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DIFICULDADES ENFRENTADAS PELO PACIENTE COM SÍNDROME DE PRUNE BELLY DE ACORDO COM O PONTO DE VISTA MATERNO.

Nahenand Rocha Alves Firme¹
Rayli Pereira Silva²
RESUMO
Introdução: As doenças raras (DR) representam um desafio no âmbito da saúde, sendo caracterizadas como condições crônicas de baixa prevalência, apresentando características individualizadas de acordo com o diagnóstico.Objetivo: Analisar as dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly do ponto de vista materno. Metodologia: Trata-se de um estudo quantitativo, do tipo descritivo, exploratório e de corte transversal. A população foram os participantes do grupo de convivência “Mamães e portadores de SPB”. Os dados foram coletados a partir da aplicação do formulário dos dados sociodemográficos, um questionário sobre dificuldades do paciente e a escala de Zarit para avaliar a sobrecarga materna. Os dados foram descritos no Excel e analisados no SPSS, versão 26.0, com análise inferencial através dos Testes de Associação (Teste Qui-quadrado de Pearson ou Teste Exato de Fisher). Resultados: Identificou-se significância estatística entre a variável dificuldade no acesso e a falta de conhecimento teórico (p=0,010) e hipoplasia renal (p=0,047), predominando entre os que relataram despreparo profissional e hipoplasia renal. Discussão: Observou-se a predominância nas dificuldades relacionadas a procedimentos cirúrgicos invasivos, barreiras no acesso a serviços especializados, falta de profissionais qualificados, dificuldades relacionadas à doença renal crônica e hipoplasia, com impacto emocional e físico nos pacientes. Considerações finais: Esses fatores evidenciam o impacto da síndrome que transcendem o âmbito clínico, afetando também o emocional, social e financeiro dos pacientes e familiares, especialmente das mães. 
Palavras-chaves: Síndrome de Prune Belly; Papel da enfermagem: Desafios: Dificuldades; Anomalias do trato urinário.
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ABSTRACT

Introduction: Rare diseases (RD) represent a challenge in the healthcare field, being characterized as chronic conditions with low prevalence and presenting individualized characteristics depending on the diagnosis. Objective: To analyze the difficulties faced by patients with Prune Belly Syndrome from the maternal point of view. Methodology: This is a quantitative, descriptive, exploratory, and cross-sectional study. The population consisted of participants from the support group “Mamães e portadores de SPB” (“Mothers and SPB patients”). Data were collected using a sociodemographic form, a questionnaire on patient difficulties, and the Zarit scale to assess maternal burden. The data were recorded in Excel and analyzed in SPSS, version 26.0, with inferential analysis performed using Association Tests (Pearson’s Chi-square Test or Fisher’s Exact Test). Results: A statistically significant association was found between the variable of difficulty accessing healthcare services and the lack of theoretical knowledge (p=0.010) as well as renal hypoplasia (p=0.047), with greater difficulty reported among those who experienced unprepared professionals and had renal hypoplasia. Discussion: There was a predominance of difficulties related to invasive and major surgical procedures, barriers to accessing specialized healthcare services, lack of qualified professionals, and challenges associated with chronic kidney disease and renal hypoplasia, with emotional and physical impacts on patients. Final Considerations : These factors highlight the impact of the syndrome that goes beyond the clinical sphere, also affecting the emotional, social, and financial well-being of patients and their families, especially mothers. 
Keywords: Prune Belly Syndrome; Role of Nursing; Challenges; Difficulties; Urinary Tract Anomalies.

