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Dedicatoria

Dedico a tese a todas as criancas que sofrem de enurese.

Impressiona a carga emocional que orienta a vida privada destas familias e os iniUmeros sigilos que
reservam na intimidade, para partilhar exclusivamente com as pessoas em quem confiam. Confirma a
necessidade de sensibilizar a comunidade em geral para uma abordagem adequada e atempada da

situagdo, num regime de prioridade equivalente a de qualquer outra doenca crdnica da infancia.
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Resumo

A enurese noturna (EN) é uma doenca crdnica que consiste na perda involuntaria de urina durante a
noite em criangas com cinco ou mais anos de idade. Provavelmente subdiagnosticada e subvalorizada,
interfere negativamente com a qualidade de vida das criancas e suas familias, com impacto a nivel
emocional, na relacdo social com os pares e no desempenho escolar. Pode associar-se com outras
comorbilidades ou ser reveladora de patologia subjacente.

Foi feito um estudo analitico com base em dados recolhidos através de questionario online
numa populagdo de 195 criangas do primeiro ciclo do ensino basico de Almeirim. A prevaléncia de EN
reportada foi de 8,2%, enquanto 5,1% das criancgas tinha histéria prévia de EN; 62% referiu pelo menos
uma comorbilidade associada. A EN ja aparentava ter impacto emocional em 31,3% das criancas, o que
parecia aumentar com a idade, e 18,8% delas ja se recusavam a participar em atividades sociais. Nao
obstante, 50% das criancas com EN nunca tinha procurado apoio médico.

Apesar da possibilidade de remissdo espontanea da EN, razdes psicoldgicas e sociais justificam
a instituicdo precoce de tratamento; os dados supramencionados reforcam a necessidade de
implementar iniciativas de prevengdo, sensibilizagdo, rastreio e orientagao da EN. Com o intuito de
reformular a abordagem destas criangas, elabora-se um projeto inovador que procura aumentar
acessibilidade, equidade, efetividade e eficiéncia. Compreende o recurso a integracdo vertical de
cuidados, expansdo de parcerias com autarquias, escolas e outras instituicdes locais de formagao
cientifica, desenvolvimento digital e prestacdo de cuidados médicos na proximidade geografica da

populagdo.

Palavras-chave: Enurese, Incontinéncia Urinaria, Gestdo em Saude, Valor em Saude, Efetividade,

Eficiéncia, Acessibilidade, Equidade
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Abstract

Nocturnal enuresis (NE) is a chronic disease, characterized by the involuntary loss of urine during the
night in children 5 years old or older. Probably underdiagnosed and undervalued, it interferes
negatively with the quality of life of children and their families, with an impact on an emotional level,on
social relationships with their peers and on school performance. It can be associated with other
comorbidities or be revealing of underlying conditions.

An analytical study was conducted based on data collected through an online questionnaire
from a population of 195 children from Almeirim primary school. The prevalence of NE was 8,2%, while
5,1% of children had a previous history of NE; 62% reported at least one associated comorbidity. NE
seemed to have an emotional impact in 31,3% of children, apparently increasing with age, and 18,8%
would already refuse to engage in social activities. Nonetheless, 50% of children with NE had never
sought medical support.

Despite the possibility of spontaneous remission of NE, early treatment is justified based on
psychological and social grounds; the above-mentioned data reinforce the need to implement
initiatives regarding prevention, awareness-raising, screening and follow-up of NE. In order to
restructure the approach to these children, an innovative project is elaborated, aiming to increase
accessibility, equity, effectiveness and efficiency. It involves vertical integration of care, expansion of
partnerships with local governments, schools and other local institutions for scientific education,

digital development and delivery of medical care in the geographical proximity of the population.

Keywords: Enuresis, Urinary Incontinence, Health Management, Value in Healthcare, Effectiveness,

Efficiency, Accessibility, Equity

JEL Classification System
112 — Health Behavior
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Parte | — O problema em estudo

1. Introducgao

A aquisicdo do controlo voluntdrio de esfincteres é um processo altamente complexo que permite o
armazenamento de urina e fezes até que seja possivel encontrar um local socialmente adequado para
acionar o respetivo esvaziamento (Bréaud et al., 2012). A diminuicdo fisiolégica de produgao de urina
e o seu controlo durante a noite permitem um sono reparador (Mahler et al., 2012)

A enurese noturna (EN) é uma doenca crénica em que ocorre perda involuntdria de urina durante
0 sono em criancas com idade igual ou superior a 5 anos. Tem uma prevaléncia de 10% aos 7 anos de
idade, diminuindo com a idade, calculando-se que cerca de 3% dos adolescentes e 0,5 a 1% dos adultos
ainda mantenham perdas (Nevéus et al., 2020). A EN tem associacdo direta com histéria familiar
positiva, com o género masculino, com o uso prolongado de fraldas descartaveis, com o atraso no
inicio do treino do desfralde, com a ingestdo de bebidas acucaradas e/ou pouca dgua e com alterac¢des
do sono (Huang et al., 2020). E uma situa¢do subdiagnosticada e subvalorizada, pelo que é importante
sensibilizar profissionais de saude dos Cuidados de Saude Primarios (CSP) para o tema (Ferrara et al.,
2020). Afeta as relagGes sociais e familiares e tem um impacto negativo no rendimento escolar, na
autoestima e no desenvolvimento individual da crianga, interferindo ainda com a qualidade de vida de
toda a familia (Iscan & Ozkayin, 2020). Pode cursar com outras comorbilidades: obstipacdo, infe¢cdes
urindrias, refluxo vesicoureteral, problemas respiratérios, alteragées do sono, défices intelectuais,
condicbes neuropsiquiatricas, obesidade, que devem ter orientacdo especifica (Austin et al., 2016). As
eventuais puni¢des a que estas criangas podem ser submetidas acrescentam impacto negativo ao da
doenga propriamente dita, pelo que os pais devem ser sensibilizados para a melhor conduta a ter com
os filhos (Al-Zaben & Sehlo, 2015). O sofrimento inerente a esta condigdo é frequentemente vivido em
siléncio no seio da familia, pelo estigma que lhe costuma estar associado. A sensibilizacdo dos
professores para este problema, assim como a melhoria das condi¢Ges das casas de banho das escolas,
desempenham papel imprescindivel na remogao de algumas barreiras que interferem com o normal
desenvolvimento do controlo dos esfincteres, assim como com o tratamento dos problemas urinarios
(Whale et al., 2017). A EN tem tratamento especifico, que deve ser instituido por razdes sociais e
psicolégicas (Nevéus et al.,, 2020). Considerando que cerca de metade das familias afetadas ndo
procuram ajuda médica (Acikgoz et al., 2021), alguns autores sugerem a realizacdo de rastreios
escolares para uma melhor e mais precoce abordagem do problema (Savaser et al., 2018). Estes
promovem a saude e o bem-estar das criangas e respetivas familias e evitam doencas futuras, mas

podem comprometer a sustentabilidade do Sistema de Saude (Ribeiro, 2021), que se encontra



ameacada em todo o mundo (van Rooijen et al., 2013).

Numa fase em que a Saude Global constitui uma crise emergente (Porter & Teisberg, 2006),
estratégias futuras devem ser bem planeadas, de uma forma sustentdvel a longo prazo, baseadas na
otimizacdo dos resultados financeiros, sociais e ambientais (Buller & Mcevoy, 2016). Devem ser
encaradas num espirito de Missdo, destinado a cocriar valor, através de uma partilha equitativa de
riscos e lucros entre publico, privado e terceirizacdo, com distribuicdo equitativa dos lucros entre
acionistas, trabalhadores, comunidade e ambiente, permitindo o reinvestimento dos lucros na
resolucao de novos problemas publicos, diminuindo o endividamento pessoal individual, superando a
nocdo de Responsabilidade Social das empresas e reestruturando desta forma o capitalismo de forma
inclusiva, sustentdvel e inovadora. O conhecimento e experiéncia do capital humano das empresas
deve ser incentivado e usado para criar a inovacgdo local desejavel (Mazzucato, 2021). Quando os
profissionais de saude conhecem as verdadeiras necessidades dos doentes, mas sdo incapazes de as
satisfazer de forma repetida devido a pressdes externas que ndo podem controlar, tornam-se vitimas
de dano moral. Este conflito vivido de forma repetida assemelha-se ao stress pds-traumatico presente
nos militares que regressam da guerra e ndo deve confundir-se com burnout (Dean et al., 2019).

O conceito de Valor em Saude é mais dificil de avaliar do que noutras areas, definindo-se como a
relacdo entre resultados e custos (Porter, 2010). A medicdo de eficiéncia dos Sistemas de Saude é
dificultada pela interferéncia que fatores externos introduzem na complexidade do funcionamento do
sistema e, consequentemente, nos resultados finais (Gavurova et al., 2021). Os objetivos a atingir
devem ser definidos com base nas necessidades da populacdo. As medicdes devem englobar
qualidade, resultados e custos (separadamente), de forma longitudinal e multidimensional para cada
doente, por condicdo médica, com ajustamento de risco. Tais medi¢cdes tém um papel fundamental na
melhoria da efetividade, eficiéncia e calculo dos financiamentos (Teisberg et al., 2020), pelo que devem
orientar a lideranga e gestdo, centradas na maximizagdo do valor para os doentes (Porter & Lee, 2013).

No presente trabalho, serd feita em primeira instancia uma revisdao bibliografica dos temas
referidos anteriormente. Posteriormente, proceder-se-a ao estudo empirico analitico transversal de
uma populagdo pediatrica com EN no concelho de Almeirim, para avaliar as suas caracteristicas e
necessidades, com o intuito de reestruturar a abordagem local desta condigdo médica. O recurso a
expansdo de parcerias a outras organizacGes (autarquias e escolas) e a integra¢do de cuidados de
saude contribuiria para minimizar o desperdicio e aumentar a acessibilidade, a equidade e a
efetividade dos tratamentos. A afericdo e divulgacdo continua dos outcomes e respetivos custos

permitiria manter um processo dindmico de aprendizagem e melhoria (Bartoletta & Starr, 2021).



2. Revisao da literatura

A saude da bexiga define-se como o pleno estado de bem-estar fisico, mental e social do
funcionamento da bexiga e ndo a mera auséncia de sintomas urindrios (Lukacz et al., 2018). Dentro
dos problemas urinarios, a EN ndo tem sido encarada com um grau de prioridade equivalente ao de
outras doengas crénicas, sendo a maioria das a¢des de prevencdo habitualmente dirigidas a doengas
cardiovasculares ou a saude mental (Hebert-Beirne et al., 2021). O objetivo deste trabalho consiste em
elaborar um projeto inovador mais abrangente na abordagem da EN, em resposta as necessidades de
uma populacgdo. A génese desse projeto deve contemplar os objetivos preconizados pela Organizacdo
Mundial de Saude (OMS): equidade, efetividade, seguranca, eficiéncia, oportunidade, cuidados
centrados na pessoa (World Health Organization, 2018). Para melhor enquadramento do trabalho,
sera feita em seguida uma revisao tedrica sobre os temas: gestdo em saude e EN. Enquanto o primeiro
estd mais vocacionado para a eficiéncia, o segundo orienta-se para a vertente da efetividade e

seguranga.

2.1. Gestao em saude
No que concerne ao primeiro tema, para a sua melhor compreensdo, comegam por se definir alguns
conceitos bdsicos gerais. Seguem-se algumas consideragdes sobre a sustentabilidade atual e a
previsivel dos cuidados de salde, sugestdes sobre a forma de repensar os sistemas de salude do futuro
e apreciagoes sobre a definicao e implicagdes do valor em saude. Por outro lado, a OMS recomenda
que estratégias futuras se devem centrar nas pessoas e na presta¢do de cuidados integrados (World
Health Organization Regional Office for Europe, 2016). Nesse contexto, serdo abordados os conceitos
de cuidados integrados de salde, expansao de parcerias, participa¢do dos cidadaos e desenvolvimento
digital. Finalmente, faz-se uma reflexdo sobre as formas de financiamento de diferentes paises e

algumas elagdes sobre o respetivo funcionamento.

2.1.1. Conceitos gerais
A Saude Global compreende o estudo, investigacdo e pratica que prioriza a aquisicdo de equidade no
acesso a salde a todas as pessoas em todos os paises do mundo, incluindo no interior de cada pais,
com os recursos disponiveis. Parcerias institucionais entre diferentes categorias de paises tém grande
impacto na sustentabilidade de uma forma bidirecional. A globalizacdo, as migracGes (Batra et al.,
2018), as alteragGes climaticas (Fuller et al., 2021) e as epidemias agravam as desigualdades sociais,
condicionando a equidade e a acessibilidade aos cuidados de saldde (Schenker et al., 2021), facilitando
o aparecimento da doenga e condicionando dificuldades de acesso aos tratamentos (Williams &

Cooper, 2020). A iniquidade de acesso afeta sobretudo as criangas, particularmente vulnerdveis e



suscetiveis a dano e erro médico. Para além de poderem pertencer a grupos mais desfavorecidos, sao
um grupo muito heterogéneo em idade e peso, tém patologias e formas de abordagem diferentes das
dos adultos, bem como dose de medicacdo dependente do peso, pelo que requerem conhecimentos
especificos para um tratamento de qualidade. Por se encontrarem em fase de desenvolvimento, erros
de conduta podem repercutir-se no desenvolvimento do seu futuro potencial individual. Por ndo
serem capazes de manifestar as suas necessidades e estarem dependentes dos seus cuidadores, ndo
intervém na decisdo sobre qual o tratamento mais apropriado (Kamzan & Ng, 2021). A saude
maternoinfantil constitui uma das prioridades da Organiza¢do Mundial de Saude (WHO), com o intuito
de mitigar mortes por causas evitaveis, que se calcula terem sido cerca de 6,6 milhdes de criangas e
adolescentes em 2016 em todo o mundo. A extensdo de cuidados a mais individuos e populacdes
doentes de uma forma efetiva, eficiente, segura, equitativa, prestados em tempo oportuno e
centrados na pessoa, permitird melhorar os resultados da Saude Global (World Health Organization,
2018).

Doenga cronica ou condigdo médica cronica define-se como um problema fisico, psicoldgico ou
cognitivo que permanece mais de 3 meses, prejudica o funcionamento normal ou afeta as atividades
de rotina, requerendo admissdes hospitalares e/ou cuidados médicos de ambulatdrio. A doenca
cronica constitui um elevado fardo para a crianca e seus cuidadores, configurando precedentes para
problemas psicossociais, com ansiedade e depressdo a ocorrerem com maior frequéncia nestas
populagdes. Por outro lado, aos cuidadores destas criancas é solicitado mais tempo, paciéncia e uma
adequada compreensdo da situacdo (Clemente et al., 2021).

Cuidados Integrados de Satde sdo um processo de presta¢do de cuidados que envolve a criagdo e
manuteng¢do ao longo do tempo de uma estrutura comum entre os parceiros (e organizagdes)
independentes, coordenando a sua interdependéncia, permitindo o funcionamento conjunto no
ambito de um projeto coletivo (Santana & Costa, 2008). A integracdo de cuidados permite manter o
foco na criagdo de valor para o doente, concentrando as principais atividades nas fases primdrias da
doenga e tornando assim o processo menos oneroso, enquanto fomenta a melhoria de conhecimento
das organiza¢Oes na vertente clinica e cientifica, aumentando a qualidade e eficiéncia dos cuidados
prestados e diminuindo o desperdicio com a sobreposi¢do desnecessaria de cuidados. Na integragdo
vertical de cuidados estdo envolvidas diferentes instituicées de saude, enquanto na horizontal existe
cooperacdo entre diferentes especialidades da mesma instituicdo (Santana & Costa, 2008).

Telesaude (e-health) é o uso de informacdo eletrdonica e de tecnologias de informacdo para
suportar cuidados clinicos e de saude publica, promover educacdo dos doentes e formacdo
profissional. Compreende uma vasta gama disponivel: smartphones, emails, cirurgia robodtica e
videoconferéncias em tempo real. Telemedicina refere-se as tecnologias que suportam a comunicagdo

sincronizada entre o doente e os prestadores de cuidados. Nesta forma de comunicacgdo, a teleprdtica
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estende-se a comunicagdo ndo sincronizada (email e tecnologias que armazenam e encaminham
informacdo). A teleconsulta refere-se a comunicagdo sincronizada e ndo sincronizada de informagdo
entre prestadores de cuidados, de forma a orientar o diagnéstico ou cuidado dos doentes. A sua
efetividade e aplicabilidade pode variar com as diferentes especialidades e com as preferéncias dos
doentes, podendo ter efeitos disruptivos na pratica clinica se exigida a sua aplicacdo em tempo real
(Tomines, 2019). O uso da telesalde e telemedicina antes da pandemia era limitada por politicas de
financiamento, questdes de privacidade, seguranca e falta de estudos sobre a sua verdadeira eficiéncia
(C. J. Wang et al., 2020). Durante a pandemia por SARS-CoV-2 a sua aplicagdo teve um crescimento
exponencial, revelando-se essencial na monitorizagdo e comunicacdo com as familias de criangas com
situagcbes complexas de saude, reduzindo barreiras geograficas, flexibilizando as marcacgdes,
aumentando o tipo de cobertura de cuidados e diminuindo o absentismo e o fardo aos pais.
Deficiéncias fisicas e o acesso ndo universal a internet de alta velocidade constituem fatores

promotores de iniquidade (Menon & Belcher, 2021).

2.1.2. Sustentabilidade
AlteracGes na definicdo de prestacdo de cuidados, pressao econdmica num contexto global de recursos
escassos, envelhecimento da populagdo, desenvolvimento das tecnologias de informagao, avangos
cientificos no tratamento de doencas, nivel de qualidade assistencial, alteracdes do perfil dos
consumidores, reafetacdo de recursos, globalizacdo e expansdo da economia e mudancas
epidemioldgicas sdo alguns dos fatores a enquadrar no contexto evolutivo da saude (Santana & Costa,
2008).

Com o acréscimo progressivo de encargos com a saude calcula-se que em 2040 nos Paises Baixos
cerca de um quarto do Produto Interno Bruto (PIB) sera despendido na saude e um quarto da
populagdo ativa trabalhara na prestacdo de cuidados curativos ou cuidados de saude a longo prazo.
Com o intuito de combater o problema sugerem-se medidas que fomentem a transparéncia, a
consciéncia e independéncia do consumidor, as formas de financiamento e o panorama geral de
cuidados, tornando-os eficientes, sem prejuizo da qualidade, focado na prevencdo da doenca e na
promoc¢do da saude, com envolvimento de todos os stakeholders sem cedéncias a pressao de grupos
de lobbies (van Rooijen et al., 2013).

Em Portugal, o Servico Nacional de Saude é publico e com cobertura universal, sendo também
publico o seu principal financiador. PressGes relacionadas com os financiamentos transferem para os
prestadores maiores exigéncias no controlo das despesas, mas sdo medidas insuficientes. Existe
necessidade de maior investimento na prevencdo da doenca e promocdo da saude. Para isso, sera

imprescindivel a cooperagdo comportamental individual de cada cidaddo, bem como a educagdo para



a saude a ser encarada de uma forma transversal a outros setores (Ribeiro, 2021).

Urge o sentido de mudanca, sendo necessario criar e orientar aliancas fomentando a cooperacao
das equipas, desenvolvendo uma visdo de longo prazo e uma estratégia exequivel, que deve ser
comunicada a todos de forma simples, mantendo um poder de decisdo de base alargada, gerando e
planeando vitdrias a curto prazo e orientando-as como forma de aprendizagem, ancorando-as na

cultura da organizacdo (Kotter, 2012).

2.1.3. Repensar os sistemas de saude
No mundo da economia, Michael Porter defendia a necessidade de as empresas se posicionarem no
seu ambiente competitivo (Porter, 1980, como citado em Mazzucato, 2021), Edith Penrose defendia
gue o sucesso da competitividade resultaria do uso adequado dos recursos internos (Penrose, 1959,
como citado em Mazzucato, 2021), Elinor Ostrom reforgou a necessidade de partilhar um bem comum
com a certeza de que ele pode ser reproduzido ao longo do tempo em vez de destruido pelo egoismo
individual (Ostrom, 1990, como citado em Mazzucato, 2021), e a fildsofa Hannah Arendt transformou
o conceito de bem comum e valor publico num conceito de ativo participativo, em que os cidadados se
deveriam envolver nos assuntos publicos (Arendt, 1958, como citado em Mazzucato, 2021). Keynes
acreditava que era fundamental ligar a criacdo de valor a sua distribuicdo através da “socializacdo do
investimento”, defendendo as sociedades mutualistas e cooperativas que partilham riscos e
recompensas, devendo o lucro da empresa ser investido num crescimento a longo prazo e o
rendimento ser distribuido entre os conjuntos coletivos de proprietarios (Keynes, 1936, como citado
em Mazzucato, 2021), num conceito que supera o da responsabilidade social (Mazzucato, 2021).
Querer e trabalhar para o Bem Comum é exigéncia da caridade e da justica, sendo que a caridade
supera a justica. Ndo posso “dar” ao outro o que é meu, sem antes lhe ter dado o que lhe compete por
justica (Bento XVI, 2009). Os conceitos referidos constituem a base em que se alicerga a construgdo de
um sistema sustentdvel na sua tripla vertente: financeira, social e ambiental (Buller & Mcevoy, 2016).

No campo da saude, em 2008 os Estados Unidos da América (EUA) adotaram uma visdo
unificadora para o Sistema de Saude através do “Triple Aim”: melhorar a experiéncia de cuidados
prestados ao doente, melhorar os resultados da satide da populagdo, diminuindo os custos per capita
(Gonzalo et al., 2020). Posteriormente alargado para “The Quadruple Aim”, passou a integrar o bem-
estar da equipa (condi¢des de vida/trabalho do clinico) como requisito para a concretizagdo do “Triple
Aim” (Bodenheimer & Sinsky, 2014). Conceptualmente, a “Health Systems Science” é entendida como
uma terceira ciéncia, cujo objetivo reside na construcdo do sistema como um todo, estudando a forma
como os cuidados de saude sdo prestados e de como os profissionais envolvidos devem colaborar
entre si, com o intuito de melhorar os cuidados de saude prestados aos doentes. Centra-se no doente,

sua familia e comunidade, com um foco especial nas necessidades e experiéncias vividas pelo doente,
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mas também analisando o sistema como um todo, orientado para a saude da populagdo, com medicao
da performance, otimizacdo do trabalho de equipa, aproveitamento das novas tecnologias e
eliminacdo do desperdicio, mantendo a qualidade. Para isso, analisa estruturas e processos,
determinantes populacionais, publicas e sociais na saude, telesaude, politicas e economia da saude,
instituindo subsequentes mudancas no sistema, na gestdo e financiamentos (Bartoletta & Starr, 2021)
(vide Anexo A).

Em 1999 foi divulgado que morrem 44.000 a 98.000 pessoas por ano nos hospitais dos EUA devido
a erros médicos ou efeitos adversos, condicionando aumento dos custos e do desperdicio no sistema
de saude, diminuindo a confianga e a satisfacdo dos doentes, aumentando o desconforto fisico e
psicolégico dos doentes e ainda causando frustracdo nos profissionais envolvidos (Institute of
Medicine et al., 2000). Consequentemente, um novo foco foi orientado para a Qualidade em Satde,
gue consiste em fazer as coisas certas, a primeira, na pessoa certa e no tempo certo, com eficiéncia e
satisfacdo do doente e sua familia (Barroso et al., 2021). A semelhanca do que se passa nos sistemas
de defesa militar, energia nuclear e estruturas ferroviarias, estdo a ser implementadas medidas de
seguranca e atuagdo que visam o bem-estar de prestadores e recetores de cuidados de saude (Hignett
et al., 2018).

O Overuse corresponde a prestacdo de cuidados médicos que mais provavelmente serdo
deletérios do que benéficos, ou que uma pessoa devidamente informada recusaria. Este conceito inclui
overdiagnosis e overtreatment, tendo etiologia complexa e multifatorial. Promove menor efetividade,
afeta a seguranca do doente, acarretando custos elevados e avultado desperdicio para o Sistema de
Saude. No combate ao desperdicio, foi sugerida a elaboracdo da “The Choosing Wisely Campaign”,
promotora de mudancgas nas prioridades institucionais com a elaboracdo de listas de procedimentos
desnecessarios, melhoria da comunicacdo médico-doente e incorporacdo do tema na educacgdo
médica (Kamzan & Ng, 2021).

