuario, de maneira a gerar servigos ainda mais qualificados e que atendem a
necessidade do publico-alvo. Foi utilizado o referencial de “Patient engagement” que Se trata
do envolvimento dos participantes da pesquisa (Thompson et al., 2020).

A operacionalizacdo do envolvimento dos participantes do presente estudo ocorreu
por meio de entrevistas individuais e semiestruturadas, baseada em abordagem qualitativa.
Foi utilizado o protétipo de animagao em video “Malu Conta Sua Histéria” para condugao
das entrevistas, em que os participantes puderam expressar suas necessidades, percepcdes,
expectativas e impressdes sobre a animagdo em video (Meyer et al., 2022; Fonseca, Salviano
e Martins, 2024; Tong et al., 2007).

A abordagem qualitativa possibilita que perguntas e hipoteses sejam formuladas
durante todo o processo de coleta e analise de dados. Tal processo € essencial para mostrar
quais perguntas s@o as mais importantes e quais necessitam de reformulagdo (Minayo, 2011).
Dentro da pesquisa qualitativa, a coleta de dados tem o objetivo de compreender a
perspectiva dos participantes como emocgOes, experiéncias e outros aspectos subjetivos
(Sampieri et al., 2013).

As entrevistas tiveram por base o protétipo de animacdo em video, abordando as
experiéncias de criangas com sintomas urinarios e/ou intestinais. A metodologia do codesign
implica no envolvimento ativo de todas as partes interessadas, moldando o design de
ferramentas e programas (Locock e Boaz, 2019).

O processo de codesign foi conduzido pela abordagem da mobilizacdo do
conhecimento, processo que torna o conhecimento utilizavel, sendo capaz de provocar
mudancas significativas na vida do usuério (Melville-Richards et al., 2020). Foram
utilizados os aspectos-chave propostos por Grindell et al. (2022) para que a metodologia
participativa pudesse atingir o processo de mobilizacdo do conhecimento. Esses aspectos
envolvem a colaboracdo de diferentes partes interessadas, a valorizagdo de todos os
conhecimentos, utilizacdo de abordagens criativas e técnicas de prototipagem iterativas e

inovadoras.
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Para garantir que os aspectos-chave fossem seguidos, a animacdo em video foi
utilizada nas entrevistas para avaliar seu potencial de utilizacdo como suporte informacional
e de mobilizagdo do conhecimento em criangas com sintomas urinarios e/ou intestinais, seus
cuidadores principais e profissionais especialistas.

Assim como descrito por Grindell et al. (2022), os aspectos-chave sdo capazes de
destravar importantes mecanismos de acdo como conhecimento compartilhado, a
identificacdo e o conhecimento das necessidades, poder e voz, senso de propriedade,
confianca e seguranca. Os mecanismos de acdo tém o potencial de gerar resultados que
impactam e melhoram os resultados na saude. Os resultados envolvem produtos de pesquisa
mais relevantes, produtos com maior usabilidade e a implementacdo na pratica (Grindell et
al., 2022).

No contexto de aprimoramento da animagdo em video, 0s aspectos-chave envolvem
a colaboracdo entre as diferentes partes que sdo as criancas com DVI, os cuidadores
principais e os profissionais especialistas, utilizando a abordagem criativa que € a entrevista
com o emprego da animagdo em video, além do processo iterativo que envolve um segundo
momento de entrevista com os cuidadores principais e criangas. Tais aspectos-chave
possibilitam o acesso aos mecanismos de acdo, que sdo o conhecimento das necessidades
dos 3 atores do processo (Grindell et al., 2022).

Os mecanismos de acdo podem gerar importantes resultados na préatica clinica da
DVI, como o potencial informativo sobre os sintomas no momento de diagndstico, a
desmistificacdo dos sintomas representados, a aceitabilidade da producéo tecnologica, além
de possiveis mudancas comportamentais no que diz respeito a adesdo terapéutica no
tratamento voltada para as praticas de uroterapia padrdo. Outro possivel resultado pratico
que o protdtipo potencializa é o da insercdo e valorizagdo do enfermeiro no cenério da
urologia pediatrica, ja que o profissional é evidenciado no processo de tratamento dos
sintomas de DV da personagem principal do video (Grindell et al., 2022; Fonseca, Salviano
e Martins, 2024).

4.2. LOCAL DO ESTUDO

O presente estudo foi realizado no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB),
no ambulatorio de nefrologia pediatrica, caracterizado por ser referéncia no tratamento de

doencas renais pediatricas. A instituicdo foi escolhida para realizacdo do presente estudo por
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ser referéncia nacional em pediatria e por ser o local de trabalho da pesquisadora principal do

projeto.

4.3. DEFINICAO DA POPULACAO-ALVO

Foi possivel obter conhecimento compartilhado a partir da perspectiva das criangas
com DVI, de seus cuidadores principais e dos profissionais especialistas, permitindo
compreender as necessidades percebidas por esses atores. O processo de aprimoramento do
prototipo seguiu por meio de entrevistas semiestruturadas contribuindo para identificacéo

dos principais aspectos identificados pela populacdo alvo do estudo.

4.4. DELINEAMENTO DA AMOSTRA POPULACIONAL

A quantidade de participantes da pesquisa foi definida por amostra de saturacédo para
criancas, cuidadores e profissionais especialistas. A saturacdo de dados em entrevistas
qualitativas refere-se ao momento no qual nenhuma nova informagéo ou temas emergem da
obtencéo de dados adicionais. Para selecdo dos profissionais especialistas foi utilizada a técnica
de snow ball, onde foram selecionados profissionais que atendiam aos critérios de selecdo para
a pesquisa (Lu et al., 2024; Sefcik et al., 2023).

4.5. CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO
4.5.1. CRITERIOS DE INCLUSAO PARA CRIANCAS

Foram incluidas criancas de 6 a 12 anos com sintomas urinarios e/ou intestinais, que
tiveram o interesse de participar da pesquisa e que eram atendidas no HCB. Para verificagéo
do diagnéstico principal e da idade da crianca, foi necessario consultar o prontuério
institucional da crianga. N&do houve tempo minimo de tratamento para inclusdo da crianca na

pesquisa.
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4.5.2. CRITERIOS DE EXCLUSAO PARA CRIANCAS

Foram excluidas criangas que apresentassem problemas neuroldgicos registrados em

prontuario.

4.5.3. CRITERIOS DE INCLUSAO PARA CUIDADORES PRINCIPAIS

Foram incluidos cuidadores principais de criangcas de 6 a 12 anos com sintomas
urinérios e/ou intestinais, que tiveram o interesse de participar da pesquisa e que eram atendidas
no HCB.

4.5.4. CRITERIOS DE EXCLUSAO PARA CUIDADORES PRINCIPAIS

Foram excluidos cuidadores principais de criancas que apresentassem problemas

neuroldgicos registrados em prontuario.

4.5.5. CRITERIOS DE INCLUSAO PARA PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS

Foram incluidos no estudo profissionais da saude que trabalhavam ha pelo menos um
ano na pediatria e/ou com criangas que se queixavam de sintomas urinarios e intestinais. Dentre
os profissionais que compuseram esse grupo estavam médicos nefrologistas, médicos
urologistas, enfermeiros urologistas e demais profissionais e/ou pesquisadores de salde que
tinham experiéncia com este perfil de criancas. Tais critérios foram identificados a partir do

curriculo lattes.

4.5.6. CRITERIOS DE EXCLUSAO PARA PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS
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Foram excluidos do estudo profissionais de saude que estavam afastados de seu
exercicio profissional por qualquer razdo e que ndo possuiam disponibilidade para realizacao

das entrevistas.

4.6. PROCEDIMENTOS PARA COLETA E ANALISE DE DADOS
4.6.1. COLETA E ANALISE DE DADOS COM CRIANCAS

A coleta de dados foi realizada entre janeiro e abril de 2025 e as entrevistas ocorreram
em 2 momentos. O primeiro momento consistiu em uma entrevista no Ambulatdrio de
Nefrologia do HCB, com duracdo média de 10 minutos por entrevista. Antes da entrevista
foi apresentado o storyboard (APENDICE 1) e o video do protétipo "Malu Conta a Sua
Historia" com um tempo médio de 10 minutos de duracdo ENFUROPED, [s.d.]. O segundo
momento consistiu em entrevista online via WhatsApp por ligacdo de video com duracdo
média de 13 minutos. O tempo médio entre a primeira e a segunda entrevista foi de 30 dias.
O intervalo de aproximadamente 30 dias entre a primeira e a segunda rodada de entrevistas
foi adotado para permitir o amadurecimento das percepces iniciais dos participantes, além
de oportunizar reflexdo individual sobre os conteidos abordados. Essa pratica esta alinhada
com os principios do codesign, que valorizam a iteracdo e a construgdo colaborativa,
favorecendo a reavaliacdo critica de ideias e a formulacdo de sugestdes mais refinadas por
parte dos envolvidos (Grindell et al., 2022; Ostrowski et al., 2021).

As entrevistas s6 foram realizadas ap6s aceite dos responsaveis com assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE VII) e das criangas do
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (APENDICE VIII).

As entrevistas presenciais e captacGes de audio foram gravadas, posteriormente
transcritas e analisadas com o uso do software NVIVO versdo 12. Somente foi realizada a
gravacdo de som durante o processo de entrevistas (Limna, 2023). Assim, durante a
entrevista foi apresentada a animagdo em video que foi desenvolvida para que a crianca
assistisse; foram observadas as reac6es da criangca no momento da entrevista, pautando-se na
abordagem qualitativa de coleta de dados; tais reagdes foram registradas por diario de campo.
Para facilitar o processo de condugéao das perguntas, a pesquisadora principal utilizou figuras
elou imagens de propria autoria (APENDICE II), além de imagens do storyboard
desenvolvidas para producdo do prototipo de animagdo em video. Posteriormente, a
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pesquisadora conduziu o processo de entrevista a partir de um roteiro guia (APENDICE 11).
O numero de participantes seguiu o principio de saturacéo de dados (Glaser e Strauss, 1967;
Lu et al., 2024).

A analise dos dados obtidos foi conduzida entre marco e maio de 2025, ocorrendo de
acordo com o proposto por Braun e Clarke (2022) por meio de analise tematica, que envolve
1) Familiarizacdo com dados; 2) Geragdo de cddigos iniciais; 3) Busca por temas; 4) Revisao
de temas; 5) Defini¢cdo e nomeacdo de temas; 6) Producéo do relatorio (Elliott et al., 2023;
Kingetal., 2024). As entrevistas com as criangas avaliaram a viabilidade do uso do protétipo
como suporte informacional, além de avaliar a mobilizagdo do conhecimento e recursos que

serao necessarios para aprimoramento futuro do protétipo.

4.6.2. COLETA E ANALISE DE DADOS COM CUIDADORES PRINCIPAIS

A coleta de dados foi realizada entre janeiro e abril de 2025 e as entrevistas ocorreram
em 2 momentos. O primeiro momento consistiu em entrevista no ambulatorio de nefrologia
do HCB, com tempo médio de 10 minutos de duracdo. Antes da entrevista foi apresentado o
storyboard e o video do protétipo "Malu Conta Sua Histéria". O segundo momento consistiu
em entrevista pelo WhatsApp com duragdo média de 10 minutos.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas para analise dos dados
com o uso do software NVIVO verséo 12. Somente foi realizada a gravagdo de som durante
0 processo de entrevistas (Limna, 2023). Apos as entrevistas, o link foi disponibilizado para
que os cuidadores e as criangas conseguissem assistir novamente ao prot6tipo de animacao

em video.

O numero de participantes seguiu o principio de saturacdo de dados (Glaser e Strauss,
1967; Lu et al., 2024). As entrevistas s6 foram realizadas apds aceite dos responsaveis com
assinatura do TCLE (APENDICE VI). Foi utilizado roteiro guia para realizacio das
entrevistas, que permitiu a realizacdo de questionamentos a respeito do video e da historia
em quadrinhos apresentada (APENDICE I11). A analise dos dados ocorreu entre margo e
maio de 2025 e para o tratamento dos dados, utilizamos a técnica de analise tematica proposta
por Braun e Clarke (2022), onde passamos pelas etapas: 1) Familiarizagdo com dados; 2)
Gerando codigos iniciais; 3) Buscando temas; 4) Revisando os temas; 5) Definindo e

nomeando os temas; 6) Produzindo o relatorio. As entrevistas com os cuidadores avaliaram
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a viabilidade do uso do protétipo como suporte informacional, além de avaliar a mobilizagao
do conhecimento e recursos que serao necessarios para aprimoramento futuro do protétipo.
Em um segundo momento, foram realizados encontros no formato virtual com os
cuidadores das criancas, nos quais foram realizadas entrevistas online, por meio de ligacdes
telefénicas em video pelo aplicativo WhatsApp. Para realizacdo da segunda entrevista foi
utilizado o mesmo prototipo de animacdo em video, para que pudessem ser analisados
diferentes aspectos do video produzido. O tempo médio entre a primeira e a segunda
entrevista foi de 30 dias, sendo esse intervalo adotado para permitir o amadurecimento das
percepcOes iniciais dos participantes, além de oportunizar reflexdo individual sobre os
conteudos abordados. Essa pratica esta alinhada com os principios do codesign, que
valorizam a iteracéo e a construcao colaborativa, favorecendo a reavaliacao critica de ideias
e a formulacdo de sugestdes mais refinadas por parte dos envolvidos (Grindell et al., 2022;
Ostrowski et al., 2021).
As entrevistas com os cuidadores principais tiveram o potencial de avaliar a
viabilidade da ferramenta como suporte informacional, além de avaliar a mobiliza¢ao do

conhecimento e recursos que serao necessarios para aprimoramento futuro da ferramenta.

4.6.3. COLETA E ANALISE DE DADOS COM PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS

A coleta de dados foi realizada entre janeiro e abril de 2025 e os profissionais foram
contatados por e-mail para entrevista no formato online, que foram realizadas via plataforma
Zoom; nos casos que nao foi possivel utiliza-la, optou-se pelo WhatsApp para as entrevistas.
Os profissionais receberam previamente um link com o material do protétipo de animacao
em video desenvolvido, para que fosse visualizado com um prazo de 15 dias antes da
entrevista. Foram realizados 2 encontros online sobre o storyboard e a animagéo em video.
A primeira entrevista teve a duracdo média de 20 minutos. J& a segunda entrevista teve a
média de 15 minutos de durag&o.

Para as 2 entrevistas realizadas foi apresentado o mesmo protétipo de animagdo em
video, de forma a avaliar diferentes aspectos do produzido. O tempo médio entre a primeira
e a segunda entrevista foi de 30 dias, sendo esse intervalo adotado para permitir o
amadurecimento das percepgdes iniciais dos participantes, além de oportunizar reflexdo

individual sobre os contetdos abordados. Essa préatica esta alinhada com os principios do
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codesign, que valorizam a iteracdo e a construcdo colaborativa, favorecendo a reavaliacdo
critica de ideias e a formulacdo de sugestdes mais refinadas por parte dos envolvidos
(Grindell et al., 2022; Ostrowski et al., 2021).

Para participacdo do estudo foi necesséria a assinatura do TCLE (APENDICE V).
Foram esclarecidos procedimentos relacionados ao estudo, tais como: a finalidade; a forma
da coleta dos dados (gravacgdo das entrevistas); o direito de recusa; e a garantia do direito de
desisténcia em qualquer fase do estudo sem prejuizos ou danos. O nimero de participantes
foi definido a partir da saturacdo dos dados e a amostra foi selecionada pela técnica de bola
de neve “snow-ball”, sendo inicialmente contatados profissionais que atendiam aos critérios
de inclusdo, os quais indicaram outros potenciais participantes (Glaser e Strauss, 1967; Lu
et al., 2024; Minayo, 2011).

Durante essa etapa, a pesquisadora teve um roteiro guia (APENDICE 1V) para
conducéo da entrevista semiestruturada, de forma que houvesse troca de informacdes entre
pesquisador e pesquisado, permitindo a comunicacao e a troca de significados (Sampieri et
al., 2013).

J& o procedimento de analise de dados ocorreu entre margo e maio de 2025, sendo as
entrevistas gravadas, posteriormente transcritas e analisadas com o uso do software NVIVO
versdo 12. Somente foram realizadas as gravagdes de som durante o processo de entrevistas
(Limna, 2023). Para o tratamento dos dados, utilizamos a técnica de andlise temaética
proposta por Braun e Clarke (2022), onde passamos pelas etapas: 1) Familiarizagdo com
dados; 2) Gerando cddigos iniciais; 3) Buscando temas; 4) Revisando os temas; 5) Definindo
e nomeando os temas; 6) Produzindo o relatério. As entrevistas com profissionais
especialistas tiveram o potencial de avaliar a viabilidade da ferramenta como suporte
informacional, além de avaliar a mobilizacdo do conhecimento e recursos que serdo

necessarios para aprimoramento futuro da ferramenta.

4.7. ASPECTOS ETICOS
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Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HCB, sob o
parecer 7.271.633, respeitando-se 0s preceitos éticos de pesquisas em seres humanos,
postulados pela lei 14.874/2024 (ANEXO 1).

4.7.1. RISCOS E BENEFICIOS

Os riscos aos quais 0s participantes da pesquisa que foram expostos abaixo e nos
termos de consentimento e assentimento criados para a presente pesquisa. A quebra de sigilo
é um dos principais riscos aos participantes da pesquisa, principalmente profissionais, pelo
fato de que foram coletadas informacdes sobre a atuacao profissional. Além disso, por se
tratar um software existe a possibilidade de perda dos dados coletados, para isso, o software
foi de acesso restrito ao pesquisador, com uso de senha e computador pessoal. Para superar
tal risco, os profissionais que foram entrevistados, foram representados por letras e nimeros.
Ja no caso dos cuidadores principais, além da quebra de sigilo, existiu também a
possibilidade de falta de privacidade. Para superar tais desafios, as entrevistas foram
realizadas em locais com pouca circulacdo de pessoas e, aléem disso, tais participantes
também ndo foram identificados e tiveram representacdo por letras ou nimeros, assim como
no caso dos profissionais.
No caso das criancas, existem como riscos a quebra de sigilo, a falta de privacidade e
0 constrangimento durante o processo de entrevistas. Para superacdo de tais riscos, tais
criancas ndo foram identificadas e foram representadas assim como os demais participantes
da pesquisa; as entrevistas foram realizadas em locais reservados e com minima circulacao
de pessoas e 0s participantes poderiam interromper as entrevistas a qualquer momento, se

sentissem qualquer desconforto ou incomodo.

Como principais beneficios da pesquisa, pode-se afirmar que a atuacdo dos
participantes possibilitou a aprendizagem por meio de um recurso educativo que tem o
potencial de mobilizacdo do conhecimento para apoiar 0 manejo dos sintomas de DVI, bem
como ampliar os recursos de suporte informacional disponiveis para familias de criangas
com DVI. Como beneficio da participacdo dos profissionais pode-se citar a satisfacdo em
contribuir para a pesquisa e possivelmente favorecer a educacdo em saude urologica de

criangas com DVI e suas familias.
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5. RESULTADOS

A amostra do presente estudo foi composta por 12 criangas (7 meninas e 5 meninos),
12 cuidadores principais e 15 profissionais especialistas. Da amostra de 12 criangas que
compuseram o presente estudo, 4 tinham 11 anos (C1, C2, C7 e C12), 3 tinham 12 anos (C11,
C8 e C6), 3 apresentavam 9 anos (C4, C9 e C10), 1 crianca tinha 8 anos (C5) e 1 tinha 7 anos
(C3). A mediana das idades das criangas foi de 11 anos. Os sintomas apresentados pelas
criangas variaram de urgéncia urinéria, infeccdo urinaria, esvaziamento vesical incompleto,

constipacdo intestinal funcional, incontinéncia urinaria, polacidria e enurese.

Houve recusa de 1 crianca e 1 cuidadora para participacdo do estudo, pois apesar de
termos iniciado a entrevista por vontade de ambas, elas se emocionaram com a animagao em
video e ndo desejaram dar continuidade a entrevista, ja que 0s sintomas apresentados pela
personagem refletiam as situacfes vivenciadas pela crianca na vida real. A familia foi
devidamente acolhida pela pesquisadora principal do estudo, que interrompeu imediatamente

a entrevista e utilizou abordagens de escuta ativa.