1 INTRODUÇÃO 
As doenças raras (DR) representam um desafio no âmbito da saúde, sendo caracterizadas como condições crônicas de baixa prevalência, apresentando características individualizadas de acordo com o diagnóstico. Segundo Brasil (2022), estimou-se que no Brasil existiam cerca de 13 milhões de pessoas vivendo com alguma condição rara de saúde, tornando-se um importante tópico de pesquisa e cuidado especializado, sendo necessário o devido preparo e capacitação para lidar com esses casos (Frasão, 2022; Iriart et al., 2019
A Síndrome de Prune Belly (SPB), comumente chamada de sindrome da barriga de ameixa é uma doença rara de etiologia desconhecida que afeta cerca de 3,5 a cada 100 mil nascidos vivos, atingindo predominantemente o sexo masculino e apresentando taxa de mortalidade perinatal entre 10 e 25%, apresentando uma pequena taxa de sobreviventes além da infância (Arlen, et al., 2019).  
O diagnóstico da síndrome pode ocorrer durante a gestação através da ultrassonografia (USG) do segundo trimestre ou ao nascer, evidenciando a tríade de anomalias que compreende a presença da criptorquidia bilateral, malformações urinárias e hipoplasia da musculatura abdominal (MARIÑO, 2023). 
A SBP se apresenta de três formas, divididas por categorias. A categoria I, considerada a mais rara, é caracterizada pela hipoplasia renal de forma grave ou obstrução da uretra causando oligodrâmnia severo, hipoplasia pulmonar e fácies de Potter. Indivíduos que se enquadram na categoria II geralmente evoluem para a insuficiência renal causada pela displasia renal moderada. Já a categoria III é considerada a patologia clínica mais leve, com ausência de hipoplasia pulmonar e displasia renal, apresentando melhor prognóstico (Viana et al., 2023).  
Os pacientes diagnosticados com a síndrome enfrentam diversas dificuldades, como procedimentos cirúrgicos, infecções recorrentes do trato urinário, uso diário da sonda vesical de alívio e, em alguns casos, a necessidade de terapia de substituição renal ou transplante renal. Dentre as dificuldades vivenciadas, deve-se destacar a esfera biopsicossocial, relacionada aos casos de bullying sofridos por crianças em idade escolar, e a dificuldade de integração na sociedade devido à sua aparência física associada a hipoplasia abdominal (Tonni et al., 2012).
A maternagem de filhos diagnosticados com a Síndrome de Prune Belly apresenta desafios específicos e únicos que vão além das demandas comuns da parentalidade. A SPB exige adaptações emocionalmente e fisicamente desgastantes para as mães, iniciando pela aceitação do diagnóstico e adaptação à nova realidade. Essas mães enfrentam desafios diários, rodeadas pelo sentimento da exaustão, isolamento social, sobrecarga, ansiedade, tristeza e estresse, causadas principalmente pelas dificuldades e adversidades vividas pelos seus filhos (Martins; Reis, 2022).
Embora não existam diretrizes de tratamento, pacientes diagnosticados com SPB necessitam do cuidado contínuo prestado por uma equipe multidisciplinar especializada, composta por pediatra, cirurgião pediátrico, nefrologista, urologista, enfermeiro, e em alguns casos, nutricionista, psicólogo, cardiologista e ortopedista. Essa abordagem integrada é essencial para garantir um diagnóstico precoce, tratamento eficiente e acompanhamento contínuo, tanto do paciente quanto da sua família (Farias et al., 2020).
A enfermagem possui um dos papeis mais relevantes entre os membros da equipe multidisciplinar, sendo o prescritor do diagnóstico de enfermagem e o responsável pela elaboração e formalização de um plano de cuidados individualizado, realizando intervenções, visando a prevenção de complicações e promoção de conforto e recuperação. Ademais, o enfermeiro efetua um papel educacional e emocional, referente aos cuidados necessários e ajudando as famílias a entenderem a condição e a lidarem com os desafios do cotidiano (Barbosa et al., 2022).  
Diante do exposto, o estudo sugere como pergunta de pesquisa: Quais são as dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly de acordo com o ponto de vista materno? Em busca de respostas para esse questionamento, o presente estudo tem como objetivo geral analisar as dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly do ponto de vista materno, enquanto os objetivos específicos são investigar as dificuldades no cuidado da criança/adolescente com SPB e avaliar a sobrecarga materna de mães com filhos portadores de SPB.