A Integragdo de Cuidados no tratamento das doencgas crénicas podera constituir uma resposta
adequada ao “Triple Aim”. Apesar do funcionamento muito complexo, tem suscitado o interesse dos
economistas. Requer métricas adaptadas para a quantificagdo de custos e de outcomes,
nomeadamente através da inclusdo da satisfagdao do utente e ndo sé de Quality Adjusted Life Years
(QALys). Caracteriza-se por depender de interagdes muito diversas, ser dirigida a um grupo-alvo com
necessidades semelhantes, ser centrada no doente e ser dependente de aprendizagem continua. O
feedback da avaliacdo dos doentes e prestadores orienta essa aprendizagem, com a efetividade do
tratamento dependente do comportamento de ambos. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
define-os como um conceito onde se trata de forma conjunta os inputs, a prestacao de cuidados e a

gestdo das organizacdes (outputs), promovendo o diagndstico, tratamento, cuidados, reabilitacdo e



promocao de saude, melhorando os servicos na acessibilidade, qualidade, eficiéncia e satisfacdo do
utente (outcomes) (Tsiachristas et al., 2016). A OMS defende que as estratégias de reestrutura¢do dos
cuidados de saude para o século XXI devem centrar-se nas pessoas e na prestacdo de cuidados
integrados (World Health Organization Regional Office for Europe, 2016)

As reformas e elaboragdo de novos modelos nos Sistema de Saude devem responder as
necessidades reais da populacdo, corresponder as expectativas dos cidadaos e dos prestadores de
cuidados e devem ser geridos de forma eficiente, sem prejuizo da respetiva qualidade (Gavurova et

al., 2021).

2.1.4. Valor em saude
Valor em saude é mais dificil de avaliar do que noutras dreas, definindo-se como a relacdo entre os
outcomes e os respetivos custos. A contencdo exclusiva dos custos sem consideracdo pelos outcomes
pode ter consequéncias perigosas, com aumento inesperado dos custos finais. O aumento do valor
beneficia todos os envolvidos (doentes, prestadores de cuidados, fornecedores e financiadores, que
por vezes aparentam objetivos conflituantes), enquanto aumenta a sustentabilidade econdmica do
sistema de saude. A sua medicdo é imprescindivel, pelo que os seus resultados devem ser previamente
definidos de uma forma mensuravel, devem ser divulgados e comparados periodicamente, num
processo interativo e envolvente, promovendo a inovagdo e consequente melhoria continua do
sistema. Devido a sua complexidade, a medicdo global do valor deve ser feita por condicdo médica, de
uma forma longitudinal e a longo prazo, com ajustamento de risco. Deve incluir avaliacdo dos
processos (conhecimento médico e condicbes de base do doente), da estrutura (instalacdes,
equipamento e recursos humanos devem ser adequados a cobertura completa do tratamento), da
experiéncia do doente com o tratamento e respetiva adesdo, dos indicadores (sempre que eles
existam) e dos outcomes (incluindo os avaliados pelo doente). Outcomes e custos tém de ser medidos
separadamente. Melhor qualidade e seguranga baixam os custos e equidade acrescenta valor. O
financiamento deve ser alinhado com o valor a longo prazo e ndao com servigos individuais ou por
capitagdo, recompensando os profissionais pela eficiéncia (Porter, 2010). O foco deve desviar-se do
volume e proficiéncia para os resultados obtidos para os doentes, bem como dos atuais sistemas
fragmentados e diversificados locais para organizagdes por condi¢oes médicas particulares destinadas
a prestacdo de alto valor de cuidados- PropGe-se um modelo organizativo com seis componentes
interdependentes: servigos organizados por cuidados integrados por condicdo médica; medicdo de
custos e resultados por doente (time-driven activity-based costing); elaboracdo de pacotes de pregos
a pagar para o ciclo completo de cuidados; integracao de cuidados com concentragdo do volume em
poucos locais; expansdo geografica de cuidados; e construcdo de uma plataforma tecnoldgica capaz

de recolher, analisar e usar os dados. Este sistema incentiva o espirito de equipa e requer uma
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lideranca forte, que em ultima instancia consiga melhores resultados, mais reputacao e aumento do
volume de trabalho e valor criado, num sistema de aprendizagem e melhoria continua (Porter & Lee,
2013).

Melhorando os outcomes de todas as criancas toda a sociedade beneficiara, com um retorno
muitas vezes superior ao investimento previamente realizado. As criangas requerem muito mais tempo
para aferi¢cdo dos resultados obtidos. Para além disso, a pandplia de varidveis que interferem com os
resultados finais torna a medi¢do dos outcomes muito mais dificil, condicionando limita¢des e sérios
desafios a sua implementagdo. Por maior facilidade, a maioria dos registos de medi¢cGes tem-se
centrado na medicdo dos processos e ndo dos outcomes (Steele, 2021).

A discrepancia na metodologia rigorosa entre medicdo de outcomes importantes para os doentes
e medicdo financeira pode constituir um entrave a medigdo de valor em saude. LimitagGes tecnoldgicas
e a atual cultura de gestdo constituem as principais barreiras a sua implementacdo (Zanotto et al.,
2021). A inacessibilidade a dados de medigdo fidveis impede a aprendizagem, a inovacgdo, a melhoria
e a eficiéncia dos servicos, interferindo com os préprios financiamentos. A detencao detalhada desses
dados também proporcionaria maior poder, autonomia e julgamento clinico aos profissionais de
saude, funcionando como antidotos no combate do burnout (Teisberg et al., 2020).

Embora complexa, a medigdo da eficiéncia dos Servigos de Saude serd determinante para que
lideres nacionais detenham mais estabilidade financeira, sustentabilidade econémica a longo prazo e
aumento da competitividade. O desenvolvimento de plataformas de estudo mais adequadas permitira
fomentar uma rede de trabalho internacional de cooperacdo capaz de combater a heterogeneidade
dos sistemas de diferentes paises, de sensibilizar para a necessidade de mudanca de politicas de saude
individuais e de avaliar as altera¢des dinamicas da estrutura demografica e o seu impacto em novos
fatores que afetam a medicdo da respetiva eficiéncia (sistemas de pensdes, globalizagdo, migragdes,
integracdo e crises econdmicas, politicas e sanitarias) (Gavurova et al., 2021).

Existem indicagdes para eliminar o desperdicio e promover a melhoria continua através da adocao
de condutas padronizadas e resolu¢do dos problemas detetados, mas o benchmarking disponivel é

escasso e limitado (Reponen et al., 2021).

2.1.5. Cuidados integrados de saude
Para orientar a Integragdo de Cuidados para doentes agudos e crénicos, Leutz elaborou as leis com o
seu nome: 1 —integrar todos os servigos para algumas pessoas ou alguns servigos para todos, mas ndo
todos os servigos para todas as pessoas; 2 — integrar os custos antes dos pagamentos; 3 — a vossa
integracdo é a minha fragmentacdo; 4 — ndo se pode integrar um parafuso num buraco redondo; 5 —

guem integra deve ser chamado a afinar. Para além destas leis, acrescentou os seguintes



ensinamentos: envolver os utentes, cuidadores e prestadores no planeamento e supervisao;
desenvolver os sistemas para integrar, coordenar e ligar os servicos as pessoas; clarificar os limites
entre os sistemas médicos e os outros (Leutz, 1999).

A integracdo de cuidados inclui varias componentes: estrutural (horizontal — colaborac¢do dentro
da mesma instituicdo e vertical — entre institui¢cdes diferentes), funcional (engloba as suas vertentes
clinica, de informacdo, financeira e administrativa), normativa (com normas comuns de atuacdo) e
sistémica (o sistema é orientado como um todo) (Santana & Costa, 2008).

A aplicabilidade dos cuidados integrados acrescenta desafios éticos aos ja existentes na pratica
tradicional e exige a integracdo coletiva dos pressupostos individuais (normas, expectativas, deveres e
praticas padronizadas individuais). A justificacdo ética da sua implementacdo assenta em duas
premissas basicas: aumentar a acessibilidade a servicos de alta qualidade, com especial impacto em
familias carenciadas, sendo promovida a equidade se os cuidados forem prestados num local comum
e Unico. As barreiras que limitam a partilha de informacdo devem ser removidas, respeitando
principios éticos e legais. Doentes e familias devem ser informados da sua existéncia, devendo ser
solicitada a sua permissdo (nomeadamente através do consentimento informado) (Gibb et al., 2021).

Entre os paises da Organizagdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) tem-se
verificado que pequenas colaborag¢des horizontais sdo cada vez mais frequentes a nivel hospitalar.
Colaboragdes mais complexas, mais extensas e ndo horizontais estdo sobretudo presentes entre
setores que prestam cuidados a longo prazo (van der Schors et al., 2021).

Os cuidados integrados melhoram a qualidade de vida das criancas e reduzem o recurso aos
servicos de saude, sendo classificados como de alta qualidade sob a perspetiva das familias utilizadoras
e desempenhando um papel promissor na prestacdo de cuidados a criangas e jovens. As tecnologias
de comunicagdao complementam a terapéutica instituida e fortalecem a relagdo entre os prestadores
e o doente. Os recursos humanos necessarios devem ser devidamente acautelados, pois a circulagdo
de profissionais (nomeadamente enfermeiros) entre servicos pode mitigar, mas ndo superar, servigos
subfinanciados ou fragmentados (Satherley et al., 2021).

Os modelos de cuidados integrados parecem aumentar a satisfacdo dos doentes, melhorar a
qualidade dos cuidados e facilitar a acessibilidade, o que pode complicar-se com dificuldades na forma
de lidar com o consequente aumento da procura (Baxter et al., 2018).

Para melhor entender o comportamento, a formulacdo de decisdes e a cooperacgdo nos cuidados
integrados, é necessario um maior discernimento sobre os valores subjacentes / custos reais, o que
ainda ndo se encontra sistematicamente estudado (Zonneveld et al., 2018). O uso de um modelo
comum seria util para promover uma comparacdo dos diferentes modelos internacionais (Gray et al.,

2020).
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2.1.6. Expansdo de parcerias, participagdo dos cidaddos e desenvolvimento digital
Durante a pandemia por Covid-19, o estabelecimento de interagdes efetivas e a partilha de recursos
essenciais entre diferentes estruturas (prestadores de cuidados de saude, familias, escolas) foram
cruciais na resposta a necessidades basicas na infancia, como a nutri¢do, o acesso a salde mental e a
seguranca. As experiéncias vividas neste periodo podem constituir fontes de inspiracdo para o
estabelecimento de parcerias a usar na elaboracdo de novos e mais eficientes e efetivos sistemas de
saude (Bartoletta & Starr, 2021).

Parcerias de recolha de dados com a comunidade sdo promissoras no combate as desigualdades e
na promoc¢ao da melhoria da qualidade dos cuidados prestados. Os dados recolhidos permitem avaliar
a salde, a detecdo e vigilancia da doenca, o risco inerente a variabilidade populacional e aprofundar o
conhecimento da prdpria doenca, orientando na elaboracdo de intervengdes particulares dirigidas. O
recurso ao desenvolvimento tecnolégico envolvente sera critico na construcdo interativa de estruturas
mais eficientes e adaptadas a cada populacdo. Efetivamente, a inclusdo e empowerment da
comunidade na construcdo do sistema detetando as necessidades e implementando intervencoes
adequadas e dirigidas, contribui para aumentar a recetividade da populacdo as medidas propostas. A
partilha de dados de varias fontes (cidaddos, escolas, instituicbes de saude e farmaicias) requer
beneficios mutuos convincentes e claros, num processo ciclico de aprendizagem e melhoria continua
cujo objetivo é aumentar a qualidade e a equidade. As instituicdes académicas desempenham um
papel crucial nesta medicina de precisdo, fornecendo infraestruturas de apoio e suporte ao
compromisso da comunidade (construindo valor e fomentando a sua confianca como parceira), bem
como na monitoriza¢do cuidadosa e no balanceamento das respetivas implicacdes éticas (Kuo et al.,

2019).

2.1.7. Financiamentos e li¢des do funcionamento de vdrios paises
Sobretudo financiados pelo Estado (sistema Beveridgiano), o Reino Unido e a Espanha foram dos paises
mais afetados pela crise de 2008, com um subfinanciamento que levou a greves dos profissionais de
salde, limitando a acessibilidade e aumentando as listas de espera (Unger & de Paepe, 2019). O
investimento prévio do National Health System (NHS) do Reino Unido na integra¢do de cuidados visava
uma maior eficiéncia do sistema, com o intuito de intervir precocemente e tornar os cuidados menos
onerosos, nomeadamente junto dos grupos minoritarios mais vulneraveis (@vretveit, 2011). Para
aumentar a efetividade e eficiéncia no NHS foram elaboradas recomendac¢Ges de cuidados baseados
na evidéncia, que sdo emitidos pelo National Institute for Health and Care Excellence (NICE) e outras

organizacbes (Lowson et al., 2015). Mais recentemente, no Reino Unido, o recurso a empresas de
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consultadoria (hospital trusts) do NHS desencadeou resultados menos eficientes, para além de
dispéndios acrescidos com a consultadoria (Mazzucato, 2021).

De acordo com Euro Health Consumer Index 2018, que avalia direitos e informacdo dos doentes,
acessibilidade, resultados, servicos disponiveis, preven¢do e acesso a medicamentos, a Suica e ao
Paises Baixos sdo os dois paises melhor classificados (Health Consumer Powerhouse, 2019), tendo
entrado no mercado competitivo das seguradoras em 1996 e 2006, respetivamente. Encontram-se,
atualmente, entre os paises europeus com piores indicadores no que respeita a equidade, qualidade,
indicadores gerais de salde e eficiéncia, tendo vindo a aproximar-se, nesses indicadores, dos
encontrados nos EUA, considerado um dos sistemas mais ineficientes do mundo (Unger & de Paepe,
2019). As reformas nos Paises Baixos melhoraram a acessibilidade, reduziram as listas de espera,
contribuiram para uma consciencializacdo dos custos reais da saude, para um aumento da inovacgdo e
para um balanco mais adequado entre qualidade, acessibilidade e custos. Contudo, apontam para uma
falta de transparéncia das politicas das seguradoras relativamente a custos, qualidade e acessibilidade,
conferindo-lhes vantagem negocial na contratualizagdao com profissionais e cidaddaos e com um foco
prioritario nos custos relativamente a qualidade (de Vries et al., 2021). Para uma maior uniformidade,
seria desejdvel uma cooperacao transparente e legal entre seguradoras no cumprimento de critérios
de qualidade previamente estabelecidos, bem como no desenho e medicdo dos seus indicadores.
(Stolper et al., 2021). Embora a acessibilidade seja um requisito necessario, sé constitui objetivo se for
efetiva, adequada e eficiente (pregos acessiveis) nos cuidados que presta (Porter, 2010).

O atraso na implementacao de projetos de Cuidados Integrados na Suica deve-se as formas atuais
de financiamento (Filliettaz et al., 2018). Nos Paises Baixos, as principais dificuldades encontradas
foram: morosidade dos processos, financiamentos conjuntos, falta de transparéncia, falta de
indicadores padronizados de suporte (qualidade), incompatibilidades entre estruturas de governagéo
local e regional (devido a descentralizagdo e expansdo de parcerias). Para a implementagdo de
cuidados integrados em saude, é pressuposta a assun¢do das proprias responsabilidades pelos
cidaddos (Nies et al., 2021). Adicionalmente, hierarquias conceptuais de “micro, meso e macro”
simplificam demasiado o sistema, tornando-as incapazes de suportar um funcionamento adequado de
cuidados integrados. Assim, torna-se indispensdvel a investigacdo e criagcao de novas e mais complexas
“escalas de organizacdo de cuidados”, provavelmente requerendo cooperacdao entre clinicos e
investigadores (Minkman, 2020).

O processo de melhoria dos cuidados maternos e infantis em Portugal na década de 80 do séc. XX
foi citado como um exemplo de sucesso pela Organizagdo Mundial de Saude em 2008 (Alto
Comissariado da Saude, 2009). Entre 1960 e 2014, a taxa de mortalidade infantil teve um decréscimo
de 96%, tal como a taxa de mortalidade abaixo dos 5 anos de idade, acompanhadas de uma melhoria

da qualidade da saude maternoinfantil. A criacdo do Pograma Nacional de Vacinacdo em 1965, a
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melhoria da vigilancia clinica de rotina, a implementacao de programas de rastreio precoce, a criagao
do Servico Nacional de Saude em 1979 e a sua manutencdao de uma forma universal, geral e gratuita
na revisdo constitucional de 1982 foram fatores cruciais para uma primeira descida. Na década de 80,
uma verba parlamentar de 300 mil contos para investir na saide maternoinfantil, conjugada com um
programa completo de assisténcia que articulou toda a pirdmide de estruturas implicadas na saude
reprodutiva (coordenando visdo politica, hierarquizacao de cuidados, envolvimento multidisciplinar e
complementar dos profissionais de saude e aprofundamento da intercomunicacdo) tornaram
exequivel uma segunda descida no indice de mortalidade infantil, tornando-a até a atualidade numa
das mais baixas do mundo. A qualidade da comunicacdo entre decisores politicos e profissionais de
saude a nivel local e nacional para melhor gestao dos recursos disponiveis, permitiu uma centralizacdo
dos recursos mais diferenciados, mantendo a vigilancia, rastreio e referenciacdo atempada na
proximidade da residéncia dos doentes, enquanto era assegurada a transferéncia das situacdes criticas
nas melhores condicGes (Xavier, 2014). A fragilidade do atual sistema de Protec¢do Social em Portugal
resulta de uma desadequada configuracdo de direitos face a base econdmica existente, com
incapacidade politica de conduzir as reformas necessarias em tempo util (Ribeiro, 2021). No que
concerne a saude, Portugal mantém um Servico Nacional de Saude publico, com cobertura universal,
cujo principal financiador continua a ser o setor publico. A despesa da salde concentra-se, por ordem
decrescente, nos cuidados curativos, paliativos, reabilitacdo, continuados e preventivos. Para garantir
a sustentabilidade do sistema, torna-se imprescindivel promover uma passagem gradual da
responsabilidade da saude para os cidaddos, no que concerne a prevencdo e detecdo precoce de
sintomas de doenga, enquanto os prestadores sofrem pressdes relacionadas com os financiamentos e

maiores exigéncias no controlo de despesas (Ribeiro, 2021).

2.2. Enurese
A EN é a condigdo médica alvo do presente estudo, constituindo o tema tedrico que se aborda em
seguida. Para melhor enquadramento da efetividade e seguranca dos cuidados prestados, serdo
revistos os seguintes topicos: a fisiologia e fisiopatologia para melhor compreensdo da doenca, as
terminologias universais utilizadas para garantir métricas e conclusGes comparaveis (Chase et al.,
2018), a prevaléncia para avaliar a dimensdo da populacdo alvo do projeto, a relagdo da EN com o sono
e com outras comorbilidades, o seu impacto a nivel psicolégico, bem como a forma como é feito o
diagnéstico e a abordagem terapéutica preconizada, com as respetivas implicagbes na organizacdo dos

cuidados prestados.
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2.2.1. Fisiologia da bexiga e controlo de esfincteres
A bexiga tem a capacidade de armazenar adequadamente a urina produzida de forma continua pelos
rins e de a eliminar completamente durante a mic¢do de forma voluntaria, em local socialmente
adequado. A micgdo é um ato reflexo e frequente no recém-nascido, ocorrendo de forma voluntaria
durante o dia a partir dos 2-3 anos, e deixando de ocorrer perdas durante o sono depois dos 5 anos. E
um processo altamente complexo, dependente da maturacdo fisiolégica progressiva e de uma
aprendizagem capaz de coordenar adequadamente a contra¢do e descontra¢do dos musculos vesicais,
sob o comando do Sistema Nervoso Central e Auténomo que autorizam ou interditam o automatismo
vesical inato (Bréaud et al., 2012) (vide Anexo B). A diminui¢do da producdo de urina e o seu controlo
noturno permitem que criancas e adultos tenham um sono repousante (Mahler et al., 2012).

O trato urindrio inferior e o intestino tém uma origem embrioldgica comum, proximidade
anatémica e funcdes semelhantes de armazenamento e esvaziamento. O aparecimento de alteracdes
funcionais num dos drgdos tem consequéncias no outro, parecendo ser o trato urinario o mais
vulneravel (Panicker et al., 2019).

O método de treino ideal para retirar as fraldas deve ser amistoso para a crianca, pouco
complicado, possivel de realizar em pouco tempo e com elevado indice de sucesso. Prolongar o uso
das fraldas tem repercussdes financeiras, ecolédgicas e psicossociais individuais e familiares (van
Aggelpoel et al., 2021). Para além disso, a incontinéncia urindria e a obstipacdo parecem ser mais
comuns quando o inicio do treino do desfralde ocorre acima dos 18 meses de idade (Acikgoz et al.,
2021), considerando-se que ele ndo deve ser adiado para depois dos 24 meses de idade (Li et al., 2020).
A percecdo da idade ideal para iniciar o treino do bacio varia amplamente com as diferentes geracoes,
paises e culturas, com uma tendéncia gradual para ser adiado nos paises ocidentais no decorrer dos
ultimos 50 anos. Foi sugerido que o facto de ambos os pais trabalharem a tempo inteiro e o crescente
recurso a modernas fraldas descartdveis poderiam estar na origem deste adiamento, o que nao foi
comprovado. O conforto proporcionado pelas fraldas descartaveis evita interrupgdes sucessivas do
sono e proporciona uma melhor qualidade do mesmo, pelo que o seu abandono ndo deve ser
sistematica e generalizadamente recomendado (Breinbjerg et al., 2021).

Processos sociais vivenciados previamente podem ter repercussao no desenvolvimento cognitivo,
afetivo e comportamental relativamente ao uso correto das casas de banho (Hebert-Beirne et al.,
2021). Por isso, o acesso as casas de banho das escolas deveria ser livre, devendo também estar
garantidas as condi¢cOes ideais de seguranca, limpeza e privacidade para o respetivo uso. Os
professores ndo recebem formacdo especifica sobre o tema, sendo a sua tolerancia progressivamente
menor a medida que se avanca nos ciclos de escolaridade que lecionam (Cooper et al., 2003). Os
professores ndo tém nocdo das necessidades hidricas das criangas nem da frequéncia diurna ideal de

idas a casa de banho (Thergaonkar et al., 2020). Enquanto noutras doencas crdnicas, como epilepsia,
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diabetes e cancro, os professores sdao devidamente informados sobre a doenca da crianga, o

desconhecimento costuma ser a regra no que se refere aos problemas urinarios (Whale et al., 2017).

2.2.2. Terminologia e classifica¢ées dos sintomas urindrios
A International Children’s Continence Society (ICCS) é uma organiza¢do multidisciplinar, composta por
profissionais experientes e oriundos de quase todos os continentes, que elabora nomenclatura,
critérios e métricas padronizadas e universais dos problemas urinarios (Austin et al., 2016). Promove
o uso de ferramentas robustas, confidveis e eficientes para que investigadores e clinicos compreendam
melhor muitos aspetos do funcionamento e dos problemas relacionados com a incontinéncia
pediatrica (Chase et al., 2018). Para a definicdo de obstipacdo considera os critérios de Rome Il (Haid
& Tekgil, 2017) (vide Anexo C), uma vez que os de Rome IV apresentam diferencgas irrelevantes
(Zeevenhooven et al., 2017). Define que Incontinéncia Urindria é a perda involuntaria de urina, que
pode ser continua ou intermitente, denominando-se Enurese Noturna (EN) ou simplesmente Enurese
se as perdas intermitentes ocorrem exclusivamente durante o sono (Austin et al., 2016).

Enurese é a incontinéncia intermitente de urina durante o sono em criangas com 5 ou mais anos
de idade, na auséncia de anomalias congénitas ou adquiridas do trato urinario ou do sistema nervoso
central, com uma durag¢do de 3 meses consecutivos e uma frequéncia minima de um episddio por més.
Classifica-se como Enurese Noturna Nd&o Monossintomdtica (ENNM) e Enurese Noturna
Monossintomdtica (ENM) se existem ou ndo sintomas diurnos concomitantes, respetivamente. Divide-
se em Enurese Noturna Primdria (ENP) e Enurese Noturna Secunddria (ENS) se ocorreu ou ndo um
periodo de 6 meses consecutivos ou mais livre de sintomas, respetivamente (Kuwertz-Bréking & von
Gontard, 2018) (vide Figura 2.1).

Incontinence

Continuous
incontinence

Intermittent
ncontinence

/

Day-time
incontinence

Monosymptomatic Non-monosymptomatic

Figura 2.1 - Classificagdo da incontinéncia (Austin et al., 2016).
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A EN é considerada frequente se ocorrem mais de trés noites molhadas por semana (Haid &
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Tekgiil, 2017).