O estudo apresentou 5 criangas com DVI, que representa a associagdao de sintomas

urindrios e intestinais. A caracterizacdo da amostra das criangas se encontra no Quadro 1.

Quadro 1. Caracterizacgéo das criancas.

ID Sexo Idade Sintomas urinarios e/ou intestinais
C1 Feminino 11 Urgéncia urinéria, infeccdo urinéria, esvaziamento incompleto
Cc2 Masculino 11 Urgéncia urinaria, constipacdo intestinal funcional (DVI)
C3 Feminino 7 Constipacéo intestinal funcional, esvaziamento vesical incompleto
(DVI)
C4 Feminino 9 Incontinéncia urindria diurna, urgéncia urinria, polaciuria
C5 Masculino 8 Enurese
C6 Feminino 12 Esvaziamento vesical incompleto
C7 Masculino 11 Enurese, urgéncia urinaria, polacidria
C8 Masculino 12 Enurese, urgéncia urinaria, constipagdo intestinal funcional (DVI)
C9 Feminino 9 Urgéncia urinaria, constipacao intestinal funcional (DVI)
C10 Feminino 9 Enurese, constipag&o intestinal funcional (DVI)
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Cl11 Masculino 12 Enurese, urgéncia urindria

Ci12 Feminino 11 Enurese, urgéncia urindria

Ja em relacdo a amostra de cuidadores, é importante destacar que todas sdo do sexo
feminino e possuem o grau de parentesco de mées das criangas entrevistadas. Foram
entrevistadas 12 mées, com idades que variaram de 27 a 50 anos de idade. Da amostra 1
cuidadora apresentava 27 anos (R10), 1 tinha 36 anos (C8), 2 tinham 37 anos (C1 e C6), 1
com 38 anos (C11), 2 com 39 anos (C3 e C9), 1 com 41 anos (C2), 1 com 43 anos (C12), 2
com 44 anos (C4 e C5) e 1 com 50 anos (C7). A mediana das idades das cuidadoras foi de 39

anos. A caracterizacdo das cuidadoras se encontra no quadro 2.

Quadro 2. Caracterizagdo das cuidadoras.

ID Crianga vinculada Idade (anos)
R1 C1 37
R2 C2 41
R3 C3 39
R4 C4 44
R5 C5 44
R6 C6 37
R7 o 50
R8 C8 36
R9 C9 39
R10 C10 27
R11 C11 38
R12 Ci12 43

Dos 15 profissionais especialistas que participaram do estudo, a amostra foi composta
por enfermeiros (n=4), médicos urologistas (n=1), médicos nefrologistas (n=3),
fisioterapeutas (n=3), nutricionistas (n=2) e psicélogos (n=2). Desses, 14 (93%) eram do sexo
feminino e 1 (7%) era do sexo masculino. Em relagdo ao tempo de formagéo dos profissionais,
pode-se afirmar que houve variacdo consideravel na presente amostra, onde o profissional
com menor tempo de atuacdo apresentava 5 anos de formado e o profissional com maior tempo
de formacdo apresentava 42 anos de formado. A mediana do tempo de formado dos

profissionais foi de 13 anos.
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Jaem relacdo ao tempo de atuacdo com criangas com DVI, também houve variacéo na

amostra, onde o profissional com menor tempo de atuacdo na area possui 2 anos de

experiéncia e o profissional com maior periodo de atuacdo possui 32 anos de experiéncia na

area. A mediana do tempo de atuacdo dos profissionais com criangas com DVI foi de 9 anos.

Todos os profissionais entrevistados apresentavam especializacdo e/ou formacgdes

complementares para atuacdo na area de urologia pediatrica. A caracterizacdo dos

profissionais se encontra no quadro 3.

Quadro 3. Caracterizagéo dos profissionais especialistas.

Tempo de
A atuacgédo
ID Sexo Area qe Tempo de corgn Trajetéria profissional
atuacdo formado .
criancas
com DVI
P1 Feminino Medicina 25 anos 20 anos Especializacdo em nefrologia
(nefrologia pediatrica
pediétrica)
P2 Feminino  Enfermagem 8 anos 7 anos Mestrado e doutorado em
enfermagem
P3 Feminino  Enfermagem 12 anos 8 anos Mestrado em enfermagem
P4 Feminino Fisioterapia 10 anos 7 anos Especializacdo em fisioterapia
pélvica
P5 Feminino Medicina 23 anos 20 anos Especializacdo em nefrologia
(nefrologia pediatrica
pediétrica)
P6 Feminino Fisioterapia 19 anos 14 anos Especializacdo em fisioterapia
pélvica
P7 Feminino Psicologia 10 anos 10 anos Formacéao para desenvolvimento
de recursos terapéuticos para o
cuidado infantil
P8 Masculino Medicina 42 anos 32 anos Especializacdo em urologia
(urologia pediétrica
pediétrica)
P9 Feminino Psicologia 5 anos 5 anos Formacao complementar em
intervencao comportamental no
processo de desfralde
P10 Feminino Nutricdo 15 anos 3 anos Pés-graduacéo em nutricdo
clinica/ materno-infantil
P11 Feminino  Enfermagem 5 anos 5 anos Mestrado em enfermagem
P12 Feminino Fisioterapia 21 anos 21 anos Pos-graduagéo em
desenvolvimento infantil
P13 Feminino  Enfermagem 16 anos 16 anos Especializacdo em nefrologia
P14 Feminino Medicina 13 anos 9 anos Especializagdo em nefrologia
(nefrologia pediatrica
pediétrica)
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P15 Feminino Nutricéo 5 anos 2 anos Pds-graduagdo em nutricao
clinica

Nos momentos iniciais da primeira entrevista, foi apresentado um recurso visual as
criangas, o qual é composto por rostinhos com expressdes faciais (Figura 13), com o objetivo
de facilitar o processo de comunicacdo das criancas sobre 0 quanto se interessaram pela
animacao apresentada. As criangas C2, C3, C4, C5 e C12 escolheram o rosto verde escuro,
que representa um nivel muito alto de interesse. As criancas C1, C6, C8, C9, C10 e C11
optaram pelo rosto verde claro, também indicando um alto envolvimento com a narrativa.
Apenas uma crianca C7 escolheu o rosto amarelo, demonstrando interesse moderado.
Nenhuma crianca escolheu 0s rostos com expressdes negativas, indicados pelas cores laranja
ou vermelho, sugerindo uma receptividade positiva ao contetido desde o primeiro contato

da crianca.

A mesma escala visual foi utilizada também na segunda entrevista com as criancas,
para 0 questionamento sobre como elas se sentiram por estarem participando do processo de
refinamento da animacdo. Em comparacdo a primeira entrevista os niveis de satisfacdo das
criangas ainda se mantiveram nos maiores extratos, o que se diferenciou é que tivemos um
maior numero de criancgas que escolheram o rostinho verde escuro, mostrando um aumento
da satisfacdo. Apenas a crianca C7 escolheu o rostinho amarelo, indicando média
participagdo. Nenhuma crianga escolheu o rosto vermelho ou laranja, demonstrando

sentimento positivo com o processo de participagdo nas entrevistas.

A utilizac8o dessa escala visual permitiu uma forma ludica e acessivel de escuta,
contribuindo para a valorizacao das percep¢oes infantis no processo de codesign e reforcando

o0 potencial da animagdo como recurso atrativo e significativo para o publico- alvo.

Figura 13. Escala visual para comunicagdo dos sentimentos das criangas.

OOV

Fonte: Proprias autoras.
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Temas e subtemas emergiram do estudo a partir da analise tematica pelo software
NVIVO versdo 12, os quais refletem as percepcdes dos trés grupos de participantes de
pesquisa sobre o protétipo de animacdo em video desenvolvido. Foi realizada uma anélise
indutiva, permitindo que temas emergissem dos relatos dos participantes, sem estruturas

prévias de categorias.

A anélise realizada foi pautada no referencial de codesign (Sanders e Stappers, 2008)
e patient engagement (Thompson et al., 2020). Dessa forma, foi possivel a divisdo em 4
categorias tematicas: Cuidado colaborativo e corresponsavel entre profissionais, familia e
escola; A animacdo em video como tecnologia educativa em aprimoramento pelo codesign;
empoderamento, identificacdo e engajamento no cuidado urolégico; vergonha e bullying:

barreiras emocionais e sociais ao engajamento (Figura 14).
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Figura 14. Arvore Tematica.

wgglﬂ Incentivo & adeséo ao tratamento
Motivagéo e vinculo com o cuidado
Superagdo e fortalecimento emocional

Valorizacdo da experiéncia vivida

EMPODERAMENTO, IDENTIFICA(}T\O E
ENGAJAMENTO NO CUIDADO UROLOGICO
Medo de julgamento ou exclusdo
Barreiras emocionais Identificagéo com a histéria da crianca

Repercussdes na autoestima .
Representatividade da personagem e dos sintomas

Sentimento de vergonha ao falar sobre sintomas Pertencimento e reconhecimento

VERGONHA E BULLYING: BARREIRAS
EMOCIONAIS E SOCIAIS AO ENGAJAMENTO

Sentimento de ndo estar sozinho(a)

Qualidade da linguagem, atuagdo e design audiovisual
Dificuldades de verbalizag&o na consulta Aprimoramento e qualidade do recurso
7“ R ABORDAGEM DE CODESIGN PARA ..£ Sugestes de meharia dovideo
Episédios de bullying escolar FERRAMENTA DE SUPORTE
INFORMACIONAL SOBRE SINTOMAS
URINAR!OS E INTESTINAIS NA Apoio a0 conhecimento inicial sobre DVI
INFANCIA Efeitos no conhecimento Desmisiiioaqdo dos sintomas
Efeitos educativos percebidos (criangas e cuidadores)
Atuacdo da enfermagem na consulta e no tratamento = -
: Profissionais de satide A ANIMACAO EM VIDEO COMO TECNOLOGIA
Participagéo da equipe multiprofissional EDUCATIVA EM APRIMORAMENTO PELO
CODESIGN
s Potencial de uso como ferramenta comunicacional
Fungdo comunicacional
CUIDADO COLABORATIVO E

Participagéo da professora e da escola no apoio CORRESPONSAVEL ENTRE G
7 Cuidadores e escola UIDARORES EEOMA
Percepcédo do papel materno na narrativa

Fonte: Préprias autoras com apoio do coggle (https://coggle.it/).
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A primeira categoria denominada Cuidado colaborativo e corresponsavel entre
profissionais, cuidadores e escola evidencia a atuacdo da enfermagem e da equipe
multiprofissional, além das percepcfes de atuacGes da mae e da professora na animagao em
video. Reflete o codesign como pratica de cooperacdo entre usuarios e profissionais
especialistas, representando a corresponsabilidade no processo de cuidado uroldgico entre
profissionais, familia e escola. Nesse sentido, o papel da enfermeira da animacdo em video,
Juliana, o qual foi surpresa para alguns, foi bastante destacado pelos cuidadores das criancas:

Eu achei interessante porque eu n&o tinha visto ainda uma enfermeira
atendendo, assim, esse caso. Ela so teve contato com a médica e com a
fisioterapeuta. Eu acredito que o que eu mais aprendi foi a questdo do

enfermeiro lidar diretamente com o paciente no tratamento. (Cuidadora R6).

A enfermeira explicou direitinho pra ela, né? Pra Malu, falou tudo que ela
tinha que fazer. [...] Ela seguiu certinho o tratamento. (Cuidador R2).

As falas dos profissionais também expressam a relevancia da autonomia do enfermeiro

no processo de cuidado a crianca com DVI:

A atuacdo do enfermeiro, especificamente, eu achei que foi fundamental. [...]
E o apoio emocional que ela deu para a crianca, recebendo as consultas,
buscando alternativas para que a crianga conseguisse comunicar o que ela
estava sentindo e a grande vergonha que ela sente. (Profissional P,

fisioterapeuta).

Quando a gente aborda a uroterapia, [...] o trabalho interdisciplinar é muito
importante. Mas a gente tem autonomia pra resolver grande parte desses
problemas com as nossas orientacBes, ainda dentro do nosso escopo

profissional. (Profissional P3, enfermeira).

As criancas também expressaram suas reacdes em relacao a atuacdo do enfermeiro:

Legal, porque ela ajuda a Malu a se tratar, a ficar melhor. Ela tem um

conhecimento do que ela tem que fazer. (Crianga C1, 11 anos).
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Ah, eu achei ela uma personagem fundamental pra Malu, porque foi ela que
curou a Malu e a historia era sobre isso. (Crianca C11, 12 anos).

Houve também relatos sobre a importancia da atuacdo integrada da equipe

multiprofissional no cuidado as criangas com DVI:

A gente trabalha, o servico onde eu trabalho é um servico multiprofissional,
entdo a gente ja tem essa conduta de trabalhar, o enfermeiro ja trabalha
junto com a gente, entdo eu acho que a partir do momento que todos da
equipe, médico, enfermeiro, psicélogo, fisioterapeuta, todo mundo fala na
mesma linguagem, tem a mesma linguagem, a crianga, a familia, todo mundo
se sente mais seguro e consegue entender melhor o que esta acontecendo.

(Profissional P12, fisioterapeuta).

Eu acredito que sim. Porque quando se trata de disfuncéo vesical e intestinal,
VOCé pensa num gastro, vocé pensa num fisioterapeuta, no nefrologista, no
urologista, no enfermeiro. Entdo acaba que, sem duvida, uma equipe
multidisciplinar é importante pra essa crianga e para o tratamento, né?

(Profissional P13, enfermeira).

Os cuidadores também expressaram sobre a relevancia da abordagem

multiprofissional:

No caso ali, eu senti falta porque ela melhorou muito com a fisioterapia. [...]
Eu acho que teria que ter mais acdo de outros profissionais. (Cuidadora R9)

Também sdo destacadas na mesma categoria as percepg¢des sobre o cuidado familiar e
escolar, destacando as atuacdes da mae e da professora no contexto de rede de cuidado. Ha
também o destaque na categoria para as percepces sobre o cuidado familiar e escolar,
destacando as atuagOGes da professora e da mde como proxima a realidade vivida pelos
participantes. Os participantes destacam que a atuacdo da personagem materna € realista e que
representa o contexto de cuidado cotidiano:
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Entdo muitos deles estdo tendo essa reacdo diante de um esgotamento de
muito tempo lidando com esses sintomas, e quando 0s pais se sentem
acolhidos e cuidados, eles conseguem lidar com a crianca também.

(Profissional P7, psicologa).

A mae da Malu é um pouco brava porque ela ndo entende que ela tem um
problema. E o que acontece quando a mée ndo sabe ainda o que a crianca

tem. (Crianga C6, 12 anos).

A falta de entendimento da questédo também da mae, que ficava brigando, mas
ndo é porque a menininha queria fazer isso e também a prépria crianca
também ficava triste, porque ela nem sabia assim, ela mesmo o que tinha que
evitar, o que tinha que fazer, mas ai com as consultas ela teve todo

esclarecimento pra todas duas, né, e melhorou bastante. (Cuidadora R3).

Ja em relacdo ao ambiente escolar e a professora, relatos sobre a importancia da

comunicacéo entre a familia e a escola s&o apontados:

Entéo, ela fez uma declaragdo ali, uma orientacao para a professora de que
quando a criancga solicitasse para ir ao banheiro, ela deveria ser liberada.
Ela ndo pode ficar se segurando de xixi. Eu acho que tudo isso é bem

importante. (Profissional P6, fisioterapeuta).

No caso dele nunca teve isso. Eu tinha que avisar. E teve uma professora, em

especifico, que ndo deixava. (Cuidadora R8).

Houve também relato sobre a visdo centrada no cuidado médico, mostrando as condutas

médicas como prioridade nas tomadas de decisoes:

Uma das coisas, por exemplo, essas consultas ndo sdo consultas feitas por
enfermeiro. Sdo médicos. Médicos especializados nesse tipo de coisa.
Nenhuma crianca vai para o hospital para uma consulta com um enfermeiro.
Isso ndo existe. O médico atende, o médico diagnostica, o0 médico indica o
tratamento e 0 acompanhamento etc. E feito pela equipe da qual o enfermeiro

faz parte. (Profissional P8, médico).

As narrativas apresentadas sao importantes para demonstrar a importancia dos atores

envolvidos no processo de cuidado as criangas com DVI aqui representados como 0s
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profissionais, 0s cuidadores e escola. A cooperacgdo ativa entre os stakeholders expressa o

cuidado de forma ampliada e compartilhada entre os atores envolvidos no processo.

Ja a segunda categoria foi denominada A animacdo em video como tecnologia
educativa em aprimoramento pelo codesign, a qual aborda os aspectos de educagéo e
aprendizado com o video, além das propostas de aprimoramento para o recurso de suporte
informacional. Os participantes da pesquisa trouxeram relatos relevantes sobre o protétipo
como uma tecnologia capaz de promover a aprendizagem sobre a DVI, facilitando o processo
de comunicacdo da crianga no processo de diagnostico e tratamento. O material favoreceu
aprendizado sobre a temética para os cuidadores, que acreditam que o material é de facil acesso:

Acho que é mostrar pras criancas, até mesmo pros pais, né? Pra eles
comecgarem a perceber também, né? Se tem algo diferente com o filho, né?
Com afilha. Entéo acho que o video mostra isso. Talvez os pais ndo percebem,
mas talvez se ali a crianca mostrou, 6, mamae, papai, olha esse video aqui.
Eu tenho isso e tal. Entdo talvez, né? E uma forma de eles mostrarem. Para

os pais deles, né? (Cuidadora R5).

Ainda mais sendo um video publico Ia no YouTube, que pode ser acessado por
qualquer pessoa. Entdo eu acredito que vai facilitar a disseminar a

informag&o. (Cuidadora R6).

Os profissionais reconhecem o material, representado pelo storyboard e video como um
suporte e apoio para consultas e atendimentos iniciais, por ser acessivel e por facilitar o
entendimento da DVI por parte das familias, além de possuir abordagem lItdica e que traz
representatividade para as criangas:

Eu acho que esse video junto com a cartilha, todo esse documento que vocé
enviou, eu vejo como uma proposta priméria de transbordar de uma forma
ludica, tanto a nivel das criancas propriamente, mas mesmo assim, de trazer
essa fungdo primaria, que eu acho que é de forma educacional, né?

(Profissional P4, fisioterapeuta).

E, eu acho que esse video ele é importante, assim, para um primeiro
atendimento com a equipe de salde, né? Até pra crianca ficar mais
descontraida, é uma forma lidica de vocé acessar a crianca e sua familia.

(Profissional P1, médica).
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J& as criancas visualizam o material como apoio para bons hébitos urinarios e no
processo de comunicacdo. Fato identificado pela capacidade de as criangas retomarem as

orientacdes e licdes que aprenderam com o video:

Que...que tem que maneirar as besteiras que ela come, tem que ir no banheiro
antes do recreio acabar, fazer xixi direitinho, beber &gua e s6. (Crianca C2,

11 anos).

Né&o ter medo, ndo ter vergonha, ter mais coragem de falar. (Crianca C9, 9

anos).

Sobre as propostas de aprimoramento para a animacdo em video, os participantes
elencaram sugestdes de melhorias, indicando o potencial do uso da ferramenta como suporte
informacional. As cuidadoras fizeram sugestdes de melhorias na animacgéo em video, trazendo

aspectos de estrutura, apresentacdo, duracéo e ritmo:

Talvez o tempo pra ele ser um pouco mais rapido porque 10 minutos eu achei
ele um tempo longo né pra crianca e talvez ele fosse mais interativo assim

poderia até ter um gamezinho no final néo sei s sugestao. (Cuidadora R8).