2 METODOLOGIA 
 Trata-se de um estudo quantitativo, do tipo descritivo, exploratório e de corte transversal. A abordagem quantitativa tem por finalidade garantir a precisão dos resultados, evitando distorções de análise de interpretação e aumentando a confiabilidade das inferências extraídas desta pesquisa, viabilizando uma análise estatística mais precisa (Pitanga, 2020). 
A pesquisa descritiva tem por finalidade descrever as características de uma população, um fenômeno ou experiências relacionadas ao estudo, enquanto a pesquisa exploratória busca ampliar o conhecimento sobre uma determinada área, sendo essencial para a melhor compreensão da problemática abordada. A pesquisa é denominada como um estudo transversal, pois seu objetivo é coletar dados para estudar uma população em um momento específico (Gil, 2008). 
Diante da dificuldade de reunir pacientes e figuras maternas de forma presencial devido a raridade da doença e o contexto em que estão inseridos, a pesquisa foi realizada no ambiente virtual, utilizando o aplicativo de mensagens Whatsapp. Esse meio foi escolhido para possibilitar a integração de mães de todo o país.
A coleta de dados foi realizada no grupo do whatsapp “Mamães e portadores de SPB”, que é um grupo de apoio e convivência composto por mães de crianças diagnosticadas com a síndrome de prune belly e portadores da doença, onde há trocas de experiências, vivências e aconselhamento diante de situações mais delicadas. 
A população do estudo foi composta por participantes do grupo de convivência “Mamães e Portadores de SPB”, enquanto a amostra final foi composta por 60 mães participantes do grupo que se encaixaram nos critérios de inclusão, O quantitativo amostral foi obtido de acordo com o número de mães que se dispuseram a responder a pesquisa no período de coleta de dados.
Durante a pesquisa, foi utilizada a amostragem não probabilística por conveniência visando a facilidade do acesso aos participantes que irão compor a amostra final. A escolha da amostragem não probabilística por conveniência se deu por ser uma opção mais viável, facilitando o acesso do pesquisador aos participantes, além de ser uma técnica rápida e econômica. 
Como critério de inclusão foi estabelecido que apenas mães de portadores da síndrome de prune belly iriam compor a amostra final, enquanto não participarão da pesquisa aqueles que se encaixem dentre os seguintes critérios de exclusão: Participantes do grupo de convivência que moram fora do Brasil visto que apresentam tratamentos distintos, mães de crianças sem internações prévias pois não conseguirão responder maior parte dos questionamentos devido a falta de conhecimento e de vivência, e mães de crianças sem o diagnóstico fechado.
Durante a pesquisa, foi utilizado um questionário online elaborado na plataforma Google utilizando a ferramenta Google Forms. O questionário contém indagações referentes a dificuldades acarretadas pela doença (Apêndice D), avaliação da sobrecarga (Anexo A) e dados sociodemográficos (Apêndice C). Ao clicar no link para acesso ao questionário, as participantes foram direcionadas a página inicial onde o TCLE (Apêndice B) foi disponibilizado e em caso de concordância com os termos descritos, o participante foi redirecionado para as páginas relacionadas à coleta de dados.
O questionário sociodemográficos (Apêndice C) foi composto para a coleta de dados do paciente e da figura materna , tais como: idade, estado civil, renda, saber ler e escrever, nível de escolaridade, tempo dedicado para o cuidado com a criança/adolescente, quem é responsável pelo cuidado da criança/adolescente, se é portador de alguma outra doença fora a síndrome, entre outros. 
O instrumento para coleta de dados referente às dificuldades (Apêndice D) foi elaborado pela pesquisadora, pela inexistência de instrumentos validados referente a síndrome de prune belly, por se tratar de uma doença rara e pouco abordada no âmbito da pesquisa. O questionário abordou pautas como infecções recorrentes, acessibilidade a serviços de saúde, procedimentos cirúrgicos e complexidades da doença, visando avaliar as dificuldades cotidianas relacionadas à síndrome de prune belly. O instrumento de coleta possui resposta como “sim” ou “não”.
Para avaliação da sobrecarga materna foi utilizada a Escala de Zarit Burden Interview (Anexo A) , aplicado frequentemente para avaliar a sobrecarga de cuidadores de pessoas enfermas. Trata-se de um instrumento validado desenvolvido nos Estados Unidos por Zarit em meados de 1985, sendo traduzido e adaptado no Brasil por Marcia Scazufca (Scazufca, 2002).  
O questionário de Zarit é composto por 22 perguntas fechadas e avaliadas em quatro categorias distintas, sendo elas: Impacto da prestação de cuidados, relação interpessoal, expectativas com o cuidar e a percepção de autoeficácia. A aplicabilidade da escala é executada de acordo com a frequência e como o participante se sente em relação a cada pergunta, devendo ser respondida da seguinte forma: Nunca (0), raramente (1), algumas vezes (2), frequentemente (3) ou sempre (4). Resultados inferiores ou até 21 pontos indicam a ausência de sobrecarga, entre 21 e 40 indica uma leve sobrecarga, uma pontuação entre 41 a 60 sugere sobrecarga moderada a severa, enquanto uma pontuação de 61 ou maior sugere uma sobrecarga severa (Santos, et al., 2020).
A pesquisa seguiu as orientações de acordo com o ofício de nº02/2021 da CONEP/SECNS /MS nas seções pertinentes às pesquisas realizadas no meio virtual ou telefônico, resguardando os direitos do pesquisador e dos participantes, garantindo que a divulgação das informações necessárias para a participação da pesquisa seja divulgada de forma adequada, bem como, a relação da segurança na transferência e armazenamento dos dados que serão utilizados na pesquisa.
O convite foi feito no whatsapp através do grupo de convivência “Mães e Portadores de SPB”. Encaminhamos uma carta convite (Apêndice A) com informações relacionadas à pesquisa, tais como finalidade, objetivo e esclarecimentos de acordo com as dúvidas de cada participante de forma individualizada. 
Os dados foram descritos no Excel e analisados no SPSS, versão 26.0, que oferece análise estatística avançada. A análise será realizada através da estatística descritiva, utilizando meios como frequência absoluta e relativa, medidas de tendência central e dispersão (média, desvio padrão, mínimo e máximo).
	Aliado a isso, foi realizada a análise inferencial através dos Testes de Associação (Teste Qui-quadrado de Pearson ou Teste Exato de Fisher, sendo este último adotado nos casos em que o número de caselas com frequência inferior a 5 foi superior a 20%). Para todas as análises, utilizou-se o nível de significância de 5% (p-valor<0,05). 
O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) do Centro Universitário UNIFACISA para apreciação, sendo aprovado mediante número de parecer 7.431.813. Durante a pesquisa, foram atendidos os princípios éticos descritos na resolução 466/12 (BRASIL, 2012) que regulamenta as diretrizes e normas de pesquisas realizadas com seres humanos, resguardando o participante de acordo com os seus direitos e utilizando os dados obtidos exclusivamente para os propósitos da pesquisa.