Para além da EN, na ENNM associa-se pelo menos mais um sintoma urinario diurno (Nevéus et al.,
2020). Estes compreendem sintomas de armazenamento [incontinéncia, urgéncia, frequéncia de
micgdes didrias aumentadas (>7) ou diminuidas (<4) e nocturia] ou de esvaziamento da bexiga
(hesitacdo, necessidade de esfor¢o para urinar, jato fraco ou intermitente e disuria), outros sintomas
(manobras voluntérias de retencdo, sensacdo de esvaziamento incompleto da bexiga, retencdo
urindria, perda involuntaria de urina apds a micgdo, urina em spray) e dor (na bexiga, uretra ou
perineal) (Austin et al., 2016) (vide Anexo D). Disfuncdo do trato urindrio inferior inclui: bexiga
hiperativa, disfuncdo da micc¢do, bexiga hipoativa, adiamento da miccdo, incontinéncia de stress,
incontinéncia do riso, incontinéncia vesicovaginal e EN (Nieuwhof-Leppink, Schroeder, et al., 2019)
(vide Anexo E).

Os Volume Maximo de Urina diurno (VMU) e noturno sdo calculados através dos registos de
graficos onde constam as medicdes dos diferentes volumes de urina diurnos (de pelo menos dois dias)
e noturnos (de sete noites consecutivas), respetivamente. Porque variam com a idade, os valores
medidos sdo confrontados com os esperados para a respetiva idade, que sdo calculados através de

férmulas préprias (Koff, entre outras) (Rittig et al., 2010).

2.2.3. Etiologia e fisiopatologia da EN
EN apresenta elevada componente hereditdria, sendo 5 a 7 vezes mais frequente em criangas em que
um dos pais foi afetado pela situagao, aumentando para 11 vezes mais quando ambos os pais sofreram
do mesmo problema (Haid & Tekgiil, 2017), e é mais frequente em familias onde ha consanguinidade
(Shah et al., 2018). Um terco das familias apresenta uma forma de transmissdo autossémica dominante
com 90% de penetrancia e um terco dos casos sao esporadicos. A Genética Molecular identificou 4 loci
nos cromossomas 8, 12q, 13q e 22, sem associa¢do especifica com diferentes fendtipos ou tipos de EN
(von Gontard et al., 2001). As influéncias genéticas e fisiopatoldgicas ndo sdo bem conhecidas e os
resultados encontrados sdo de muito dificil interpretacdo devido a complexidade e heterogeneidade
da relagdo entre gendtipo e fendtipo na EN (Ece et al., 2019).

A EN é mais frequente no género masculino (Huang et al., 2020).

Para além dos fatores genéticos, considera-se que fatores somaticos e psicoldgicos envolventes
tém um efeito modulador muito importante (von Gontard et al., 2001). A EN tem sido associada com
o uso prolongado de fraldas descartaveis e atraso no inicio do treino do desfralde, com a ingestdo de
bebidas acucaradas e/ou ingestdo de pouca agua e com alteracdes do sono (Huang et al., 2020). O
estatuto de refugiado aumenta o risco de EN, mas esse risco ndo se transmite a descendéncia,
sugerindo um papel do meio envolvente e de fatores traumaticos na etiologia da EN (Jurkovi¢ et al.,

2019). Foi detetada associagdo significativa entre EN e crianca vitima de maus-tratos/bullying (Shah et
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al., 2018).

A EN também tem vindo a ser associada com outras patologias (Haid & Tekgil, 2017).

Aincontinéncia urinaria diurna tem fatores de risco genéticos, demograficos, comportamentais ou
fisicos (Nieuwhof-Leppink, Schroeder, et al., 2019).

Relativamente a fisiopatologia da EN primaria, consideram-se trés principais mecanismos:
dificuldade em acordar do sono, elevada producdo de urina noturna (polidria noturna) associada a
baixos niveis de vasopressina durante a noite e baixa capacidade funcional vesical relativamente a

criangas normais com a mesma idade (Haid & Tekgtil, 2017).

2.2.4. Prevaléncia
Estima-se uma prevaléncia de EN de 10% aos 7 anos de idade, 5% aos 10 anos (Ece et al., 2019), cerca
de 3% na adolescéncia e 0,5 a 1% em adultos (Nevéus et al., 2020). Considera-se uma taxa de remissdo
espontanea anual de 15% (Ece et al., 2019), que serd menor se a EN for frequente (Nevéus et al.,
2020).

A ENNM ¢é responsavel por 30% das EN, sendo os restantes 70% ENM; 75% das EN sdo Enurese
Noturna Primaria e 25% sdo Enurese Noturna Secundaria (ENS) (Kuwertz-Broking & von Gontard,
2018).

A incontinéncia urindria diurna tem uma prevaléncia geral de 3,2 a 9% aos 7 anos de idade, de 1,1
a 4,2 % aos 11-13 anos e de 1,2 a 3% aos 15-17 anos (Nieuwhof-Leppink, Schroeder, et al., 2019). 1 a
2% dos adolescentes mais velhos mantém EN e 1% incontinéncia diurna (von Gontard et al., 2017).

Caracteristicas demograficas locais, fatores culturais e socioeconémicos, diferentes tipos de
amostras e a nomenclatura utilizada sdo variaveis que interferem com os resultados obtidos (Huang
et al., 2020). O diagndstico de EN esta provavelmente subestimado (Ferrara et al., 2020). Rastreios
escolares revelaram que cerca de 56% de criangas entre 0os 10 e os 15 anos de idade com incontinéncia
urinaria ndo se encontravam referenciadas a quaisquer cuidados médicos (Acikgoz et al., 2021). Pode
dever-se ao facto de que os sintomas nem sempre sao claros e evidentes quando se averiguam outras
condigdes clinicas e eles nem sempre sao reportados pela crianga e familia por vergonha, culpa ou

embaraco relacionados com a situagao (Shah et al., 2018).

2.2.5. Sono e enurese
Apesar de aparentarem um sono mais profundo, demonstrou-se que criangas com EN severa tém
dificuldade em despertar completamente apesar dos estimulos sucessivos (Yeung et al., 2008), o que
condiciona uma fragmentag¢do do sono que, por sua vez, interfere com a sua qualidade de vida (van

Herzeele et al., 2015). Por outro lado, foi demonstrado que a privagdo de sono em criangas saudaveis
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entre os 8 e os 12 anos de idade provoca natriurese e diurese osmética, com consequente aumento
da producgdo de urina (Mahler et al.,, 2012). A fragmentacdo do sono sugere um aumento da
estimulagdo autonémica simpatica, provavelmente envolvendo a transmissdo dopaminérgica (Dhondt
et al., 2015), mas o seu verdadeiro significado permanece pouco claro (Pedersen et al., 2020).

Embora alguns autores admitam que as altera¢des do sono possam constituir uma comorbilidade
associada a EN e ndo a sua causa (Tsuji et al., 2018), sabe-se que a resolugdo da EN melhora o sono
cronicamente perturbado, com efeitos favordveis no comportamento diurno, no desempenho
executivo da crianca (Nevéus et al., 2020) e no seu funcionamento neuropsicolégico (van Herzeele et
al., 2016).

O calculo do VMU diurno nao se revelou diferente nos diferentes tipos de EN nem como preditivo
da resposta terapéutica (Kang et al., 2020), pelo que foi sugerido que algumas perdas noturnas podem
resultar de uma diminuicdo da capacidade reservatdria da bexiga apenas durante o sono (Borg et al.,
2018), de um componente noturno de bexiga hiperativa (Nevéus, 2018) ou de um atraso da maturagdo
dos mecanismos do sono (diminui¢cdo do despertar ou da inibicdo do reflexo da mic¢do durante o sono)

(Mattsson et al., 2019).

2.2.6. Consequéncias psicologicas da enurese
Quando comparadas com as outras criangas, as que sofrem de EN apresentam uma mais baixa
autoestima e uma menor qualidade de vida. A EN tem interferéncia direta na relagdo da crianga com
os pares (Ring et al., 2017), nas relacGes sociais e familiares e no seu desenvolvimento individual. A EN
afeta a qualidade de vida de toda a familia e perturba o sono da crianga, com consequente alteragdo
do humor, fadiga e sonoléncia diurna, bem como diminui¢do do desempenho escolar (Iscan & Ozkayin,
2020). O impacto da EN na qualidade de vida ndo tem relagdo com o género e idade das criangas
afetadas (Rangel et al., 2021).

A maioria das criangas que sofrem de problemas urindrios nao partilha os problemas com amigos
e professores pelo estigma e medo de sofrer bullying e isolamento social, receando mesmo que os
colegas as possam descobrir inadvertidamente. A adolescéncia é uma fase crucial no desenvolvimento
da identidade e adaptagcdo as mudancas fisicas, sendo a incontinéncia urinaria sentida pelo préprio
como um ponto de diferenga e vergonha, com a consequente interferéncia no seu bem-estar (Whale
et al., 2017).

Criangas com EN tém uma percecdo do comportamento materno como sendo mais hostil (Yilmaz
et al., 2021). Para além disso, cerca de 43% dos pais reagem com repreensdes e raiva, um ndmero
menor reage com represalias fisicas (Tai et al., 2017) . Detetaram-se entre os castigos moderados:
privacao dos desejos da crianca, humilhacdo da crianca na presenca de outras criangas, repreensdes

ou ameacas. Entre os castigos graves encontram-se: privacGes de sono, abrasdo do pénis, deixar a
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crianca molhada na cama, trancar a crianga no quarto ou em casa, espancamento moderado,
espancamento com as maos ou com um bastdo. A resposta ao tratamento farmacoldgico foi menor
nas criancas que tinham sofrido punicGes prévias (Ferrara et al., 2016). Por outro lado, atitudes
parentais de hostilidade e intolerancia levam a alteracdes comportamentais secundarias e problemas
emocionais (Munawar, 2021), agravamento clinico da situa¢cdo, com consequente aumento da
severidade dos sintomas depressivos, piorando a qualidade de vida destas criancas. Os pais devem ser

instruidos a evitar este tipo de atitudes (Al-Zaben & Sehlo, 2015).

2.2.7. Comorbilidades associadas e patologias subjacentes
AlteragBes clinicas psicoldgicas relevantes internalizadas (depressdo, ansiedade e medo) e
externalizadas (hiperatividade, déficit de atencdo, comportamento de oposicdo e altera¢des da
conduta) estdo presentes em cerca de 20-30% das criancas com enurese, sendo duas a trés vezes mais
frequente do que em criangas sem EN e variando com o respetivo subtipo (Kuwertz-Broking & von
Gontard, 2018). Doencas e sintomas psicolégicos desempenham papel preponderante no
desenvolvimento de doencgas do trato urinario inferior em todas as idades, merecendo destaque
especial na investigacdo e na pratica clinica (von Gontard et al., 2019).

Existe uma associagdo reciproca entre Perturbagdo de Hiperatividade e Déficit de Atengdo (PHDA)
e EN, sendo a EN mais frequente nas formas mistas de PHDA e na variante com déficit de atencao.
Apesar da probabilidade de resolucdo espontanea individual de PHDA e EN, a associacdo de ambas as
entidades é responsavel por um atraso dessa resolucdo e uma maior resisténcia aos tratamentos
instituidos. Por isso, recomenda-se o tratamento simultaneo de ambas as situagdes para um maior
nivel de sucesso. Sdo desconhecidos os mecanismos genéticos, fisioldgicos e neuroldgicos subjacentes
a esta associacdo (Oliveira et al., 2021).

A apneia obstrutiva do sono caracteriza-se por episédios repetidos de obstrucdo parcial ou
completa das vias aéreas superiores durante o sono. Esta situacado e EN apresentam-se interligadas de
uma forma pouco clara. Altera¢ées do sono, instabilidade vesical, alteragdes metabdlicas e enddcrinas
e, mais recentemente, a inflamagao revelaram-se como provdveis fatores mediadores entre as duas
entidades. O ambiente familiar, o nivel socioeconémico e educacional da familia e a atitude psicoldgica
dos pais parecem concorrer para o agravamento da situacdo (Su et al., 2019).

Criangas com obstipagdo tém uma probabilidade 6,8 vezes maior de apresentar sintomas do trato
urindrio inferior, com uma relacdo direta entre a gravidade da obstipacdo e a severidade desses
sintomas (Sampaio et al., 2016). Esta associacdo € um problema comum, subdiagnosticado e
responsavel por mais de 40% das consultas de Urologia Pediatrica (Santos et al., 2017). Tem

tratamento dificil e pode persistir durante anos. Tem impacto na qualidade de vida das criancgas e no
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bem-estar dos seus pais, pelo que deve ser identificada e tratada o mais cedo possivel (Collis et al.,
2019). A obstipagdo parece ter maior influéncia na EN que se apresenta com queixas diurnas
associadas (Rodriguez-Ruiz et al., 2021), para além de facilitar o aparecimento de Infe¢Ges do Trato
Urinario (ITU) (Panicker et al., 2019). Estudos experimentais laboratoriais confirmaram que a
obstipacdao em idades jovens estimula a atividade do detrusor e aumenta a ativacdo excitatéria do
recetor de serotonina na bexiga, o que abre a possibilidade de investigacdo a novas terapéuticas
(Iguchi et al., 2021).

A elevada associacdo entre obesidade infantil/excesso de peso e EN justifica o seu rastreio
obrigatério. Dietas pouco saudaveis estdo associadas com aumento da diurese noturna e da
prevaléncia dos sintomas do trato urinario inferior (von Gontard et al., 2020). A coexisténcia de
obesidade e ENM aumenta em 1,99 vezes a probabilidade de forma mais severa de EN e de menor
resposta ao tratamento comportamental (Ma et al., 2019), sendo complexa e multifatorial a associa¢do
entre incontinéncia, alteracbes comportamentais e excesso de peso / obesidade (von Gontard et al.,
2020). A apneia obstrutiva do sono que frequentemente se associa a obesidade pode ser responsavel
pela associagdo entre obesidade e EN (Monkhouse et al., 2018). Foi ainda encontrada uma elevada
associagdo de obesidade com urgéncia miccional (S. G. Wang et al., 2021).

Importa ainda referir que a EN pode ser reveladora de patologia subjacente, o que deve ser tido
em consideracdo particularmente nas EN secunddrias. Patologias neuroldgicas, anatomicas e
sistémicas como diabetes ou doenca renal podem manifestar-se como EN (Rakowska-Silska et al.,

2020).

2.2.8. Diagndstico e exames complementares
As ferramentas diagnodsticas disponiveis na incontinéncia urindria incluem uma histéria clinica
detalhada, questionarios e didrios vesicais e intestinais. Ecografias, fluxometrias (Nieuwhof-Leppink,
Schroeder, et al., 2019), analises de urina e sangue tém indica¢Ges especificas (Nevéus et al., 2020).

A histdria clinica deve avaliar a saude geral, caracterizar os habitos vesicais e intestinais, as
caracteristicas da enurese, os problemas do sono, a eventual existéncia de ITU prévias, caracteristicas
comportamentais e tratamentos anteriores. O exame objetivo deve focar-se na salde geral e em sinais
de disrafismo oculto (Nevéus et al., 2020). O reaparecimento de incontinéncia apds periodo de
resolucdo prévia sugere a existéncia de doenca progressiva, ou o desenvolvimento de um novo
problema (Cooper et al., 2003). Sinais de alarme orientam para patologia subjacente que deve ser
orientada especificamente (Rakowska-Silska et al., 2020) (vide Anexo F). Altera¢des cutaneas
sugestivas de disrafismo acompanhados de sinais neuroldgicos, esqueléticos e urolégicos progressivos
nao colocam duvidas e devem fazer investigacdo com Ressonancia Magnética Nuclear (RMN). Criangas

assintomaticas com anomalias minor devem ser vigiadas por equipas multidisciplinares durante a

20



infancia e adolescéncia (Tuite et al., 2017).

Numa pesquisa alargada dos questiondrios existentes para uso clinico de acesso a sintomas
urinarios, caracteristicas e propriedades psicométricas foram encontrados poucos questionarios
validados e confiaveis (Silva Filho et al., 2020). PQ-EnU é um questionario parental validado, curto, que
avalia 3 escalas (incontinéncia e outros sintomas vesicais, problemas intestinais e comportamentais)
(Niemczyk et al., 2018), encontrando-se acessivel uma versdo validada em portugués do Brasil (von
Gontard et al., 2012).

Uma tira reativa na urina deve ser feita em casos de EN secundaria, ou se existem sintomas
urindrios diurnos, ou sinais sugestivos de doenca subjacente na Histdria Clinica (Nevéus et al., 2020).
Glicosuria, leucocitlria ou nitritos orientam para patologias subjacentes (diabetes mellitus, ITU) (Chan
& Wong, 2019). O exame cultural de urina poderd ser importante no diagndstico diferencial entre ITU
e bexiga hiperativa (Nik-Ahd et al., 2018).

Andlises de sangue sé estardo indicadas se houver glicosuria ou sinais sugestivos de insuficiéncia
renal polidrica. Gréaficos para caracterizar o esvaziamento vesical devem ser solicitados se existir
suspeita de ENNM. Os estudos urodindmicos ndo invasivos ficardo reservados apenas para casos de
dificuldades no esvaziamento vesical e ecografias abdominais podem ser Uteis no diagndstico de
obstipacdo desconhecida dos pais (Nevéus et al., 2020). As ecografias vesicais sdo Uteis para avaliar o
residuo pds-miccional. A interpretacdo das fluxometrias baseada exclusivamente na descricdo isolada
do formato das suas curvas revelou-se de pouca confiabilidade para estudo, devendo esse método ser

abandonando em prol de outros com medicdo de indices de fluxo (Netto et al., 2020).

2.2.9. Abordagem Terapéutica
A motivagdo da crianca é fundamental para a eficacia do tratamento. O envolvimento continuo da
crianga e da sua familia sdo imprescindiveis para melhorar a adesdo ao tratamento, o respetivo sucesso
e a consequente satisfacdo do doente (Bogaert et al.,, 2020). Os profissionais de salide devem
compreender a perspetiva geral e os motivos por que os pais procuram apoio, envolvendo a familia na
escolha da terapéutica, de forma a geri-la de forma mais adequada (Tai et al., 2017). Porque o tempo
de tratamento pode ter uma durag¢do prolongada, o doente e familia devem ser previamente alertados
(Im et al., 2018).

A primeira abordagem pode ser realizada por enfermeiro, uroterapeuta, médico generalista,
pediatra ou urologista pediatrico e pode iniciar-se antes da idade recomendada, se considerado
particularmente adequado a situacdo (Nevéus et al., 2020). A orientacdo terapéutica devera ser
abordada num sistema integrado de cuidados, podendo a abordagem inicial ser efetuada nos CSP. O

recurso a didrios vesicais (2 dias e 7 noites consecutivas), associado a questionarios (vide Anexo G)
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permitira diagnosticar a etiologia mais provavel da EN (Walle et al., 2017). Sinais de alarme devem ser
precocemente identificados e orientados (Nevéus et al., 2020) (vide Anexo H). Algoritmos de
abordagem inicial (Chan & Wong, 2019) (vide Anexo |) e de seguimento da ENM podem ser utilizados
em CSP, devendo ser referenciadas para a especialidade as ENNM, EN com comorbilidades e as
refratdrias ao tratamento preconizado (Prince & Heys, 2020) (vide Anexo J). O tratamento médico e
farmacoldgico da EN também pode obedecer a algoritmos previamente estabelecidos (Prince & Heys,
2020) (vide Anexo K).

O tratamento dos sintomas urinarios deve ser orientado de forma multimodal, minimizando o
mais possivel o recurso a exames invasivos. A uroterapia deve constituir o tratamento principal de
todos os sintomas urinarios, com complemento médico reservado para os casos refratarios (Tekgul et
al., 2020) e de associagOes terapéuticas para os casos de resisténcia a tratamentos prévios (Nevéus et
al., 2020). Recomendacdes complementares especificas podem otimizar a terapéutica, aumentando a
sua efetividade e eficiéncia (Kamperis et al., 2017). O uso dos critérios padronizados de resposta ao
tratamento orienta a reavaliacdo clinica e o reajuste terapéutico (Chase et al., 2018) (vide Anexo L). A
caracterizacdo do tipo de EN e das comorbilidades associadas sdao imprescindiveis na orientacdo
individualizada de cada caso (Shah et al.,, 2018). Na ENNM o tratamento deve iniciar-se pelo das
patologias associadas, seguido do tratamento dos sintomas diurnos e sé depois o da enurese (Franco
et al., 2013). Foi documentado que cerca de 50% das criangas sdo resistentes ao tratamento da EN.
Abordagem inter e multidisciplinar num plano Unico de tratamento, valorizacdo de todos os critérios
de melhoria clinica sdo medidas complementares que podem contribuir no combate a esse insucesso
(Caldwell et al., 2018), bem como a abordagem conjunta com a crianga e familia (Bogaert et al., 2020)
(vide Anexo M).

A uroterapia usa métodos ndo farmacoldgicos, ndo cirdrgicos, focando-se em intervengdes
comportamentais, baseadas na psicoterapia cognitivocomportamental e tem uma efetividade superior
a da resolucdo espontanea da situacdo. De uma forma padronizada compreende o fornecimento de
informacgdo e desmistificagdo, aconselhamento de estilo de vida saudavel, indicacdo de modificacdo
de comportamentos e aconselhamento de bons habitos vesicais e intestinais, registo de sintomas e
eliminagbes, apoio e encorajamento. Na sua faléncia, deverd ser associado um apoio com
caracteristicas multidisciplinares: apoio psicolégico, modificagdes comportamentais, biofeedback,
neuroestimulacdo, terapéutica com alarme e eventual complemento farmacolégico (Nieuwhof-
Leppink et al., 2021). Jogos informaticos desenvolvidos revelaram-se atrativos na associacdo com o
ensino do treino vesical, mas ndo acrescentaram valor na motivagdo intrinseca da crianca e nos
resultados finais obtidos (Nieuwhof-Leppink, de Jong, et al., 2019). Criangas com aumento da
frequéncia de mic¢Ges e incontinéncia diurna (bexiga hiperativa mais grave) tém menor probabilidade

de resposta a uroterapia isolada, pelo que se recomenda o uso mais precoce de anticolinérgicos,
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contrariamente as recomendacdes da ICCS (Jessen et al., 2021) .

O tratamento farmacolégico disponivel no mercado inclui diversos farmacos (vide Anexo N). A
desmopressina (DDAVP) é um péptido antidiurético, analogo da hormona antidiurética arginina
vasopressina fisioldgica, aprovado pela FDA para o tratamento de EN em criancas com 6 ou mais anos
de idade e constitui a prioridade no tratamento da ENM. Os anticolinérgicos sdo indicados no
tratamento da bexiga hiperativa que ndo responde a uroterapia. Sdo de segunda linha no tratamento
da ENM em associagdo com DDAVP, sendo a oxibutinina de libertagdo rdpida o Unico anticolinérgico
aprovado pelo FDA para tratamento da bexiga hiperativa ndo neurogénica. A imipramina é um
antidepressivo triciclico. Foi um dos primeiros medicamentos a ser usado no tratamento da EN,
encontrando-se atualmente reservado para situa¢oes de EN refratdrias, pelos riscos cardiovasculares
associados e possiveis efeitos comportamentais colaterais. O metilfenidato é um estimulante
moderado do SNC que pode ser usado na incontinéncia do riso, que é uma patologia rara na infancia.
As doses devem ser adaptadas ao peso e idade da crianga. Além disso, as complicacbes e efeitos
colaterais dos diferentes farmacos devem ser conhecidas e tidas em conta no momento da prescrigao.
Devem ser dadas todas as recomendacdes acessérias que permitam evitar complicacdes acessorias
(Middleton & Ellsworth, 2019).

A DDAVP é amplamente usada em criangas desde ha 40 anos, mas permanecem questdes por
esclarecer relativas a sua farmacocinética e farmacodinamica em criancgas (pico de dupla absorcao,
efeito dos alimentos na absor¢do, bioequivaléncia/equivaléncia terapéutica, regimes de doses
adaptadas a criangas, estudos terminais realizados durante o dia e durante a noite). A resposta é
variavel e apresenta elevada taxa de recidivas (Gasthuys et al., 2020), mas existem fatores clinicos
preditivos conhecidos de boa resposta a DDAVP (Radojicic et al., 2020). Na ENM, a associa¢do de
DDAVP e anticolinérgico tem mais eficacia, com indice de recidivas semelhante ao da DDAVP (Song et
al., 2019).

Os alarmes de enurese sao de primeira linha no tratamento da EN. N3o sao comparticipados
(Sundaram, 2020), mas apresentam resultados comparaveis, menor indice de recidivas e menos
efeitos adversos do que a terapéutica farmacoldgica. Tem um efeito aditivo quando usado em
associacdo com DDAVP ou Uroterapia (Caldwell et al., 2020). Os alarmes de enurese apresentam
melhor resposta e menor indice de recidiva em criangcas mais motivadas (Peng et al., 2018).

1 a 2% dos adolescentes mais velhos mantém EN e 1% incontinéncia diurna. A transicdo de
cuidados para a vida adulta ndo esta muito organizada, sendo necessario alinhamento e harmonizacao
de diagndsticos e principios terapéuticos (von Gontard et al., 2017).