Os profissionais fizeram sugestdes importantes relacionadas a ampliagdo das a¢des da
enfermeira na consulta, com maior detalhamento das etapas de tratamento da Malu, além de

aprimoramento nas orientacdes para aquisi¢do de habitos de eliminacdo mais saudaveis:

Como profissional, eu acho que ficou faltando um pouco mais de informacao.
Igual eu estava falando, falam que tem um tratamento, mas nao especificam
alguns passos, algum passo a passo do tratamento, porque eu ja vi que ja
pulou para o més, ai ela ja estava melhor, mas ndo diz o que aconteceu nesse

més. (Profissional P9, psicdloga).

Ent8o poderia falar de forma geral que tem essas abordagens a serem feitas,
que ai sim estariam informacdes sobre o diagndstico e 0 manejo, que neste
momento ndo teria precisamente nem completo a parte do diagndstico e
também ndo tem a do manejo. No diagnostico s6 fala da identificagdo do

sintoma também nado tem essa avaliacdo da enfermeira e do manejo fala da
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orientacdo para a escola mas nao fala quais e ja chega com a resolugdo do

sintoma depois de sete meses. (Profissional P2, enfermeira).

Em relacdo ao conteudo sobre o bullying, a representacdo da cena foi percebida por
muitos participantes como relevante, por refletir situacdes que sao vivenciadas pelas criancas
com DVI. Foi relatado a importancia de manter a cena na animagéo, explicando mais sobre a

tematica:

Né&o é tirar. Acho que deveria ser explicado pra elas. O que que tava
acontecendo. E porque falta muita comunicacéo, né? Entre escola e...E assim,
a medicina, né? Os médicos, os médicos...Tem muitos coleguinhas que fazem
0 bullying, mas ndo sabem nem por que que tdo fazendo o bullying.
(Cuidadora R12).

Olha, mudar? Eu ndo mudaria, ndo. Agora ela falou o negécio de tirar o
negdcio do bullying. Eu acho que ndo deveria tirar o negdcio do bullying, ndo.
Eu acho que so6 deveria reforcar mais um pouco pra que ndo tenha, ndo haja,
entendeu? Bullying é errado. Explicar um pouco mais o que é o bullying.
(Cuidadora R4).

Acaba que ndo achei legal, porque querendo ou nao, sofrer bullying é uma
coisa muito pesada, que pode marcar na infancia ou entdo até na vida adulta.
E o bullying ndo é uma coisa legal de se fazer ou entdo de se passar. Querendo
ou ndo, eu acho que tem que estar, porque é isso que complementa a historia.

(Crianca C1, 11 anos).

Também foi relatada a importancia de abordagem de temas como a enurese e Sseus

impactos emocionais nas propostas de aprimoramento da animagao em video:

Entdo, acredito que é mais essa questdo de abordar um pouquinho mais a
questdo da enurese, da infec¢do urinaria, porque muitas familias demoram
para chegar até o tratamento, a procurar um tratamento especifico por
acreditar que é algo comum da infancia ou mesmo porque o pediatra fala que
é comum, né? Que a menina vai ter infeccdo porque ndo se limpa direito, que
fazer xixi na cama é normal ou é um pouco de preguica da crianga. Entéo
abordar um pouco mais uma questdo informativa, né? (Profissional P12,

fisioterapeuta).
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Eu acho que eu abordaria essa questdo mais do xixi noturno, porque pegaria
mais a questao dele como um dilema, né A dificuldade que igual ele tem de
dormir na casa de primo, que eu ndo deixo, porque mesmo usando fralda,

vaza na fralda, molha a cama, né? (Cuidadora R5).

Jé& as criancas trazem propostas de mudancas relacionadas aos personagens da animacao
em video, o que é reforcado pelos cuidadores que propdem a adicdo de outros personagens que
possam dar apoio na superacdao de sintomas. Também é reforcada a importancia do apoio
grupal, além de aspectos voltados & figura paterna no processo de apoio do tratamento das

criangas com DVI:

Eu acho que o Roberto podia ser menina. Ah, porque esse negécio é muito

pessoal pra menino. (Crianga C6, 12 anos).

A, tipo assim, colocar um outro personagem também pra ajudar, tipo assim,

né? Pra ndo ver que ndo é s6 um nem dois, tem muitos. (Cuidadora R4).

Assim, no video a mae representa os pais em si, né? Mas ndo é um pai, s6 a
figura feminina. Da mé&e, né? Um pai também. Acrescentaria a figura

paterna no video. (Cuidadora R3).

Entdo assim, dentro do préprio video, ela tem coleguinha que passa pelas
mesmas situacdes, mas ela foi para um hospital em que néo foi elaborado no
video muito especificamente, mas sera que ela encontrou também outras
criangas? Serd que o profissional falou pra ela, olha s, essa questéo do Xixi
que vocé tem, tem muitas outras criangas que também tem, e que aqui no
hospital nds tratamos vérias delas, entdo pra ela ndo se sentir sozinha, porque
ela se sente estranha, ela fala no video, eu sé queria ser normal, porque ela
ndo vé os outros amiguinhos com essas dificuldades, e esse aspecto de grupo,
de entender que tem outras pessoas que passam pela mesma situacdo que vocé
passa, isso faz muita diferenca, né? Entdo eu acho que da pra usar o video

tanto nas duas unidades de atendimento, né? (Profissional P7, psicologa).

Foram sugeridas propostas de aprimoramento técnico e de acessibilidade do material,
que envolveram ajustes de audio, volume e articulacdo; além de maior acessibilidade de

linguagem e incluséo de recursos para neurodivergentes:
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E tem também alguns aplicativos de gravacdo de audio que ele elimina o
ruido. Porque ficou muito bom, vocés colocam a sonoplastia. Sé que alguns
audios, principalmente mais no inicio do video, ele ta gravado com alguns
ruidos de fala. Ai até quando muda de um &udio pro outro, vocé percebe
assim, parece que foi gravado em ambientes diferentes. (Profissional P2,

enfermeira).

Entao, isso também vai ter que ser trabalhado, 0 modo como as pessoas falam
na atuacdo. Além das palavras a serem utilizadas, elas vao seguir...texto,
conseguir a sua fala, etc. Essa fala tem que ser muito bem escrita pra néo

utilizar nenhuma palavra técnica. (Profissional P8, médico).

Pelo que eu tenho visto dentro da pratica clinica, eu acho que seria
interessante também trazer de forma que atenda o publico neurodivergente.
Entdo, trazendo o publico neuroatipico, principalmente autista. Entdo, se
desse para adaptar pra que a linguagem fosse acessivel pra eles também, eu
acho que poderia ter um potencial de alcance maior. (Profissional P11,

enfermeira).

Em relacéo as estratégias pedagogicas e de formato do material, foram feitas sugestfes
relacionadas a criacdo de uma versdo mais detalhada do video, criacdo de e-books e
estabelecimento de estratégias para que o video se torne mais interativo:

Talvez fosse interessante até fazer mais de um video, como se fosse uma
pequena série pra poder mostrar um pouco mais detalhadamente. A gente
poderia colocar um video por encontro, e em cada video trabalharia uma
coisa. Eu acho interessante mostrar a equipe multiprofissional. Ent&o, por
exemplo, vamos mostrar a equipe que vai cuidar de vocé. (Profissional P7,

psicologa).

E, eu acho que essas cartilhazinhas, assim, é sempre interessante se tiver
também no formato de e-book, né? Isso que é pra alcancar mais pessoas.
Porque eu vejo que o alcance € maior quando as pessoas lan¢cam também e-

books. Ou um livro em...PDF, algum link. (Profissional P9, psicologa).

Sera que um quiz, algum joguinho, alguma coisa assim, é nesse sentido? Eu
acho que no material, eu acho que podia ter algum momento assim, nao sei,
de interagcdo mesmo. Depois que viu 4, né, o videozinho e tudo, ai vem aquele

questionamento, ah, vocé se identifica? (Profissional P14, médica).
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Sobre os aspectos de divulgacao e alcance do material, foi sugerido pelos participantes
ampliacdo do acesso para alcance de mais criancas e familias por meio de divulgacdo em

escolas e em redes sociais:

Acho que realmente é difundir mais, né, pra que ela atinja realmente varios
publicos. Entdo, eu acredito que, por exemplo, na escola realmente é um alvo
bom, né, pra que realmente vocé consiga identificar as criancas que tem esses
sintomas. E em meios de comunicacao, né, de rede social, Instagram, essas
coisas, pra que realmente chame a atencdo de vérios publicos. (Profissional
P15, nutricionista).

Ah, em palestras, né, pra mostrar, porque tem muita crianga que acontece
assim, com certeza, principalmente as criancas que tém os mesmos problemas
que ela, que é a minha filha, e vai ajudar muito, muito. Palestras seriam boas.
(Cuidadora R9).

Por causa que vocés ajudam muitas pessoas, muitas criangas a se entender,
né? A se entender um monte de coisa. Podia passar o video nas escolas
também, né. (Crianca C8, 12 anos).

Assim, as propostas de melhorias estdo relacionadas a diferentes olhares dos diferentes
grupos de participantes, evidenciando que a animacdo em video atual ndo é o produto final,
mas sim um protétipo que se encontra em aprimoramento para producdo de um instrumento

pautado no codesign. resumidas na figura 15.
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Figura 15. Propostas de Aprimoramento da Animacao em Video.

- Ajustar qualidade de audio e volume;
. Tornar a linguagem mais acessivel para criangas e familias;
« Incluir recursos para neurodivergentes.

« Criar série de videos para divisdao das tematicas;
« Criar e-books ou materiais de apoio complementares;
. Estabelecer estratégias para deixar o video mais interativo.

Ampliar as agoes da enfermeira na consulta;

Inserir orientagdes sobre diagndstico e manejo clinico;
Explicar sobre o bullying para que ndo ocorra mais;
Abordar o dilema da enurese e seus impactos emocionais.

« Substituir o personagem masculino por uma personagem feminina;
« Incluir outros personagens que apoiam nos desafios;

« Incluir a figura paterna;

« Mostrar mais sobre o tratamento da Malu;

. Representar o apoio grupal e a normalizagao da condigao.

. Tornar o video mais curto, objetivo e dindmico;
« Evitar que fique cansativo para o publico infantil.

- Divulgar nas escolas e redes sociais;
. Utilizar o material em palestras.

Fonte: Proprias autoras.

A terceira categoria foi denominada de Empoderamento, identificagdo e
engajamento no cuidado uroldégico, a qual aborda aspectos voltados para a
representatividade, reconhecimento, voz ativa e adesdo ao cuidado; além de unir elementos
de fortalecimento da crianga, da familia e da dimensdo informativa e emocional de adesdo

ao tratamento.
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Sobre a representatividade e identificagdo com 0s personagens e sintomas, muitas
criangas reconhecem suas vivéncias em sintomas e emocdes da personagem, aspectos esses
que também foram registrados em diario de campo, onde as mdes ficaram reflexivas e
olhavam seus filhos em momentos especificos como a cena em que a mae de Malu briga com

ela por fazer xixi na escola. Tais aspectos podem ser identificados pelas narrativas:

Ela é igual a minha histéria. Quase todo dia...acontece acidente no colégio.

(Crianca C4, 9 anos).

A crianga se identifica muito com esse tipo de material, as historinhas
sociais, entdo é bem atrativo para eles e eu acho que é muito Gtil sim.
Justamente por essa identificacdo da prdpria crianga com o que ela t4 vendo
que t4 acontecendo ali com outras criancas na histdria. A menina, ela
representa bem a maioria das criancas que tem vergonha de falar sobre o

assunto. (Profissional P6, fisioterapeuta).

Ah, eu acho interessante, né? E o que mostra que acontece com muitas
criancas. A gente acha que acontece sO na nossa casa e acontece em Varios
lugares. (Cuidadora R12).

Acho que foi a parte que a mie dela ndo estava acreditando. As vezes eu
faco isso com a minha filha. Eu falo que ndo acredito. As vezes eu acho que
ela t& fazendo porque ela quer. Mas ai a gente comegou com o tratamento e

deu uma melhorada. Entdo eu acho que foi essa parte. (Cuidadora R1).

As criangas também se sentiram vistas e representadas ao observarem os sintomas
semelhantes da personagem Malu, além de avaliarem a importancia do amigo Roberto como

apoio no processo de tratamento da personagem:

Ela foi interessante porque eu ja passei pelo caso. Entdo, uma vez que eu tava
na escola, minha professora ndo deixou eu ir no banheiro. Tipo assim, ah, eu
quero ir muito no banheiro, mas a minha professora ndo deixa. (Crianca C12,

11 anos).

Eu também achei muito bacana o fato dela ter o apoio de um amiguinho, um
amiguinho que também passou pela mesma situacdo, e essa questdo de
heterossuporte. Porque muitas criangas, assim, é um tema que as criancas
costumam achar constrangedor de falar com os profissionais sobre a

existéncia desses sintomas. Entdo, até a crianca conseguir desenvolver o que
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a gente chama de heterossuporte, essa compreensdo de outras pessoas, seja
familia, profissionais e também outras criancas, no caso desse menino, eu
acho que isso € muito importante para que ela se sinta mais acolhida, mais

fortalecida. (Profissional P7, psicéloga).
A trajetdria da personagem foi percebida como motivadora, funcionando como possivel
modelo de superagdo. Criangas demonstraram disposicéo para seguir orientacOes terapéuticas

inspiradas pela animagdo em video:

Eu posso seguir 0os mesmos passos da Malu pra melhorar o meu problema. E
bem realista. (Crianga C11, 12 anos).

Ja os profissionais e os cuidadores reconhecem o protagonismo que a animacao em

video pode dar a crianc¢a, proporcionando engajamento no processo terapéutico:

Entdo é uma forma de protagoniza-la nesse processo. Entdo quanto mais
engajada a crianga esta, mais facil a gente consegue de chegar ao objetivo
final. Porque ndo adianta passar s6 as orienta¢fes para 0s pais, 0S
responsaveis, e ndo engajar a crianga, trazer a crianca para participar desse

plano terapéutico. (Profissional P11, enfermeira).

Elas véo ver e vao observar que é preciso mesmo de correr atras, de procurar
ajuda, de fazer o certo. Porque € ruim a pessoa ficar recebendo humilhagéo,
porgue acontece muito. Sim, porque mexe com a crian¢a. E também com quem

vé, ndo € sO a criancga, que até mexeu comigo. (Cuidadora R10).

A quarta categoria foi denominada Vergonha e bullying: barreiras emocionais e
sociais ao engajamento, a qual traz o estigma e 0 medo como obstaculos para o engajamento
pleno no processo de codesign. As narrativas dos entrevistados apontam que 0s sintomas
relacionados as DVI, além de provocarem efeitos fisicos, podem também impactar em
questdes emocionais e sociais de forma significativa. A vergonha, o medo e o bullying foram
apontados enfaticamente como fatores que dificultam a verbalizagdo de sintomas e

interferem negativamente na adeséo ao tratamento.

As criancas relatam constrangimento ao falarem sobre seus sintomas, o que impacta
tanto no ambiente familiar e social, quanto nos momentos de consulta. Foi relatado que os

personagens conseguem retratar as emocdes das criancas que vivenciam os sintomas:
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Eu fago xixi na roupa, mas eu tenho vergonha de falar com os outros. (Crianca
C4, 9 anos).

Por exemplo, a primeira vez que ele fez coc6 na roupa la no colégio, que ele
ficou com vergonha de pedir a professora pra ir usar o banheiro. Porque essa
outra professora tinha uma norma assim, vocé s6 sai aquele horario.
(Cuidadora R7).

O que eu comentei foi s6 com relacdo a... Parabenizando, porque o
personagem conseguiu trazer a expressdo facial, a emocao que ele estava
vivenciando com o sintoma. E que a gente observa que isso é muito presente
na préatica. Que causa tristeza, que as pessoas choram por causa do sintoma.

E que o personagem conseguiu retratar isso. (Profissional P2, enfermeira).

Também foi relatado sobre o bullying, sendo comum as criangas entrevistadas
contarem sobre suas proprias historias apds assistirem a animacdo em video, além de

retratarem como o bullying impacta o ambiente escolar vivenciado pela crianga:

Sim, porque...No quarto ano, estavam fazendo bullying comigo, porque eles
falavam que eu fazia xixi na cama, essas coisas...E depois eles falaram que
iam pedir desculpa, mas ndo pediam. (Crianca C12, 11 anos).

Que j& fica se sentindo emotiva por conta que tem a parte do bullying. A parte
da professora, que a professora ja tinha avisado pra Malu usar o banheiro
antes. SO que ai a histdria, né? Ela prolonga, prolonga a pessoa. Tipo assim,
fica meio triste porque ela sofre bullying na escola por ter feito xixi, né?
(Cuidadora R10).

Tais experiéncias emocionais, marcadas pela vergonha, pelo medo e pelo bullying,
comprometem o bem-estar da crianca e dificultam o processo de engajamento no tratamento,
exigindo escuta qualificada por profissionais de saude. Tais aspectos de vergonha, medo e
bullying também foram evidenciados em diario de campo, onde algumas criangas e mées se
emocionaram com os trechos do video que abordavam sobre o bullying.

As entrevistas com os diferentes grupos - criancas, cuidadores e profissionais —

revelaram pontos de convergéncias e divergéncias especificas nas percepc¢des de cuidado com
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DVI. Os temas que emergiram entre 0s 3 grupos estdo relacionados a identificagdo com a
personagem e com a historia, onde as criangas relataram que a personagem Malu representa
suas experiéncias, os cuidadores e os profissionais também reforcam o potencial de
representatividade e engajamento do material. Outro tema convergente foi relacionado a
vergonha, bullying e emocdes, onde os 3 grupos reconhecem o impacto emocional causado
pelas DVI.

Também convergem aspectos relativos ao incentivo ao tratamento e ao empoderamento,
onde a animagdo em video € vista como material de engajamento, adesdo e espago para as
criangas relatarem suas proprias experiéncias e histdrias. Ha4 uma valorizacdo da atuacéo da
enfermagem, com destaque para o acolhimento e apoio emocional. Além de sugestbes de
aprimoramento para o prototipo, onde as criangcas sugerem mudangas aos personagens da
animacao em video, os cuidadores propdem alteracdes na estrutura e apresentacdo do video e
interatividade pautada em tornar o material dindmico e envolvente para as criangas; ja 0s
profissionais sugerem maior detalhamento técnico e informativo. As convergéncias entre 0s
grupos sao apresentadas na figura 16.

Ja as divergéncias abordadas pelos 3 grupos também trazem contribuicdes
significativas. As criangas focaram em sentimentos pessoais e reagdes emocionais, com
narrativas espontaneas a respeito de modificacbes na animacdo em video com sugestdes
criativas, afetivas e simbdlicas. J& os cuidadores ddo énfase em orientacdes e apoio a familia,
destacando questdes do papel materno e de esgotamento emocional, bem como refletem sobre
a relacdo entre escola, familia e profissionais. Os profissionais ja trazem aspectos mais
estruturados e técnicos, voltados para aplicacdo da animacdo video em contextos clinicos,

abordando sobre a necessidade de maior detalhamento sobre diagnéstico e manejo de sintomas.

Figura 16. Convergéncias e divergéncias entre os participantes (criancas, cuidadores e profissionais) sobre a
animagéo em video.
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PROFISSIONAIS

Abordagem mais estruturada e
técnica

CRIANCAS

CUIDADORES

Foco em sentimentos pessoais

e reagdes emocionais com
narrativas espontaneas e

modificag¢des criativas

Enfase na orientagio e
apoio familiar com
reflexdes sobre o papel da

escola e do profissional

PROFISSIONAIS, CRIANCAS E CUIDADORES

Identificag@o com personagens
Bullying e emogdes
Educagdo e aprendizagem
Incentivo ao tratamento/ empoderamento
Avaliagdo positiva da enfermagem

Sugestdes de melhorias para o video

Fonte: Proprias autoras.
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6. DISCUSSAO

Os resultados apresentados revelam a poténcia do recurso de animagdo em video na
producdo do cuidado urolégico, havendo destaque para os aspectos de identificacéo,
comunicagdo, empoderamento, educacdo em saude e adesdo ao tratamento. Além disso,
também foi possivel identificar o engajamento dos participantes nas entrevistas em todo o
processo, ja que todos os entrevistados participaram ativamente das 2 entrevistas propostas no

estudo.