3 RESULTADOS 
Na tabela 1, observou-se que a média de idade das participantes é de 33,4 anos (DP=, sendo em sua maioria, mães com idade acima de 30 anos (n=68,3; n=41), casadas (61,7%; n=37), possuem o ensino superior completo (32,8%; n=19), o(a) filho (a) frequenta creche (75,0%; n=45), tem outros filhos (68,3%; n=41), o tempo dedicado de cuidado é 24 horas (88,3%; n=53), a mãe é responsável pelo cuidado (70,0; n=42), tem renda de 3 salários ou mais (38,3%; n=23), não possui outro problema de saúde (51,7%; n=31), sendo este um outro problema (73,3; n=44).

Tabela 1– Dados sociodemográficos e clínicos entre os participantes. Campina Grande, Paraíba, Brasil, 2025. (n=60). 
	Variáveis 
	n
	%

	Idade 
	

	Mínimo - Máximo 
	18 - 53

	Média - desvio padrão
	33,4 – 6,2

	Faixa etária  
	
	

	Até 30 anos
	19
	31,7

	Acima de 30 anos
	41
	68,3

	Estado civil
	
	

	Solteiro (a)
	17
	28,3

	Casada (a)
	37
	61,7

	Divorciado (a)
	6
	10,0

	Nível de escolaridade 
	
	

	Ensino fundamental incompleto
	15
	25,9

	Ensino fundamental completo 
	1
	1,7

	Ensino médio incompleto
	4
	6,9

	Ensino médio completo
	14
	24,1

	Ensino superior incompleto
	5
	8,6

	Ensino superior completo
	19
	32,8

	Seu filho(a) frequenta creche/escola
	
	

	Sim
	45
	75,0

	Não
	15
	25,0

	Tem outros filhos
	
	

	Sim
	41
	68,3

	Não
	19
	31,7

	Tempo dedicado para o cuidado com a criança/adolescente
	
	

	12 horas ou menos
	7
	11,7

	24 horas
	53
	88,3

	Quem é responsável pelo cuidado da criança/adolescente
	
	

	Mãe
	42
	70,0

	Mãe e pai
	14
	23,3

	Parentes próximos
	4
	6,7

	Renda familiar
	
	

	Menor ou igual a 1 salário mínimo
	21
	35,0

	2 salários
	16
	26,7

	3 salários ou mais
	23
	38,3

	Tem algum problema de saúde fora a síndrome
	
	

	Sim
	29
	48,3

	Não
	31
	51,7

	Se sim, qual doença
	
	

	Doença renal crônica 
	13
	21,7

	Autismo 
	3
	5,0

	Outro
	44
	73,3



No tocante às variáveis clínicas, verificou-se que a maioria enfrentou dificuldades no acesso (53,3%; n=32), foi submetido a procedimentos cirúrgicos (86,7%; n=52), falta de conhecimento teórico e despreparo dificultam o cuidado (81,7; n=49), tem acompanhamento regular com equipe multidisciplinar (86,7%; n=52), não faz uso de sonda de alívio (73,3%; n=44), não sofre com ITU (55,9; n=33), mas sofre com internações recorrentes (53,3%; n=32).
	Ademais, observa-se o predomínio daqueles que não realizam hemodiáliase (98,3; n=58), esvazia a bexiga de forma espontânea (63,3%; n=38), não tem obstrução da uretra (63,3; n=38), não está na lista de transplante (96,7; n=58), não apresenta hipoplasia renal e nem pés tortos congênitos (61,7%; n=37), como também não possui hipoplasia pulmonar (85,0%; n=51). Além disso, possui o diagnóstico completo (96,7%; n=58) e apresenta insuficiência renal (55,0%; n=33).
Tabela 2 – Frequência dos dados clínicos entre os participantes. Campina Grande, Paraíba, Brasil, 2025. (n=60). 

	Variáveis 
	n
	%

	Enfrentou dificuldades no acesso a serviços de saúde
	
	

	Sim
	32
	53,3

	Não
	28
	46,7

	Foi submetido(a) a procedimentos cirúrgicos como mitrofanoff ou vesicostomia
	
	

	Sim
	52
	86,7

	Não
	8
	13,3

	A falta de conhecimento teórico e despreparo profissional dificultaram o processo do cuidado ao meu filho(a) 
	
	

	Sim
	49
	81,7

	Não
	11
	18,3

	Tem acompanhamento regular com uma equipe multidisciplinar
	
	

	Sim
	52
	86,7

	Não
	8
	13,3

	Faz uso da sonda vesical de alívio diariamente
	
	

	Sim
	16
	26,7

	Não
	44
	73,3

	Sofre com infecções urinárias recorrentes
	
	

	Sim
	26
	44,1

	Não
	33
	55,9

	Sofre com internações recorrentes ocasionadas pela síndrome
	
	

	Sim
	32
	53,3

	Não
	28
	46,7

	Faz terapia renal substitutiva (hemodiálise)
	
	

	Sim
	1
	1,7

	Não
	58
	98,3

	Esvazia a bexiga de forma espontânea pela uretra
	
	

	Sim
	38
	63,3

	Não
	22
	36,7

	Tem obstrução da uretra
	
	