A telemedicina pode ser usada para situagGes uroldgicas pediatricas nas quais o exame fisico

detalhado ndo seja prioritario. A formacgdo continua dos clinicos dos CSP pode ser um complemento
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importante na cobertura clinica mais efetiva (Otis-Chapados et al., 2019). A reavaliacdo clinica com
recurso as novas tecnologias pode aumentar a eficiéncia do tratamento da enurese, sem prejuizo da
gualidade, com acréscimo da satisfacdo dos utentes pelo seu uso. Vantagens como facilidade de
utilizacdo, qualidade da comunicacdo e reducdo do absentismo foram previamente citadas (Smith et
al., 2020). Embora existam fatores sociodemograficos que possam interferir com a potencial equidade
no uso da telemedicina, tais fatores ndo se revelaram fatores major determinantes no atendimento

em hospitais pediatricos grandes, autdnomos e diversificados (Baker-Smith et al., 2021).

2.3. Contexto de investigagao e hipdteses
O objetivo deste trabalho consiste em elaborar um projeto de abordagem da EN numa populacdo
particular, com o intuito de reformular os atuais cuidados de saude prestados, tornando-os mais
efetivos, eficientes e abrangentes. Foi escolhida a populacdo de criangas que frequentam o primeiro
ciclo do ensino basico no ano letivo 2021/2022 no concelho de Almeirim. Para elaborar o referido
projeto devem ser conhecidas as caracteristicas e necessidades particulares dessa populacdo. Para isso
foi realizado um estudo orientado pelas seguintes hipdteses:

H1 — O risco de EN aumenta com o baixo nivel socioecondmico e cultural da familia;

H2 — A EN tem remissdo espontanea com a idade;

H3 — A EN tem impacto emocional na crianga;

H4 — O impacto emocional da EN instala-se com a idade da crianga;

HS5 — O impacto emocional associa-se a algumas caracteristicas clinicas da EN;

H6 — A EN interfere com a capacidade de concentragdo e com a aprendizagem escolar;

H7 — A maioria das familias das criangas com EN procuraram ajuda médica devido as queixas;

H8 — A maior parte das criangas com EN apresenta EN primaria e ENM.
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Parte Il — Estudo empirico

Na segunda parte do trabalho sera desenvolvida a metodologia usada, a apresentacao e discussao dos
resultados obtidos, a elaboracdo de um projeto capaz de responder as necessidades detetadas,

culminando numa analise critica final.

3. Metodologia

3.1. Método de investigacao
Para avaliar a prevaléncia, caracteristicas e necessidades da populacdao com EN elaborou-se um estudo
analitico observacional transversal baseado numa amostra primdria de dados, com varidveis
guantitativas e qualitativas, colhidas através de inquérito online (vide Anexo O). Posteriormente, foram
estudadas as relacGes causa-efeito mais provdveis. Para elaborar um projeto de cuidados de saude
mais efetivo e eficiente foi usado o método dedutivo, com base na investigacdo tedrica realizada

previamente.

3.2. Método de colheita de dados
Para avaliar as caracteristicas da populagdo escolhida foi distribuido um inquérito pelas escolas do
primeiro ciclo do ensino basico no concelho de Almeirim (incluidas as freguesias de Almeirim e
Fazendas de Almeirim). Destinava-se a ser preenchido pelos encarregados de educagdo das criangas
que o frequentavam no ano letivo 2021/2022. Para a sua distribuicdo foi pedida uma autorizagdo
prévia ao Presidente da Camara Municipal de Almeirim. Depois de autorizado, foi o prdprio Presidente
da Camara que enviou o inquérito aos Diretores dos Agrupamentos Escolares (Almeirim e Fazendas de
Almeirim), que foram contactados pela autora numa fase posterior. Os Diretores dos Agrupamentos
distribuiram-no pelos diferentes professores que lecionavam esses anos, que seguidamente o
encaminharam para os pais das criangas através do email de comunicacdo institucional.

Os questionarios foram elaborados em Google Forms, que se considerou ser a forma mais
adequada considerando o contexto pandémico e a idade provavel dos pais. O inquérito garantia o
anonimato e era precedido por um consentimento informado. Incluia perguntas destinadas a avaliar:
dados demograficos, nivel socioecondmico e cultural da familia, prevaléncia da EN e caracteristicas
individuais e clinicas das criangas com EN (habitos vesicais, intestinais e comportamentais). Foi referido
um tempo total previsto para o seu preenchimento de cinco minutos. A componente do questionario

clinico foi elaborada de acordo com a terminologia da ICCS (Austin et al., 2016) e critérios de ROME llI
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(Haid & Tekgiil, 2017). Um questionario clinico confidvel e previamente validado em portugués do
Brasil (PQEN--U) (von Gontard et al., 2012) foi adaptado pela autora para portugués de Portugal. Para
testar e ajustar a sua exequibilidade, a nova versao foi testada por oito pais de criancas com EN
seguidas na Consulta Externa de Pediatria do Hospital Distrital de Santarém. As respostas foram
recolhidas num periodo que decorreu entre 07/03/2022 e 16/04/2022. A garantia de anonimato
impediu a posterior realizagdo de entrevista individual a cada uma das criangas afetadas. Nenhuma

das criangas solicitou apoio médico posterior, apesar de ter ficado disponivel um email para o efeito.

3.3. Analise de dados
Os dados foram analisados com recurso ao software Statistical Package for Social Sciences (SPSS)
versdao 28. Comegou por se realizar uma analise exploratéria dos dados através de técnicas de
estatistica descritiva. As varidveis de interesse foram analisadas em termos comparativos através de
tabulagdes cruzadas e testes de associagdo e diferengas. Foram utilizados os testes de associacdo de
Fisher (na impossibilidade da aplicagcdo do teste de independéncia do Qui-quadrado) e o teste Mann-
Whitney para dois grupos, dada a natureza das varidveis. O nivel de significancia foi fixado em 5% e o

intervalo de confianga foi de 95%.

3.4. Caracterizacao demografica da populagao
Almeirim é uma cidade com caracteristicas rurais. A populagdo registada neste concelho em 2021 foi
de 22.016 habitantes. 2.931 tinham idades compreendidas entre 0 e 14 anos, 13.409 tinham entre 15
e 64 anos de idade e 5.676 tinham idade superior a 64 anos (FFMS, 2021). No ano letivo 2021/2022,
frequentavam o primeiro ciclo do ensino basico no concelho de Almeirim 838 criancas. 206 delas
frequentavam a escola na freguesia de Fazendas de Almeirim e 632 na freguesia de Almeirim.
Responderam ao inquérito 204 encarregados de educagao (24,3%), 9 deles (4,4%) ndo consentiram a
participacdo da respetiva crianca no estudo, pelo que foram analisados 195 inquéritos devolvidos e
devidamente preenchidos. Foram avaliados os dados demograficos, socioecondmicos e culturais, bem
como a prevaléncia da EN nesta populagdo.

A caracteriza¢do demografica geral da popula¢do estudada revelou um ligeiro predominio do
género masculino: 54,36% das criangas eram do género masculino (106 criangas) e 45,64% do feminino
(89 criancgas).

A distribui¢do por idades das criangas teve a seguinte distribuicdo: 15,90% delas tinham entre os
5-6 anos (31 criangas), 20,51% tinham 7 anos (40 criangas), 20,51% tinham 8 anos (40 criangas), 29,2%

tinham 9 anos (57 criangas) e 13,85% tinham 10 ou mais anos (27 criangas) (vide Figura 3.1).
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Figura 3.1 - Distribui¢do da populagdo por idade e género.
Fonte: elaboragdo da autora.

A distribuicdo por ano escolar teve a seguinte distribuigdo: 24,10% delas frequentavam o 12 ano
(47 criangas), 17,44% o 22 ano (34 criangas), 25,13% o 32 ano (49 criangas) e 33,33% o 42 ano (65
criangas) (vide Figura 3.2).
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Figura 3.2 - Distribui¢do por ano de escolaridade e género da crianga.
Fonte: elaboragdo da autora.

A maioria das familias tinha nacionalidade exclusivamente portuguesa: 96,41% das criangas (188
criangas) tinha nacionalidade portuguesa e 3,6% tinha outra nacionalidade (7 criangas com
nacionalidades brasileira, francesa, chinesa e dupla nacionalidade). 94,87% das criangas (185 criangas)
tinha pais com nacionalidade portuguesa, as restantes (5,1%) tinham pelo menos um dos pais com
outra nacionalidade (10 criangas com nacionalidade romena, brasileira, chinesa e filipina).

Predominou o agregado familiar composto por 4 pessoas, representado por 51,3% de todas as
familias (num total de 100 familias, sendo que 99 delas eram compostas por pai, mae e irmdos). Do
total de criangas, 29,7% (58 criancas) estava incluida num agregado familiar de 3 pessoas, 13,8% (27
criancas) de 4 pessoas e 5,1% (10 criangas) de 2 pessoas (vide Figura 3.3). Padrasto/madrasta, avos,

tios e primos integraram alguns agregados familiares.
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Figura 3.3 - Distribuigdo do niUmero de pessoas que compde o agregado familiar.
Fonte: elaboragdo da autora.

As habilitagées literdrias da mae e do pai foram avaliadas separadamente (vide Figuras 3.4 e 3.5,
respetivamente). O pai de 50,7% das criangas (99 pais) tinha o ensino basico (47 deles incompleto),
23,5% (46 pais) tinha o ensino secunddrio, 24,1% (47 pais) tinha o ensino superior
(licenciatura/mestrado), 0,5% (1 pai) tinha doutoramento, 0,5% (1 pai) ndo tinha escolaridade e 0,5%
(1 pai) referiu outro tipo de escolaridade. A mde de 34,4% das criangas (67 maes) tinha o ensino basico
(34 delas incompleto), 24,6% (48 maes) completara o ensino secundario, 40,5% (79 maes) completara
o ensino superior (licenciatura/mestrado) e 0,5% (1 mde) tinha doutoramento. Calculando a
frequéncia relativa acumulada de cada um deles, o pai de 75,3% das criangas referiu auséncia de
escolaridade / outra escolaridade / ensino basico / secundario e 24,6% referiu ter o ensino superior
(licenciatura/mestrado/doutoramento), enquanto a mde de 59% das criangas referiu ter o ensino

bésico/secundario e 41% referiu o ensino superior.

M Ensino Basico

M Ensino Secundario

m Ensino Superior
Doutoramento

M Sem Escolaridade/Outro

Figura 3.4 - Distribui¢do das habilitagdes literarias do pai.
Fonte: elaboragdo da autora.
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Figura 3.5 - Distribuicdo das habilitagGes literdrias da mae.
Fonte: elaboragdo da autora.

O rendimento salarial anual das familias teve a seguinte distribui¢do: 10,3% delas (20 familias) era
inferior a 7.112€, em 21,5% (42 familias) era entre 7.112 e 10.732€, em 35,4% (69 familias) era entre
10.732 e 20.322€, em 14,4% (28 familias) era entre 20.322 e 25.075€, em 10,8% (21 familias) era entre
25.075 e 36.967€, em 7,2% (14 familias) era entre 36.967 e 80.882€ e em 0,5% (1 familia) era superior
a 80.882€ (vide Figura 3.6).

m0-€7.112
m€7.112-€10.732
m€10.732-€20.322

€ 20.322-€25.075
M€ 25.075-€ 36.967
M€ 36.967 — € 80.882
H > € 80.882

Figura 3.6 - Distribuigcdao do rendimento salarial anual das familias.
Fonte: elaboragdo da autora.

A distribuicdo da idade do pai e da mde das criangas foi avaliada separadamente (vide Figuras 3.7
e 3.8, respetivamente). A maioria deles tinha idade compreendida entre os 30 e os 50 anos. A idade
do pai estava em 43,1% deles (84 das criancas) compreendida entre 30 e 40 anos, o de 47,7% (93
criancas) entre 41 e 50 anos, o de 8,7% (17 criangas) tinha mais de 50 anos e o de 0,5% (1 crianca) tinha
menos de 30 anos. Relativamente a idade da mde, 53,8% delas (105 criancas) tinha entre 30-40 anos,
40,5% (79 criangas) tinha entre 41 e 50 anos, 1% (2 criangas) tinha mais de 50 anos e 4,6% (9 criancas)

tinha menos de 30 anos. A maioria dos pais / mées das criangas tinha idade entre 30 e 50 anos.
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Figura 3.7 - Distribui¢do das idades dos pais das criangas.
Fonte: elaboragdo da autora.
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Figura 3.8 - Distribuicdo das idades das maes das criangas.
Fonte: elaboragdo da autora.



4. Apresentacgao de resultados

Apresentam-se em seguida os resultados obtidos. Em primeiro lugar, descrevem-se as caracteristicas
demograficas das criancas com EN atual ou prévia; posteriormente, procede-se a uma caracterizacao

clinica mais detalhada das criangas que mantinham queixas no momento do estudo.

4.1. Caracterizagao da amostra com EN atual ou prévia
No que diz respeito a EN, 86,7% das criancas (169 criancas) ndo sofriam nem tinham sofrido
previamente de EN. Por outro lado, 13,3% delas (26 criangas) referiu queixas atuais ou prévias de EN,
sendo que 8,2% (16 criangas) referiram manté-las, enquanto 5,1% (10 criancas) ja tinham tido remissdo
da situacdo na data do estudo. Destas ultimas, 4,6% (9 criancas) tinham resolvido espontaneamente e

0,5% (1 crianga atualmente com 7 anos) teve remissdo com tratamento (vide Figura 4.1).

B N3do, mas com 6 anos
ainda perdia e resolveu
com tratamento

N3o, mas com 6 anos
ainda perdia e resolveu
sem tratamento

Sim

Figura 4.1 - Distribui¢do dos sintomas de enurese.
Fonte: elaboragdo da autora.

Das criangas com diagnéstico prévio ou atual de EN (26 criangas), 69,2% delas eram do género
masculino, correspondendo a 17% de todas as criangas do género masculino (18 das 106 criangas do
género masculino) e 9% de todas as do género feminino (8 das 89 criang¢as do género feminino). 80%
das criangas que tiveram remissdo eram do género masculino (8 das 10 criangas).

Todas as criancas com EN atual ou prévia tinham nacionalidade exclusivamente portuguesa.

No que concerne a remissdo prévia da EN (10 criangas), esta aumentou com a idade. Embora a
idade exata em que ocorreu a resolucdo da EN ndo tenha sido apurada, verificou-se a seguinte
prevaléncia de remissdo prévia nas diferentes faixas etdrias: 3,2% das criangas com 5-6 anos (1 das 31
criancas dessa faixa etaria) ja tinham tido remissdo, bem como 5% das criangas com 7 anos (2 das 40
criancas dessa faixa etaria), 7,5% das criangas com 8 anos (3 das 40 criangas dessa faixa etdria), 1,8%
das criangcas com 9 anos (1 das 57 criancas dessa faixa etdria) e 11,1% das criangas com 10 ou mais

anos de idade (3 das 27 criangas dessa faixa etdria) (vide Figura 4.2).
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Figura 4.2 — Distribui¢do da remissao da enurese por idade da crianga.
Fonte: elaboragdo da autora.

A percentagem relativa de criangcas com EN atual ou prévia foi superior nos grupos em que o
agregado familiar apresentava quatro pessoas (53,8% com EN e 50,9% das criancas sem EN) e no que
apresentava mais de quatro pessoas (15,4% com EN e 13,6% das criancas sem EN) (vide Apéndice 1).

No que concerne as habilita¢des literdrias dos progenitores, considerando a frequéncia relativa
acumulada, a maior percentagem de criangas com EN no momento do estudo ou anteriormente
(73,7%) concentrou-se no grupo em que a mde tinha habilitagdes literdrias de ensino
basico/secundario (vide Apéndice 2), ndo se observando destaques particulares considerando as
habilitacGes do pai (vide Apéndice 3).

Em relagdo ao rendimento salarial anual, os Unicos grupos nos quais nao se registou nenhum caso
de EN foram aqueles com rendimento superior a 36.967€ (vide Apéndice 4).

No que diz respeito a idade dos pais, nao se observou uma concentrag¢do da distribuicdo de queixas
presentes ou passadas de EN em nenhuma faixa etdria particular de qualquer um dos progenitores

(vide Apéndice 5).

4.2, Caracterizagdo da amostra com EN atual
Das 195 criangas que responderam ao inquérito, a amostra populacional de criancas com EN é
composta por 16 criancas. Estas criangas constituiram a amostra final alvo de estudo das caracteristicas
clinicas e necessidades das criancas com EN, que se apresenta em seguida.

A prevaléncia da EN foi de 8,2% (16 criangas). Diminuiu com a idade, exceto no grupo mais velho:
12,9% aos 5-6 anos (4 de 31 criangas com essa idade), 10% aos 7 anos (4 de 40 criangas dessa idade),
10% aos 8 anos (4 de 40 criangas com essa idade), 0% aos 9 anos (nenhuma em 57 criangas dessa

idade) e 14,8% com 10 ou mais anos (4 de 27 criangas dessa idade) (vide Figura 4.3 e Apéndice 6).
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Figura 4.3 - Distribuigdo da prevaléncia de enurese por idade da crianga.
Fonte: elaboragdo da autora.

50% das criangas com 10 ou mais anos de idade com EN (2 das 4 criangas nesta idade) referiu ter
EN frequente (correspondendo a 66,7% das criangas que referiu ter EN frequente), 25% referiu
problemas respiratérios (1 das 4 criancas) e 50% (2 das 4 criancas) referiu problemas de aprendizagem.

62,5% das criangcas com EN pertenciam ao género masculino (10 das 16 criangas), com uma
prevaléncia de 9,4% para o género masculino (10 dos 106 rapazes) e de 6,7% para o feminino (6 das
89 meninas).

62,5% das criangas com EN (10 das 16 criangas) tinha histdria familiar positiva para EN.

Das 16 criancas com EN, 31,3% delas (5 criangas) referiu tristeza/angustia devido a situacdo e
18,8% (3 criangas) referiu que se recusava a participar em atividades sociais devido a sua EN (vide
Apéndice 7).

Das 5 criancas com EN que referiram tristeza/angustia devido a situacdo, o grupo etério mais velho
foi o mais afetado, num total de 3 criangas [correspondendo a 75% das criangas desta idade (vide
Apéndice 8.1) e 60% do total de criangas com EN (vide Apéndice 8.2)]. 60% das criangas (num total de
3) com tristeza/angustia devido a EN também referiu recusa em participar em atividades sociais (vide
Apéndice 9). Relativamente as caracteristicas clinicas, a maior concentracdo de percentagens de
criangas com tristeza/angustia devido a EN ocorreu nas criancas com EN frequente (66,7% das criancgas,
num total de 2) e nas que também referiram incontinéncia diurna (66,7% das criangas, num total de
2), enquanto nenhuma das criangas com EN secundaria o referiu (vide Apéndice 10). Todas elas
referiram comorbilidades associadas.

Das 3 criangas com EN que referiram recusa na participagcdo em atividades sociais devido as suas
perdas, todas elas pertenciam ao grupo etario mais velho (75% das criangas mais velhas, num total de
3 criangas) e todas referiram tristeza/angustia com a doenga (60% das que referiram este sentimento,

num total de 3 criancas) (vide Apéndice 9). Todas referiram comorbilidades associadas.
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Das 16 criancas com EN, 68,8% (11 criancgas) referiu dificuldade em acordar de noite, 37,5% (6
criancgas) referiu dificuldade em se concentrar nas suas atividades diurnas e 25% (4 criancas) referiu
dificuldades de aprendizagem (vide Apéndice 11).

Das 11 criangas que referiram dificuldade em acordar de noite, 36,4% (4 criangas) também referiu
dificuldade em se concentrar nas suas atividades diurnas (vide Apéndice 12).

62,5% das criangas com EN (10 das 16 criangas) tinha pelo menos um familiar angustiado com a
situacdo da crianga.

Das 16 criangas com EN, 50% (8 criangas) ndo tinha procurado ajuda médica para as queixas. Das
familias que a procuraram, verificou-se que metade das criangas (4 criangas) pertenciam ao grupo
etario mais velho (100% das deste grupo etario), enquanto todas as que a ndo solicitaram tinham idade
inferior a 9 anos. Metade daquelas que solicitaram ajuda médica (4 criancas) referiu que se sentia
triste/angustiada com a EN (80% das criangas com este sentimento) e cerca de um terco referiu recusa
em participar em atividades sociais (essa ajuda foi procurada por 100% das criangas que se recusavam
a participar em atividades sociais e por 38,6% das que ndo se recusam). Em termos percentuais, os
pais mais velhos foram os que mais procuraram ajuda, sobretudo as maes mais velhas (100% das maes
com idade entre 41 e 50 anos e 66,7% dos pais no mesmo grupo etario) (vide Apéndice 13). Para além
disso, verificou-se que um quarto (2 das 8 criancas) referiu ter pelo menos uma pessoa na familia
angustiada com a situacdo da crianca e, em termos descritivos, ndo se verificou discrepancia dos
rendimentos salariais anuais entre o grupo que procurou e ndo procurou ajuda médica (vide Apéndice
14).

37,5% das criangas com acompanhamento médico pela EN (3 das 8 criangas) eram seguidas em
consulta hospitalar, 25% (2 das 8 criangas) em Pediatra em regime privado, 25% (2 das 8 criangas) nos

CSP e 12,5% (1 das 8 criangas) noutro local devido a problema uroldgico especifico (vide Figura 4.4).

B Outro*

Centro de Saude

|
Hospital
Pediatra particular
(1)

Figura 4.4 - Local de seguimento médico das criangas com enurese.
Fonte: elaboragdo da autora.

As criancas com EN seguidas em consulta hospitalar foram referenciadas pelos CSP e tiveram um

tempo de espera para a consulta entre 1 e 3 meses. O tempo de espera foi entre 1 e 30 dias para
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observacdo em Pediatra privado e no Centro de Saude.

87,5% das familias de criangas com EN (14 das 16 criancas) referiram preferir seguimento em
consultas em regime presencial, 6,25% (1 familia que ndo procurara ajuda previamente) por telefone
e 6,25% (1 familia seguida em Pediatra privado) por videoconferéncia.

68,75% das criangas (11 criangas) referiu que tinha acompanhamento médico especializado. Para
além das 50% que tinham sido referenciadas por EN, as restantes 18,75% apresentavam
comorbilidades associadas (alteragGes psicoldgicas, obstipacdo), pelo que se presume que esse tera
sido o motivo principal do seguimento, desconhecendo-se se a EN tera sido abordada no respetivo
acompanhamento médico.

Todas as criancas com EN usavam as casas de banho das escolas.

19% das criangas (3 criangas) continuava a usar fralda de noite.

75% das criancas com EN (12 criancgas) referiu EN primdria. 18,75% (3 criangas) ndo referiu
sintomas diurnos associados, classificando-se assim de ENM. 18,75% (3 criangas, 2 delas com 10 ou
mais anos de idade) referiu ter EN frequente. 50% das criancas (8 criancas) referiu perda de grande
quantidade de urina de noite (vide Apéndice 15). 68,75% das criancas (11 criancas) referiu dificuldade
em despertar do sono.

25% das criangas (4 das 16 criangas) referiu antecedentes de infe¢bes urindrias.

75% das criangas com EN (12 das 16 criangas) referiu comorbilidades associadas: 12,5% (2 das 16
criangas) tinha histéria suspeita de obstipagdo, 50% (8 das 8 criangas) referiu problemas psicoldgicos
(internalizados ou externalizados) e 12,5% (2 criangas) referiu problemas respiratérios.

Das 8 criangas que tinham sido observadas por EN, 75% (6 das 8 criangas) tinha realizado exames
complementares de diagndstico (analise de urina e de sangue, ecografias). 1 dessas criancas tinha um
diagndstico de refluxo vesicoureteral previamente intervencionado.

31,25% das criangas (5 das 8 criangas) ja tinha iniciado tratamento previamente e 2 delas referiram

melhoria.
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5. Analise dos resultados

A analise dos dados permitiu estimar as caracteristicas demograficas, socioecondmicas e culturais,
bem como a prevaléncia e a remissao da EN na populacdo de criancas que frequentavam o primeiro
ciclo do ensino basico no concelho de Almeirim. Além disso, possibilitou a avaliagcdo das caracteristicas
clinicas (habitos vesicais, intestinais e comportamentais) e necessidades das criangcas com EN.

O posterior tratamento estatistico dos dados deve ser analisado de forma ponderada, dadas as
limitacOes inerentes a reduzida dimensdo da amostra estudada, que inviabiliza a generalizacdo das
conclusoes e limita o rigor das elagGes finais.

De notar em primeira instancia que, apesar de os motivos serem desconhecidos, a percentagem
de encarregados de educacdo que recusou a participacdo no estudo leva a admitir que alguns cidadaos
podem estar pouco sensibilizados para a possibilidade de poderem participar na construcdo do

sistema, como é teoricamente preconizado por alguns autores (Kuo et al., 2019).