Foi possivel identificar que a abordagem colaborativa entre os 3 grupos - criancas,
cuidadores e profissionais — possibilitou uma ampliagdo dos aspectos envolvidos nos sintomas
e tratamentos da crianga com DVI, assim como expresso pelo codesign, que traz o
envolvimento ativo dos usuarios no processo de construcdo de solucdes criativas; foi possivel
a identificacdo de elementos que poderiam ndo ser vistos pela analise tradicional (Sanders e
Stappers, 2008).

A primeira categoria tematica, que traz os achados sobre o Cuidado colaborativo e
corresponsavel entre profissionais, cuidadores e escola evidencia a importancia do trabalho
multiprofissional realizado pelas equipes de salde, capaz de fortalecer as equipes e
proporcionar atendimento integral ao paciente. Estudo mostra que a abordagem de trabalho
multiprofissional evidencia que a autonomia dos membros da equipe é essencial para que a
eficacia e a colaboracdo aumentem, fortalecendo relagdes que impactam diretamente na
assisténcia prestada ao paciente (Giorgio et al., 2023). O trabalho em equipe no contexto da
salde se faz essencial também em conjunto a atuacdo da enfermagem, ja que possibilita o
desenvolvimento de diferentes habilidades e provocam mudangas positivas nos resultados dos

tratamentos dos pacientes (Yaqut et al., 2024).

No que se refere aos aspectos de mobilizagdo do conhecimento, assim como expresso
por Barhouche et al.,, (2024), é traduzir e transferir conhecimento cientifico para a
comunidade, com o objetivo de reduzir as lacunas existentes entre as producgdes cientificas e
a aplicacdo real do conhecimento na prética, de forma a priorizar grupos nao académicos. A
mobilizacdo do conhecimento contribui para tomada de decisbes e aprimoramento de
intervencgdes na salde. O processo de mobilizacdo do conhecimento, assim como destacado

por Grindell etal., (2022), o qual depende da articulacdo entre saberes clinicos e conhecimento
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por meio das experiéncias dos usudrios, foi amplamente visualizado no estudo pela conexao

de saberes entre os 3 atores envolvidos no processo.

Também é evidenciado o destaque a atuacdo do enfermeiro, que tem protagonismo
pelas praticas relacionadas ao cuidado urologico, onde atua de forma autdbnoma na educacao,
no manejo dos sintomas e no acolhimento do paciente e da familia (Souza, Salviano e Martins,
2018); tais achados corroboram com a atuacdo no campo de Pratica Avancgada de Enfermagem
(PAE), especificamente no campo da uropediatria. A PAE engloba enfermeiros que possuem
pratica clinica expandida, atuando de forma auténoma e independente para tomadas de
decisbes complexas, além ser uma pratica baseada em evidéncias cientificas, otimizando o

cuidado que ¢é prestado na assisténcia ao paciente (Canga-Armayor, 2024; Zhang, 2024).

Foi evidenciada também a visdo do cuidado centrado no médico, a qual prioriza
decisdes clinicas, diagnosticos e tratamentos. Tal abordagem contrasta com o esforgo
colaborativo e interprofissional, que envolve diferentes profissionais, pacientes e familiares,

respeitando preferéncias e valores dos pacientes (Ledford, 2022).

Os resultados refletem a importdncia das maes e familias no processo de
reconhecimento dos sintomas iniciais apresentados pelas criangas com DVI, principalmente
para que o0 processo de tratamento se inicie precocemente, evitando consequéncias
significativas na vida da crianca. A participacdo do cuidador € essencial para apoio emocional
e validacdo dos sintomas relatados pelo publico infantil (Mancini et al., 2023). Os resultados
apresentados refletem que a visualizacdo do video pelas mdes mostra que o video é um
potencial recurso que apoia no reconhecimento inicial dos sintomas, encorajando a busca pelo

tratamento e validacdo dos sintomas relatados pelas criancas com DVI.

Estudo desenvolvimento por Rodrigues, Martins e Silveira (2020) evidencia que
muitas familias carecem de conhecimentos adequados sobre os sintomas urinarios e
intestinais, o que pode dificultar gestdo e adaptagéo efetivas. Ter acesso a recursos online e
que tragam orientagdo profissional € importante para ampliacdo da compreensdo da familia e
para que sejam evidenciadas estratégias de enfrentamento (Rodrigues, Martins e Silveira,
2023).

Tambem séo destacados nos resultados o importante papel que a escola possui no

reconhecimento dos sintomas das criangas com DVI. E evidenciado que é um local onde em
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muitas situagbes os sintomas sdo vivenciados, mas na maioria das vezes ndo S&o
compreendidos por parte dos profissionais e colegas de classe. Tais evidéncias sugerem a
importancia da comunicacdo efetiva entre cuidadores e familia com os professores, o que

amplia o conhecimento sobre 0s sintomas urinarios e intestinais das crian¢as em idade escolar.

Os apontamentos reforcam que o video tem o potencial de evidenciar o relacionamento
entre escola e familia, fortalecendo lagos, além de propor reflexes sobre o didlogo entre
ambas as partes, 0 que pode promover uma rede de apoio que favorece a adesdo ao tratamento
e 0 bem-estar da crianca. A comunicacao efetiva entre familia e escola é essencial para
promocdo de um ambiente que favorece a aprendizagem. O diagndstico precoce e uma
abordagem focada na familia sdo essenciais para uma gestdo eficaz, melhorando a
compreensdo e 0 apoio dos membros da familia e dos educadores para melhorar os resultados.
(Malta et al., 2024; Santos, Dos, Lopes e Koyle, 2017).

A segunda categoria, que traz A animacao em video como tecnologia educativa em
aprimoramento pelo codesign, reafirma o potencial do video como ferramenta ludica e
educativa, trazendo relatos que favorecem o reconhecimento de sintomas, além da
verbalizacdo das dificuldades e de aprendizados sobre habitos de eliminacdo saudaveis. As
tecnologias educativas tornam possivel adaptar os conteldos ao publico-alvo, de forma
inclusiva e ludica, promovendo engajamento e inclusdo, envolvendo videos interativos, que
promovem a aprendizagem em saude na crian¢a de forma ludica (Mykoliuk et al., 2024; Silva
e Freitas, 2023).

Relatos dos profissionais destacam a aplicabilidade da animacdo em video como
recurso nos momentos de atendimentos iniciais e como suporte na consulta de enfermagem,
estando em consonancia com os achados na literatura sobre a eficicia da utilizacdo de
ferramentas audiovisuais no processo de aprendizagem em salde; assim como estudo que
descreve o teste de usabilidade da ferramenta de traducdo do conhecimento baseada em artes
"My Asthma Diary", que traz insights sobre a eficacia da ferramenta para os pais que cuidam
de criancas com sintomas de asma (Archibald e Scott, 2019). Estudo desenvolvido por Pant
et al., (2024) destaca que 0 uso de materiais audiovisuais em saude potencializa de forma
significativa o processo de educacdo em salde na infancia, proporcionando engajamento da

crianca no processo de cuidado.

Abordando os aspectos elencados na terceira categoria, relativos ao Empoderamento,

identificacdo e engajamento no cuidado uroldgico, pode-se afirmar que a animagdo em
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video proporcionou voz ativa a crianga com DVI, por promover identificagdo com a
personagem e por trazer aspectos emocionais e cognitivos que promovem a
representatividade. Sdo achados muito importantes que se relacionam aos principios do
patient engagement, que defendem o protagonismo da crianga no processo de cuidado e
tratamento (Thompson et al., 2020). A historia da personagem Malu, ao retratar dificuldades
e superacdes, promove um modelo positivo de enfrentamento, o que gera motivacdo e

sentimento de pertencimento as criancas.

Assim, o protagonismo a crianca no cuidado mostra que elas devem ter voz para que
possam compartilhar suas experiéncias e opinides, de forma que suas perspectivas possam
ampliar os cuidados, assegurando que suas necessidades sejam abordadas e acolhidas (Schatz
et al., 2023). Estudo desenvolvido por Davies et al., (2024) enfatiza a importancia do
envolvimento das criancas no processo do cuidado, destacando 5 elementos-chave para
efetividade desse processo: tempo, relagdo com profissionais de saude, trabalho em equipe e
apoio familiar; de acordo com o estudo tais elementos facilitam a abordagem centrada na

crianca, fazendo com que ela seja ouvida e respeitada.

A categoria voltada a Vergonha e bullying: barreiras emocionais e sociais ao
engajamento representa aspectos importantes relacionados aos obstaculos enfrentados pela
criangca com DVI na adeséo ao tratamento e no processo de comunicacdo dos sintomas. A
vergonha, o medo e o bullying sdo apresentados como sentimentos que surgem como
consequéncia dos sintomas urinarios e intestinais, que refletem negativamente nos contextos
psicossociais. Os achados reiteram a necessidade de abordagens sensiveis e centradas na
crianga, trazendo enfoques que perpassam os aspectos clinicos.

Levando em consideracdo que os achados relacionados aos sentimentos das criancgas
foram evidenciados por revisdo de literatura que originou o prot6tipo "Malu Conta Sua
Histdria" se faz relevante abordar os sentimentos negativos relacionados aos sintomas, que
sdo frequentemente vivenciados pelas criancas com DVI, fatores que impactam
negativamente na qualidade de vida desse publico (Salviano, Gomes e Martins, 2020). Estudo
desenvolvido por MacNeily et al., (2024), evidencia a existéncia de desafios emocionais
consideraveis, que exigem maior avaliacdo e manejo por parte da equipe de satde envolvida

para que melhores resultados sejam alcangados no processo de tratamento da crianca.

As propostas de melhorias também evidenciadas reforcam que o processo de codesign

ndo se encerra com a producdo do protétipo, mas que sdo necessarias novas etapas de
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construgdes coletivas para desenvolvimento de instrumento final. As diversidades de
sugestdes, vindas de diferentes grupos, reforcam o carater iterativo de mobilizacdo do
conhecimento, apontando caminhos concretos para evolucdo da verséo final da ferramenta
(Grindell et al., 2022). Assim, evidencia-se a necessidade de ajustes do protétipo,

possibilitando também o desenvolvimento de novos formatos da animacéo em video.

O plano de ajustes para a animacdo em video, baseado nos feedbacks recebidos de
criangas, cuidadores e profissionais, visa otimizacdo da eficicia do contetdo, tornando-o
ainda mais acessivo e representativo. Os resultados evidenciaram boa receptividade do
conteudo, sugerindo necessidades de ajustes em pontos da animagédo em video que envolvem
aprimoramento técnico e de acessibilidade, de formato e estratégias pedagogicas, alteracdes
de conteldo, de aspectos narrativos e personagens, de duracao e ritmo, além de modificacdes
para maior divulgacdo e alcance. Ao considerar alteragdes do protétipo, se faz necessario
seguir o ciclo de feedback continuo, o que caracteriza o codesign. Esse processo garante que
0 aprimoramento da animacdo em video seja baseado na experiéncia do usuario. O processo
de codesign, onde criancas, cuidadores e profissionais séo parte ativa, deve ser mantido para
assegurar que o produto final seja eficaz e relevante (Smith, Bossen e Kanstrup, 2017).

Novos encontros em formato de entrevistas qualitativas se fazem necessérias para
garantir o processo de refinamento e ajustes da animacéo "Malu Conta Sua Historia", de forma
que o instrumento final esteja alinhado as necessidades reais das criangas, seus cuidadores e
os profissionais de saude. Essas entrevistas qualitativas terdo um papel central nas etapas

futuras do projeto (Smith, Bossen e Kanstrup, 2017).
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7. LIMITACOES DO ESTUDO

Apesar da riqueza das contribuicdes aqui relatadas, o presente estudo possui algumas
limitacGes que precisam ser reconhecidas. Trata-se de um protdtipo que ainda estd em
processo de refinamento, o qual ainda ndo € reconhecido como ferramenta finalizada. A
animacdo em video ndo foi validada com meétricas especificas, embora tenha incorporado
diferentes perfis profissionais. A amostra de cuidadores foi composta exclusivamente por
maées, o que limita a diversidade de perspectiva familiar. Diante disso, a necessidade de novas
investigacdes é verificada que explorem a construcdo e avaliacdo e versdes ampliadas do
material, para que seja possivel chegar a um instrumento final, com potencial de

desenvolvimento de materiais complementares como histérias em quadrinhos.

Apesar das limitacOes evidenciadas, percebe-se que o estudo trouxe avangos
significativos no que se refere a criacdo de um protétipo inicial avaliado pelo publico-alvo,
revelando ser Util e eficaz no processo de comunicacdo dos sintomas urinarios e intestinais
das criancas. Ademais, a abordagem de codesign mostrou ser eficaz na criagdo colaborativa
de contetdo, permitindo ajustes futuros importantes no prototipo. Assim, mesmo diante das
limitac6es mencionadas, foi possivel alcancar um progresso significativo no desenvolvimento
de uma ferramenta educativa inovadora, com potencial de impacto no cuidado urolégico

pediétrico.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve por objetivo descrever as percepcdes e expectativas com uso da
animacdo em video de profissionais especialistas, criancas com DVI e seus cuidadores
principais como suporte informacional sobre DVI (ou seja, uso de “tecnologia” /ferramenta

digital como promotora de cuidado em saude).

A partir dos resultados, foi possivel identificar ndo apenas percepcdes sobre o contetdo
da animacdo em video como prototipo, mas também sugestdes concretas para aprimoramento,
reafirmando o valor do engajamento dos usuarios no desenvolvimento de tecnologias em
salde. Os resultados apontam que a animag&o em video tem o potencial de atuar como suporte
informacional no cuidado as criangas com DVI, contribuindo para o reconhecimento e a
identificacdo dos sintomas, a promocao de habitos saudaveis de eliminacdo, a ampliacdo da
comunicacdo entre a crianca, a familia, a escola e a equipe de saude, além do fortalecimento

do engajamento terapéutico.

Foi possivel identificar também que, a construcdo coletiva do conhecimento, orientada
pelo codesign e pelos principios de mobilizagdo do conhecimento, permitem visdo ampliada
e olhar sensivel sobre os desafios enfrentados pelas criancas com DVI. A participacdo ativa
ndo apenas das criangas, mas também dos cuidadores e profissionais, reforca a necessidade de
integracdo de aspectos clinicos, emocionais e sociais no cuidado e na produ¢do de recursos
educativos em saude urologica. As criangas trouxeram contribuigcBes significativas
relacionadas aos aspectos simbolicos e afetivos envolvidos na animagdo em video, como
personagens representativos (que representam sentimentos e situacdes do cotidiano das
criangas, como vergonha, medo ou superacdo) e a conexdo emocional com 0s sintomas

vivenciados contribuindo amplamente para aprimoramento da animacéo em video.

O material também foi capaz de promover voz ativa a crianca, representatividade por
meio dos personagens da histéria e promocdo do autocuidado centrado na criangca com
sintomas urinarios e intestinais. A animacdo em video desenvolvida podera ser utilizada
como tecnologia digital para criangas em atendimento ambulatorial com DVI, trazendo a
representacdo dos sintomas relatados e vivenciados pela crianga, seus familiares e

profissionais especialistas.
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Evidencia-se o alcance do estudo, principalmente no que tange aos aspectos de atuagdo
da enfermagem, na representacdo de sua atuacdo na pratica avancada de enfermagem,
promovendo estratégias educativas acessiveis, empaticas e efetivas para a crianga. O trabalho
aponta para viabilidade e relevancia do sentido de trazer o engajamento de criancas e familias
no processo de criacao de recursos tecnoldgicos em salde para o publico pediatrico com DVI,

apontando caminhos para pesquisas colaborativas futuras.

Por fim, é possivel afirmar que a presente dissertacdo contribuiu para o fortalecimento
do uso de praticas colaborativas no cuidado a crianca, trazendo aspectos da visdo do publico-
alvo. O processo de proporcionar voz ativa a crianga, proporcionar acolhimento pelo
atendimento profissional e trazer representatividade pelos personagens evidencia os pilares
centrais para o desenvolvimento de tecnologias que, de fato, informa e transformam a
realidade. A animacdo em video denominada “Malu Conta Sua Historia”, enquanto atual
prototipo educativo e tecnoldgico, representa uma proposta de construcdo conjunta para o

alcance de um cuidado mais sensivel, acessivel e transformador.
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10. APENDICES

10.1. APENDICE | — Storyboard da animag&o em video
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10.2. APENDICE 11 - Roteiro de entrevistas com as criancas

Roteiro — Entrevista com criang¢as para co-criagio de protétipo de animacio em video

Ola gostariamos da sua ajuda para melhorar essa histéria da Malu, ela ¢ uma
menina de 7 anos que tem problemas de xixi e cocd. A histéria foi criada com um roteiro,
histéria em quadrinhos e animagdo em video. Para nds a sua opinido ¢ muito importante. Nesse
momento vocé podera falar um pouco sobre o que achou da historia que vocé assistiu.

Primeiro momento de entrevista com criangas para co-cria¢io de protétipo de animacio em
video

i
2-

O que vocé achou do video?

Vocé acha que a histéria da Malu se parece com vocé? Vocé acha que tem sintomas com o
xixi? E com o coc6?

Vocé ja sentiu o que a Malu sentia? Em quais momentos vocé se sentiu como ela?
Vocé acha que a historia pode te ajudar? Ajuda com o que ¢ orientado no hospital?

Vocé escreveria a historia de outra forma? O que vocé faria de diferente?

Segundo momento de entrevista com criangas para co-criagiio de protétipo de animagéo em
video

1- Fale um pouco sobre o quanto vocé se interessou pela historia.

2- Vocé acha que a historia pode ajudar com o que vocé aprende no hospital?
3- O que achou da Malu, do Roberto e das outras pessoas da histéria?

4- O que vocé aprendeu com o video da Malu?

5- O que vocé gostaria de mudar na historia?

6- O que vocé achou de nos ajudar a melhorar essa historia?

Imagem de apoio para repri ¢ao dos i tos das criancas:

SIS

Fonte: Elaborado pela propria autora, Brasilia, abril, 2024
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10.3. APENDICE 11 — Roteiro de entrevistas com os cuidadores principais

Roteiro - Entrevista com cuidadores principais para co-criacio de protétipo de animacio em
video

Nome:

Idade: anos

Relagéo de parentesco: [1 mae Cpai Clavé Clavo Cloutros:

Primeiro momento de entrevista com cuidadores principais para co-criacio de protétipo de
animac¢ao em video

1- O que vocé achou do video?
2- Qual parte mais te chamou ateng@o e por qué?

3- Como vocé acredita que o video pode ser usado para o tratamento da(o) crianga (colocar nome da
crianga)?

4-Vocé aprendeu alguma informagdo que ndo conhecia com a animagéo em video?

5- Vocé acredita que mudangas no processo de tratamento de criangas com sintomas urindrios e
intestinais podem acontecer se a animagéo em video for utilizada no dia a dia?

Segundo momento de entrevista com cuidadores principais para co-criagdo de protoétipo de
animacao em video

1- O que vocé mudaria no video?

2- O que vocé mudaria na animagao em video para que ela trouxesse mudangas importantes na vida
da crianga?

3- O que vocé pensa sobre a atuagdo do enfermeiro na animagéo em video?
4- De que forma a animagdo em video poderia contribuir no processo de tratamento da crianga?

5- Como foi para vocé a experiéncia de contribuir com a melhoria dessa animagao em video?
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10.4. APENDICE IV — Roteiro de entrevistas com profissionais especialistas

Roteiro — Entrevista com profissionais especialistas para co-criacdo de protétipo de
animagdo em video

Caracterizag@o dos profissionais:
Sexo: () feminino () masculino

Area de graduagdo: () Enfermagem ( ) Medicina ( )Fisioterapia ( ) outro:

Tempo de formado (em anos):

Tempo de trabalho com criangas com sintomas urindrios e intestinais (em anos):
Sobre a trajetoria profissional:

() Possui doutorado/ pos-doutorado na area da satude ou correlata.

() Possui mestrado na area da saude ou correlata.

() Possui especializagdo em nefrologia e/ou urologia.

() Possui artigos publicados em nefrologia e/ ou urologia.