	Sim
	22
	36,7

	Não
	38
	63,3

	Está na lista de espera para um transplante de renal
	
	

	Sim
	2
	3,3

	Não
	58
	96,7

	Apresenta hipoplasia renal
	
	

	Sim
	23
	38,3

	Não
	37
	61,7

	Tem pés tortos congênitos unilateral ou bilateral 
	
	

	Sim
	23
	38,3

	Não
	37
	61,7

	Apresenta hipoplasia pulmonar
	
	

	Sim
	9
	15,0

	Não
	51
	85,0

	Apresenta o diagnóstico completo (ausência da musculatura abdominal, criptorquidia e anomalias do trato urinário)
	
	

	Sim
	58
	96,7

	Não
	2
	3,3

	Apresenta insuficiência renal 
	
	

	Sim
	33
	55,0

	Não
	27
	45,0



Ao obter a frequência das variáveis referentes a sobrecarga dos cuidadores coletadas utilizando a escala de Zarit, identificou-se que a maioria refere que as vezes sente que a criança pede mais ajuda do que necessita (35,0%; n=21), às vezes sente que não tem tempo para si (40,0%; n=24), às vezes se sente estressado (41,7; n=25), nunca se sente envergonhado (78,.3%; n=47) e nem afeta negativamente o relacionamento com membros da família (90,0%; n=54), as vezes sente receio pelo futuro (36,7%; n=22), Sente sempre que a criança depende de você (46,7%; n=28), nunca se sente tensa quando a criança está perto (83,3; n=50), às vezes percebe que a saúde foi afetada (45,0; n=27) e nunca sente que não tem tanta privacidade (51,7; n=31).
	Ainda, nunca sente que a sua vida social (83,3%; n=50), não se sente a vontade de ter visitas (43,3%; n=26), as vezes sente como sendo a única pessoa de quem a criança pode depender (35,0%; n=21), sempre sente que não tem dinheiro suficiente (30,0%; n=18), nunca sente que é incapaz de cuidar por muito tempo (33,3%; n=44), nunca sente que perdeu o controle da vida (51,7%; n=31), nunca gostaria de deixar que outra pessoa cuidasse (84,7%; n=50), sempre sente que poderia fazer mais (36,7%; n=22), às vezes se sente inseguro (35,0%; n=21), às vezes pensa que poderia cuidar melhor (41,7%; n=25) e às vezes se sente sobrecarregado (41,7%; n=25), enquanto a sobrecarga identificada entre a maioria foi a leve (50,0%; n=30). 
Tabela 3 – Frequência dos dados relacionados à sobrecarga dos cuidadores entre os indivíduos com a síndrome, Escala de Zarit. Campina Grande, Paraíba, Brasil, 2025. (n=60). 
	Variáveis
	n
	%

	Você sente que S pede mais ajuda do que ele(ela) necessita? 
	
	

	Nunca
	13
	21,7

	Raramente 
	17
	28,3

	Às vezes 
	21
	35,0

	Com frequência 
	4
	6,7

	Sempre 
	5
	8,3

	Você sente que por causa do tempo que gasta com S, não tem tempo suficiente para si mesmo(a)?
	
	

	Nunca
	10
	16,7

	Raramente 
	1
	1,7

	Às vezes 
	24
	40,0

	Com frequência 
	10
	16,7

	Sempre 
	15
	25,0

	Você se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a família e o trabalho?
	
	

	Nunca
	5
	8,3

	Raramente 
	5
	8,3

	Às vezes 
	25
	41,7

	Com frequência 
	17
	28,3

	Sempre 
	8
	13,3

	Você se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?
	
	

	Nunca
	47
	78,3

	Raramente 
	5
	8,3

	Às vezes 
	6
	10,0

	Com frequência 
	1
	1,7

	Sempre 
	1
	1,7

	Você se sente irritado(a) quando S está por perto?
	
	

	Nunca
	47
	78,3

	Raramente 
	7
	11,7

	Às vezes 
	6
	10,0

	Com frequência 
	0
	0,0

	Sempre 
	0
	0,0

	Você sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da família ou amigos? 
	
	

	Nunca
	54
	90,0

	Raramente 
	1
	1,7

	Às vezes 
	3
	5,0

	Com frequência 
	2
	3,3

	Sempre 
	0
	0,0

	Você sente receio pelo futuro de S?
	
	

	Nunca
	6
	10,0

	Raramente 
	1
	1,7

	Às vezes 
	22
	36,7

	Com frequência 
	9
	15,0

	Sempre 
	22
	36,7

	Você sente que S depende de você?
	
	

	Nunca
	0
	0,0

	Raramente 
	5
	8,3

	Às vezes 
	17
	28,3

	Com frequência 
	10
	16,7

	Sempre 
	28
	46,7

	Você se sente tensa quando S está por perto?
	
	

	Nunca
	50
	83,3

	Raramente 
	3
	5,0

	Às vezes 
	5
	8,3

	Com frequência 
	2
	3,3

	Sempre 
	0
	0,0

	Você sente que a sua saúde foi afetada por causa do seu envolvimento com S?
	