5.1. Associagao do risco de EN com as caracteristicas demograficas familiares
Avaliando os agregados familiares estudados contata-se, em termos descritivos, que o risco de EN
parece ser maior quando os agregados familiares sdo compostos por quatro ou mais pessoas (vide
Apéndice 1). A associa¢do do risco de EN com agregados familiares maiores foi previamente descrita
(Mahmoodzadeh et al., 2013), segundo alguns autores especificamente para agregados com mais de
cinco pessoas (Shah et al., 2018).

Avaliando as habilitagdes literdrias dos pais constata-se que ndo sdao muito diferenciadas, sendo
na generalidade dos casos as da mae superiores as do pai. Considerando o cdlculo da frequéncia
relativa acumulada das respetivas habilitagdes literarias, a maior incidéncia de EN registou-se no grupo
de maes com habilitagdes académicas mais baixas (ensino basico e secundario) (vide Apéndice 2) e ndo
se registaram casos de EN nas familias com rendimentos salariais anuais mais elevados (vide Apéndice
4). Assim, em termos descritivos, o risco de EN parece aumentar com o baixo nivel cultural da mae e
diminuir com o aumento do nivel socioeconémico da familia. Estes dados sdo concordantes com
estudos prévios que referem uma associacdo da EN com o baixo nivel educacional dos pais, com maior
relevancia para o da mde (Mahmoodzadeh et al., 2013), embora a literatura ndo seja consensual (Shah
et al., 2018). A razdo da associagdo entre baixo nivel socioecondmico e cultural e EN pode dever-se a
baixas condi¢des de higiene e saneamento basico (Gunes et al., 2009), circunstancia que também nao
foi estudada na presente amostra. O diferente nivel de literacia de base nas amostras referidas pode
justificar as discrepancias de dados publicados.

Na presente amostra, a maioria dos pais das criangas tinham entre 30 e 50 anos, nao sendo

aparente uma maior prevaléncia de EN em nenhuma das faixas etdrias dos pais em particular (vide
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Apéndice 5).

Apesar das limitagcdes impostas pelo reduzido nimero da amostra, os dados descritos parecem
validar, em termos descritivos, a primeira hipétese do estudo:

H1 — O risco de EN aumenta com o baixo nivel socioecondmico e cultural da familia.

Embora estas varidveis ndo sejam passiveis de mudanca, devem ser tidas em consideragao na
elaboracdo do projeto. Medidas que facilitem o atendimento a familias mais carenciadas garantirdo a

equidade e oportunidade de acesso aos cuidados de saude.

5.2. Prevaléncia e remissao da EN
A prevaléncia de EN nesta populacdo escolar do primeiro ciclo foi de 8,2%, sendo 12,9% aos 5-6 anos
e 10% aos 7 anos e de 14,8% aos 10 ou mais anos. S3o valores relativamente altos face as publicacdes
que referem uma prevaléncia de 5-10% aos 7 anos de idade (Nevéus et al., 2020) e de 5% aos 10 anos
(Ece et al., 2019). Este valor pode ser justificado pelo reduzido tamanho da amostra, tendo em
consideracdo a literatura que refere que a prevaléncia da EN é inversamente proporcional ao tamanho
da amostra e diretamente proporcional ao alargamento das idades abrangidas pelo estudo
(Mohammadi et al., 2019). Contudo, foi previamente publicado que a verdadeira prevaléncia da EN é
desconhecida, sendo provavelmente subvalorizada, por ndo ser devidamente reportada. Foram
publicadas prevaléncias de 43,1% numa unidade hospitalar de cuidados de ambulatério (Shah et al.,
2018), de 7,2% em unidades de atendimento de CSP (Ferrara et al., 2020), de 16% em rastreio escolar
(Fockema et al., 2012), de 18% no Egipto, 7,5 a 16,2% na Turquia, 8 a 18% no Irdo, 7,8% em Espanha e
4 a 10% na China, com valores atualmente mais baixos nalgumas regides deste ultimo pais (Huang et
al., 2020). As prevaléncias esperadas em rastreios escolares serdo menores do que as apuradas em
unidades de saude hospitalar, para onde sdo orientadas criangas com problemas urolégicos (Shah et
al., 2018). Embora a EN afete todas as culturas e estratos da sociedade (Austin et al., 2016), varia¢Ges
demogréficas locais, fatores culturais e socioeconémicos, a nomenclatura utilizada (Huang et al., 2020)
e o tipo de amostra selecionada sdo varidveis que provavelmente influenciam os resultados finais.
Questdes culturais poderdo explicar a menor prevaléncia na China, destacando-se o facto de as
criangas dormirem com os pais até mais tarde, de serem cuidadas pelos avds e terem maior atengdo
dos pais na sua educacgdo, orientando o desfralde para idades mais precoces (Wen et al., 2005).

Registou-se uma remissdo da EN prévia em 5,1% das criangas. Esta percentagem aumentou
progressivamente com a idade (3,2% aos 5-6 anos, 5% aos 7 anos, 7,5% aos 8 anos, 1,8% aos 9 anos e
11,1% aos 10 ou mais anos de idade), tal como esta descrito na literatura (Nevéus et al., 2020). A
prevaléncia diminuiu com a idade da crianca, exceto nas criancas com 10 ou mais anos (vide Apéndice
6). Sdo desconhecidas as caracteristicas clinicas dos casos que tiveram remissao prévia, mas é possivel

que correspondam a casos clinicos menos complexos. A justificagdo para uma prevaléncia superior a
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esperada para o grupo etario dos 10 ou mais anos de idade (Haid & Tekglil, 2017) pode dever-se ao
facto de que 50% das criancas deste grupo etdrio com EN referiu ter EN frequente, o que diminui a
probabilidade da sua resolucdo espontdanea (Nevéus et al.,, 2020) e de que 75% dessas criancgas
referiram comorbilidades associadas: problemas respiratérios que requerem intervencao especifica
(Su et al., 2019), dificuldades de aprendizagem que atrasam a resolucdo da EN (Oliveira et al., 2021) e
comorbilidades psicolégicas que interferem com o sucesso do tratamento (Tarcan et al.,, 2020).
Efetivamente, ndo seria expectdvel a existéncia de muitas criangas com 10 ou mais anos de idade ainda
a frequentar o primeiro ciclo do ensino bdsico, pelo que a amostra estudada podera concentrar os
casos mais complexos desta faixa etaria. A maior severidade previsivel da EN na adolescéncia (Wen et
al., 2005), associada as caracteristicas descritas para esta populacdo, faz antever a necessidade de
reforcar uma equipa de abordagem multidisciplinar desde uma fase muito precoce da intervengao.

Apesar das limitacdes referidas previamente, os dados descritos para a remissdo encontrada
parecem validar, em termos descritivos, a segunda hipdtese do estudo:

H2 — AEN tem remissdo espontanea com a idade.

Apesar da remissdo espontdnea descrita (apenas 1 das criancas fez terapéutica), ndo foram
avaliadas eventuais sequelas psicoldgicas residuais, pelo que se desconhece se uma intervencdo mais
precoce teria sido importante. Por outro lado, a elevada prevaléncia no grupo etdrio mais velho, a
elevada incidéncia de EN frequente e o numero de comorbilidades associadas sugerem a necessidade

de intervencdo urgente de cuidados de saide multidisciplinares nesta populagéo.

5.3. Impacto individual da EN
No presente estudo, 31,3% das criancas com EN referiu tristeza/angustia com a situacdo e 18,8%
referiu que se recusava a participar em atividades sociais devido a sua EN (vide Apéndice 7). Apesar
das baixas idades destas crian¢as e do nimero reduzido da amostra, estes dados parecem consensuais
com os descritos previamente que referem que as criangas com EN tém mais baixa autoestima, menor
qualidade de vida, uma interferéncia direta da situacdo na sua relagdo com os pares (Ring et al., 2017),
nas relacGes sociais e familiares, afetando a qualidade de vida de toda a familia (Iscan & Ozkayin, 2020).

Nao obstante as limitagdes anteriormente mencionadas, os dados descritos parecem validar, em
termos descritivos, a terceira hipdtese do estudo:

H3 — A EN tem impacto emocional na crianga.

Em termos descritivos, foi detetada uma relacio aparente entre a tristeza/angtistia com a EN e as
seguintes variaveis: grupo etdrio mais velho (vide Apéndice 8.1 e 8.2), recusa em participar em
atividades sociais (vide Apéndice 9), EN frequente e associacdo com incontinéncia diurna. Essa relacdo

era ausente com a EN secunddria (vide Apéndice 10). Em seguida serdo abordadas mais
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detalhadamente cada uma delas.

Efetivamente, o impacto emocional parece aumentar com a idade. Para avaliar essa relagao foi
aplicado o teste exato de Fisher que produziu um p-value de 0,077>0,05 (vide Apéndice 8.1) e o teste
de Mann-Whitney cujo p-value foi de 0,510>0,05 (vide Apéndice 8.2). Os resultados obtidos permitem
concluir que ndo existem diferencgas estatisticamente significativas na tristeza/angustia provocada pela
EN guando comparada a idade da crianca. O reduzido ndmero de criangas da presente amostra e a
baixa idade das mesmas podem justificar estes resultados, pois estudos previamente publicados
referem que o impacto emocional é mais importante e agrava-se gradualmente acima dos dez anos de
idade (Tai et al., 2015), pelo que sera previsivel que esta associa¢do se torne mais evidente em grupos
de criancas mais velhas e adolescentes.

Por outro lado, o impacto emocional da EN parece anteceder a possibilidade de a crianca vir a
recusar-se a participar em atividades sociais devido a EN, sendo que ambas as situacées denotam
tendéncia a instalar-se com o crescimento da criancga (vide Apéndice 9). Estudos prévios determinaram
0s onze anos como o limite inferior de idade para a existéncia de dificuldades psicossociais relevantes,
com expoente maximo durante a adolescéncia, sendo tais emocdes sentidas preliminarmente pela
familia da crianca (Tai et al., 2015). O facto de os questionarios terem sido respondidos pelo
encarregado de educacdo pode justificar a precocidade do impacto emocional constatado no presente
estudo. Estes dados reforcam a nocdo de que é necessdrio intervir antes que a autoestima e as
interacGes sociais sejam negativamente afetadas (Nevéus et al., 2020), prevenindo efeitos adversos
no desenvolvimento psicossocial e da personalidade da crianca (Acikgoz et al., 2021). A estreita
interacdo com a familia serd imprescindivel na sua detecao precoce.

Os resultados obtidos nos testes de inferéncia estatistica ndo permitem validar a quarta hipdtese.
Assim, e face a dimensdo reduzida da amostra, valida-se a quarta hipétese do estudo apenas em
termos descritivos:

H4 — O impacto emocional da EN instala-se com a idade da crianca.

Em termos descritivos, e apesar da reduzida idade desta populacdo, ja é notdrio algum impacto
emocional. Sendo consensual que ha necessidade de intervir antes que a autoestima e as intera¢des
sociais sejam negativamente afetadas, depreende-se que ha necessidade de intervengdo urgente
nesta populagdo, bem como nas criangas mais velhas, cuja gravidade se presume ser maior.

Por ultimo, foi aparente uma relacdo entre tristeza/angustia provocada pela EN e as seguintes
caracteristicas clinicas: EN frequente e associagdo com incontinéncia diurna (vide Apéndice 10). Para
avaliar a relagdo entre “tristeza/angustia provocada pela EN” e as diferentes caracteristicas clinicas da
EN foi aplicado o teste Mann-Whitney, tendo-se obtido um p-value superior a 0,05. Assim, concluiu-se
gue nio existem diferencas estatisticamente significativas nos niveis de “tristeza/angustia com EN” no

grupo de criangcas com EN frequente, com urgéncias (“vontade subita de ir a casa de banho”),
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incontinéncia diurna e baixa frequéncia urinaria diurna (“ter de ser lembrado para ir a casa de banho”)
e as que nado as apresentam esses sintomas. O reduzido nimero da amostra podera justificar este
resultado, pois foi publicado que criangas com EN frequente apresentam maior impacto emocional do
que criangas com EN pouco frequente (Tai et al., 2015), além de que criangas com outros sintomas
urindrios diurnos sdo mais suscetiveis de apresentarem impacto negativo na sua qualidade de vida,
assim como nas criangas nao tratadas (Iscan & Ozkayin, 2020). A presenga de sintomas urinarios
diurnos (incontinéncia, urgéncia e adiamento da mic¢do) aumentam a probabilidade de sintomas
psicoldgicos internalizados e externalizados (Dourado et al.,, 2019). A resolucdo completa da
incontinéncia urinaria diurna tem maior impacto na qualidade de vida da crianga do que o da simples
diminuicdo da sua frequéncia (lkeda et al., 2020), refor¢cando a necessidade de intervengdo precoce e
efetiva no tratamento desta patologia.

Os resultados obtidos nos testes de inferéncia estatistica ndo permitem validar a quinta hipdtese.
Assim, e face a dimensdo reduzida da amostra, valida-se a quinta hipétese do estudo apenas em
termos descritivos:

H5 — O impacto emocional associa-se a algumas caracteristicas clinicas da EN.

Aparentemente o impacto emocional parece associar-se mais com a EN frequente e com a
presencga simultdnea de incontinéncia diurna. Considerando a prevaléncia e as caracteristicas clinicas
do grupo etdrio mais velho, esta associa¢do pode ter repercussado na selecdo de futuras terapéuticas.

Em termos descritivos ndo existiu relacdo aparente entre EN e dificuldade de concentracdo nas
atividades diurnas ou de aprendizagem. Contudo, estas dificuldades foram reportadas em 37,5% e 25%
das criangas, respetivamente (vide Apéndice 11). Em termos descritivos também ndo existiu aparente
relacdo entre o sono profundo e a capacidade de concentragdo nas atividades diurnas. Para avaliar se
as criangas com sono profundo tém menor capacidade em se concentrar nas atividades diurnas, foi
aplicado o teste de associacdo de Fisher tendo-se obtido o p-value de 0,654 > 0,05, que confirma que
ndo existe evidéncia estatistica para afirmar a referida associacdo (vide Apéndice 12). A literatura
refere que perturba¢do do sono da crianga tem consequéncias no seu humor, condicionando fadiga,
sonoléncia diurna e diminuicdo do desempenho escolar (Iscan & Ozkayin, 2020). Embora aparentem
ter um sono mais profundo, as criangas com EN severa tém dificuldade em despertar completamente
(Yeung et al., 2008) e apresentam uma fragmentacdo do sono (van Herzeele et al., 2015). Apesar do
seu verdadeiro significado permanecer pouco claro (Pedersen et al., 2020), a resolu¢do da EN melhora
0 sono cronicamente perturbado, com efeitos favoraveis no comportamento diurno, no desempenho
executivo da criancga (Nevéus et al., 2020) e no funcionamento neuropsicoldgico (van Herzeele et al.,
2016).

Assim, tanto em termos descritivos como de inferéncia estatistica, a sexta hipotese ndo foi
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validada:

H6 — A EN interfere com a capacidade de concentra¢do e com a aprendizagem escolar.

Contudo, mesmo que seja pouco significativo, o nUmero de criancas detetado com as referidas
associacg0es justifica intervengao terapéutica. A limitacdo da sua aprendizagem pode comprometer o
desenvolvimento adequado de todo o potencial futuro de cada uma das criangas, com consequente
repercussdo na sociedade.

A prevaléncia de comorbilidades associadas foi significativa. Entre estas, a presenca de obstipacdo
foi mais baixa do que seria esperado considerando a literatura disponivel (Santos et al., 2017). A
justificacdo pode dever-se ao facto de que a obstipacdo pode ser subavaliada pelos pais das criangas,
(Nevéus et al.,, 2020), que foram aqueles que responderam aos inquéritos. As comorbilidades
associadas devem ser rastreadas e precocemente orientadas, sob risco de interferirem negativamente
com a evolugdo e tratamento da EN (Tarcan et al.,, 2020), condicionando a necessidade de
disponibilizar uma equipa multidisciplinar para o efeito. O elevado nimero de casos com EN frequente
e de comorbilidades no grupo de criancas com 10 ou mais anos de idade sugere que a diminuicdo da
prevaléncia esperada para essa idade ndo ocorreu devido a esses motivos (Nevéus et al., 2020).

Na amostra estudada, 19% das criancas com EN referiram continuar a usar fralda de noite, o que
reflete o eventual impacto ecoldgico, financeiro e emocional da EN (van Aggelpoel et al., 2021). Nao
foram estudados os respetivos motivos.

No presente estudo, todas as criancas usavam as casas de banho das escolas. Ndo foram avaliadas
as condigOes fisicas das respetivas instalagdes. Apesar destes dados ndo serem consensuais com os da
literatura, sabe-se que a tolerdncia dos profissionais de educagdo vai diminuindo a medida que a idade
da crianca aumenta (Cooper et al., 2003). A reduzida idade desta populacdo podera justificar a

discrepancia entre este estudo e o que foi descrito previamente na literatura.

5.4. Procura de ajuda médica devido a EN

Constatou-se que 50% das familias das criangas com EN nao tinham procurado ajuda médica, o que é
consensual com a literatura publicada. Num rastreio escolar previamente realizado, detetou-se que
56% de familias de criangas com EN nunca tinham procurado ajuda médica (Acikgoz et al., 2021).
Noutro estudo apenas 28,4% de familias tinham procurado ajuda médica e 48% tinham-na procurado
recorrendo a medicinas alternativas e a apoio junto a familiares mais velhos (Shah et al., 2018). O
desconhecimento da existéncia de tratamento, a relutancia em realiza-lo, a nogao de que a faléncia do
mesmo é grande ou a sensa¢do de que a EN é um problema socialmente inaceitavel foram alguns dos
motivos apontados (Fockema et al., 2012). No presente estudo nao foram indagados, pelo que ndo sdo
conhecidos os respetivos motivos.

Desta forma, em termos descritivos, a sétima hipdtese do estudo nado foi validada:
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H7 — A maioria das familias das criancas com EN procurou ajuda médica devido as queixas.

Sendo consensual com a literatura, confirma-se a necessidade de instituir iniciativas de
sensibilizacdao e medidas de rastreio capazes de detetar e orientar mais precocemente estas situagoes.

Nao tendo sido avaliados os respetivos motivos, recorrendo aos dados disponiveis tentou
averiguar-se se existiriam associacbes provdveis com algumas varidveis. Em termos descritivos
constatou-se que a procura de ajuda médica pelas familias parecia relacionada com o grupo etario
mais velho, com o facto de a crianca se sentir triste/angustiada com a EN, com o facto de a crianga se
recusar a participar em atividades sociais e com o grupo etario mais velho dos pais, sobretudo da mae.
Para avaliar se existia relacdo entre o aumento da idade dos pais e a procura ou ndo de ajuda médica
para o filho com EN aplicou-se o teste Mann-Whitney, tendo-se obtido um p-value > 0,05. Conclui-se
que a diferenca entre a procura de ajuda médica e o aumento da idade dos pais ndo é estatisticamente
significativa. Em termos descritivos, a existéncia de histdria familiar de EN e as habilitacées literarias
dos pais ndo pareceram relacionar-se com a procura de ajuda médica (vide Apéndice 13). A
nacionalidade das familias nao foi um fator relevante, uma vez que todas as criangas com EN tinham
nacionalidade exclusivamente portuguesa. Em termos descritivos, os recursos econdmicos também
ndo pareceram condicionar a procura de ajuda, uma vez que ndo se verificou discrepancia de
rendimento salarial anual entre o grupo que procurou e o que ndo procurou ajuda médica. A
preocupacdo com a EN da crianca reportada por pelo menos um dos familiares também ndo pareceu
um fator importante na procura de ajuda médica. Foi referido previamente que a histéria familiar
positiva leva a que alguns pais negligenciem a situacdo, enquanto noutras situacOes estd associada a
maior intensidade de agressdo fisica (Ferrara et al.,, 2016). Cerca de 43% dos pais reagem com
repreensées e raiva, um numero menor reage com represalias fisicas. O nivel socioeconémico da
familia, o nivel educacional da mae, a idade da crianga com EN e a ordem de nascimento da crianga na
familia sdo fatores que parecem influenciar a procura de ajuda médica (Tai et al., 2017), sendo que o
ultimo deles nao foi avaliado no presente estudo.

Constatou-se uma distribuicdo aparentemente equitativa entre o apoio prestado por cuidados de
saude publicos e privados de saude. O tempo de espera foi maior para a consulta em hospital publico,
que exigia referenciacdo prévia dos CSP. Esta via de acesso pareceu limitar a acessibilidade, aumentar
o tempo de espera e, eventualmente, condicionar a sobreposi¢do de cuidados, com aumento do
absentismo escolar e laboral. O facto de o presente estudo ter decorrido em época de pandemia pode
justificar uma menor procura de ajuda médica. Esta pode justificar-se pela escassez de recursos
humanos no setor publico e pela impossibilidade de recurso a alternativas privadas devido ao impacto

econdmico provocado pela crise, como foi referido previamente (Ribeiro, 2021).
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5.5.  Caracteristicas clinicas da EN
Na presente amostra, 69,2% das criangas com sintomas prévios ou atuais de EN eram do género
masculino, com uma prevaléncia de 9,4% para o género masculino e de 6,7% para o género feminino.
Em termos descritivos, verificou-se assim um predominio do género masculino e uma elevada
incidéncia de histdria familiar positiva da doenga nas criangas com EN. Os dados encontrados sao
compativeis com a literatura previamente publicada (Huang et al., 2020), mas pouco orientadores em
termos clinicos (Nevéus et al., 2020).

A frequéncia de EN primdria foi sobreponivel a descrita na literatura, mas registou-se um
predominio da ENNM (vide Apéndice 15), contrariamente ao que esta descrito (Kuwertz-Broking & von
Gontard, 2018). Estes resultados podem ser justificados pela metodologia usada. O questionario
aplicado permitiu uma pesquisa exaustiva e sequencial das queixas urinarias diurnas e de
comorbilidades o que corrobora a literatura que refere que um escrutinio mais adequado aumenta a
probabilidade de detecdo de sintomas urindrios ligeiros e, consequentemente, dos casos de ENNM
(von Gontard et al., 2020). Também foi significativo o nimero de comorbilidades detetado, sobretudo
no grupo etario mais velho, o que pode ser responsavel pela elevada prevaléncia de EN nesta faixa
etdria. A EN associa-se, frequentemente, com sintomas comportamentais relevantes (39,2%) e com
problemas psiquiatricos (28,3%), com alguns destes problemas a comprometerem o desenvolvimento
da crianga e a adesdo terapéutica, interferindo com o progndstico da incontinéncia (von Gontard et
al., 2020). Por outro lado, foi publicada uma prevaléncia de 3,1% de incontinéncia urindria aos 10-15
anos de 3,1%, sendo que 1,7% delas tinham queixas exclusivamente noturnas, 0,9% tinham queixas
noturnas e diurnas e 0,5% tinham queixas exclusivas de incontinéncia diurna (Acikgoz et al., 2021).
Uma vez que a incontinéncia diurna exclusiva nao foi rastreada na populagdo presentemente
estudada, é possivel que o nimero real de criangas com incontinéncia urinaria seja ainda maior do que
o que foi registado. Assim, de acordo com os dados obtidos, presume-se que serd necessario um
predominio de recursos multidisciplinares especializados hospitalares na abordagem desta populagao,
antevendo-se um previsivel atraso na resolucdo da EN e uma menor probabilidade da sua resolucdo
espontanea, face as caracteristicas desta populagéo.

Assim, a oitava hipdtese nao foi validada:

H8 — A maior parte das criancas com EN apresenta EN primaria e ENM.

Contrariamente ao descrito na literatura, predominou o nimero de casos de ENNM relativamente
aos de ENM. Estes dados associados com as comorbilidades registadas pressupdem a necessidade de
reforgar a equipa multidisciplinar de especialidades hospitalares.

Os antecedentes pessoais referidos de infe¢dao urindria sugerem a possibilidade de patologia
subjacente com necessidade de investigacdo mais detalhada, estando ja confirmado um caso de

refluxo vesicoureteral. Apesar da suspeita de eventual patologia subjacente e do desconhecimento
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dos motivos por que foram realizados, o nimero de exames complementares de diagndstico realizados
(nomeadamente andlises de sangue) parece exceder o das recomendacdes preconizadas (Nevéus et
al., 2020).

O regime presencial de consultas foi o preferido pela maioria das familias. A Unica familia que
preferiria consultas pelo telefone nunca procurara ajuda prévia. A familia que preferiu o regime por
videoconferéncia era seguida por Pediatra particular.

No presente estudo, algumas criancas referiram que tinham tratamentos especificos em curso,
apresentando-se ja com melhoria dos sintomas.

A percentagem de criancas com acompanhamento médico especializado era superior a das que
procuram ajuda pela EN. Calcula-se que este acompanhamento se deva as comorbilidades associadas,
desconhecendo-se se a EN tera sido abordada no respetivo seguimento.