Primeiro momento de entrevista com profissionais especialistas para co-criagcio de
protétipo de animacdo em video

1- Como vocé acredita que o video possa ser util no contexto da saude urologica pediatrica?

2- Vocé acredita que o video tem o potencial de trazer informagdes importantes para vocé
como profissional?

3- Vocé acredita que mudangas na saude urologica da crianga podem ocorrer a partir da
visualizag@o da animagdo em video?

4- Vocé acredita que o video tem o potencial de ser utilizado no cuidado com os pacientes
com DVI? Como?

5- O que vocé pensa sobre a atuagdo do enfermeiro na animagéo em video?

Segundo momento de entrevista com profissionais especialistas para co-criacio de
protétipo de animacio em video

1- Vocé acredita que o video tem o potencial de mobilizar conhecimento?

2- O que vocé modificaria na historia para aumentar o potencial de mudanga pratica na
saude?

3- O que vocé modificaria na historia para que ela pudesse ser utilizada como apoio no
diagnoéstico e manejo das DVI?

4- O que vocé modificaria na histdria para que ela pudesse ser utilizada como recurso
tecnologico de suporte informacional?
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10.5. APENDICE V — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Profissionais
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DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Lilhian Cristine Fernandes da Fonseca
NOME DO PARTICIPANTE DA PESQUISA:

CONVITE
Este é um convite especial para o(a) senhor(a) participar voluntariamente da pesquisa

Abord de Codesign Para Refi de Animagdo em Video Sobre Sintomas

Urinarios e Intestinais na Infancia: Estudo Qualitativo Sobre Engaj em P

Por favor, leia com atengdo as informagdes abaixo antes de dar seu consentimento para
participar ou nao do estudo.

OBJETIVO

Este estudo tem por objetivo descrever a experiéncia de engajamento do paciente em
pesquisa com criangas, seus cuidadores principais e profissionais especialistas para
aprimorar o desenvolvimento de uma ferramenta digital de mobilizagéo do conhecimento como
recurso de suporte informacional sobre sintomas urindrios e intestinais na infancia.

PROCEDIMENTOS DO PROJETO

A sua participagao se dara por meio de 2 encontros online via Zoom ou WhatsApp em formato
de entrevista com duragédo estimada de 30 minutos. Antes da entrevista sera encaminhado
um video como anexo em sua caixa de correio eletrénico com um tempo estimado de 10
minutos de duragdo. Para realizagdo da segunda entrevista sera utilizado o mesmo protétipo de
animagdo em video, para que possam ser analisados diferentes aspectos do video produzido. As
entrevistas realizadas como(a) senhor(a) terdo o audio gravado para analise posterior.

AUTORIZAGAO PARA UTILIZAGAO DE SOM DE VOZ PARA FINS DE PESQUISA

Ao assinar o termo, o(a) senhor(a) autoriza a utilizagéo do som de sua voz, na qualidade de
participante de pesquisa do projeto de pesquisa intitulado Abordagem de Codesign Para
Refi de Animagdo em Video Sobre Sintomas Urinarios e Intestinais na Infancia:

Estudo Qualitativo Sobre j em Pesquisa, sob responsabilidade de Lilhian
Cristine Fernandes da Fonseca vinculado(a) ao/a Programa de Pds-Graduagdo em
Enfermagem da Universidade de Brasilia.

Rubrica do i ou
Rubrica do ou do LegallTe Imparcial:
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A gravagao do som de sua voz pode ser utilizada apenas para andlise por parte da equipe de

pesquisa, apresentagdes em conferéncias profissionais e/ou académicas, artigos cientificos.

Nao havera divulgagdo da gravagédo do som de sua voz por qualquer meio de comunicagao,
sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao ensino e a
pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais procedimentos
de seguranga com relagdo a gravagdo do som de voz sdo de responsabilidade do (a)
pesquisador (a) responsavel. Deste modo, o(a) senhor(a) autoriza, livre e espontaneamente,
o uso para fins de pesquisa, nos termos acima descritos, do seu som de voz.

BENEFICIOS
Se vocé aceitar participar, tera o beneficio da satisfagdo pessoal em contribuir para a pesquisa
sobre criangas com sintomas urinarios e intestinais.

RISCOS
O (s) riscos (s) deste estudo estao relacionados a identificagao dos participantes, possibilidade
de constrangimento e falta de privacidade, que para minimiza-los a pesquisadora se
compromete com o sigilo das informagdes e além disso, realizara a entrevista em ambiente
privado.

DESPESAS/RESSARCIMENTO

Participantes de pesquisas tem direito a reembolso quanto aos gastos decorrentes de sua
participagdo na pesquisa, mas como o(s) procedimento (s) acima serdo realizados de maneira
remota, ndo sdo previstos gastos para os participantes.

PARTICIPAGAO VOLUNTARIA

E importante que vocé saiba que a sua participag@o neste projeto é completamente voluntaria
e que vocé pode recusar-se a participar deste projeto ou interromper a sua participagdo a
qualquer momento. Em caso de vocé decidir interromper a sua participagdo no projeto, a
equipe de pesquisadores envolvidos deve ser comunicada e a coleta sera imediatamente
interrompida e nenhum dado sera utilizado.

Rubrica do i ou
Rubrica do ou do Legal/Ti Imparcial:
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CONFIDENCIALIDADE

Todas as informagdes desse projeto serdao confidenciais e vocé nao sera identificado em
nenhum momento. O seu nome néo sera revelado ainda que informagdes das entrevistas
sejam utilizadas para propositos educativos ou de publicagdo, que ocorrerdo
independentemente dos resultados obtidos. Os pesquisadores se comprometem com o sigilo
de dados sensiveis de acordo com a Lei Geral de Prote¢@o de Dados.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relagéo a pesquisa, por favor telefone para: Lilhian
Cristine Fernandes da Fonseca, no Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar no telefone:
(61) 998129188, das 08h as 17h. Vocé pode fazer todas as perguntas que julgar necessarias
durante e apés o estudo.
Diante do exposto acima eu,

___, declaro que fui esclarecido sobre os objetivos, procedimentos e beneficios do presente
estudo, pelo (a)
. Aceito participar

de forma livre e espontanea do estudo em questdo. Declaro também nao ter sofrido nenhuma
pressao ou constrangimento, ndo me sentindo pressionado de nenhum modo a participar.
dessa pesquisa. Ficou claro que a minha participagdo é isenta de despesas. Tive a
oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto do Cancer Infantil e
Pediatria Especializada (CEP/Icipe/HCB) que fica no enderego: AENW N° 3 Lote A, Bloco I,
Comité de Etica - Setor Noroeste — Brasilia/DF, CEP: 70684-831. O horério de atendimento é
de Segunda a sexta das 8h as 17h. O CEP é composto por profissionais de diferentes areas
cuja fungdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas
com relagdo a assinatura deste Termo de Consentimento ou aos direitos dos participantes da
pesquisa podem ser obtidas através do telefone (61) 3025-8672 ou e-mail: cep@hcb.org.br.
Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a
outra com o responsavel legal pelo participante da pesquisa. Todas as paginas devem ser
rubricadas e numeradas.

Rubrica do i ou

Rubrica do avel ou do Legal/T Imparcial:,
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Nome e Assinatura do Pesquisador Responsavel

Nome e Assinatura do Profissional especialista /Testemunha Imparcial

Brasilia de. de 20 .

Rubrica do i ou
Rubrica do oudo Legal/Te Imparcial:
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10.6. APENDICE VI — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Cuidadores
principais
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Lilhian Cristine Fernandes da Fonseca
NOME DO PARTICIPANTE DA PESQUISA:

CONVITE

Este é um convite especial para o(a) senhor(a) particip 1 i da pesq
Abordagem de Codesign Para Refi to de Ani do em Video Sobre Sintomas
Urinarios e Intestinais na Infancia: Estudo Qualitativo Sobre Engaj em P

Por favor, leia com atengdo as informagdes abaixo antes de dar seu consentimento para participar ou

ndo do estudo.

OBJETIVO

Este estudo tem por objetivo descrever a experiéncia de j do paci em pesquisa com

criangas, seus cuidadores principais e profissionais especialistas para aprimorar o desenvolvimento de

uma ferramenta digital de mobilizagdo do conhecimento como recurso de suporte informacional sobre

urindrios e i inais na inf
PROCEDIMENTOS DO PROJETO
A sua participagdo se dard por 2 momentos. O primeiro momento consiste em entrevista no proprio
ambulatério que seu filho ¢ atendido com um tempo estimado de 30 mi para sua realizagdo. Antes
da entrevista serd apresentado um video com um tempo estimado de 10 mi de duragdo. O segund
iste em ista online com duragdgo média de 20 minutos que serd realizada pela

plataforma zoom ou WhatsApp. Para o segundo momento seré utilizado como base o mesmo material
das primeiras entrevistas, que ¢ o prototipo de animagdo em video desenvolvido. As entrevistas

realizadas com o(a) senhor(a) terdo o audio gravado para analise posterior.

AUTORIZAGAO PARA UTILIZAGAO DE SOM DE VOZ PARA FINS DE PESQUISA
Ao assinar o termo, o(a) senhor(a) autoriza a utilizagdo do som de sua voz, na qualidade de participante

Refi

1ito de

de pesquisa do projeto de pesquisa intitulado Abordagem de Codesign Para
Animacgdao em Video Sobre Sintomas Urindrios e Intestinais na Infancia: Estudo
Qualitativo Sobre Engajamento em Pesquisa, sob responsabilidade de Lilhian Cristine

Fernandes da Fonseca vinculado(a) ao/a Progi de Pos-Graduagao em Enfermagem da Universidade
de Brasilia.
Rubrica do ou

Rubrica do responsavel ou do Representante Legal/ Testemunha Imparcial:
Pagina1de4
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A gravagdo do som de sua voz pode ser utilizada apenas para andlise por parte da equipe de pesquisa,

em ias profissionais e/ou

artigos cientificos.

P ¢

Nao havera divulgagdo do som de sua voz por qualquer meio de icagdo, sejam elas televisdo, radio
ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia
também de que a guarda e demais procedimentos de seguranga com relagdo a gravagdo do som de voz

sdo de bilidade do (a) p isador (a)

1. Deste modo, o(a) senhor(a) autoriza, livre e

espontaneamente, 0 uso para fins de pesquisa, nos termos acima descritos, do seu som de voz.

BENEFICIOS

Se vocé aceitar participar, contribuird de forma indireta para o aperfeigoamento de uma historia digital

que envolve o relato de criangas com si urinarios e i

RISCOS

O (s) riscos (s) deste estudo estdo relacionados identificagdo dos participantes, possibilidade de

e falta de privacidade, que para minimizi-los a pesquisadora se p com o
sigilo das informagdes e além disso, realizard a ista em ambi privado.
DESPESAS/RESSARCIMENTO

Participantes de pesquisas tem direito a reembolso quanto aos gastos decorrentes de sua participagao na
pesquisa, mas como ofs) procedimento (s) acima serdo realizados durante ou apés sua consulta no
Hospital da Crianga de Brasilia, ndo sdo previstos gastos para os participantes. A segunda entrevista dos

participantes ocorrera de maneira remota.

PARTICIPAGAO VOLUNTARIA

E importante que vocé saiba que a sua participagao neste projeto ¢ completamente voluntaria e que vocé

pode recusar-se a participar deste projeto ou interromper a sua particip a Em caso

de vocé decidir interromper a sua participagdo no projeto, a equipe de pesquisadores envolvidos deve ser

comunicada e a coleta sera imedi interrompida e nenhum dado sera utilizado.

CONFIDENCIALIDADE

Todas as informagdes desse projeto serdo confidenciais e vocé ndo serd identificado em

Rubrica do ou
Rubrica do

ponsivel ou do Legal/ Imparcial:
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nenhum momento. O seu nome ndo seré revelado ainda que informagdes das entrevistas sejam utilizadas

para propdsitos educativos ou de publicagdo, que ocorrerdo independ: dos resultados obtidos.
Os pesquisadores se p com o sigilo de dados sensiveis de acordo com a Lei Geral de Prote¢ao
de Dados.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relagdo a pesquisa, por favor telefone para: Lilhian Cristine
Fernandes da Fonseca, no Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar no telefone:

(61) 998129188, das 08h as 17h. Vocé e seu filho podem fazer todas as perguntas que julgar necessarias

durante e apbs o estudo.

Diante do exposto acima eu, declaro
que fui esclarecido sobre os objetivos, procedi e benefici do p estudo,
pelo (a) . Aceito participar de

forma livre e esponténea do estudo em questdo. Declaro também ndo ter sofrido nenhuma pressio ou

ndo me sentind ionado de nenhum modo a participar. dessa pesquisa. Ficou claro

P

que a minha particif
respondidas.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto do Cancer Infantil e Pediatria
Especializada (CEP/Icipe/HCB) que fica no enderego: AENW N° 3 Lote A, Bloco II, Comité de Etica -
Setor Noroeste — Brasilia/DF, CEP:70684-831. O hordrio de atendimento ¢ de Segunda a sexta das 8h

as 17h. O CEP ¢ composto por profissionais de diferentes areas cuja fungdo é defender os interesses dos

¢ isenta de desp Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram

participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrdes éticos. As dividas com relagdo a assinatura deste Termo de Consentimento ou aos
direitos dos participantes da pesquisa podem ser obtidas através do telefone (61)3025-8672 ou e-mail:

cep@hcb.org.br. Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel

e outra com o responsével legal pelo particiy da pesquisa. Todas as paginas devem ser rubricadas e
numeradas.

Rubrica d i ou

Rubricado avel ou do Legal/ Imparcial:

Pagina3 de 4

112



113

v 2 chocam rewwn
DE BRASILIA JOSE ALENCAR e ereca 2a0a

'A " - .
kinnga?  1ICIPE s gammeee SUS s

Nome e Assinatura do Pesquisador Responsavel

Nome e Assinatura do Responséavel/Repr Legal/Test hha Imparcial
Brasilia, de de 20 X
Rubrica d i ou

Rubrica do responsével ou do Representante Legal/Testemunha Imparcial:
Piginad de 4
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10.7. APENDICE VII — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Cuidadores
principais (participacdo das criancas)
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos Pais e/ou
Responsaveis

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Lilhian Cristine Fernandes da Fonseca
NOME DO PARTICIPANTE DA PESQUISA:
NOME DO RESPONSAVEL LEGAL:

CONVITE

Este € um convite especial para seu (sua) filho (a) participar voluntariamente da pesquisa
Abordagem de Codesign Para Refi to de Ani do em Video Sobre Sintomas

Urinarios e Intestinais na Infancia: Estudo Qualitativo Sobre Engajamento em Pesquisa.
Por favor, leia com atengdo as informagdes abaixo antes de dar seu consentimento para

participar ou nao do estudo.

OBJETIVO

Este estudo tem por objetivo descrever a experiéncia de engajamento do paciente em
pesquisa com criangas, seus cuidadores principais e profissionais especialistas para
aprimorar o desenvolvimento de uma ferramenta digital de mobilizagdo do conhecimento como
recurso de suporte informacional sobre sintomas urinarios e intestinais na infancia.

PROCEDIMENTOS DO PROJETO

A participagdo do seu filho se dara por 2 momentos. O primeiro momento consiste em
entrevista no proprio ambulatério que a crianga é atendida com um tempo estimado de 30
minutos para sua realizagdo. Antes da entrevista sera apresentado um video com um tempo
estimado de 10 minutos de duragdo. O segundo momento consiste em entrevista online com
durag@o média de 20 minutos que sera realizada pela plataforma do zoom ou WhatsApp. Para
o segundo momento com as criangas sera utilizado como base o mesmo material das
primeiras entrevistas, que é o protétipo de animagao em video desenvolvido. As entrevistas
realizadas com o seu/sua filho(a) terdo o audio gravado para andlise posterior.

AUTORIZAGAO PARA UTILIZAGAO DE SOM DE VOZ PARA FINS DEPESQUISA
Ao assinar o termo, o(a) senhor(a) autoriza a utilizagdo do som de voz do seu filho, na
qualidade de participante de pesquisa do projeto de pesquisa intitulado Abordagem de

Codesign Para Refi to de Animacdo em Video Sobre Sintomas Urinarios e

gaj to em Pesqui sob

Intestinais na Infancia: Estudo Qualitativo Sobre Er

responsabilidade de Lilhian Cristine Fernandes da Fonseca vinculado(a) ao/a Programa de

Pés-Graduagao em Enfermagem da Universidade de Brasilia.
Rubrica d i ou

Rubrica do ou do Legal/T Imparcial:
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A gravagéo do som de voz do seu filho pode ser utilizada apenas para andlise por parte da
equipe de pesquisa, apresentagdes em conferéncias profissionais e/ou académicas, artigos

cientificos.

Nao havera divulgagdo da gravagdo do som de voz do seu filho por qualquer meio de
comunicagdo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao
ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais
procedimentos de seguranga com relagéo a gravagao do som de voz sao de responsabilidade
do (a) pesquisador (a) responsavel. Deste modo, o(a) senhor(a) autoriza, livre e
espontaneamente, o uso para fins de pesquisa, nos termos acima descritos, do som de voz do
seu filho.

BENEFICIOS

Se vocé autorizar a participagdo do seu/ sua filho (a), contribuirda de forma indireta para o
aperfeicoamento de uma histéria digital que envolve o relato de criangas com sintomas
urinarios e intestinais.

RISCOS

O (s) riscos (s) deste estudo estao relacionados a identificagé@o dos participantes, possibilidade
de constrangimento e falta de privacidade, que para minimiza-los a pesquisadora se
compromete com o sigilo das informagdes e além disso, realizara a entrevista em ambiente

privado.

DESPESAS/RESSARCIMENTO

Participantes de pesquisas tem direito a reembolso quanto aos gastos decorrentes de sua
participagéo na pesquisa, mas como o(s) procedimento (s) acima serao realizados durante ou
apos sua consulta no Hospital da Crianga de Brasilia, ndo sao previstos gastos para os
participantes. A segunda entrevista dos participantes ocorrera de maneira remota.

PARTICIPAGAO VOLUNTARIA

E importante que vocé saiba que a participagdo do seu (sua) filho (a) neste projeto é
completamente voluntaria e que vocé pode recusar-se a autorizar o uso do material e das
informagdes para este projeto ou interromper a participagao do seu (sua) filho (a) a qualquer

Rubrica d isador ou
Rubrica do oudo LegalIT Imparcial:
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momento sem perda de beneficios aos quais seu (sua) filho (a) tem direito, ou mudanga no
tratamento dele (a) nesta instituicdo. Em caso de vocé decidir interromper a participagao do
seu (sua) filho (a) no projeto. a equipe de pesquisadores envolvidos nesse projeto deve ser
comunicada e a coleta sera imediatamente interrompida e nenhum dado do registro médico
(quando pertinente) do seu (sua) filho (a) sera utilizado.

CONFIDENCIALIDADE

Todas as informagdes desse projeto serdo confidenciais e seu (sua) filho (a) ndo sera
identificado em nenhum momento. Além da equipe de salde que cuidara de vocé, os registros
médicos (quando pertinente) do seu (sua) filho(a) poderdo ser consultados pelo Comité de
Etica em Pesquisa do HCB e pela equipe de pesquisadores envolvidos. O nome do seu (sua)
filho (a) ndo sera revelado ainda que informagdes do registro médico dele(a) sejam utilizadas
para propositos educativos ou de publicagdo, que ocorrerdo independentemente dos
resultados obtidos. Os pesquisadores se comprometem com o sigilo de dados sensiveis de
acordo com a Lei Geral de Protegéo de Dados

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relagédo a pesquisa, por favor telefone para: Lilhian
Cristine Fernandes da Fonseca, no Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar no telefone:
(61) 998129188, das 08h as 17h. Vocé e seu filho podem fazer todas as perguntas que julgar
necessarias durante e apés o estudo.