	

	Nunca
	21
	35,0

	Raramente 
	2
	3,3

	Às vezes 
	27
	45,0

	Com frequência 
	4
	6,7

	Sempre 
	6
	10,0

	Você sente que não tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?
	
	

	Nunca
	31
	51,7

	Raramente 
	6
	10,0

	Às vezes 
	15
	25,0

	Com frequência 
	3
	5,0

	Sempre 
	5
	8,3

	Você sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque você está cuidando de S?
	
	

	Nunca
	50
	83,3

	Raramente 
	3
	5,0

	Às vezes 
	3
	5,0

	Com frequência 
	2
	3,3

	Sempre 
	2
	3,3

	Você não se sente à vontade de ter visitas em casa, por causa de S?
	
	

	Nunca
	26
	43,3

	Raramente 
	9
	15,0

	Às vezes 
	15
	25,0

	Com frequência 
	6
	10,0

	Sempre 
	4
	6,7

	Você sente que S espera que cuide dele/dela, como se você fosse a única pessoa de quem ele/ela pode depender?
	
	

	Nunca
	17
	28,3

	Raramente 
	4
	6,7

	Às vezes 
	21
	35,0

	Com frequência 
	6
	10,0

	Sempre 
	12
	20,0

	Você sente que não tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?
	
	

	Nunca
	4
	6,7

	Raramente 
	8
	13,3

	Às vezes 
	16
	26,7

	Com frequência 
	14
	23,3

	Sempre 
	18
	30,0

	Você sente que é incapaz de cuidar de S por muito mais tempo? 
	
	

	Nunca
	44
	33,3

	Raramente 
	7
	11,7

	Às vezes 
	8
	13,3

	Com frequência 
	1
	1,7

	Sempre 
	0
	0,0

	Você sente que perdeu o controle da sua vida desde a doença de S?
	
	

	Nunca
	31
	51,7

	Raramente 
	8
	13,3

	Às vezes 
	11
	18,3

	Com frequência 
	5
	8,3

	Sempre 
	5
	8,3

	Você gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?
	
	

	Nunca
	50
	84,7

	Raramente 
	2
	3,4

	Às vezes 
	7
	11,9

	Com frequência 
	0
	0,0

	Sempre 
	0
	0,0

	Você sente que poderia fazer mais por S? 
	
	

	Nunca
	8
	13,3

	Raramente 
	6
	10,0

	Às vezes 
	18
	30,0

	Com frequência 
	6
	10,0

	Sempre 
	22
	36,7

	Sente-se inseguro sobre o que fazer com S?
	
	

	Nunca
	21
	35,0

	Raramente 
	10
	16,7

	Às vezes 
	21
	35,0

	Com frequência 
	5
	8,3

	Sempre 
	3
	5,0

	Pensa que poderia cuidar melhor de S?
	
	

	Nunca
	9
	15,0

	Raramente 
	7
	11,7

	Às vezes 
	25
	41,7

	Com frequência 
	8
	13,3

	Sempre 
	11
	18,3

	De uma maneira geral, quanto você se sente sobrecarregado(a) por cuidar de S? 
	
	

	Nunca
	10
	16,7

	Raramente 
	7
	11,7

	Às vezes 
	25
	41,7

	Com frequência 
	12
	20,0

	Sempre 
	6
	10,0

	Classificação de sobrecarga 
	
	

	Ausência de sobrecarga
	14
	23,3

	Sobrecarga leve
	30
	50,0

	Sobrecarga moderada
	15
	25,0

	Sobrecarga severa
	1
	1,6



Ao realizar a associação entre as variáveis dificuldade no acesso aos serviços de saúde e os dados clínicos, identificou-se significância estatística entre a variável dificuldade no acesso e a falta de conhecimento teórico (p-valor=0,010) e hipoplasia renal (p-valor=0,047), de modo que o predomínio da dificuldade foi entre aqueles que a falta de conhecimento teórico e despreparo dos profissionais dificultaram o cuidado e daqueles que apresentaram sim hipoplasia renal. 
Tabela 4 – Associação entre a dificuldade no acesso aos serviços de saúde e as variáveis clínicas. Campina Grande, Paraíba, Brasil, 2025. 
	Variáveis
	Dificuldade no acesso aos serviços de saúde

	
	Sim
n (%)
	Não
n (%)
	p-valor

	Tem algum problema de saúde fora a síndrome
	
	
	

	Sim
	15 (51,7)
	14 (48,3)
	0,809*

	Não
	17 (54,8)
	14 (45,2)
	

	Foi submetido(a) a procedimentos cirúrgicos como mitrofanoff ou vesicostomia
	
	
	

	Sim
	26 (50,0)
	26 (50,0)
	0,264**

	Não
	6 (75,0)
	2 (25,0)
	

	A falta de conhecimento teórico e despreparo profissional dificultaram o processo do cuidado ao meu filho(a) 
	
	
	

	Sim
	30 (61,2)
	19 (38,8)
	0,010*

	Não
	2 (18,2)
	9 (81,8)
	