Assim, em face dos resultados, admite-se a possibilidade de poder intervir para melhorar a atual

abordagem clinica da EN.
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6. Impacto do estudo na gestao de cuidados de satude na EN

Os sintomas urindrios constituem um problema de saude multifatorial na idade escolar. Com o intuito
de o combater foram sugeridos programas de gestdo de risco e de rastreio precoce nas escolas
(Savaser et al., 2018), inclusdo do tema na formacao curricular dos professores promovendo a sua
colaboragdo na prevencao, rastreio e tratamento da EN (Cooper et al., 2003) e implementacdo de
politicas de saude que sensibilizem as familias para o problema, assegurando diagndstico e terapéutica
precoces (Mohammadi et al., 2019). Cerca de um terco dos doentes que tiveram EN na infancia
persiste com sintomas de polilria, apesar da resolucdo da enurese e um quarto deles continua a relatar
alguma forma de incontinéncia urindria (Chan & Wong, 2019). A prevaléncia de doencas do pavimento
pélvico e sintomas urinarios em mulheres nuliparas duplica se existir historia prévia de EN (Othman et
al., 2021), sintomas que representam elevado impacto na qualidade das suas vidas (maiores niveis de
ansiedade, depressdo e isolamento social) e justificam a implementac¢do de medidas preventivas num
nivel de prioridade semelhante ao da prevencdo das doencas cardiovasculares e da saude mental
(Hebert-Beirne et al.,, 2021). O “Dia Mundial da Enurese” constitui uma iniciativa pioneira na
sensibilizacdo da comunidade de que a EN é uma condi¢cdao médica comum que pode e deve ser tratada
(informagdo sobre esta atividade ser consultada em www.worldbedwettingday.com).

Tendo em conta as consideragdes tedricas, as necessidades detetadas e os recursos disponiveis,
tenta-se em seguida elaborar um projeto capaz de dar resposta eficiente, efetiva, equitativa, oportuna,
acessivel e centrada nas caracteristicas e necessidades da populacdo estudada. Rastreios e orientacbes
mais precoces condicionardo uma maior afluéncia aos servicos de saude, cuja resposta se encontra
condicionada pela limitagdo de recursos humanos e pela pressdo de contencdo de custos. A avaliacdo
da reestruturacdo dos cuidados de salde devera contemplar a contabilizacdo dos seus efeitos a curto

e a longo prazo.

6.1. Premissas de base
Assim, consideraram-se como premissas para a elaboracdo do presente projeto:

1 — Sustentabilidade no seu “Triple Bottom Line”: financeiro, social e ambiental (Buller & Mcevoy,
2016);

2 — “Quadruple Aim”, que visa melhorar a experiéncia do doente, melhorando os resultados da
salde da populacdo, sem aumento dos custos, sem descurar o bem-estar da equipa de trabalho
(Bodenheimer & Sinsky, 2014);

3 — “Health Systems Science” que encara o repensar e a anadlise do sistema como um todo (vide
Anexo A), num processo dinamico de aprendizagem e melhoria continua, com recurso a parcerias e

tecnologia adequada, tentando colmatar o fosso existente entre a formagdo académica e a pratica
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clinica (Bartoletta & Starr, 2021) ;

4 — Sistema de digitalizacdo desenvolvido, integrado, melhorado e adaptado as necessidades.
Deveria compreender uma plataforma digital de dados inovadora e segura, capaz de facilitar a
comunicacdo transversal entre profissionais e familias, respeitando a ética e a legislacdo em vigor,
incluindo o Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados. A mesma base deveria integrar,
simultaneamente, a capacidade de recolher, analisar e integrar informacdo de varias vertentes:

a) informacao clinica detalhada dos doentes, passivel de partilha entre instituicdes diferentes;

b) integracdo de protocolos terapéuticos (proporcionando um tratamento de mais qualidade);

c) medicdo de qualidade (inputs, processos ou outputs e resultados ou outcomes) e os respetivos
custos (com transparéncia para possibilitar a realizacdo de benchmarking);

d) feedback dos utentes, para melhoria continua do sistema orientada pela experiéncia vivida pelo
doente (World Health Organization, 2018);

e) idealmente deveria ter incorporado um link de triagem que seria enviado pela escola a cada
encarregado de educacado e cuja resposta desencadearia uma orientacdo automatica para os cuidados
de saude. Esta forma de triagem permitia garantir mais sigilo, caracteristica particularmente relevante
nesta patologia;

f) idealmente deveria ainda contemplar uma via de comunicagdo estreita entre a populacdo e a
equipa prestadora de cuidados de saude.

5 — Aproveitar o conhecimento dos profissionais mais experientes para elaborar e liderar projetos
inovadores e sustentdveis, sugerindo-se uma reestruturagdo do sistema assente em cinco premissas:
reconhecimento de necessidades de saude partilhadas por um conjunto de doentes com necessidades
similares, desenho de solugdes que melhorem os outcomes que respondem as necessidades
detetadas, integra¢do de equipas de aprendizagem que consigam pensar conjuntamente, medi¢do de
outcomes (na o6tica dos doentes: capacidades, conforto e calma) e custos, e incremento progressivo
desses resultados estendendo-os a mais populagdes na proximidade dos respetivos domicilios
(melhores resultados permitem exigéncia de melhores financiamentos, melhoram a experiéncia e
posterior expansdo de parcerias) (Teisberg et al., 2020).

A condigdo clinica selecionada foi a EN, que define as necessidades similares do grupo a tratar.

O projeto seria aplicado de forma pioneira no concelho de Almeirim, com estreita colaboragao
entre os CSP do concelho e as especialidades hospitalares do Hospital Distrital de Santarém. Seria de
considerar a possibilidade de crescimento da equipa e expansao progressiva de prestacdo de cuidados
de saude a polos mais distantes de atendimento, apesar de manter a centraliza¢do da diferenciacao.

Os recursos fisicos e humanos devem ser adequados as necessidades e reajustados de uma forma
dindmica. De acordo com os dados recolhidos, os recursos humanos devem compreender uma equipa

multidisciplinar composta por Pediatra (com formacéao especifica em uronefrologia e desenvolvimento
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psicomotor), Fisiatra/Fisioterapeuta, Psiquiatra da Infincia e Adolescéncia/Psicélogo com experiéncia
em terapéutica cognitivocomportamental, Otorrinolaringologista, Médicos de Medicina Geral e
Familiar dos CSP, Enfermeiros com formacdo especial (Pediatria, Saude Escolar, Uroterapia). Sob a
forma de cuidados integrados de saude, os horarios individuais de trabalho deveriam ser organizados
de forma a garantir o trabalho coordenado de toda a equipa, sem esquecer que 0s mesmos
profissionais ndo tratam sé esta condicdo clinica e se encontram distribuidos por outras tarefas
clinicas. As instalagdes fisicas deveriam ser rentabilizadas e adaptadas de acordo com as
disponibilidades. Mantendo a centralizacdo da diferenciacdo, deve procurar-se prestar o maximo de
cuidados possivel na proximidade geogréfica da populacido, deslocando preferencialmente a equipa
de trabalho e poupando viagens e recursos as familias das criancas. Para isso, a equipa deve rodar por
diferentes locais, periodicamente e sempre que possivel. Uma componente administrativa deve
acompanhar a equipa, permitindo a conexdo/conversdo dos registos para a instituicdo de origem de
cada um dos profissionais. Os recursos tecnoldgicos indispensaveis devem estar garantidos e os
processos devidamente protocolados e acessiveis a todos os profissionais da equipa. O recurso a
telemedicina seria usado sempre que possivel e de acordo com as caracteristicas de cada familia.

Deveria proceder-se a uma expansdo de parcerias com as autarquias e agrupamentos escolares,
visando uma colaborag¢do na prevengao, na sensibilizacao e, eventualmente, no rastreio precoce e
sigiloso e no apoio nos cuidados a prestar durante os respetivos tratamentos individuais. Parcerias
com as autarquias poderiam tornar viavel o encaminhamento de fundos especificos para o projeto,
nomeadamente para o desenvolvimento digital da plataforma desejada. Por outro lado, o
estabelecimento de parcerias institucionais locais (ciéncias da educacdo, educacdo médica, gestdo,
estatistica e digitalizacdo) permitiria um trabalho simbidtico entre diferentes instituicGes, orientado
para objetivos convergentes comuns, destinados a satisfazer cada vez melhor as necessidades da
populagdo que servem.

A avaliagdo deveria ser realizada de forma periddica, com objetivos por equipa, incentivando a
coesdo dos seus membros, a aprendizagem e a melhoria continua do sistema, podendo ser extensivel
as parcerias. O seu foco deveria centrar-se nos resultados e ndo no volume, recompensando a
eficiéncia e criacdo de valor, que deveria ser mensurdvel sob vdrias vertentes: processos
(conhecimento médico e condicdo de base do doente com ajuste de risco), estruturas (instalagdes,
equipamento e recursos humanos), experiéncia e adesdo do doente, outcomes (incluindo os avaliados
pelo doente, as condi¢des de base do doente e o ajuste do risco associado) e custos totais por média
de doente. O feedback dado por profissionais e utentes deve ser usado para promover a melhoria
continua do sistema. Devem integrar-se Visdo e Missdo das diferentes instituicbes envolvidas no

processo. Considerando a limitagdo imposta pela legislagcdo e pelas medidas politicas de financiamento
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publico, a forma alternativa de recompensar a eficiéncia e criacdo poderia processar-se através do
financiamento da respetiva formacdo. A angaria¢do dos fundos necessarios poderia ser obtida através
da criacdo e desenvolvimento de Associa¢des especificas cujo lucro obtido reverteria para esses fins.
A Certificacdo de Qualidade deveria constituir o culminar do processo, garantindo seguranca e
qualidade de atendimento, conferindo notoriedade e rigor ao projeto.

Com o intuito de evitar o desperdicio, aumentar a eficiéncia, a efetividade e a seguranga poderiam

ser elaboradas guidelines de “The Choosing Wisely Campaign” (Kamzan & Ng, 2021).

6.2. Operacionalizagao do projeto

A operacionaliza¢do do projeto seria organizada de acordo com o organograma da figura 6.1.

ESCOIa / AUtaquia

Escola / Autarquia / Recurso Digital (*)

EN

Triagem / Ensino

"Uroterapeutas"

Sem melhoria /
Comorbilidades

Com melhoria

|
Especialidades
Hospitalares (ENNM CSP (ENM) Seguimento / Alta
/ comorbilidades)

Equipa Tratamento

Multidisciplinar CSP
I I
[ [ |

Figura 6.1 - Projeto de abordagem multidisciplinar da enurese.

(*) logo que fosse possivel o desenvolvimento de uma plataforma digital adequada.
Fonte: elaboragdo da autora.

Reavaliagdo -
Referenciagao

Mantém seguimento
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Idealmente, o rastreio da EN deveria ser incorporado na plataforma digital, mediante integracao
de um link composto por um questiondrio de triagem, que seria enviado aos encarregados de educacao
de todas as criangas através da via de comunicacdo oficial institucional escolar. A sua resposta
desencadearia uma orientacdo automatica e sigilosa para os CSP ou para a equipa hospitalar, de
acordo com as caracteristicas clinicas e com os algoritmos introduzidos. Na indisponibilidade dessa
plataforma, tais fungdes seriam integradas nas medidas de atuacdo de uma subequipa da equipa
multidisciplinar.

Esta subequipa seria designada por uroterapeutas e seria composta por elementos técnicos
menos diferenciados (enfermeiros da Saude Escolar/CSP/Pediatria), com formacdo especifica para o
efeito, constituindo parte integrante da equipa multidisciplinar. Além do rastreio, a sua func¢do incluiria
também medidas de prevencdo e primeira abordagem de uroterapia individual e/ou coletiva, sendo
todas elas instituidas no terreno, junto da comunidade. Deveria orientar-se por algoritmos
previamente elaborados e coordenar funcdes com a restante equipa multidisciplinar e com os
profissionais da acdo educativa e das autarquias. Para além disso deveria permanecer o elo de ligacdo
entre a comunidade e a equipa multidisciplinar durante o tempo da intervencao individual, permitindo
uma comunicacdo mais adequada e contribuindo para uma maior adesdo terapéutica e maior
efetividade do tratamento. A plataforma digital a desenvolver deveria integrar caracteristicas que
facilitassem essa possibilidade de comunicacdo. Entre as medidas de prevencdo seriam incluidas
iniciativas de ensino e sensibilizacdo da comunidade (junto das familias, escolas e profissionais de
saude) para: habitos de alimentagdo saudavel, regras de higiene do sono, bons habitos de mic¢do e
defecacdo, programas de pratica de exercicio fisico e participagdo na implementacdo de métodos de
sucesso para o treino de controlo de esfincteres (van Aggelpoel et al., 2021). Os uroterapeutas seriam
ainda responsaveis pela instituicdo de uroterapia padronizada. Se concluida com sucesso no periodo
preconizado, essas criangas teriam alta e ndo chegariam a ser observadas pela restante equipa.

A equipa multidisciplinar deveria ser orientada por algoritmos comuns, previamente elaborados
e periodicamente revistos e melhorados. A triagem seria orientada para o rastreio das caracteristicas
clinicas individuais e eventuais comorbilidades associadas (vide Anexo G e O), com pesquisa e
orientagdo precoce dos sinais de alarme (vide Anexo F). O recurso a materiais apropriados para
explicacdo da fisiologia normal (vide Anexo P) fomentaria uma melhor comunicagdao e empatia entre
profissionais de saude/crianga e respetiva familia, com consequente melhoria da ades3o terapéutica.
Explicacdes detalhadas também facilitariam a instituicdo de uroterapia padronizada: ensinos sobre
ingestdes hidricas apropriadas a idade (vide Anexo Q), sobre posturas adequadas de miccdo e
defecacdo [evitando-se posturas incorretas (vide Anexo R)] e perce¢do da importancia da quantificacdo

do volume e frequéncia de mic¢des, bem como da ingesta de liquidos, entre outras medidas.
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Deveriam solicitar-se os exames complementares estritamente necessarios (vide Anexo H), com
prescricdo médica devidamente protocolada (vide Anexo K e N), coadunando eficiéncia, efetividade e
envolvimento da crianga/familia na sua escolha. A abordagem inicial (vide Anexo |) e as avaliacdes
subsequentes nos CSP (vide Anexo J) obedeceriam a algoritmos predefinidos. O tratamento médico
preconizado nos CSP seria restrito (vide Anexo K), ficando reservado o tratamento mais diferenciado
para as especialidades hospitalares, com centralizacdo da diferenciacdo. Os critérios de melhoria e
cura serviriam de orientagdo para seguimento, abordagem terapéutica, referenciacdo e alta (Chase et
al., 2018) (vide Anexo L). Por um lado, situagGes simples com boa evolu¢do seriam orientadas
exclusivamente pelos uroterapeutas. Por outro lado, ENM que ndo resolvesse com a uroterapia
convencional seria orientada para os CSP. Por sua vez, ENNM sem resposta a uroterapia convencional,
ENM sem resposta a terapéutica instituida nos CSP e EN com comorbilidades associadas seriam
orientadas para as especialidades hospitalares. A crianca e respetiva familia deveriam ser envolvidas
na escolha da terapéutica mais adequada, fomentando uma maior adesao e sucesso terapéuticos. As
consultas de seguimento poderiam ser realizadas em regime de teleconsulta sempre que possivel,
ponderando as disponibilidades de cada familia.

Os gabinetes de saude das escolas ou eventuais instalacées alternativas disponiveis poderiam ser
usados para realizar a consulta de rotina de Saude Infantil dos 6 anos (habitualmente realizada nos
CSP) e todas as consultas de seguimento possivel. O ambiente fisico deveria ser amistoso para as
criangas e possuir os recursos fisicos indispensaveis a uma adequada avaliagcdo clinica (balanca,
esfigmomandmetro, escalas de medi¢cdo de altura, estetoscdpio, otoscdpio, eventual fluxbmetro
portatil, escalas de rastreio de visdo e audicdo). Nesta consulta também seria feito o rastreio, triagem
e encaminhamento dos casos previamente desconhecidos.

A transferéncia clinica para os especialistas de adultos deveria estar acautelada para individuos
de 18 anos com persisténcia de sintomas. Para isso seria necessario estabelecer conexdao entre a
equipa e os especialistas hospitalares de adultos (Uroginecologistas, Urologistas e Fisiatras). Esta
equipa conjugada com a pedidtrica formaria um “nucleo de incontinéncia”, orientado por terminologia
e abordagem comuns, garantindo a continuidade adequada dos cuidados (von Gontard et al., 2017).

Para melhorar a qualidade da comunicagdo entre decisores politicos e profissionais de saude, bem
como para divulgacdo e expansdo da implementagdo deste projeto a outras populagdes, poderia
recorrer-se a Comissdo Nacional de Saude Materna da Crianca e Adolescente (CNSMCA), Comissdo
Regional da Saude Materna e da Crianca e Adolescente (CRSMCA) e Unidade Coordenadora Funcional
(UCF).

Ap0s elaboragdo do referido plano estratégico, este devera ser colocado em acdo e avaliado de
forma periddica, visando uma melhoria continua do sistema, de forma ativa e em equipa (vide Figura

6.2).
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Figura 6.2 - Operacionalizacdo e melhoria continua do projeto de abordagem da enurese.
Fonte: elaboragdo da autora.

Para a formag¢do deveria ser disponibilizado o tempo adequado e promovida a comparticipacdo
financeira possivel. A equipa deveria ser membro a ICCS e participar regularmente nas suas iniciativas.
A aprendizagem individual deveria converter-se em coletiva contribuindo para a construcdo e melhoria
continua do sistema. Reunides periddicas de toda a equipa deveriam ser usadas para esse fim. A
detecdo de erros deveria ser analisada de forma construtiva e ndo punitiva, com o intuito de melhorar
a qualidade e seguranca dos cuidados prestados. A formacdo dos profissionais de saldde deveria
contemplar o conhecimento dos precos de cada intervengdo/terapéutica instituida, para que esses
critérios também sejam considerados no momento da sua escolha.

Idealmente, a avaliagdo deveria compreender objetivos por equipa, que seriam do dominio de
todos os profissionais envolvidos e deveriam incluir os parametros previamente referidos: recursos
fisicos, tecnoldgicos e humanos, processos aplicados, outcomes e custos. Os outcomes deveriam
integrar a quantificag¢do total do nimero de criangas tratadas, do tempo envolvido nesse tratamento,
com ajuste dos respetivos fatores de risco (homeadamente a presenca de comorbilidades), a evolugdo
da prevaléncia depois de instituidas as medidas de prevencao, o feedback dos utentes e profissionais.
Auditorias internas e externas deveriam avaliar processos, recursos fisicos, tecnolégicos e humanos. O
feedback dos utentes deveria ser considerado na avaliagdo e reconstrucgdo do projeto, permitindo uma
intervencao dos cidadaos na construcao do projeto.

A expansdo de parcerias da salide com as autarquias facilitaria a implementacdo de habitos de
vida mais saudaveis (participando na elaboracdo das ementas escolares e em projetos de promocdo
de exercicio fisico). Por outro lado, esta parceria poderia facilitar o acesso a fontes de financiamento
destinadas ao desenvolvimento de projetos inovadores. Os fundos publicos poderiam financiar
projetos privados, com condi¢es, clausulas e prazos previamente definidos e penalizagdes inerentes
ao seu incumprimento. A eventual criagcdo de patentes e os lucros obtidos deveriam ser distribuidos
equitativamente, garantindo investimento publico posterior e contribuicdo na melhoria continua do

sistema. A extensdo de parcerias da saude com as escolas promoveria a sensibilizacdo e rastreio
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precoces, enquanto facilitaria uma atuacdo conjunta nas vertentes preventiva e curativa dos
problemas urinarios. As parcerias com as instituicdes académicas locais poderiam ser concretizadas
com a realizacdo reciproca de estagios nas diferentes instituicGes de formacéao cientifica (educacgdo
médica, gestdo, estatistica, digitalizacdo). Tais estagios deveriam ser financiados de acordo com o valor
criado na capacidade de resposta as necessidades da populacdo. Dessa forma poderiam tornar-se
fontes geradoras de conhecimento construtivo reciproco, de descoberta e eventual retencdo de
talentos.

Gestdo e lideranca intermédias nas diferentes instituicdes trabalhariam em sintonia através da
convergéncia de objetivos, permitindo criar mais valor na resposta as necessidades da popula¢do

comum que todas servem.

6.3. Ganhos para a salude e gestao em saude
Em termos clinicos, investimento primordial na prevengcdo da doencga seria fonte de poupancga nos
custos inerentes aos respetivos tratamentos. Para além disso, constituiria fonte promotora de salde
e de bem-estar da populacdo, com repercussdo na sua eventual produtividade. Medidas de
sensibilizacdo geral e condi¢des para a implementacdo de habitos e regras de vida saudavel
promoveriam aumento de ingestdo de fibras e reducdo da ingestdo de alimentos e bebidas acucaradas
que diminuiriam a produgdo excessiva de urina, enquanto contribuiriam para uma diminui¢do da
obstipagdo, da obesidade e do risco cardiovascular. Regras de higiene do sono melhorariam a
qualidade do mesmo, diminuindo a EN, enquanto melhorariam a qualidade das atividades diurnas e
da aprendizagem. Medidas capazes de aumentar a pratica do exercicio fisico diminuiriam o risco
cardiovascular, de obstipacao e de obesidade. Bons habitos de defecagdo e mic¢do desde o desfralde
facilitam o armazenamento e esvaziamento adequado de urina e fezes, minimizando o futuro risco de
problemas urindrios. Assim, apesar da dificuldade na sua quantificacdo, medidas destinadas a
prevencdo e tratamento da EN também acrescentariam valor a outras areas da saude.

O rastreio e orientagéo precoce da EN e das comorbilidades associadas tornariam o tratamento
mais efetivo, encurtando tempos totais de tratamento, diminuindo o nimero total de consultas e das
listas de espera, permitindo poupar recursos financeiros e humanos.

A integracdo vertical e horizontal de cuidados de satde permitiria concentrar o maior nimero de
cuidados de saude no inicio da cadeia e nos profissionais com menor diferencia¢cdo, tornando-os
menos onerosos. Uma distribuicdo mais adequada dos cuidados entre as diferentes categorias de
diferenciagao dos profissionais de satde reservaria maior disponibilidade relativa a cada um deles. No
inicio da cadeia, uma melhor comunicagao entre profissionais menos diferenciados e a populagdo seria
determinante na futura adesdo terapéutica e consequente sucesso terapéutico. Maior disponibilidade

dos profissionais mais diferenciados ficaria destinada ao tratamento dos casos clinicos mais
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complexos, mantendo a centralizacdo da diferenciacdo. Esta ultima seria responsavel pelo aumento
do volume de casos tratados e consequente experiéncia pratica no tratamento da doencga. Sem
aumentar os respetivos horarios individuais, uma melhor coordenacdao entre CSP e cuidados
hospitalares fomentaria uma melhoria dos conhecimentos clinicos dos profissionais dos CSP e dos
conhecimentos cientificos dos especialistas, facilitaria a comunicacdo entre diferentes profissionais de
saude e destes com a comunidade e evitaria sobreposicao desnecessaria de cuidados. A elaboracgdo de
algoritmos de orientacdo obrigaria a uma formacgado cientifica continuada, evitaria o desperdicio e
aumentaria a efetividade e eficiéncia. A integracdo administrativa, imprescindivel para o apoio e
registo de dados, garantiria a rentabilizacdo dos diferentes recursos humanos e um registo adequado
com consequéncias relevantes nos futuros financiamentos publicos, indispensaveis ao funcionamento
do sistema.

A rentabilizacdo dos recursos fisicos deveria permitir a presenca periédica simultdnea de
profissionais de CSP e de alguns especialistas hospitalares, com observacdo imediata dos casos
referenciados no mesmo dia da triagem e garantindo o maior nimero possivel de seguimento préoximo
da drea de residéncia. Isto permitiria reduzir tempos de espera e de tratamento, evitaria deslocacées
as familias, minimizando o absentismo escolar e laboral das familias. Por outro lado, teria um impacto
sobretudo relevante nas familias com menos recursos, facilitando o tratamento de criangas mais
carenciadas, aumentando a acessibilidade e equidade dos cuidados de saude.