Diante do exposto acima eu, s declaro

que fui esclarecido sobre os objetivos, procedimentos e beneficios do presente estudo,
pelo (a)
Autorizo a

participagé@o de forma livre e espontanea de meu filho (a),
para o estudo em

questdo. Declaro também néo ter sofrido nenhuma press@o ou constrangimento, ndo me
sentindo pressionado de nenhum modo a participar dessa pesquisa. Ficou claro que a
participagédo do meu(minha) filho (a) é isenta de despesas. Tive a oportunidade de fazer
perguntas e todas foram respondidas.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto do Cancer Infantil &
Pediatria Especializada (CEP/Icipe/HCB) que fica no enderego: AENW N° 3 Lote A, Bloco II,
Comité de Etica - Setor Noroeste — Brasilia/DF, CEP:70684-831. O horario de atendimento é
de Segunda a sexta das 8h as 17h. O CEP é composto por profissionais de diferentes areas
cuja fungdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padroes éticos. As duvidas

Rubrica d i ou

Rubrica do ou do Legal/Ti Imparcial:
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com relagéo a assinatura deste Termo de Consentimento ou aos direitos dos participantes da
pesquisa podem ser obtidas através do telefone (61)3025-8672 ou e-mail: cep@hcb.org.br.
Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a
outra com o responsavel legal pelo participante da pesquisa. Todas as paginas devem ser
rubricadas e numeradas.

Nome e Assinatura do Pesquisador Responsével

Nome e Assinatura do Responsavel/Repr tante Legal/Test: ha Imparcial

Brasilia de de 20 .

Rubrica dt i ou

Rubrica do ou do Legal/Ti Imparcial:
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10.8. APENDICE VIII — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)
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Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para Criangas e Adolescentes
06 a 12 anos - TALE

Oi, ;
Precisamos ter uma conversinha
com vocé.

Durante o seu tratamento aqui no
hospital queremos aproveitar um
pouquinho para fazer um estudo.

A animagao em video pode melhorar os
cuidados com sua saude e de outras
criangas que fazem tratamento parecido
com o seu.

Rubrica do
Rubrica da crianga:
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Para isso, precisamos que vocé permita
que a gente te apresente um video animado
sobre a histéria de criangas que tém
problemas com o xixi e o cocd.
Gostariamos de saber o que vocé acha da
histéria e de pedir para gravar o som da
nossa conversa. Vamos ouvir sua opinido
em 2 entrevistas sobre o mesmo video.

Mas... vai doer? O que
pode acontecer comigo?

A pesquisa tem riscos
relacionados a identificagéo dos
participantes, ao sentimento de

vergonha e a falta de privacidade,

mas todos serdao minimizados
pela pesquisadora.

Alguém vai ficar sabendo que eu
participo dessa pesquisa?

Rubrica do
Rubrica da crianga:
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Pode ficar tranquilo que isso é
segredo nosso.
Apenas as pessoas que estdo
cuidando de vocé no hospital e seus
responsaveis saberao.

Ja conversei também com seus
responsaveis. Eles sabem como
nos chamar se precisarem de

qualquer coisa.

Vocé nao é obrigado a participar. Se
nao quiser, ndo tem problema. Seu
tratamento vai continuar sendo feito do
mesmo jeito.

Rubrica do
Rubrica da crianga:,
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Muito obrigada!!!

vy
Assinatura/Desenho da crianga Assinatura do pesquisador responsavel
Brasilia, de de 20

Rubrica do
Rubrica da crianga:,
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11. ANEXOS

11.1. ANEXO | — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

@~ HOSPITAL DA CRIANGA DE
cﬁ"iﬂ%? f BRASILIA - HCB / INSTITUTO Wﬂp
DO CANCER INFANTIL E
OF BRASILIA OSE ALENGAR - PEDIATRIA ESPECIALIZADA -
ICIPE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ABORDAGEM DE CODESIGN PARA REFINAMENTO DE ANIMAGAO EM VIDEO
SOBRE SINTOMAS URINARIOS E INTESTINAIS NA INFANCIA: ESTUDO
QUALITATIVO SOBRE ENGAJAMENTO EM PESQUISA

Pesquisador: LILHIAN CRISTINE FERNANDES DA FONSECA

Area Temitica:

Versédo: 3

CAAE: 82983024.5.0000.0144

Instituigdo Proponente: INSTITUTO DO CANCER INFANTIL E PEDIATRIA ESPECIALIZADA - ICIPE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 7.271.633

Apresentagao do Projeto:

Foi desenvolvido um protétipo de animagéo em video como ferramenta de tradugao do conhecimento
chamada ¢ Malu conta sua histéria,, que aborda a histéria de uma menina de 7 anos com sintomas urinarios
e intestinais e que passou por uma série de eventos que contribuiram para o tratamento dela.

A criagao do protétipo de animagao em video ocorreu em 3 fases, sendo elas, a criagao de um roteiro,
desenvolvimento de storyboard e criagdo de animagao em video. Para criagao do roteiro foram analisados
dados oriundos de pesquisa com abordagem multimétodo, com etapa quantitativa baseada em analise de
em i com cri com DVI, responsaveis e profissionais

prontuarios e etapa qt
de saude. A partir do roteiro foi desenvolvido o storyboard que contou com 24 ilustragées em quadrinhos
sobre o protétipo. As ilustragoes da histéria em quadrinhos foram essenciais para a fase final de construgao
da animagao em video, que consistiu em uma animagdo em video (SALVIANO, 2021; FONSECA et al.,
2024).0s sintomas representados no protétipo compoem o quadro de disfungao vesical e intestinal (DVI)

que sao caracterizadas pela iagdo entre os si do trato urinario inferior (STUI) e sintomas
intestinais, comumente experienciados por
criangas e Alguns de si urinarios sao urgéncia, noctria,

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco II, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianga de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3025-8672 E-mail: cep@hcb.org.br
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hesitagao e esforgo; iados a si i inais voltados a incontinéncia, dor evacuatéria ou
constipagao ir inal funcional (CIF) (PINTO et al., 2023). Estudo importante realizado no Reino Unido
mostrou que 900.000 cri e adol iviam com DVI, o equivalente a 2 alunos por sala de aula
em cada escola (The Children; s Bowel
& Bladder Charity., 2019).As DVI trazem quéncias significativas para o deser i do escolar,
como menor qualidade de vida, dificuldade
de ir ¢ao social, imp 1ais, dentre outros. As primeiras linhas de cuidado para a DVI sao as

préticas de uroterapia padrao, voltadas

para égi i derm P ital dos habitos de eliminagao com acompanhamento
regular e, por vezes, o uso de

medicagao. A uroterapia padrao envolve informagédo e desmistificagao sobre os sintomas, gerando a
necessidade e incorporagdo de mudangas

comportamentais e de estilo de vida mais saudaveis. Ja a uroterapia especifica envolve técnicas como

I llagéo, de biofeedback e
intervengoes adicionais (ASSIS et al., 2019; RODRIGUES et al., 2023).De forma a minimizar as
quéncias que impact na lidade de vida

das criangas com DVI e, pensando nas praticas de uroterapia padréo, faz-se necessario melhorar a
compreenséo dos sintomas apresentados, de
maneira a dar voz ao paciente e ampliar a adesao ao Os cuidad imarios das criangas, em

conjunto com os profissionais de satde
peciali apre -se como iais no suporte das praticas de auto manejo dos sintomas,
principalmente no que tange a uroterapia

padrao. A compr ao do trat; 1to pelas criangas e seus responsaveis amplia a qualidade da
abordagem e minimiza sofrimentos

desnecessarios (BRONDANI; WEGNER, 2019).Pensando nas abordagens de uroterapia padrao, o
desenvolvimento do protétipo de animagao em

video, foco da presente pesquisa, pautou-se no referencial de tradugao do conhecimento, conceito
apresentado por Archibald e Scott. (2019) como

processo capaz de ampliar a p do dos si p possibilitando a comunicagao

efetiva na salde, por apresentar linguagem
compreensivel e acessivel ao publico. Com isso, foi criado um material com capacidade de promover melhor
adesao as praticas de tratamento

Endereco: AENW 3, lote A, Bloco Il, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianca de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3025-8672 E-mall: cep@hcb.org.br
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urolégico no que tange a mudangas de comportamento, particularmente relacionado as praticas de
uroterapia padrdo.Para continuidade e

aprimoramento do protétipo de animagao em video desenvolvido, a abordagem de mobilizagao do
conhecimento serd utilizada, sendo definida por

Melville-Richards et al. (2020) como um processo que & izado pela geragao, compartilh e
utilizag@o de evidéncias, buscando
melhorias nos tratamentos e desenvolvimento de ferramentas que fortal 0s si de

saude. Tal abordagem sera utilizada por ser
capaz de tornar o conhecimento sobre a DVI acessivel, compreensivel e utilizavel pelo publico-alvo, sendo
capaz de provocar mudangas

significat Nesse p além do cientifico, sao considerados também outros tipos de
conhecimento como crengas, valores e

experiéncias (GRINDELL et al., 2022).A mobilizagdo do conhecimento difere de outras formas de partilha de
conhecimento, como a tradugdo do

conhecimento, por envolver pacientes e clinicos no processo de construgao de um novo saber. Tal
abordagem relaciona a pesquisa a pratica, por

apresentar estratégias diferentes que podem fazer com que o conhecimento teérico traga a mudanga em
agao. A mobilizagao do conhecimento pode

ser alcangada a partir do conhecimento compartilhado, que permite maior aprendizagem sobre as

idades do publi Ivo e assim, o desenvolvimento de uma
ferr que os rep (LOCOCK e BOAZ, 2019). A Universidade de Ottawa (2020) desenvolveu
uma estratégia de mobilizagao do
hecimento com o objetivo de aumentar o impacto da investigagao cientifica. A estratégia visou o
desenvolvi de peténcias, a pr ¢a

da cultura, o envolvimento dos usudrios e a avaliagao dos resultados para geragao de impactos. Tal
estratégia tem como aspiragdes fornecer apoio

institucional para mobilizagdo do conhecimento, assim como a partilha do conhecimento com outras
instituicdes profissionais e comunidades
cientificas. Para maior conheci das d:
ferramenta que melhor o represente,

assim como proposto pela mobilizagdo do conhecimento, é preciso que o paciente esteja engajado na

do publico-alvo e para que seja desenvolvida uma

pesquisa. Thompson et al. (2020) afirmam

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco II, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianca de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3025-8672 E-mail: cep@hcb.org.br
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que o termo ¢ Patient engagement;, esta alinhado com as orientagdes dos Institutos Canadenses de
Pesquisa em Salde, sendo um processo

significativo e ativo em condugbes de pesquisas. Nos Ultimos 10 anos, tem crescido o envolvimento dos
pacientes e do publico em pesquisas na

area da saulde, com o objetivo de trazer melhores resultados para a pratica clinica (CANADA, 2019). Assim
como apresentado pelo ¢ Canadian

Institute of Health Reasearchy, (2019), na dologia participativa, o lvimento do paci esta
relacionado a colaboragdes significativas,
garantindo que a i igacao seja rel e valiosa, col do os pacientes e suas familias no centro

das discussoes sobre salde. Alinhado ao

conceito de envolvimento do paciente em pesquisas, o co-design é representado pela metodologia
participativa, sendo definido por Locock e Boaz

(2019) como um processo ativo e voluntario de produtores e utilizadores, que em conjunto, trabalham no
redesenho de servigos. Por tratar-se de um

produto que é desenvolvido em conjunto com o publico-alvo da pesquisa, a abordagem do co-design esta
alinhada ao conceito de mobilizagao do

conhecimento, termo que € utilizado na salde para descrever o processo ativo, interativo e colaborativo de
criagdo, partilha e utilizagao de evidéncia

cientifica. De tal forma, a abordagem de engajamento do paciente focada no co-design sera essencial para

apri do protétipo de animag
em video e compreensdo das perspectivas das criangas com DVI, os responsaveis/cuidadores e os
profissionais especialistas, que serao os atores
envolvidos no processo criativo. O co-design surge com o crescente aumento do envolvimento de pacientes
e do publico em pesquisas de saude

| PRSI

¢ Patient and Public involvement (PPI);, tornando o design mais ite, Kl , vidvel e

proporcionando intervengoes efetivas. Tal

processo traz a importancia de incorporar diferentes pontos de vista no projeto de pesquisa, envolvendo
clinicos, familiares e pacientes (OUELETT

et al.,, 2021; GRINDELL et al., 2022). Ouelett et al. (2021) co-criaram uma ferramenta para cuidados
primarios de saude, utilizando a

abordagem do ¢Triage Method;. Trata-se de um método de triagem, que permite que um grupo
heterogéneo de partes interessadas entrem em um

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco II, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianca de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (51)3025-8672 E-mail: cep@hcb.org.br
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consenso e fazendo com que um grupo de pesquisa discuta prioridades e cheguem a deciséo conjunta. E
conduzido pelas etapas de produgao e

priorizagdo.As ferramentas co-criadas sdo importantes para garantir que a experiéncia do usuario seja
representada, de modo que todos os recursos

e informagdes sejam utilizados da melhor forma (BENOIT et al., 2023). O estudo desenvolvido por Benoit,
Hartling e Scott (2023) trouxe a criagdo de

um aplicativo para Smartphone, abrigando ferramentas de mobilizagao do conheci voltadas para
doeng na infa Tal ferr
foi desenvolvida em conjunto com os pais das criangas canadi particip do estudo, doo

potencial de ampliar a relagédo que os pais
das criangas possuem com a tecnologia. Relaciona-se com a presente pesquisa por trazer a abordagem de
co-criagao unida a mobilizagao do

conheci 1to. A pesquisa de Wannheden e Revenas (2020) trouxe o processo de mobilizagdo do
conheci 1to, imi; do o envolvimento
dos partici ao longo do p! de di lvimento e avaliaga idenciando a utilizagao do design

centrado no usudrio. Os pesquisadores

obtiveram feedback critico em 4 workshops para avaliar o desenvolvimento de um protétipo funcional criado
por um desenvolvedor de software

relacionado ao cuidado na doenga de Parkinson. Os dados foram coletados por fichas produzidas pelos

particip durante e discussdes
em grupos focais.A partir do exposto, o presente estudo visa o

em video e sera norteado pela seguinte

de um protétipo de animagao

principais e p jonais especiali p & a experié

pergunta: Como criangas, seus ct
de engajamento no aprimoramento de uma animagdo em video sobre sintomas urinarios e intestinais na
infancia?

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever a experiéncia de engajamento do paciente em pesquisa com criangas, seus cuidadores principais
e profissionais especialistas para

d "

o de uma fi digital de mobilizagao do conheci to como

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco I, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianca de
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recurso de suporte informacional sobre sintomas
urinarios e intestinais na infancia.

Objetivos Secundarios:

- Identificar as percepgdes e expectativas com uso da animagado em video de profissionais especialistas,
criangas com DVI e seus cuidadores principais como fonte de apoio informacional sobre DVI (ou seja, uso
de ;tecnologiag, /ferramenta digital como promotora de cuidado em satde).

- Identificar quais necessidades foram atendidas com o uso da animagao em video sobre DVI na infancia
sob a dtica de profissionais especialistas,

criangas com DVI e seus cuidadores principais.

- Descrever como a animagao em video pode apoiar o processo de diagndstico, tratamento

(particularmente no que tange as praticas de (auto) manejo dos sintomas da DVI tanto de maneira real

quanto p bida) e acompanh das criangas com DVI na ética de profissionais especialistas,
criangas com DVI e seus cuidadores principais.

- D as possiveis aplicabilidades ( ili e aceitagao) da anil
cuidar da crianga com DVI na ética de profissionais especialistas,
criangas com DVI e seus cuidadores principais, em termos de melhores resultados em salde (uroldgica) e
qualificar o cuidado prestado as criangas

com DVI e suas familias.

em video no processo de

- Descrever o valor ou utilidade da animagao em video como uma ferramenta de cuidado urolégico
pediatrico na ética de
profissionais especialistas, criangas com DVI e seus cuidadores principais.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos aos quais os particip da pesquisa estdo expostos estdo d itos abaixo e nos termos de
to e i criados para

a presente pesquisa. A quebra de sigilo € um dos principais riscos aos particip principal

profissionais, pelo fato de que serdo coletadas

infort oes sobre a atuagao p ional. Para superar tal risco, os profissionais que serdo entrevistados

nao serdo identificados e poderao ser

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco 1, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianca de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (51)3025-8672 E-mail: cep@hcb.org.br
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representados por letras ou nimeros. Ja no caso dos cuidadores principais, além da quebra de sigilo, existe
também a possibilidade de falta de

privacidade. Para superar tais d as

serao realizadas em locais com pouca circulagao de
pessoas e, além disso, tais participantes

também nao serdo identificados e terao representagao por letras ou niumeros, assim como no caso dos
profissionais. No caso das criangas, existem
como riscos a quebra de sigilo, a falta de pri
entrevistas. Para superagdo de tais riscos, tais
criangas nao serao identificadas e serao representadas assim como os demais participantes da pesquisa; as

e o constr i ito durante o processo de

entrevistas serao realizadas em locais

reservados e com minima circulagéo de p e os partici poderao interromper as entrevistas a
qualquer momento, se sentirem qualquer
desconforto ou incomodo.

Beneficios:

Como principais beneficios da pesquisa, pode-se afirmar que a atuagdo dos participantes possibilita a
aprendizagem por meio de um recurso

educativo que tem o potencial de ilizagao do conhecimento para apoiar o manejo dos sintomas de DVI,

bem como ampliar os recursos de

suporte informacional disponiveis para familias de criangas com DVI. O material também sera capaz de
promover voz ativa a crianga,

representatividade por meio dos personagens da histéria e promogao do autocuidado centrado na crianga
com sintomas urindrios e intestinais. A

animagdo em video desenvolvida podera ser utilizada como tecnologia digital para criangas em atendimento
ambulatorial com DVI, trazendo a

rep ¢do dos si relatados e vivenciados pela crianga, seus familiares e profissionais

especialistas.

(o] arios e Consideragoes sobre a Pesq
Trata-se de pesquisa que da continuidade a estudo anterior, visando aprimorar um recurso audiovisual a
partir da contribuigao de criangas, seus cuidadores e profissionais especialistas. Tem roteiros de entrevista

semiestruturados para a condugao das interagdes.