	Tem acompanhamento regular com uma equipe multidisciplinar
	
	
	

	Sim
	28 (53,8)
	24 (46,2)
	0,567**

	Não
	4 (50,0)
	4 (50,0)
	

	Faz uso da sonda vesical de alívio diariamente
	
	
	

	Sim
	11 (68,8)
	5 (31,3)
	0,149*

	Não
	21 (47,7)
	23 (52,3)
	

	Sofre com infecções urinárias recorrentes
	
	
	

	Sim
	14 (53,8)
	12 (46,2)
	0,859*

	Não
	17 (51,5)
	16 (48,5)
	

	Sofre com internações recorrentes ocasionadas pela síndrome
	
	
	

	Sim
	17 (53,1)
	15 (46,9)
	0,972*

	Não
	15 (53,6)
	13 (46,4)
	

	Faz terapia renal substitutiva (hemodiálise)
	
	
	

	Sim
	1 (100,0)
	0 (0,0)
	0,525**

	Não
	30 (51,7)
	28 (48,3)
	

	Esvazia a bexiga de forma espontânea pela uretra
	
	
	

	Sim
	19 (50,0)
	19 (50,0)
	0,496*

	Não
	13 (59,1)
	9 (40,9)
	

	Tem obstrução da uretra
	
	
	

	Sim
	14 (63,6)
	8 (36,4)
	0,224*

	Não
	18 (47,4)
	20 (52,6)
	

	Está na lista de espera para um transplante de renal
	
	
	

	Sim
	1 (50,0)
	1 (50,0)
	0,923*

	Não
	31 (53,4)
	27 (46,6)
	

	Apresenta hipoplasia renal
	
	
	

	Sim
	16 (69,6)
	7 (30,4)
	0,047*

	Não
	16 (43,2)
	21 (56,8)
	

	Tem pés tortos congênitos unilateral ou bilateral 
	
	
	

	Sim
	14 (60,9)
	9 (39,1)
	0,356*

	Não
	18 (48,6)
	19 (51,4)
	

	Apresenta hipoplasia pulmonar
	
	
	

	Sim
	5 (55,6)
	4 (44,4)
	0,588**

	Não
	27 (52,9)
	24 (47,1)
	

	Apresenta o diagnóstico completo (ausência da musculatura abdominal, criptorquidia e anomalias do trato urinário)
	
	
	

	Sim
	31 (53,4)
	27 (46,6)
	0,720**

	Não
	1 (50,0)
	1 (50,0)
	

	Apresenta insuficiência renal 
	
	
	

	Sim
	18 (54,5)
	15 (45,5)
	0,835*

	Não
	14 (51,9)
	13 (48,1)
	