A divulgacdo de todos os resultados obtidos no processo da avalia¢Go deveria ser partilhada de
forma transparente com toda a equipa, fomentando o bem-estar dos profissionais envolvidos, a sua
participacdo ativa na construcdo e melhoria do sistema, evitando o absentismo, promovendo melhor
gestdo dos recursos disponiveis e dos consequentes outcomes. O mérito deveria ser reconhecido e
recompensado, para manter a motivacdo e bem-estar dos profissionais envolvidos e a retencdo de
talentos. Condicionantes legais e financeiras obrigam a alguma criatividade na elaboracdo de
recompensas alternativas. Um investimento na formacgao traria beneficios individuais e coletivos,
enquanto garantiria a construgao e melhoria dinamica do sistema. Sendo o reconhecimento do mérito
grande fonte de motivagao, ele ndo devia ser descuidado na avaliagdo das parcerias previamente
estabelecidas, pelo que deveria estender-se aos profissionais de todas as instituicdes envolvidas, que
deveriam ser agraciadas com referéncias enaltecedoras dos respetivos resultados. Atribuicdo de
“titulos” como resposta aos resultados obtidos poderiam incluir: “Escola amiga das criangas com
problemas urinarios”, ou “Escola promotora de habitos de vida saudavel nas criangas”, ou “Autarquia
amiga das criangas com problemas urinarios”, ou “Autarquia empenhada no crescimento de criangas
saudaveis”.

A intervencgdo ativa dos cidaddos fomentaria atitudes mais construtivas e mais recetivas as
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alteracdes a instituir, enquanto funcionaria como fonte fidedigna de dados na avaliacdo das
necessidades e preferéncias da populagao.

O desenvolvimento tecnoldgico melhoraria o funcionamento global do sistema, através da
integracdo maxima de dados. A triagem e orientacdo automatica integrada numa plataforma digital
permitiria manter o sigilo médico imprescindivel a qualquer ato médico e que, nesta patologia em
particular, constitui um potencial fator gerador de confianga. Idealmente, também deveria integrar a
desejavel intervencdo dos cidadaos. Para além disso, esse desenvolvimento poderia vir a ser aplicavel
e util noutras dreas, fomentando o espoletar da digitalizacdo de outros projetos, enquanto poderia
funcionar como fonte de lucros a auferir no futuro.

As criangas sdao um grupo particularmente vulneravel da sociedade. Adversidades ocorridas
durante o seu desenvolvimento podem comprometer seriamente o seu potencial futuro. Melhorando
os outcomes de todas as criancas toda a sociedade beneficiara, com um retorno muitas vezes superior
ao investimento previamente realizado. A demora necessaria para a afericdo dos resultados finais deve
ser uma das componentes imprescindiveis a considerar no processo inicial da elaboracdo de todos os
projetos cujos beneficios sdo sobretudo quantificaveis a longo prazo.

O presente projeto destina-se a uma aplicacdo local de cuidados, mas com possibilidade de ser

expandido a outras regides ou servir de base a abordagem de outras doengas crénicas.

56



7. Conclusoes

7.1. Conclusodes do trabalho
O estudo empirico realizado conseguiu atingir o objetivo proposto. Durante o periodo de 6 semanas
em que decorreu, seguiu de acordo com o curso previsto e foi muito importante para refletir sobre a
doenca e a melhor forma de gerir a sua abordagem. No que concerne a EN, embora a literatura seja
proficua na divulgacao das necessidades destas criangas, sdo parcas as iniciativas instituidas com o
intuito de promover um tratamento abrangente e condigno da EN. O grau de prioridade de intervencao
nesta doenca mantém-se abaixo do de outras doencas crénicas pediatricas, provavelmente devido as
inimeras peculiaridades que a caracterizam. Muitas das elagdes retiradas deste estudo vieram
reforcar a pertinéncia deste trabalho, justificando a importancia de melhorar a gestao dos cuidados de
saude prestados, de forma a permitir um tratamento mais abrangente e condigno desta patologia.

Neste estudo, confirmaram-se algumas das relacGes previamente descritas entre a EN e dados
demograficos particulares, que ndo sdo, no entanto, passiveis de intervencao. Entre eles, salientam-se
alguns fatores que parecem influenciar o risco de desenvolver EN, tanto negativa como positivamente.
Como fatores de risco, de referir o baixo nivel cultural da mae, os agregados familiares maiores, o
género masculino e a existéncia de histdria familiar de EN; como fatores protetores, o nivel
socioecondmico da familia mais elevado. Tal como era esperado, a maioria das remissdoes da EN
registadas ocorreram de forma espontanea, com o aumento progressivo da idade da crianga. Todavia,
constatou-se que a prevaléncia de EN foi superior a descrita e a esperada, sobretudo no grupo etario
com 10 ou mais anos de idade ainda a frequentar o primeiro ciclo, provavelmente devido as
caracteristicas clinicas dessa EN (EN frequente com probabilidade de resolu¢do menos provavel) e as
comorbilidades associadas. Por outro lado, apesar da reduzida idade destas criangas, ja foi percetivel
o impacto emocional provocado pela EN. Este impacto pareceu estar mais associado com a EN
frequente e com a incontinéncia diurna concomitante. Considerando que estas caracteristicas sdo
passiveis de intervencdo médica, esta caracterizacdo reforca a necessidade de intervencdo clinica
urgente. Para além disso, esse impacto aparentou instalar-se com a idade, parecendo anteceder a
possibilidade de a crianca se vir a recusar a participar em atividades sociais. Este dado confirma a
necessidade de instituicdo de tratamento por razdes psicoldgicas e sociais, denotando que o mesmo
jé@ vem atrasado para algumas destas criancas. Apesar de ndo ter havido uma associacdo aparente
entre a EN e a existéncia de dificuldades de concentragdo nas atividades diurnas e de aprendizagem,
os casos identificados ndo podem ser ignorados e justificam intervencao clinica, uma vez que a ndo
aquisicdo de competéncias nesta idade pode comprometer o desenvolvimento do potencial futuro de

cada uma das criancas afetadas, com consequente repercussao social. Finalmente, preocupa a
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reduzida procura de ajuda médica para a doenca. A solicitacdo de ajuda por parte das familias pareceu
ter associacdo com o aumento da idade da crianca, com a evidéncia de algum impacto emocional
provocado pela EN e com a sua interferéncia na atividade social da crianca. A idade mais avancada dos
pais, sobretudo a da mae, também pareceu contribuir para uma maior procura de ajuda. Estes dados
revelam que existe uma procura de ajuda muito tardia para as queixas, revelando uma necessidade
premente de sensibilizar para o tema e de instituir rastreios e orienta¢gdes mais precoces da doenca.
Registou-se um predominio da ENNM e da EN primaria. Foi relevante o nimero de comorbilidades
associadas, surpreendendo a baixa prevaléncia de obstipacdo encontrada. Algumas caracteristicas
clinicas identificadas revelam uma populacdo com casos complexos de EN. E provavel que a sua
detecdo se deva ao facto de que foi feito um escrutinio exaustivo no inquérito realizado. A
complexidade clinica reconhecida faz antever a necessidade de intervenc¢do conjunta de uma equipa
multidisciplinar de especialistas hospitalares, que se prevé ter de ser reforcada.

Numa fase em que a sustentabilidade do Servigo Nacional de Salde se encontra seriamente
ameacada, a resposta adequada a estas necessidades devera compreender a elaboracdo de um
projeto eficiente, mas sem prejuizo da globalidade da qualidade dos cuidados prestados. Dos
resultados obtidos, infere-se que serd urgente investir em medidas de prevencao, rastreio e orientacao
precoce da EN, fomentando o bem-estar da populagdo, promovendo a salde e prevenindo a doenca
e os custos inerentes ao seu tratamento. Uma equipa multidisciplinar prestando cuidados de saude
integrados permitiria concentrar o maximo de cuidados possivel no inicio da cadeia (CSP), tornando-
-0s menos onerosos. Por outro lado, um plano Unico inter e multidisciplinar melhoraria a comunicacdo
dentro da equipa, promovendo aumento de conhecimento cientifico e clinico, diminuindo a
sobreposicdo de cuidados, o desperdicio e aumentando o grau de satisfacdo das criangas e suas
familias. Em ultima instancia, estes fatores contribuiriam ainda para combater o absentismo laboral e
escolar. Finalmente, a recompensa equitativamente distribuida e baseada em objetivos por equipa,
fomentaria a motivagdo profissional, com repercussdao nos resultados obtidos e integracdo no
desejavel conceito tedrico de sustentabilidade (financeira, social e ambiental). As limitacGes legais
constituem uma barreira a implementacdo de recompensas, sendo para isso requerida alguma
capacidade criativa por parte de quem lidera e gere os recursos disponiveis. A avaliacdo permanente
e dindmica dos recursos disponiveis, dos processos, dos resultados obtidos com ajustamento de risco
e dos respetivos custos deveria ser usada na melhoria permanente do sistema. O recurso a diversas
parcerias externas (nomeadamente, com escolas e autarquias) que se integrariam nos cuidados
prestados pelos servicos de saude, complementando fun¢Ges e recursos, seria muito enriquecedor
para o funcionamento global do sistema. A intervencdo dos cidaddos na constru¢ao do sistema
aumentaria a sua consciencializagdo para uma utilizacdo mais adequada dos recursos disponiveis,

enquanto os tornaria mais recetivos as mudancas necessarias. O seu envolvimento na escolha da

58



terapéutica individual fomentaria uma maior adesdo terapéutica enquanto promoveria maior
responsabilizacdo de cada cidaddo sobre a sua prépria saude. O desenvolvimento digital seria outra
componente importante de investimento.

Tal como referido por Ribeiro (2021), a fragilidade do atual sistema de Protec¢do Social em Portugal
resulta de uma desadequada configuracdo de direitos face a base econdmica existente, com
incapacidade politica de conduzir as reformas necessarias em tempo util. Estratégias futuras passam
por integrar solugdes diversificadas substituindo o atual papel centralizado nos hospitais por um outro
centrado nas pessoas e na promocdo da salde, com os cidaddos como parceiros na promogao e nos
cuidados de saude fidveis e com politicas orientadas para esse fim. A Saude devera ser transversal a
outros setores, educando para a saude e assim fomentando a transferéncia de uma ldgica de
quantidade de vida para uma outra de qualidade de vida. “Intervir com e sobre uma pessoa ndo pode

ser feito sem ela”.

7.2. Recomendagdes e sugestdes para politicas publicas em saude
No contexto do trabalho realizado, sugerem-se politicas de investimento nos cuidados de saude na
crianga, que constitui grupo particularmente vulneravel, mas alvo de prevencdo por exceléncia.
Permitindo o desenvolvimento do potencial que cada crianga encerra em si, o retorno revertera com

beneficio para toda a sociedade.

7.3. Inovagoes e limitacoes do trabalho
Sao inUmeras as orientagdes clinicas avulsas e recomendag¢des disponiveis para o tratamento da EN.
Elas visam prioritariamente a efetividade, mas nem sempre a enquadram com padr&es de eficiéncia,
equidade e acessibilidade em tempo Util aos cuidados de saude. A elaboracdo de um projeto de
resposta as necessidades da populacdo estudada alicercado no estudo, conjugacdo e aplicacdo de
temas tedricos concretos (gestdo em saude e EN) tornou este trabalho inovador nesta area.

A grande limitacdo deste estudo é o reduzido tamanho da amostra, que inviabiliza a generalizacdo
das conclusGes e limita o rigor das elagGes finais da avaliacdo estatistica da populacdo com EN. Por
outro lado, o facto de o estudo ter decorrido em época de pandemia pode ter limitado a procura de
cuidados médicos pelas criancas com EN, condicionando alguns dos resultados obtidos. Outra
limitacdo é a inexisténcia de questionarios confidveis e previamente validados em portugués de
Portugal, o que condiciona a avalia¢do fidedigna de algumas varidveis, nomeadamente a quantifica¢cdo
da qualidade de vida das criancas. O anonimato dos inquéritos garantiu confianga aos depoimentos
prestados, considerando a maior relevancia do sigilo nesta patologia, mas impossibilitou o contacto

posterior sob a forma de entrevistas individuais, que teria permitido esclarecer algumas duvidas
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particulares. Porém, estas limitacdes ndo comprometem a elaboracdo do projeto proposto nem

reduzem a sua pertinéncia.

7.4. Investigagoes futuras
Em termos académicos, o presente estudo sugere e abre caminho para investiga¢des futuras com
amostras de maiores dimensdes para avaliacdo da relacdo entre varidveis demograficas,
socioecondmicas e culturais e a prevaléncia de EN. Merecem interesse particular todas as
caracteristicas passiveis de intervencao, capazes de conduzir a ado¢ao de novas praticas efetivas que
visem uma melhoria nas vertentes preventivas ou curativas dos sintomas urinarios.

A validacdo de questionarios em portugués de Portugal previamente validados noutras linguas
poderd também constituir matéria de futuros trabalhos cientificos. Entre eles, recomendam-se
questionarios especificos para avaliacdo da qualidade de vida em criancas e das caracteristicas clinicas
da EN.

Adicionalmente, a digitalizagdo constitui outro amplo campo de futuras investigacdes promotoras
do seu desenvolvimento, com aplicabilidade em dreas muito diversas.

Porém, o principal desafio deste projeto constitui a sua aplicacdo pratica a nivel local, a sua
posterior expansio geografica e, eventualmente, o seu alargamento a outras doencas crénicas. Ndo
menos desafiante serd manter um processo de avaliagdo continua e a longo prazo dos resultados

alcangados, com vista a melhoria e reconstru¢ao permanente do sistema.
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Anexos

Anexo A — Health Systems Science (Bartoletta & Starr, 2021).
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Anexo B - Fisiologia da mic¢do (Rakowska-Silska et al., 2020).

Figure 1. Stimulation of the parasympathetic cholinergic receptors results in urine accumulation in the bladder, and stimulation of alpha and beta
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adrenergic receptors of the sympathetic nervous system is responsible for emptying of urinary bladder.
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Anexo C — Critérios de Rome Ill para o diagnéstico de obstipacdo (Haid & Tekgiil, 2017).

At least two of the following criteria must be met for 2 mo before diagnosis:
=2 defecations in the toilet per week
=1 episode of fecal incontinence per week
History of retentive posturing or excessive volitional stool retention
History of painful or hard bowel movements
Presence of a large fecal mass in the rectum
History of large-diameter stools that may obstruct the toilet

Patients should not have a diagnosis of irritable bowel syndrome
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Anexo D — Terminologia ICCS de sintomas urinarios (Chan & Wong, 2019).

Storage symptoms

Increased or decreased voiding frequency
Urinary incontinence

Continuous incontinence
Intermittent incontinence

Daytime incontinence

Enuresis

Daytime incontinence and enuresis
Urgency

Nocturia

Voiding symptoms

Hesitancy

Straining

Weak stream

Intermittency

Dysuria

Others

Holding manoeuvres

Feeling of incomplete emptying
Urinary retention

Post micturition dribble

Spraying (splitting) of the urinary stream

<3 or >8 times per day

Involuntary leakage of urine

Constant urine leakage (day and night)

Leakage of urine in discrete amounts

Intermittent incontinence that occurs while awake

Intermittent incontinence that occurs exclusively during sleeping periods
Combined intermittent incontinence during “awake” periods and while sleeping
Sudden and unexpected experience of an immediate and compelling need to void

The need to wake at night to void

Difficulty initiating voiding when the child is ready to void

An intense effort to increase intra-abdominal pressure (eg, Valsalva manoeuvre) to initiate and
maintain voiding

An observed stream or uroflow that is weak
Micturition that is not continuous but rather has several discrete stops and start spurts

Complaint of burning or discomfort during micturition

Observable strategies used to postpone voiding or suppress urgency
Complaint that the bladder does not feel empty after voiding

Sensation of an inability to void despite persistent effort in the presence of a fully distended
bladder

Involuntary leakage of urine immediately after voiding has finished

Urine passes as a spray or a split rather than a single discrete stream
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Anexo E — Disfuncdo do trato urinario baixo (Nieuwhof-Leppink, Schroeder, et al., 2019).

Symptoms

Signs

Overactive bladder

Dysfunctional voiding

Underactive bladder

Voiding postponement

(Cystometric) detrusor overactivity,
frequency, voiding urgency,
incontinence, constipation, enuresis

Failure to relax the sphincter during
voiding, normal micturition frequency,
incontinence, constipation, urinary
tract infections, enuresis

(Cystometric) weak detrusor
contractions, low micturition
frequency, incontinence, constipation,
urinary tract infections

Low micturition frequency,
incontinence

Holding maneuvers, normal flow
pattern, thick bladder wall, low-volume
voids

Post-void residue, staccato or
interrupted flow pattern, normal
frequency of voids

Post void residue, staccato or
interrupted flow pattern, frequent
large-volume voids

Normal flow pattern

Classification of daytime lower urinary tract dysfunction, assessment and documentation should be based on
following parameters; incontinence (presence or absence, and symptom frequency), voiding frequency, voiding
urgency, voided volumes, and fluid intake ?

Table: Symptoms and signs of four main subtypes of lower urinary tract dysfunction
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Anexo F — Sinais de alarme (Rakowska-Silska et al., 2020).
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1.
2.

Secondary nocturnal enuresis (after a 6-month “dry” period)

Weak urine flow, intermittent miction, straining to void—
anatomical and neurological causes should be excluded

. Systemic symptoms, such as weight loss, nausea, excessive

thirst—chronic kidney disease, diabetes should be excluded

. Glucosuria, proteinuria, leukocyturia, erytrocyturia

. Skin changes in the lumbar region, sensory disturbances in the

perineum



Anexo G — Questionario de triagem (Walle et al., 2017).

Box 1. Diagnostic questions to identify LUTS, suggestive of an
underlying bladder dstunction (including overactive bladder and
dysfunctional voiding)?

Leakage of urine during the day: Yes No

® Drops of unine in the underpants
— before voiding
— after voiding

® \fery wet underpants

* Frequency of leakage (episodes/day|

® |ntermittent or continuous leakage every day

* History of daytime incontinence over 3.5 years of age

Urinary frequency (=8 voids/day] Yes No
Infrequent voiding (<3 voids/day] Yes No
Sudden and urgent need to urinate Yes  No
Holding manoeuvres [for example, leg crossing, pressing heel into perineumn) Yes  No
Needs to push in order to urinate [strained abdominal muscles to pass urine] Yes Mo
Interrupted urinary stream, or several voids one after the other Yes No
History of urinary tract infection® Yes No
lliness and/or malformation: Yes No

® of kidneys and/or urinary tract

® of spinal cord

Caonstipation® Yes No
2 Based on the climical management tool of the ICCS." *Although history of urinary tract infections, constipation, and
llness/malformation of kidneys and/or urinary tract are not LUTS, they coincide with a higher frequency of LUTS. ICCS
= International Children’s Continence Society. LUTS = lower urinary tract symptoms.




Anexo H - “Red flags” e orientacdo (Nevéus et al., 2020).

Warning sign

Action

Weight loss, growth retardation and/or nausea
Excessive thirst with a need to drink at night

Voiding difficulties—weak stream, need

to strain to void
Secondary nocturnal enuresis with recent debut
Heavy snoring or sleep apneas

Check creatinine and urine glucose. Physical examination.

Check urine glucose. Complete a fluid intake list. Consider creatinine
and morning urine osmolality. Physical examination.

Check uroflow and residual urine. Physical examination.

Check urine glucose. Physical examination.
Contact otorhinolaryngologist. Physical examination.
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Anexo | — Abordagem inicial nos CSP (Chan & Wong, 2019).

Does the patient suffer continuous or
intermittent urinary incontinence?

Intermittent urine leakage

A

Intermittent urinary leakage
during sleeping periods ONLY

A

Has the patient been dry for =6 months?

y

Primary enuresis

y

Treat as primary monosymptomatic
nocturnal enuresis

Continuous urine leakage

D

Patient has never been dry for >6 months

Refer to specialist

aytime urinary symptoms

Does the patient have daytime symptoms!? \

Refer to specialist

Patient was previously dry for >6
months and is now wet again

Secondary enuresis

L4

Refer to specialist
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Anexo J — Algoritmo de seguimento / referenciacdo em CSP (Prince & Heys, 2020).

safeguarding concerns
3. Counsel CYP and family

1. Take a thorough history and examination to confirm
diagnosis of primary / secondary and MNE/Non-MNE

2. Explore presence of Red Flags: Unexplained secondary
enuresis, symptoms of systemic illness, lower limb weakness,

Yes, red flags present or Non-MNE J_/L

J..L Mo red flags present and MNE

Refer immediately to Secondary Care:

For medical concerns: general paediatrics and/or
secondary enuresis service

For safeguarding concerns: complete
safeguarding referral

Medical Management
-Enuresis Alarm and/or Desmopressin and/or
Tricyclic Antidepressants / Antimuscarinics

Look for common co-morbidities (Constipation,
Urinary Tract Infection). Treat these AND
Initiate Non-Medical Management of enuresis:
Give detailed fluid and lifestyle advice with a
Positive Reward System and signpost to
resources (ERIC, ICCS, BBUK)

J L Reviewin 2-3 months

Significant improvement? (14 consecutive dry
nights or 90% reduction of wet nights)

Mo response after 2 courses of treatmentJ\,L

Refer to secondary care for investigation of
underlying factors associated with poor response
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! Full response

Discharge. Review if symptoms reoccur




Anexo K — Tratamento médico da EN nos CSP (Prince & Heys, 2020).

Is an Enuresis Alarm acceptable to the child and family?

No

¥4

Start Desmopressin treatment +/-

alarm, Assess for response at 4 weeks.

.

Yes

h ¥ 4

Good response Partial response
_ 7

Mo response

weeks and/or bringing the dose
forward to 1-2 hours before
bedtime with fluid restriction.

Consider doubling the dose after 2

& |

Treat for 3 months. Withdraw
Desmopressin for 1 week to assess for
response.

Wetting reoccurs

Restart Desmopressin for a further 3
maonths then taper dose gradually.
Repeated courses can be given.

No response

Start Enuresis Alarm treatment
with a positive reward system.
Assess for early signs of response
within 4 weeks

| I Signs of response

Continue alarm treatment until 14
consecutive dry nights achieved.
Check for response every 3 months.
Stop treatment but reinstate if
bedwetting reoccurs regularly.

h¥ 4

If no response after 2 courses of
treatment, refer to Secondary Care,
an enuresis clinic, or a community
paediatrician, depending on local
protocols and availability for
investigation of underlying causes

Consider adding Imipramine,
Tolterodine or Oxybutynin to
Desmopressin in refractory enuresis
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Anexo L — Critérios de resposta ao tratamento (Chase et al., 2018).

RESPOSTA AO TRATAMENTO

SINTOMAS

Sem resposta
Resposta parcial
Resposta completa
Recidiva

Cura a curto prazo

Cura a longo prazo

82

< 50% reducdo de sintomas

50-90% de reducao

100% de reducao

Recorréncia de 2 1 sintoma por més

Auséncia de recidiva durante 6 meses apods a

interrupcao do tratamento

Auséncia de recidiva durante 2 anos apds a

interrupgdo do tratamento




Anexo M — Tratamento em colaborag¢do com a crianca e familia (Bogaert et al., 2020).

‘ Child == 6yr with nocturnal enuresis |

Focused guestions
(table xxx)

Physical exam 2 days 2 weeks

daytime voiding and drinking diary nighttime urineproduction recording

( = weight nighttime diapers +
morning first voided volume

Empathic doctoring (not a treatment) (max 4 weeks)
* Normal and regular drinking habits
* Regular voiding and bowel habits
* Monitor nighttime production {weight diapers)
\

L |

Upon indication

Urine microscopy
Uroflowmetry
Ultrasound

ENT referral
Psychologist referral

3

i Child + family choose a treatment |

- ™~

MNocturnal enuresis wetting alarm treatment

Drinking habits adjustment
With regular follow-up

+ medication support

Wait and see
{wearing nighttime diapers)

M 7 (desmopressin +/- antichalinergics)

& ¥ ¥ ®

If no improvement (< 4 weeks) OR Lack of compliance
+

choice of the family to stop or change
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Anexo N — Tratamento farmacolégico (Prince & Heys, 2020).

Drug Dose for age 5-17 years unless stated Use
Oxybutynin hydrochloride Immediate release 2.5-3 mg twice daily. Non-MNE associated with overactive
Modified release tablets 5 mg once daily. bladder

Dose can be gradually increased to a maximum of 15mg in 24 hours.

Imipramine hydrochloride 6—7 years 25mg once daily. Refractory NE, especially associated
8—10years 25-50 mg once daily. with ADHD
11-17 years 50—75 mg once daily.
Taken at bedtime. Treatment period 3 months (including gradual withdrawal).
Reassess fully before a further course.

ADHD, attention deficit hyperactivity disorder; MNE, monosymptomatic nocturnal enuresis; NE, nocturnal enuresis.



Anexo O — Questionario enviado aos Encarregados de Educagdo (Google Forms).