Enderego: AENW 3, lote A, Bloco Il, Piso Inferior, Bloco de Ensino e Pesquisa, sala 1015 - Hospital da Crianga de

Bairro: Setor Noroeste CEP: 70.684-831
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A amostra sera definida por ca il a participagao de 30 p sendo 10 criangas, 10
responsaveis e 10 esp

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

Termo de compromisso, folha de rosto e termo de éncia estado devid inados e datados. TALE

e TCLEs foram anexados. Cronograma e orgamento apresentados dentro e fora do projeto, de maneira
adequada.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As coes e pendéncias anteriores foram atendidas. Os termos de consentimento e o termo de
assentimento estdo claros e apropriados para a compreensao dos participantes da pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital da Crianga de Brasilia-HCB/Instituto do
Cancer Infantil e Pediatria Especializada- ICIPE, de acordo com as atribuigdes definidas na Resolugao
CNS/MS 466/2012 e na Norma Operacional no. 001/2013 do CNS, manifesta-se pela APROVAGAO do
projeto de pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado b do nos d abaixo relacionad
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 21/11/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2405797.pdf 16:15:54
Projeto Detalhado / |Mestrado_lilhian_corrigido_.pdf 21/11/2024 |LILHIAN CRISTINE | Aceito
Brochura 16:15:11 |FERNANDES DA
Lnvestigador FONSECA
Outros carta_de_resposta_ao_cep__assinado.p| 21/11/2024 |LILHIAN CRISTINE Aceito
df 16:12:16 |FERNANDES DA
NSECA _
Cr¢ g pdf 21/11/2024 [LILHIAN CRISTINE | Aceito
16:11:52 |FERNANDES DA
FONSECA
TCLE / Termos de | TCLE_2024_responsavel_modificado.pd| 21/11/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
Assentimento / f 16:10:29 |FERNANDES DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia
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TCLE / Termos de |TCLE_2024_responsavel__para_autoriz| 21/11/2024 |LILHIAN CRISTINE Aceito
Assentimento / acao_da_crianca_modificado.pdf 16:08:38 |FERNANDES DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia
TCLE/Termos de |TALE_2024_6_a_12_formato_HCB_mo | 21/11/2024 [LILHIAN CRISTINE | Aceito
Assentimento / dificado.pdf 16:08:24 |FERNANDES DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_2024_profissionais_hcb_modifica| 21/11/2024 |LILHIAN CRISTINE Aceito
Assentimento / do.pdf 16:07:58 |FERNANDES DA
Justificativa de FONSECA
lAuséncia
Outros Storyboard_Malu.pdf 18/10/2024 [LILHIAN CRISTINE | Aceito
09:14:36 |FERNANDES DA
FONSECA
Orgamento planilha_orcamento.pdf 06/09/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
11:28:41 |FERNANDES DA
FONSECA ____
Outros Curriculo_do_Sistema_de_Curriculos_L | 04/09/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
attes__Cristiane_Feitosa_Salviano_.pdf 07:45:30 |FERNANDES DA
FONSECA ____
Outros Curriculo_do_Sistema_de_Curriculos_L | 04/09/2024 [LILHIAN CRISTINE | Aceito
attes__Gisele_Martins_.pdf 07:45:.01 [FERNANDES DA
FONSECA
Outros Curriculo_do_Sistema_de_Curriculos_L | 04/09/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
attes__Lilhian_Cristine_Fernandes_da_ 07:44:42 |FERNANDES DA
Fonse FONSECA
Outros Termo_de_compromisso_p isador.p| 04/09/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
df 07:43:49 |FERNANDES DA
FONSECA
Outros Carta_do_orientador_Profa_Gisele_Sub| 04/09/2024 [LILHIAN CRISTINE Aceito
missao_CEP_HCB_assinado.pdf 07:42:50 |FERNANDES DA
FONSECA
Outros _Guia_Entrevista_Responsaveis.pdf 04/09/2024 [LILHIAN CRISTINE Aceito
07:42:15 |FERNANDES DA
FONSECA
Outros _Guia_Entrevistas_Profissionais.pdf 04/09/2024 |LILHIAN CRISTINE | Aceito
07:42:01 |FERNANDES DA
FONSECA _____
Outros _Guia_Entrevistas_Criancas.pdf 04/09/2024 [LILHIAN CRISTINE | Aceito
07:41:48 |FERNANDES DA
FONSECA
Outros Carta_encaminhamento_CEP.pdf 04/09/2024 |[LILHIAN CRISTINE Aceito
07:39:39 [FERNANDES DA
FONSECA
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RESUMO

Objetivo: Descrever a produgdo de protétipo de histéria digital baseada na
experiéncia de sintomas urinarios e intestinais em criangas. Método: Trata-se
de pesquisa aplicada, com abordagem multimétodo, dividida em 2 fases: fase
1 consistiu em uma revisdo sistemdtica de métodos mistos e um estudo de
método misto (etapa quantitativa baseada em estudo retrospectivo do tipo
documental por meio da andlise de prontudrios, e etapa qualitativa baseada
em entrevistas com profissionais especialistas, responsaveis e criangcas com
sintomas urindrios e intestinais em idade escolar). A fase 2 foi uma pesquisa
metodoldgica de producdo tecnoldgica do protétipo de histéria digital. Resul-
tados: A partir da triangulacdo dos dados obtidos nas 2 fases da pesquisa
multimétodo, a histéria desenvolvida trouxe personagens representativos do
perfil de criangas com os sintomas estudados e uma narrativa com elementos
da experiéncia desses sintomas. Conclusdo: A histéria buscou dar protago-
nismo e encorajar criangas com tais sintomas para tratamento e autocuidado.
Descritores: Enfermagem Pediatrica; Filme e Video Educativo; Sintomas do
Trato Urinario Inferior.

ABSTRACT

Objective: To describe the production of a prototype digital story based on
the experience of bladder and bowel symptoms in children. Method: This is
an applied research with a multimethod approach, divided into two phases:
Phase 1 consisted of a systematic review of mixed methods and a mixed me-
thods study (quantitative phase based on retrospective documentary analy-
sis of medical records, and qualitative phase based on interviews with health
professionals, caregivers, and children with bladder and bowel symptoms of
school age). Phase 2 consisted of a methodological study of the technological
production of the digital story prototype. Results: Based on the triangulation
of data obtained in the two phases of the multimethod research, the develo-
ped story brought representative characters of the profile of children with the
studied symptoms and a narrative with elements of the experience of these
symptoms. Conclusion: The story sought to give protagonism and encourage
children with such symptoms to treatment and self-care.

Descriptors: Pediatric Nursing; Instructional Film and Video; Lower Urinary
Tract Symptoms.

INTRODUGAO

Em termos epidemioldgicos, os sintomas do trato urindrio inferior
(STUI) afetam de 20% a 30% das criancas, dependendo do tipo de
sintoma, podendo ser decorrentes de alteragdes neuroldgicas ou ndo.
Quanto aos sintomas intestinais, a constipagdo intestinal funcional
(CIF) atinge de 0,7% a 29,6% das criancas na mesma faixa etdria,
apresentando etiologia multifatorial e, na maioria dos casos, esta asso-
ciada a ocorréncia de STUIL. Um terco das criangas relata ja ter viven-

Como citar: Fonseca LCF da, Salviano CF, Gisele Martins G. Digital story based on the experience of bladder and bowel symp-
toms in childhood: a methodological study of technological production. Online Braz ] Nurs. 2024;23:¢20246707. https://doi.
org/10.17665/1676-4285.20246707
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ciado sintomas de CIF, que é responsavel por
cerca de 3% a 5% das consultas pediatricas. Os
STUI sdo uma das principais razoes para con-
sultas uroldgicas pediatricas, abrangendo 40%
dos casos*). O acometimento dos sistemas ge-
niturindrio e intestinal na infancia é prevalente,
especialmente com um numero significativo de
casos em criangas em idade escolar.

A combinagdo entre STUI e CIF é denominada
de disfungao vesical e intestinal (DVI), um termo
guarda-chuva que evidencia a ocorréncia simul-
tadnea de sintomas urindrios e intestinais, expli-
cada pela inervagdo comum entre tais estruturas
e pela proximidade anatémica (reto e bexiga).
Para o diagnéstico clinico da DVI (combinagdo de
STUI e CIF), geralmente se baseia na anamnese,
exame fisico e resultados de exames diagndsti-
cos complementares (como ultrassonografia de
vias urinérias), sendo recomendada a aplicacao
de diarios de eliminagdes e a utilizagdo de es-
calas validadas para avaliacdo da severidade de
sintomas urindrios e intestinais. Dentre as es-
calas utilizadas, cita-se a escala de Bristol, que
avalia a consisténcia e o aspecto fecal por meio
de imagens®. Em todas as estratégias de inves-
tigagdo diagnédstica, é notdria a importéncia de
se captar informacdes fidedignas, especialmen-
te advindas da crianga, que detém a percepgao
mais acurada de seus hébitos de eliminagdo tan-
to urindrios quanto intestinais.

Porém, em muitas situagdes, percebe-se que
os sintomas de DVI vivenciados pelas criangas
sdo frequentemente negligenciados e subdiag-
nosticados, seja devido ao diagnéstico tardio por
parte dos profissionais de salde ou a dificuldade
de captagdo dessa informagdo pela crianga e sua
familia. Entende-se, portanto, que as criangas
precisam ser ouvidas, expressando suas per-
cepgoes e opinides; devem estar envolvidas nas
tomadas de decisdes em saude, compartilhando
conhecimento e responsabilidade®. Além disso,
€ necessario incentivar o autocuidado da crian-
ca, processo pelo qual ela adota comportamen-
tos que promovem a prépria satide e auxiliam no
tratamento de seus sintomas.

Um direito essencial da crianca é receber aten-
dimento adequado, considerando suas singula-
ridades®; torna-se necessario efetivar o direito
da crianga de ser ouvida, capacitando-a a ex-
pressar seu ponto de vista sobre a condigdo que
enfrenta e colocando-a na posicdo de protago-
nista das intervengdes a serem implementadas
no tratamento. No contexto pediatrico, algumas
ferramentas interativas tém sido utilizadas no
processo de avaliagdo de sintomas e sdo vistas

como estratégias inovadoras que estimulam a
comunicagdo com criangas, especialmente ao
utilizar uma linguagem adequada ao seu nivel de
desenvolvimento®. Outra abordagem que visa
estimular a narrativa da crianga é a contagdo de
histérias (storytelling, em inglés), que permite
transmitir mensagens e ativar sentimentos por
meio dos chamados neurbnios-espelho, que le-
vam o ouvinte a se projetar empaticamente na
histéria”’. As narrativas podem ser tecnologias
comunicacionais importantes na abordagem do
processo de salde-doenga, promovendo auto-
nomia e colocando a crianga como protagonista
da histéria e do processo de cuidado®.
Portanto, o desenvolvimento de ferramentas in-
terativas com uso de multimidia também ampliou
a capacidade de apresentagdo e comunicagao de
informagdes por meio de imagens e videos digi-
tais. A animacgdo em video é uma das formas de
apresentacdo de uma histéria digital, abrangendo
narrativas que permitem a ampliagdo da comuni-
cagdo entre profissional de salde e crianga, além
de qualificar o cuidado por meio de uma aborda-
gem centrada na crianga®. Contar histérias per-
mite aos individuos narrarem suas proprias ex-
periéncias e explorarem elementos fundamentais
de suas identidades(*®. Quando se & ou se ouve
histérias, multiplas partes do cérebro rastreiam
ativamente os diferentes aspectos da histéria,
como se o individuo estivesse experimentando os
eventos em primeira mdo. Os neurdnios-espelho
desempenham papel importante nesse processo,
permitindo ndo apenas a compreensdo das agdes
apresentadas, mas também do significado social
e das emogoes relacionadas‘’ 1.

A construgdo do presente estudo pautou-se em
uma histéria digital fundamentada nos referen-
ciais da tradugdo do conhecimento e da abor-
dagem baseada nas artes. A escolha desses
referenciais se fundamenta no fato de serem
metodologias sensiveis para captar e transmitir
informagbes, emogdes, histdria e cultura, ade-
quando-se ao publico-alvo infantilt:2,

Desta forma, o presente estudo teve por objetivo
descrever o processo de producdo de um proté-
tipo de histéria digital baseado na experiéncia de
sintomas urinarios e intestinais em criangas. E
importante mencionar que as autoras usam o ter-
mo “protétipo” porque se trata da versdo prelimi-
nar do video, que passara pelo processo de vali-
dagdo. Assim, a histéria pode sofrer modificagdes
durante esse processo e se diferenciar da versao
protétipo. Além disso, visa apoiar o processo de
comunicagdo dos profissionais que atuam no con-
texto de atencdo a salde uroldgica pediatrica.
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METODO

Aspectos éticos

O projeto guarda-chuva dessa pesquisa foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Salde da Universida-
de de Brasilia, sob parecer n® 3.133.554. Todos
os preceitos éticos de pesquisa com seres hu-
manos foram respeitados ao longo do estudo.

Tipo de estudo

O presente estudo é parte integrante de uma
tese de doutorado intitulada “Experiéncia de
criangas com sintomas urinarios e intestinais:
contando essa histéria”. Trata-se de uma pes-
quisa aplicada, com abordagem multimétodo,
tendo seu percurso metodolégico dividido em
duas fases, seguindo uma ordem cronoldgica.
A fase 1 descreveu a produgdo de uma revisdo
sistemdtica de métodos mistos? e um estudo
de método misto. Na etapa quantitativa, rea-
lizou-se um estudo retrospectivo do tipo docu-
mental por meio da anélise de prontuarios, en-
quanto na etapa qualitativa foram conduzidas
entrevistas semiestruturadas com profissionais
especialistas, responsaveis e criangas com sin-
tomas urindrios e intestinais em idade escolar.
J4& a fase 2, a qual se refere o presente estu-
do, consistiu em uma pesquisa metodolégica de
produgdo tecnolégica®® (Figura 1).

Fase 1 Fase 2

Estudo
metodoldgico
de produgao

tecnolégica para
desenvolvimento
da histéria digital

Revisdo sistematica de
métodos mistos

Estudo de método misto Desenvolvimento
(EMM) do roteiro

Resultado da etapa
quantitativa (estudo
retrospectivo) do EMM:
Perfil clinico-epidemiolégico
dos pacientes atendidos no
ambulatério com DVI

Desenvolvimento
do storyboard

Resultado da etapa Produto final:
qualitativa do EMM: protétipo de
Entrevistas com criangas, histéria digital em
profissionais e responsaveis formato de video

Figura 1 - Fases do desenvolvimento da tese de
doutorado que consistiu em pesquisa aplicada, com
abordagem multimétodo. Brasilia, DF, Brasil, 2021

Coleta e organizagédo dos dados

Fase 1 do estudo

A fase 1 da pesquisa consistiu na realizagdo de
uma revisdo sistemdatica de métodos mistos(?.
Tal revisdo sistematica apontou uma lacuna na
literatura, referente a compreensdo da experi-
éncia da crianga com DVI e sua familia.
Portanto, um estudo de método misto do tipo
concomitante, cujos dados foram coletados si-
multaneamente (quantitativo + qualitativo) foi
realizado. A etapa quantitativa deste estudo de
método misto consistiu em um estudo retros-
pectivo do tipo documental.

Os dados dessa etapa foram obtidos pela ana-
lise de prontuérios. Foram incluidas criangas de
6 a 12 anos com sintomas urinarios e/ ou in-
testinais e que foram atendidas no ambulatério
de enfermagem em uropediatria entre 2015 e
2019; e excluidas as que apresentassem com-
prometimento neurolégico ou malformagoes
congénitas de trato urindrio ou gastrointestinal.
Foram verificados 238 prontudrios. Destes, 69
atendiam aos critérios da pesquisa. Dentre os
dados colhidos, constam as informagdes socio-
demograficas e clinicas®.

A etapa qualitativa do estudo de método misto
buscou compreender a experiéncia de sintomas
urindrios e intestinais pela visdo das criangas,
responsaveis e profissionais de salide especia-
listas. Para a selecdo dos profissionais, utili-
zamos a técnica de bola de neve. As criangas
entrevistadas eram atendidas no ambulatério
especializado de enfermagem, e seus respecti-
vos responsaveis, desde que tivessem 18 anos
ou mais. Foram realizadas entrevistas semies-
truturadas, gravadas em audio e posteriormen-
te transcritas.

As entrevistas com as criangas e responsaveis
foram conduzidas por uma das autoras deste
estudo, que possui experiéncia na condugéo de
entrevistas com criangas. As conversas com as
criangas eram realizadas ap6s agendamento de
atendimentos no ambulatério, em uma sala pri-
vativa; a pesquisadora utilizou técnicas como o
uso de bonecos representativos de xixi e cocd
para iniciar a conversa. As entrevistas com os
responsaveis iniciavam-se apds interagdo com
a crianga, a fim de garantir adequagdo nas es-
tratégias de comunicagdo. As entrevistas com
os profissionais foram conduzidas por uma alu-
na de iniciagdo cientifica, previamente treinada
e utilizando um roteiro de entrevista.

Para andlise dos dados quantitativos, utilizou-se
a forma descritiva, com avaliagao de frequéncia,
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percentual, média e mediana. Algumas varidveis
foram analisadas pelo teste qui-quadrado de
Pearson pelo Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 19.0. A significdncia dos
testes foi de 5%, com valor de p < 0,05,

J& a andlise dos dados qualitativos das entre-
vistas, transcrigdes e imagens foi realizada utili-
zando o programa NVIVO versdo 12.0, seguindo
as recomendagdes do COREQ, sem a necessida-
de de novo contato com os participantes para
a confirmagdo do contetdo analisado. O pro-
cesso de analise foi conduzido pelas pesquisa-
doras e posteriormente revisado em pares com
as orientandas e a orientadora. Todos os parti-
cipantes da pesquisa assinaram os Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido e as criangas
assinaram os Termos de Assentimento Livre e
Esclarecido, com o objetivo de garantir o sigilo
e a privacidade dos participantes. Nao houve
desisténcias ao longo do estudo'® (Figura 2).

Fase 2 do estudo

A presente fase constitui-se de uma pesquisa
metodoldgica de produgdo tecnolégica para o
desenvolvimento do protétipo de histéria digi-
tal. Os resultados foram embasados no perfil
das criangas que apresentam tais sintomas"*,
de modo que os personagens da histéria digital
criada foram inspirados nos aspectos identifica-
dos tanto no eixo qualitativo quanto no quanti-
tativo da pesquisa de método misto conduzida
na fase 1. A fase 2 foi composta por trés eta-
pas: criagdo de roteiro, storyboard e animagao
em video.

Criacdo do roteiro

A etapa de produgdo do protétipo da histéria
digital iniciou-se com a construgdo do enredo,
utilizando como base a triangulagdo dos dados
quantitativos e qualitativos obtidos no estudo
de método misto.

O eixo quantitativo do estudo de método misto
contribuiu para a criagdo dos personagens, bus-
cando elementos que pudessem refletir o perfil
identificado e representar o publico-alvo da his-
téria digital. Tais dados convergiram para co-
locar uma menina como personagem principal,
considerando que os sintomas sdo mais preva-
lentes no sexo feminino (60%, n = 24). No en-
tanto, embora essa diferenga ndo seja tdo ex-
pressiva, foi importante também representar os
meninos (personagem coadjuvante). Além do
sexo, houve representatividade na faixa etaria

mais prevalente, criangas de 6 e 7 anos (55%,
n = 22). Por fim, os sintomas urindrios mais
encontrados também foram representados no
enredo, incluindo urgéncia miccional (80%, n
= 32), manobras de contengdo (70%, n = 28),
incontinéncia urindria diurna (60%, n = 24),
enurese (incontinéncia urinaria durante o sono)
(47,5%, n = 19) e polacitria (aumento da fre-
quéncia urindria) (37,5%, n = 15)13),

No eixo qualitativo do estudo de método mis-
to, as tematicas foram identificadas de modo a
serem convergentes e divergentes entre os en-
trevistados, a fim de trazer elementos contex-
tuais para a criagdo do enredo da histéria. Isso
possibilitou que as criangas e suas familias pu-
dessem se identificar com as cenas da histéria.

Criacdo do storyboard

Apds a criagdo do roteiro da histéria, um
storyboard foi elaborado com o detalhamento
das cenas que compuseram o video. Para a re-
presentacdo grafica da histéria, foi utilizado o
aplicativo “Storyboard That"**, composto por
varios quadrinhos com ilustragdes ou fotos que
descrevem o que estd acontecendo na cena e
o que foi programado no roteiro. O storyboard
foi construido com base em estudos cientificos
sobre storytelling digital, e as representagbes
das cenas foram definidas consoante o roteiro
criado. Foram caracterizados os personagens
da histdria, as principais falas, expressoes fa-
ciais e cenas em quadrinhos mais importan-
tes e decisivas para a trama‘®. Dessa forma, o
storyboard representa a versdo preliminar do
video, anterior ao formato final**,

Criacdo da animagdo em video

Para a criagdo da animagdo em video, as auto-
ras utilizaram o aplicativo “"Animaker” na versao
premium®®, Esse software permite a edi¢do de
videos animados com flexibilidade na composi-
cdo dos cenérios, personagens, trilha sonora,
narragdo, inclusdo de textos ou imagens, entre
outras funcionalidades. E uma ferramenta sim-
ples, com tutoriais explicativos que permitiram
as autoras autonomia no uso do aplicativo, ndo
sendo necessaria a contratagdo de um profis-
sional para essa etapa de prototipagem. A ani-
macado em video pode ser empregada como re-
curso educativo ou interacional e se baseia em
texto, som, imagem e didlogo interativo, pro-
porcionando aprendizado mais facil e eficaz*”
(Figura 2).
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Etapa Atividade Ferramenta
1 Definicdo e criagao dos personagens Animaker versdo premium
2 Producdo das cenas por meio da escolha do cenario e Animaker versdo premium
objetos
3 Gravacao das vozes dos personagens da histéria e narragao Gravador do smartphone
4 Inclus@o dos personagens nas cenas e suas expressoes, Animaker vers8o premium

conforme planejamento no storyboard

Sincronismo das vozes dos personagens gravadas com as

5 imagens de cada cena Animaker versdo premium
6 Sincronismo da narracdo com o tempo de cada cena Animaker versdao premium
Bensound
7 Composigdo da trilha sonora e sincronismo com video BBC sound effects
Facebook — sound collection
8 Criagdo e sincronismo de vinhetas iniciais e finais Microsoft PowerPoint
9 Download do video produzido e upload em plataforma de YouTube

videos online

Figura 2 - Etapas de edigdo e producdo do video animado do protétipo da histéria digital. Brasilia, DF, Brasil,

2021

RESULTADOS

Na etapa quantitativa do estudo de método mis-
to da fase 1 da pesquisa, dos 238 prontudrios
analisados, 69 (29%) atenderam aos critérios
de inclusdo, formando uma amostra de criangas
em idade escolar (6 a 12 anos) que apresenta-
vam sintomas urindrios e/ou intestinais. Dentro
desses 69 casos, 40 criangas apresentavam DVI
(57%), caracterizado pela presenca de sinto-
mas tanto urindrios quanto intestinais. Dos 29
casos restantes na amostra, 24 apresentavam
apenas STUI e 5 apresentavam apenas CIF®.
Foi observada uma predominancia de meninas de
6 e 7 anos com DVI e sintomas de CIF — urgén-
cia, manobras de contengdo e incontinéncia. O
perfil identificado nos dados foi fundamental para
a escolha das caracteristicas clinicas dos perso-
nagens da histéria desenvolvida, garantindo a re-
presentatividade do perfil de criangas assistidas
em ambulatérios de urologia pediatrica'*).

Para representar os achados, foi escolhida como
personagem principal uma menina de 7 anos
chamada Malu, que apresentava DVI e CIF, pos-
sibilitando a representagdo dos principais sinto-
mas identificados no estudo entre as meninas.
Similarmente, um menino chamado Roberto foi
escolhido para representar os mesmos sintomas
no sexo masculino, atuando como uma rede de
apoio para Malu. A mae de Malu, Dona Jllia,
simboliza o papel dos responsaveis no processo
de tratamento de uma crianga com DVI e/ou CIF.
A professora da histéria, Lucia, foi introduzida

para representar o importante papel do am-
biente escolar na ocorréncia desses sintomas.
A escola é um espago que pode ser considerado
estressante para criangas e adolescentes devi-
do ao bullying e ao medo®™. Além disso, hd a re-
presentacdo de uma enfermeira, Juliana, com o
objetivo de mostrar a importante atuagdo desse
profissional de salide diante desses eventos.

Desse modo, a histéria digital contou com 5 per-
sonagens, sendo eles: Maria Luiza (Malu), Ro-
berto, Lucia, Dona Jilia e a enfermeira Juliana.
Para a escolha dos nomes dos personagens, op-
tamos por aqueles que poderiam auxiliar na ex-
ploragdo de suas personalidades, facilitando sua
identificagdo pelo leitor e evitando distragoes.

Maria Luiza (Malu) é a personagem principal:

Maria Luiza, mais conhecida por Malu, é uma
menina de 7 anos de cabelos loiros, magra,
baixa, muito alegre e timida. Ela vive com
sintomas urinarios e intestinais, mas teme
que seus amigos e colegas da escola descu-
bram seu problema (narradora da histéria).

Ela tinha como melhor amigo Roberto, que tam-
bém sofria com tais sintomas e estudavam jun-
tos na mesma sala de aula:

Roberto é uma crianga de 7 anos, baixo, ex-
trovertido e que também possui problemas
urindrios (narradora da histéria).
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Eles tinham LlGcia como professora, uma mu-
lher de cabelos castanhos, sempre sorridente,
que amava lecionar e participou das vivéncias
de Malu e Roberto na sala de aula. A mée de
Malu, Dona Jalia, uma mulher loira de altura
mediana, sempre demonstrou bastante pre-
ocupacdo em relagdo a filha, representando o
autoritarismo dos pais em relacdo aos filhos e
ndo compreendendo os sintomas apresentados
pela filha antes do inicio do tratamento. Ja Ju-
liana, foi a enfermeira que participou de toda a
jornada de tratamento de Malu e Roberto. Com
cabelos negros, Juliana era conhecida por sua
competéncia e profissionalismo, atuando em
um ambulatério de urologia pediatrica (Figu-
ra 3). A decisdo de incluir esses personagens
baseou-se no estudo qualitativo que ressaltou
a importancia da escola, familia e servigos es-
pecializados na experiéncia vivida por criangas
com sintomas urindrios e intestinais.

“
-

L.
=

Malu Roberto Dans Jals Eaf, Jullens Prof. Litcie

Figura 3 - Personagens da histdria digital -
“Animaker”. Brasilia, DF, Brasil, 2021

A etapa qualitativa do estudo de método misto
contou com 32 participantes, sendo 14 profis-
sionais de salide especialistas, 11 responsaveis
e 7 criangas. Entre os profissionais de salde,
incluiram-se enfermeiros (n = 4), médicos (n
= 5) e fisioterapeutas (n = 5). Os responsaveis
consistiram em 9 maes de pacientes, uma avd e
um pai, com idades entre 33 e 60 anos’®). Com
base na perspectiva dos trés grupos entrevista-
dos (pais, criangas e profissionais especialistas),
buscou-se investigar pontos de convergéncia e
divergéncia dos grupos, conforme ilustrado na
figura 4. Por fim, a andlise possibilitou a sintese
e criagdo dos elementos constituintes da ani-
magdo em video produzida.

g
/ \
f \
I] Criangas \

Profissionais

Responsaveis

Figura 4 - Pontos de convergéncias
entre as percepgoes dos trés grupos de
entrevistados. Brasilia, DF, Brasil, 2021

O ponto “A” da imagem inclui percepgbes que
foram unanimes entre criancas, responsaveis
e profissionais especialistas, ao passo que, no
ponto “B” estdo falas expressas apenas por pro-
fissionais e responsaveis. Nessa 6tica (A), algu-
mas conclusdes foram undnimes:
« Dor é um sintoma significativamente re-
levante e frequentemente relatado como in-
comodo, especialmente a dor ao evacuar e
a dor por assaduras.
« Sentimentos de tristeza e vergonha sdo
comuns em criangas que apresentam sinto-
mas urindrios ou intestinais.
* A impossibilidade de dormir na casa de
amigos e familiares é percebida como um
aspecto negativo por algumas criangas.
e Em alguns casos, as criangas tém o
comportamento de adiar a micgdo para con-
tinuar realizando outras atividades.
« Algumas criancas relatam ndo se inco-
modar com seus problemas urinérios ou in-
testinais.
e As palavras “xixi” e “cocd” sdo ampla-
mente utilizadas pelas criangas ao se referi-
rem as suas eliminagoes.
Em contrapartida, na perspectiva dos responsa-
veis e profissionais (B) houve convergéncia nos
seguintes tépicos:
« Identifica-se irritagdo e incémodo dos
responsaveis/familiares com os sintomas
apresentados pelas criangas.
* Crianga comumente é questionada pelos
profissionais de salide sobre a ocorréncia de
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bullying. Ao passo que alguns responsaveis

relataram casos de bullying inclusive no am-

biente familiar, contrariamente a outros que

afirmam que os sintomas de seus filhos sdo

objeto de segredo familiar.

e Além dos sentimentos unénimes, re-

ferem presenca de irritagdo, culpa, medo,

ansiedade.

« Criangas escondem seus episédios de in-

continéncia urindria por meio de trocas de

roupas ou culpabilizando os outros (como

pets), podendo possivelmente ser um com-

portamento relacionado a medo ou vergonha.
As criangas participantes do estudo trouxeram
também falas (nicas sobre a experiéncia de sin-
tomas que vivenciavam:

* Proibigdo do uso do toalete na escola.

« Episédio traumdtico de incontinéncia

urindria na escola.
Com base no roteiro, foi criado o storyboard, que
consiste em 24 imagens ilustrativas da histéria.
Essas ilustragdes foram utilizadas como referén-
cia para a produgdo da animagdo em video. O
protétipo da histéria digital, no formato de ani-
magao em video, recebeu o nome de “"Malu Con-
ta Sua Histéria” e passou por 9 etapas, desde a
definigdo e criagdo dos personagens até o down-
load para postagem no YouTube!*®.
A histéria digital apresenta diversos eventos im-
portantes, os quais foram desenvolvidos com
base nos dados compilados das entrevistas do
estudo qualitativo. Um exemplo disso é a cena
em que Malu enfrenta a incontinéncia urinaria na
escola, trazendo consigo sentimentos de tristeza
e vergonha em relagdo aos seus sintomas®®. A
animagdo também retrata a dor que Malu sen-
te em sua “barriguinha”, relacionada a CIF, além
da irritabilidade da m&e diante da incontinéncia
urindria da filha na escola e dos habitos alimen-
tares ndo saudaveis de Malu (Figura 5).

Figura 5 - Dona Jilia (mde de Malu) irritada
pela incontinéncia urinéria da filha na escola.
Brasilia, DF, Brasil, 2021

Trabalhou-se também no enredo a importan-
cia da rede de apoio composta pelas pessoas
significativas, a relevancia do autocuidado e a
busca por servigo de saude especializado, pro-
cesso altamente mediado por Roberto que é um
grande encorajador de Malu e um dos protago-
nistas da rede de apoio. Por conviver com sinto-
mas semelhantes aos de sua amiga, ele indica o
servigo especializado que buscou: Ambulatério
de Prética Avancada de Enfermagem em Uro-
pediatria, bem como estimulou a ades&o tera-
péutica das intervengdes de uroterapia padrdo
e a jornada de autocuidado da Malu, momento
no qual ela participa ativamente do tratamento
de seus sintomas urindrios e intestinais. Com
o incentivo do amigo e as experiéncias positi-
vas de cuidado uroldgico, Malu também busca o
servigo de salde e é atendida pela enfermeira
Juliana (Figura 6).

Figura 6 - Malu inicia o tratamento dos seus
sintomas urindrios e intestinais no ambulatério
especializado. Brasilia, DF, Brasil, 2021

Outro episédio marcante foi o bullying na es-
cola, representado pelos colegas de Malu rindo
dela devido ao episédio de enurese que ocorreu
apo6s uma visita a casa de uma amiga da tur-
ma. Apesar de a professora estar presente na
sala de aula durante o incidente, o momento se
mostrou traumdtico para a protagonista. Essa
situagdo também foi representada pelas falas
do estudo qualitativo e destaca-se como uma
oportunidade de acgdo intersetorial entre salde
e educagdo.

Apds 7 meses de tratamento, a histéria revela
o desfecho clinico de Malu. Na cena, é eviden-
ciada a alta do servigo de salde devido a me-
lhora dos sintomas urindrios e intestinais. Esse
momento é marcado por emogdo e comparti-
lhamento da conquista com a mae Dona Jldlia,
a enfermeira Juliana e Roberto (Figura 7). Essa
cena foi representada para demonstrar que o
tratamento conservador (uroterapia padrdo)
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obtém sucesso na maioria dos casos clinicos de
DVI e envolve a participagdo tanto da crianga
quanto da familia.

Figura 7 - Fim do tratamento de Malu. Brasilia, DF,
Brasil, 2021

O protétipo da histdria digital no formato de ani-
magdo em video foi disponibilizado no YouTube
e pode ser acessado através do link https://
www.youtube.com/watch?v=Uyxfj8H9PiU&fea-
ture=emb_imp_woyt(18).

DISCUSSAO

O percurso metodoldgico seguido para a pro-
dugdo do protétipo de histéria digital foi funda-
mentado na experiéncia de sintomas urinarios
e intestinais em criancas de 6 a 12 anos. Esta
pesquisa destacou um direito fundamental da
crianga — a responsabilidade do profissional de
salide em proporcionar um ambiente propicio
para uma escuta qualificada e ampliada e a par-
ticipagdo ativa da crianca e sua familia no pro-
cesso terapéutico.

No contexto do cuidado uroldgico, especialmente
em relagdo a criangas que lidam com sintomas
urindrios e intestinais, a produgdo do protétipo
de histéria digital destaca a importancia de um
canal de comunicagdo que permita a compreen-
sdo mais precisa dos sintomas e problemas que
impactam a vida da crianga, como o bullying, o
desempenho escolar e as relagdes sociais'®. O
poder de representar a experiéncia dos sintomas
vivenciados pela crianca é crucial ndo apenas
para torna-la ativa no processo de tratamento,
mas também para uma melhor compreensao
dos sintomas que ela enfrenta, ampliando assim
as estratégias de cuidado e colocando-a no cen-
tro da assisténcia prestada‘®.

A narragdo de uma histéria digital se revela
como uma ferramenta tecnoldgica poderosa
para compartilhar conhecimento e promover o
protagonismo das criangas, uma vez que elas

absorvem e constroem saberes por meio das
histérias que ouvem e das quais participam®¥,
especialmente quando a histéria estd alinhada
com a maturidade cognitiva e a habilidade nar-
rativa das criangas em idade escolar. A aborda-
gem baseada nas artes e no formato de story-
telling tem o potencial de ilustrar experiéncias
do publico-alvo de maneira significativa, inte-
grando fotografias, vozes, desenhos e musica.
As artes desempenham um papel fundamental
no desenvolvimento da mente, pois abordam
questdes ndo linguisticas, ampliando o racioci-
nio e a forma de expressar o que foi vivenciado
durante o processo investigativo¥. No protéti-
po desenvolvido, foram adotadas imagens, vo-
zes e musicas representativas das experiéncias
vividas pelos personagens principais.

O uso da histéria digital em video produzida
pode ser implementado durante os atendimen-
tos ambulatoriais, tanto nas etapas de anamne-
se para identificagdo de sintomas e problemas
relacionados, quanto em intervengdes estimu-
ladoras ou promotoras de adesdo terapéutica
(p.ex., em protocolos de uroterapia padrdo)®?
visando a melhoria do cuidado uroldgico pres-
tado. No primeiro caso, o video pode incentivar
a crianga a compartilhar sua prépria histéria,
relatando as experiéncias que vivencia com os
sintomas, ou até mesmo mencionando episé-
dios similares aos retratados na histéria digital,
reflexo da identificacdo na narrativa provenien-
te dos neurdnios espelhos”. O software deno-
minado SISOM, desenvolvido para criangas com
céncer e que teve a participacdo ativa delas em
sua criagdo, compartilha semelhangas com a
histéria digital criada na forma de animagdo em
video, ambos visando a ampla compreensdo
dos sintomas com base nas perspectivas das
criangas que convivem com sintomas urinarios
e intestinais‘.

Trazendo & tona o uso de videos educacionais,
o estudo de Pinto et al.*? elaborou uma anima-
¢do sobre cuidados ao recém-nascido prematu-
ro, utilizando recursos como animagdo grafica,
textos, sons, imagens e didlogos interativos.
Esses materiais educativos sdo essenciais para
a promogao do ensino nos cuidados a satde. No
caso desta pesquisa, também se destaca o va-
lor das narrativas como um meio de dissemina-
¢do de informagdo baseada em evidéncias para
o publico infantil, especialmente para criancas
com sintomas urinarios e intestinais, demons-
trando a possibilidade de utilizagdo como ferra-
menta de tradugdo do conhecimento destinada
a populagdo pediatrica. Além disso, o recurso
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de animagdo em video mostra-se como um
material importante para o desenvolvimento
de habilidades de autocuidado apoiado, como
apresentado no protétipo desenvolvido, que de-
monstrou a participagdo e o desenvolvimento
da autonomia de Malu em seu tratamento.
Outro exemplo de animagdo em video com fina-
lidade educativa é o estudo de Pinheiro et al., 2"
que descreve um desenvolvimento tecnolégico
com a criagdo de uma animacao digital sobre o
processo de tratamento quimioterdpico pedia-
trico. O resultado da produgdo foi um filme com
duragdo de 12 minutos e 22 segundos, que tem
o potencial de servir como ferramenta de edu-
cagdo em salide. Assim como o presente estu-
do, este produto é um protétipo a ser validado,
com potenciais efeitos positivos no contexto da
educagdo em satide com o uso de animagdes.
Outra possibilidade de aplicagdo das histérias
digitais é na reducdo da ansiedade relacionada
a procedimentos, visando proporcionar maior
conforto as criangas. Um exemplo disso é um vi-
deo animado desenvolvido para preparar crian-
cas para a realizagdo de exames de ressonan-
cia magnética. Os resultados indicaram que as
criangas que assistiram a animagao tiveram uma
boa compreensdo do procedimento a ser reali-
zado e apresentaram niveis reduzidos de ansie-
dade. Esse estudo demonstrou a efetividade da
animagado como uma ferramenta educativa aces-
sivel e de suporte no preparo das criangas para o
procedimento de resson&ncia magnética‘?!).

A histéria digital desenvolvida possui o potencial
de influenciar as mudangas de comportamento
das criangas, tanto pela narrativa apresentada
quanto pelas caracteristicas dos personagens,
o que pode promover o desenvolvimento das
habilidades individuais de escolha e a promogado
da salde, especialmente o autocuidado “#,

O conceito de autocuidado abrange a capacida-
de dos individuos, familias e comunidades de
manter e promover a salde, lidando com do-
engas com ou sem apoio profissional. Portanto,
o autocuidado é fundamental para melhorar o
tratamento de criangas com condigdes crénicas,
incentivando o autogerenciamento dos sinto-
mas por meio da educacdo e do empoderamen-
to dos pacientes e familiares®.

A construgdo da histéria digital seguiu os ele-
mentos que compdem uma ferramenta de tra-
dugdo do conhecimento como referencial te-
orico, conforme evidenciado em uma revisdo
prévia da literatura 19, visando trazer robustez
aos dados cientificos representativos da expe-

riéncia de criangas que vivem com sintomas
urindrios e intestinais. As etapas de investi-
gagdo do conhecimento existente e sintese do
conhecimento ocorreram anteriormente a fase
descrita no presente estudo, na qual o foco foi
direcionado para apresentar a fase de criagdo
das ferramentas ou produtos do conhecimento.
Como limitagbes, é importante ressaltar que o
protétipo da histéria digital ainda precisa passar
pelo processo de validagdo por juizes, que con-
siste em profissionais especialistas, bem como
pela validagdo clinica baseada na perspectiva
dos responsaveis e das criangas. Essas etapas
investigativas estdo atualmente em andamento.

CONCLUSAO

O processo de desenvolvimento do protétipo de
histéria digital baseada na experiéncia de sin-
tomas urinarios e intestinais em criangas tem
o potencial de ser uma ferramenta de tradugdo
do conhecimento especialmente direcionada ao
publico pediatrico. Além disso, visa encorajar as
criangas com tais sintomas a se sentirem prota-
gonistas em sua jornada de autocuidado, capa-
citando-as a gerenciar seus sintomas. Inspirada
na protagonista Malu, que supera desafios ao
longo da histéria, a narrativa busca transmitir a
mensagem de que existe tratamento para esses
sintomas e que sentimentos como vergonha e
medo podem ser superados.

Este estudo permitiu a disseminagdo do conhe-
cimento baseada em evidéncias, provenientes
das experiéncias dos personagens, de modo que
outras criangas possam se identificar e sentir-se
encorajadas a compartilhar seus proéprios sinto-
mas. Além disso, a histdria digital pode facilitar a
comunicagdo entre profissionais de saude e pa-
cientes em consultas de urologia pediatrica.

O préximo passo delineado pelas autoras € a
avaliagdo da efetividade do protétipo como me-
diador de informagoes e facilitador da narrativa
das criangas com sintomas urindrios e intesti-
nais. Isso incluird a validagdo do conteldo e da
aparéncia da histéria digital. Propde-se também
a realizagdo de estudos futuros para validar a
histéria digital e avaliar seu impacto no proces-
so de autocuidado apoiado em criancas de 6 a
12 anos com tais sintomas, capacitando-as a
serem protagonistas de seu préprio cuidado.

*Artigo extraido da tese de doutorado
“Experiéncia de criancas com sintomas
urindrios e intestinais: contando essa histéria”,
apresentada a Universidade de Brasilia, Bra-
silia, DF, Brasil.
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