Secgdo 1 de 20

<
e

ENURESE - Questionario

No dmbito do projeto de Mestrado em Gestdo de Empresas a realizar no ISCTE,
proponho-me realizar um estudo sobre Enurese, que corresponde a perda involuntéria de
urina durante o sono em criangas com mais de 5 anos de idade. Como Pediatra e ciente
do profundo sofrimento que tal situagdo causa nas criangas afetadas, pretendo elaborar
um programa que permita rastrear e tratar adequadamente o maior nimero de criangas
possivel, contribuindo para a melhoria da sua integrag@o social e bem-estar individual.
Para isso, pretendo recolher dados que me permitam caracterizar melhor essa populagéo
de criangas, traté-los estatisticamente e usar os resultados para o desenvolvimento
desse programa. Sera importante analisar conjuntamente os dados de criangas afetadas
e ndo afetadas pelo problema. Por isso apelo a sua colaborag&o na resposta ao seguinte
questiondrio, que terd uma duragdo de cerca de 5 minutos.

A sua participagédo serd imprescindivel para a realizagéo deste estudo.

Antecipadamente ficam os meus sinceros agradecimentos.

Apds a secgdo 1 Continuar para a secgdo seguinte v

Secgdo 2 de 20

Consentimento Informado v :

Os dados recolhidos neste inquérito sdo anénimos e o seu tratamento sera confidencial.
As respostas serdo agrupadas com as outras com a finalidade de serem tratadas
estatisticamente como um todo e néo de forma individual, ndo sendo possivel identificar
individualmente cada um dos seus intervenientes.

A participagdo é voluntéria, tendo a possibilidade de recusar ou desistir do estudo em
qualquer momento, sem necessidade de justificagdo e sem nenhuma penalizagéo.

Os participantes poderéo ter informacg&o sobre os resultados do estudo, entrando em
contacto com: tgm.enurese@gmail.com

Concorda com a participagdo do(a) seu(sua) filho(a) neste estudo? *

Sim

Apés a secgdo 2 Continuar para a secgéo seguinte -



Secgédo 3 de 20

Parte |

<

Dados Demograficos

1) Idade da crianga *
5-6 anos
7 anos
8 anos
9 anos

10 anos ou mais

2) Ano escolar que a crianga frequenta: *
1° ano
2° ano
3° ano

4° ano

3) Sexo da crianga *
Feminino

Masculino

4) Nacionalidade da Crianga: *
Portuguesa

Outra opgédo...

5) Nacionalidade dos Pais: *
Portuguesa

Outra opgédo...
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6) Sobre as pessoas que vivem na mesma casa da crianga:
Descrigédo (opcional)

a. Qual o ndmero total de pessoas que vive em casa? *

2

4

Mais de 4 pessoas

b. Quem séo os familiares que vivem com a crianga? *

Pai

Mae
Padrasto/Madrasta
Irmaos

Avés

Outra opgé&o...

7) Quais as habilitagdes literarias dos pais? *

Sem.. 1°Ci.. 2°Ci.. 3°Ci.. Curs.. Curs..

Pai

Lice...

Mest...

Dout...

Outro
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8) Qual o rendimento anual familiar? *

0-€7.112
€7112-€10.732
€10.732 - €£20.322
€20.322 - £25.075
€25.075 - £36.967
€ 36.967 — £ 80.882

>€80.882

9) Quais as idades dos pais? *

Menos de 30 a..  30-40 anos 41-50 anos Mais de 50 an...

Apéds asecgdo 3 Continuar para a secgdo seguinte -

Secgdo 4 de 20

Parte Il

<
.

Questionario

10) A crianga perdeu urina de noite enquanto dorme, pelo menos 3 vezes nos *
dltimos 3 meses?

Sim
Néo
Néo, mas com 6 anos ainda perdia e resolveu com tratamento

Néo, mas com 6 anos ainda perdia e resolveu sem tratamento

Apds a secgdo 4 Continuar para a secgao seguinte v
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Seccdo 5de 20

Parte Il

»<

Questionario

10a. Atualmente perde com que frequéncia? *

3 ou menos vezes por semana

mais de 3 vezes por semana

11) Algum outro elemento da familia perdeu urina de noite até tarde?

Pai Méae Irméos Tios Avos
Sim d | o J J
Néo U J JJ U J

12) Existem atividades em que a crianga se recusa a participar por perder urina *

(passeios escolares, acampamentos, participagdo em campeonatos desportivos,
dormir com os amigos fora de casa)?
Sim

Néo

13) Acha que a crianga estd muito angustiada ou triste com as perdas de urina? *

Sim

14) Alguém da familia estd muito angustiado com as perdas de urina da crianga?

Pai Méae Irméos Tios Avos
Sim d | o J J
N&o d | o J J
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15) Jé procurou ajuda médica? *
Sim

Néo

Apds asecgdo 5 Continuar para a secgéo seguinte

Secgdo 6 de 20

Parte Il

Questiondrio

a. Onde? *

Centro de Salde
Pediatra particular
Hospital

Outra opgédo...

Apés a secgdo 6 Continuar para a secgdo seguinte

Secgdo 7 de 20

Parte Il

Questionario

a.1) Quem referenciou? *

Médico de Familia
Pediatra Particular
Outra consulta de Pediatria no Hospital

Médico de outra Especialidade

Apds a secgdo 7 Continuar para a secgao seguinte
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Secgdo 8 de 20

Parte Il

Questionério

b. Qual foi 0 tempo de espera para a consulta? *
1-30 dias
1-3 meses

Mais de 3 meses

Apds asecgdo 8 Continuar para a secgio seguinte

Secgdo 9 de 20

Parte Il

Questionario

16) Fez algum exame médico? *
Sim

Néo

Apéds asecgdo 9 Continuar para a secgéo seguinte

Secgdo 10 de 20

Parte Il

Questionario

16a. Quais? *
Andlise de urina
Andlise de sangue
Ecografia

Outra opgédo...

»4
.

»<

>4
.
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Secgdo 11 de 20

Parte Il

Questionario

17) Jé fez algum tratamento anteriormente? *
Sim

Ndo

Apés a secgdo 11 Continuar para a secgdo seguinte

Secgdo 12 de 20

Parte Il

Questionario

17a. Quais? *
Treino com calendérios
Acordar a crianga de noite

Alarme de enurese

Medicamentos (ex: Minirin®, Ditropan®, laxantes)

17b. Ficou bem com algum dos tratamentos realizados? *

Sim

Néo

Apos a secgdo 12 Continuar para a secgédo seguinte

Secgdo 13 de 20

Parte Il

Questionario
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18) Se fosse possivel ser seguido em consulta, como preferia a maioria das *

consultas?
Regime presencial
Por videoconferéncia

Por telefone

19) A crianga usa fralda de noite? *

Sim

Ndo

20) A crianga ja teve algum periodo de 6 meses ou mais sem perder urina durante *

anoite?
Sim

Ndo

21) Nas noites em que a crianga perde urina, a cama (ou fraldas) fica: *

Humida (pequena quantidade)

Encharcada (muita quantidade)

22) A crianga tem um sono muito profundo, com dificuldade em acordar de noite  *

para ir a casa de banho?
Sim

Ndo

23) Com que frequéncia é que a crianga vai a casa de banho urinar durante o dia? *

Menos de 4 vezes por dia
4-7 vezes por dia

Mais de 7 vezes por dia
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24) A crianga perde alguma urina durante o dia, involuntariamente? *
Sim

Néo

25) A crianga ja teve alguma infeg#o urindria? *

Sim

Néo

26) Durante o dia, a crianga por vezes sente vontade subita de ir a casade banho  *

(por exemplo, quando esta a brincar)?
Sim

Nao

27) Durante o dia, é preciso lembrar a crianga para ir a casa de banho? *
Sim

Néo

28) A crianga costuma usar as casas de banho da escola? *
Sim

Néo

Apods a secgdo 13 Continuar para a secgdo seguinte -

Secgdo 14 de 20

Parte Il

»<

Questionario
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28a. Se ndo usa, porqué? *
As casas de banho estéo sujas ou estragadas
O professor ndo deixa
Por recomendagéo dos pais

Porque ¢é habitual passar muito tempo sem urinar

Outra opgéo...

Apos a secgdo 14 Continuar para a secgéo seguinte

Secgdo 15 de 20

Parte Il

Questionario

29) A crianga evacua todos os dias? *
Sim

Néo

Apés a secgdo 15 Continuar para a secgdo seguinte

Secgdo 16 de 20

Parte Il

Questionario

a. Se néo, quantas vezes por semana? *

Menos de 3 vezes por semana

3 ou mais vezes por semana

Apés a secgdo 16 Continuar para a secgdo seguinte

»4

»4
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Secgdo 17 de 20

Parte Il

Questionario

30) A crianga tem perda involuntéria de fezes? *
Sim

Néo

Apos a secgdo 17 Continuar para a secgéo seguinte

Secgdo 18 de 20

Parte Il

Questionario

30a. Em que quantidade? *

Grande

Peguena (suja apenas a cueca)

30b. Com que frequéncia? *

Menos de 2 vezes por més

2 ou mais vezes por més

Apés a secgdo 18 Continuar para a secgdo seguinte

Secgdo 19 de 20

Parte Il

Questionario
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31) A crianga tem dificuldade em obedecer as regras impostas? *
Sim

Néo

32) A crianga tem muita dificuldade em concentrar-se nas suas atividades? *

Sim

Néo

33) Acrianga tem problemas de aprendizagem na escola? *
Sim

Néo

34) A crianga é muito ansiosa, triste, infeliz ou retraida? *
Sim

Néo

35) A crianga ressona todas as noites? *

Sim, as vezes
Sim, com frequéncia

Nédo

36) O seu filho/a encontra-se a ser acompanhado por um médico? *
Sim

Nédo

Apés a secgdo 19 Continuar para a secgdo seguinte
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Secgdo 20 de 20

0 seu questionario terminou!

Muito obrigado pela sua colaboragéo.

<



Anexo P — Material sugerido para explicacdo da fisiologia do trato urinario (Nieuwhof-Leppink,

Schroeder, et al., 2019).

The wee factory

2@ | canhold out little bitlonger

< N
%" \ /7
/ \ !
! \| g
There's wee in there 1 Y
1 :
“ rl
¢! I'mgoing towee
\\ 5 going tc e

Bladder
Sphincter

Kidneys
Pelvic floor muscle
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Anexo Q — Necessidades hidricas diarias, varidveis com idade, clima e exercicio fisico (Prince & Heys,

2020).

Age (years) Girls Boys

4-8 1000-1400mL 10001400 mL
913 1200-2100mL 1400-2300 mL
1418 1400-2500mL 2100-3200mL
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Anexo R — Posicdo incorreta de micg¢do e defecacdo (Bauer et al., 2015).
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Apéndices

Apéndice 1 - Distribui¢do da prevaléncia de EN atual ou prévia de acordo com o nimero de elementos

do agregado familiar.

Manifestagdo do problema

Sim Nao
N % N %
Qual o numero total de 2 1 3,8% 9 5,3%
pessoas que vive em casa? 3 7 26,9% 51 30,2%
4 14 53,8% 86 50,9%
Mais do que 4 pessoas 4 15,4% 23 13,6%

Apéndice 2 — Distribuicdo da prevaléncia de EN atual ou prévia de acordo com a literacia da mae.

Manifestagdo do problema

Sim Nao
N % N %

Quais as habilitagdes 12 ciclo 1 3,8% 9 5,3%
literdrias dos pais? [Mae] 22 ciclo 4 15,4% 20 11,8%

32 ciclo 6 23,1% 27 16,0%

Ensino Secundario regular 4 15,4% 24 14,2%

Ensino secundario 4 15,4% 16 9,5%

profissional

Doutoramento 0 0,0% 1 0,6%

Licenciatura 4 15,4% 59 34,9%

Mestrado 3 11,5% 13 7,7%

Outro 0 0,0% 0 0,0%

Sem escolaridade 0 0,0% 0 0,0%
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Apéndice 3 — Distribuicdo da prevaléncia de EN atual ou prévia de acordo com a literacia do pai.

Manifestagdo do problema

Sim N3o
N % N %

Quais as habilitagdes 129 ciclo 2 7,7% 15 8,9%
literarias dos pais? [Pai] 22 ciclo 4 15,4% 26 15,4%

32 ciclo 8 30,8% 44 26,0%

Ensino Secundario regular 1 3,8% 23 13,6%

Ensino secundario 3 11,5% 18 10,7%

profissional

Doutoramento 0 0,0% 1 0,6%

Licenciatura 7 26,9% 33 19,5%

Mestrado 0 0,0% 7 4,1%

Outro 0 0,0% 1 0,6%

Sem escolaridade 1 3,8% 1 0,6%

Apéndice 4 — Distribuicdo da prevaléncia de EN atual ou prévia de acordo com o rendimento anual

familiar.
A crianga perdeu urina de noite enquanto dorme, pelo menos 3 vezes nos
ultimos 3 meses?
Sim Ndo Remissdo
% de N da % de N da % de N da
Contagem linha Contagem linha Contagem linha
Qual o rendimento 0-€7.112 0 0,0% 19 95,0% 1 5,0%
anual familiar? €7.112 - €10.732 5 11,9% 36 85,7% 1 2,4%
€10.732 - €20.322 5 7,2% 59 85,5% 5 7,2%
€20.322 - €25.075 4 14,3% 23 82,1% 1 3,6%
€25.075 - €36.967 2 9,5% 17 81,0% 2 9,5%
€36.967 — €80.882 0 0,0% 14 100,0% 0 0,0%
> €80.882 0 0,0% 1 100,0% 0 0,0%
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Apéndice 5 — Distribuicdo da prevaléncia de EN de acordo com a idade do pai/méae

Manifestagdo do problema

Sim Nao
N % N %
Quais as idades dos pais? Menos que 30 anos 0 0,0% 1 0,6%
[Pai] Entre 30 a 40 anos 11 42,3% 73 43,2%
Entre 41 a 50 anos 13 50,0% 80 47,3%
Mais do que 50 anos 2 7,7% 15 8,9%
Quais as idades dos pais? Menos que 30 anos 1 3,8% 8 4,7%
[Mae] Entre 30 a 40 anos 15 57,7% 90 53,3%
Entre 41 a 50 anos 10 38,5% 69 40,8%
Mais do que 50 anos 0 0,0% 2 1,2%

Apéndice 6 — Distribuicdo da prevaléncia de EN e remissdo prévia de EN por idade da crianca.

A crianga perdeu urina de noite enquanto dorme, pelo menos 3 vezes nos ultimos 3

meses?
Sim Nao Remissdo
N % N % %
Idade da Entre 5 e 6 anos 4 12,9% 26 83,9% 3,2%
crianga 7 anos 4 10,0% 34 85,0% 5,0%
8 anos 4 10,0% 33 82,5% 7,5%
9 anos 0 0,0% 56 98,2% 1,8%
10 ou mais anos 4 14,8% 20 74,1% 11,1%

Apéndice 7 - Prevaléncia de tristeza/angustia e recusa em participar em atividades sociais nas criancas

com EN.

Crianga com enurese

N %
Existem atividades em que a crianga se recusa a participar por perder urina Sim 3 18,8%
(passeios escolares, acampamentos, participagdo em campeonatos N3o 13 81,3%
desportivos, dormir com os amigos fora de casa)?
Acha que a crianga estd muito angustiada ou triste com as perdas de urina? Sim 5 31,3%
Nao 11 68,8%
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Apéndice 8.1 — Relacdo entre a tristeza/angustia devido a EN e a idade da crianca (teste exato de

Fisher).

Acha que a crianga esta muito angustiada ou triste com as perdas

de urina?
Sim Nao Valor p
Teste exato de
N % N % Fisher
Idade da crianga  Entre 5 e 6 anos 2 50,0% 2 50,0% 0,077
7 anos 0 0,0% 4 100,0%
8 anos 0 0,0% 4 100,0%
9 anos 0 0,0% 0 0,0%
10 ou mais anos 3 75,0% 1 25,0%

Apéndice 8.2 — Relagdo entre a tristeza/angustia devido a EN e a idade da crianga (teste de Mann-

Whitney).
Acha que a crianga esta muito angustiada ou triste com as perdas de urina?
Sim Nao Valor p
de Mann-
N % N % Whitney
Idadeda Entre5e6anos 2 40,0% 2 18,2% 0,510
crianga 7 anos 0 0,0% 4 36,4%
8 anos 0 0,0% 4 36,4%
9 anos 0 0,0% 0 0,0%
10 ou mais anos 3 60,0% 1 9,1%
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Apéndice 9 - Distribuicdo da recusa em participar em atividades socias de acordo com a idade da

crianca e o impacto emocional da EN.

Existem atividades em que a crianga se recusa a participar por perder

urina (passeios escolares, acampamentos, participagdo em

campeonatos desportivos, dormir com os amigos fora de casa)?

Sim N3o
N % N %

Idade da crianga Entre 5 e 6 anos 0 0,0% 4 100,0%

7 anos 0 0,0% 4 100,0%

8 anos 0 0,0% 4 100,0%

9 anos 0 0,0% 0 0,0%

10 ou mais anos 3 75,0% 1 25,0%
Acha que a crianga esta Sim 3 60,0% 2 40,0%
muito angustiada ou triste N3o 0 0,0% 11 100,0%

com as perdas de urina?
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Apéndice 10 - Distribuicdo da tristeza/angustia devido a EN de acordo com as suas caracteristicas

clinicas.

Acha que a crianga esta muito angustiada ou triste com as perdas

de urina?
Sim Nao
N % N %
Atualmente perde com 3 ou menos vezes 3 23,1% 10 76,9%
que frequéncia? Mais do que 3 vezes 2 66,7% 1 33,3%
A crianga ja teve algum Sim 0 0,0% 4 100,0%
periodo de 6 meses ou N3io 5 41,7% 7 58,3%
mais sem perder urina
durante a noite?
Nas noites em que a Encharcada (muita 2 25,0% 6 75,0%
crianga perde urina, a quantidade)
cama (ou fraldas) fica: Hamida (pequena 3 37,5% 5 62,5%
quantidade)
A crianga tem um sono Sim 4 36,4% 7 63,6%
muito  profundo, com N3o 1 20,0% 4 80,0%
dificuldade em acordar de
noite para ir a casa de
banho?
Com que frequéncia é que 4-7 vezes por dia 3 30,0% 7 70,0%
a crianga vai a casa de Mais de 7 vezes por dia 1 50,0% 1 50,0%
banho urinar durante o Menos de 4 vezes por dia 1 25,0% 3 75,0%
dia?
A crianga perde alguma Sim 2 66,7% 1 33,3%
urina durante o dia, N3o 3 23,1% 10 76,9%
involuntariamente?
Durante o dia, a crianga Sim 3 33,3% 6 66,7%
por vezes sente vontade N3o 2 28,6% 5 71,4%
subita de ir a casa de
banho (por exemplo,
quando esta a brincar)?
Durante o dia, é preciso Sim 1 20,0% 4 80,0%
lembrar a crianga para ira N3o 4 36,4% 7 63,6%

casa de banho?
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Apéndice 11 — Distribuicdo da prevaléncia de EN de acordo com a dificuldade de concentragdo nas

atividades diurnas e com a existéncia de problemas de aprendizagem.

A crianga perdeu urina de noite enquanto dorme,

pelo menos 3 vezes nos Ultimos 3 meses?

Sim

A crianga tem muita dificuldade em concentrar-se nas Sim

suas atividades?

A crianga tem problemas de aprendizagem na escola? Sim

%

%

%

%

6
37,5%
10
62,5%

25,0%
12
75,0%

Apéndice 12 — Relacdo entre o sono profundo e a dificuldade de concentracdo em atividades diurnas

(teste exato de Fisher).

A crianga tem muita dificuldade em concentrar-se nas

Sim

suas atividades?

Valor p

teste exato de

N % N % Fisher
A crianga tem um sono muito Sim 4 36,4% 7 63,6% 0,654
profundo, com dificuldade em acordar N3o 2 40,0% 3 60,0%

de noite para ir a casa de banho?
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Apéndice 13 — Comparacdo das caracteristicas dos grupos de familias que procuraram e que nao

procuraram ajuda médica.

J& procurou ajuda médica?

Sim N3o
N % N %
Idade da crianga Entre 5 e 6 anos 3 75,0% 1 25,0%
7 anos 0 0,0% 4 100,0%
8 anos 1 25,0% 3 75,0%
9 anos 0 0,0% 0 0,0%
10 ou mais anos 4 100,0% 0 0,0%
Quais as habilitagdes 12 ciclo 1 50,0% 1 50,0%
literarias dos pais? [Pai] 29 ciclo 1 50,0% 1 50,0%
32 ciclo 2 50,0% 2 50,0%
Ensino Secundario regular 1 100,0% 0 0,0%
Ensino secundario
1 50,0% 1 50,0%
profissional
Doutoramento 0 0,0% 0 0,0%
Licenciatura 2 50,0% 2 50,0%
Mestrado 0 0,0% 0 0,0%
Outro 0 0,0% 0 0,0%
Sem escolaridade 0 0,0% 1 100,0%
Quais as habilitagdes 12 ciclo 1 100,0% 0 0,0%
literarias dos pais? [Mae] 29 ciclo 1 33,3% 2 66,7%
32 ciclo 2 40,0% 3 60,0%
Ensino Secundario regular 1 100,0% 0 0,0%
Ensino secundario
1 50,0% 1 50,0%
profissional
Doutoramento 0 0,0% 0 0,0%
Licenciatura 2 100,0% 0 0,0%
Mestrado 0 0,0% 2 100,0%
Outro 0 0,0% 0 0,0%
Sem escolaridade 0 0,0% 0 0,0%
Quais as idades dos pais? Menos que 30 anos 0 0,0% 0 0,0%
[Pai] Entre 30 a 40 anos 2 28,6% 5 71,4%
Entre 41 a 50 anos 6 66,7% 3 33,3%
Mais do que 50 anos 0 0,0% 0 0,0%
Quais as idades dos pais? Menos que 30 anos 0 0,0% 1 100,0%
[Mae] Entre 30 a 40 anos 4 36,4% 7 63,6%
Entre 41 a 50 anos 4 100,0% 0 0,0%
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Algum outro elemento da
familia perdeu urina de

noite até tarde? [0]

Algum outro elemento da
familia perdeu urina de

noite até tarde? [1]

Existem atividades em que a
crianga se recusa a

participar por perder urina

(passeios escolares,
acampamentos,
participacao em

campeonatos desportivos,
dormir com os amigos fora
de casa)?

Acha que a crianga esta
muito angustiada ou triste

com as perdas de urina?

Mais do que 50 anos

Mae
Pai, Irmaos
Pai, Mae

Pai, Mae, Tios
Pai, Tios

Tios

Mae, Irmdos, Avos

Mae, Tios, Avds

Pai, Irmaos, Tios

Pai, Irm3os, Tios, Avds

Pai, Made

Pai, M3e, Irm3os, Tios, Avis
Sim

Nao

Sim

Nao

0,0%
33,3%
100,0%
100,0%
100,0%
0,0%
0,0%
0,0%
66,7%
0,0%
100,0%
100,0%
100,0%
33,3%
0,0%
100,0%

38,5%

80,0%

36,4%

0,0%
66,7%
0,0%
0,0%
0,0%
100,0%
100,0%
100,0%
33,3%
100,0%
0,0%
0,0%
0,0%
66,7%
100,0%
0,0%

61,5%

20,0%

63,6%
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Apéndice 14 - Distribui¢cdo da procura de ajuda médica de acordo com o rendimento anual familiar.

Ja procurou ajuda médica?

Sim N3o
N % N %

Qual o rendimento anual 0-—€7.112 0 0,0% 0 0,0%
familiar? €7.112 - €10.732 3 37,5% 2 25,0%

€10.732 - €20.322 2 25,0% 3 37,5%

€20.322 - €25.075 3 37,5% 0 0,0%

€25.075 -€36.967 0 0,0% 3 37,5%

€36.967 — €80.882 0 0,0% 0 0,0%

> €80.882 0 0,0% 0 0,0%

Total 8 100,0% 8 100,0%

Apéndice 15 — Caracteristicas clinicas e frequéncia da EN e sintomas diurnos associados a EN.

A crianga perdeu urina de noite enquanto

dorme, pelo menos 3 vezes nos Ultimos 3

meses?
N %

Atualmente perde com que frequéncia? 3 ou menos vezes 13 81,3%

Mais do que 3 vezes 3 18,8%
Nas noites em que a crianga perde urina,
a cama (ou fraldas) fica: Encharcada (muita quantidade) 8 50,0%

Humida (pequena quantidade) 8 50,0%
Com que frequéncia é que a crianga vai 4-7 vezes por dia 10 62,5%
a casa de banho urinar durante o dia?  \Mais de 7 vezes por dia 2 12,5%

Menos de 4 vezes por dia 4 25,0%
A crianga perde alguma urina durante o Sim 3 18,8%
dia, involuntariamente? Nio 13 81,3%
Durante o dia, a crianga por vezes sente Sim 9 56,3%
vontade subita de ir a casa de banho N3o 7 43,8%
(por exemplo, quando esta a brincar)?
Durante o dia, é preciso lembrar a Sim 5 31,3%
crianga para ir a casa de banho? N3o 11 68,8%
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