Nota: *Teste Qui-quadrado de Pearson; **Teste Exato de Fisher. 
4 DISCUSSÃO
Neste estudo, observou-se a predominância nas dificuldades relacionadas a procedimentos cirúrgicos invasivos e de grande porte, além das barreiras no acesso a serviços de saúde especializados e a falta de profissionais qualificados para lidar com portadores da síndrome de prune belly, dificuldades relacionadas à doença renal crônica e hipoplasia vivenciados pelos pacientes com SPB. Tais desafios , ultrapassam as demandas clínicas, gerando impacto emocional e físico nos pacientes (Goremykin et al., 2023)
De acordo com o estudo, um alto percentual de crianças foram submetidas a procedimentos cirúrgicos como vesicostomia e mitrofanoff. Esses procedimentos são realizados para aumentar a eficácia no desvio urinário contínuo, proporcionando alívio imediato a retenção urinária, a fim de prevenir futuras complicações renais (Hofmann et al., 2022). 
Entretanto, esses procedimentos estão relacionados a complicações severas, como infecções urinárias, estenose do estoma, prolapso, obstrução e dermatite periestomal relacionados a vesicostomia, além de fístulas urinárias, hérnia incisional e dificuldade de cateterização em casos de mitrofanoff,  o que demanda atenção e cuidados redobrados, podendo comprometer a qualidade de vida da criança a longo prazo. Assim, embora a vesicostomia e a mitrofanoff sejam intervenções eficazes e relativamente simples, é necessário um acompanhamento rigoroso para diminuir os riscos e maximizar seus benefícios (Lefèvre et al., 2018; ). 
Apesar da necessidade de um acompanhamento contínuo, muitas mães relataram dificuldades em conseguir acesso aos centros de saúde especializados, principalmente aqueles voltados para pessoas com doenças raras, acarretando em longos períodos de espera para cirurgias e consultas com especialistas, o que compromete o tratamento contínuo (Lima; Gilbert; Horovitz, 2018) 
Esse cenário vai de encontro ao estudo de Pascarelli e Pereira (2022), que apontam a ineficácia das políticas públicas que atendem as pessoas com doenças raras, como a Portaria nº 199 de 2014 que instituiu a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, aprovando as Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) mas que ainda assim, segue desamparando essa população que necessita de atenção.
Outro fator preocupante revelado na pesquisa foi a falta de conhecimento teórico e prático dos profissionais da saúde em relação à síndrome de prune belly, que de acordo com as mães, dificulta o atendimento e tratamento desses pacientes, comprometendo diretamente a qualidade do cuidado prestado (Felipe et al., 2020). 
A ausência de conhecimento teórico relacionados a doenças raras como a síndrome de prune belly durante a graduação dos profissionais da saúde relacionou-se a ineficiência no gerenciamento do cuidado e a falta de preparo da equipe multidisciplinar, estando interligada à ausência de investigação em busca de soluções terapêuticas para esses pacientes, gerando preocupações às famílias e dificultando o acesso ao tratamento específico de qualidade (Rosaneli; Brotto; Fischer, 2021). 
A presença de válvula de uretra posterior (obstrução congênita da uretra) identificada em 36,7% dos participantes deste estudo, configura-se como um agravante relevante no quadro clínico de crianças com Síndrome de Prune Belly, aumentando de forma significativa o risco de infecção do trato urinário. Essa obstrução congênita impede a passagem da urina, resultando na retenção urinária que está diretamente ligada ao quadro de internações recorrentes. Esses fatores, somados a atonia vesical característica da síndrome, aumentam a proliferação bacteriana, afetando diretamente a função renal e exigindo intervenções cirúrgicas como vesicostomia ou mitrofanoff (Davis; Zack; Weiss, 2025; Lopes; Baker; Dénes, 2021) 
Assim como a VUP, a insuficiência renal crônica (IRC), surge como uma das principais complicações em crianças diagnosticadas com anomalias congênitas do trato urinário, como a síndrome de prune belly. De acordo com o estudo, cerca de 55% das mães afirmam que seus filhos convivem com a IRC associada à obstrução da uretra, contribuindo diretamente para a progressão do comprometimento renal (Khondker et al., 2024). 
Embora geralmente não resulte em incapacidade, essa condição impõe restrições significativas à rotina das crianças, refletindo diretamente na qualidade de vida e provocando alterações no desenvolvimento físico, emocional e psicológico. Além disso, a dependência de cuidados contínuos e tratamentos específicos gera impactos emocionais profundos nas famílias, exigindo suporte integral do cuidador e acompanhamento especializado (Simões; Silva; Costa, 2020).
A hipoplasia renal também esteve presente em 38,3% dos pacientes participantes da pesquisa. Essa condição resulta na redução de néfrons presentes nos rins, diminuindo a capacidade de filtragem do sangue e a prejudicando eliminação de toxinas. dificultando significativamente a vida de uma criança ao comprometer a função renal, além de exigir mudanças como restrições alimentares, acompanhamento médico rigoroso, uso contínuo de medicações e, em casos mais graves, diálise ou transplante renal. Ademais, a condição pode afetar o desenvolvimento físico, crescimento e bem estar da criança (Bonsib, 2020). 
Em função do comprometimento urológico característico da SPB, a internação hospitalar recorrente relacionada à infecção do trato urinário se torna uma experiência comum, afetando cerca de 53,3% dos filhos das participantes da pesquisa. Esse processo de adoecimento causa impactos físicos, alterações nas funções cognitivas e psicomotoras, além de afetar o desenvolvimento emocional e social da criança, que enfrenta a separação familiar e a mudança brusca, dificultando a continuidade da rotina em que a criança está inserida (Rodrigues; Fernandes; Marques, 2020). 
Segundo a autora Pontes et al, (2022), o alicerce da formação psíquica e social da criança é a família. Esse processo de adoecimento que a família enfrenta com a criança é capaz de modificar a dinâmica familiar, gerando incertezas, ansiedade, estresse e insegurança devido a condição de vulnerabilidade em que se encontram. Dessa forma, é essencial que a família em conjunto com a equipe multidisciplinar, deve promover adaptação da criança, tornando o ambiente mais familiar, de forma que ele se sinta confortável e seguro (Ripardo et al. 2021; Ferreira et al., 2019),
De acordo com a escala de Zarit (1985), utilizada durante o estudo para analisar a sobrecarga das mães como cuidadoras de portadores com SPB, foi avaliado que 50% das mães apresentavam sobrecarga leve, enquanto 25% apresentaram sobrecarga moderada. Os dados mostram que 88,3% das mães exercem o papel de cuidadora em tempo integral, se dedicando de forma exclusiva ao seu filho portador da SPB. Essa dedicação exclusiva resulta em sobrecarga emocional, desgaste físico, instabilidade financeira e isolamento social, desenvolvendo um quadro de sofrimento psicológico (Ramírez; Aranda, 2023). 
Durante o estudo de Montalvo et al., (2023), foi descrito a alta prevalência de sobrecarga do cuidador de crianças portadoras de doença renal crônica, associando cuidadores do sexo feminino como mães, avós e esposas sendo as mais propensas a desenvolver sobrecargas de nível moderado a severo. Esses dados reforçam as evidências de que as mães, como responsáveis diretas pelos cuidados, estão mais suscetíveis a desenvolver quadros de sobrecarga física e emocional.
Diante dos altos índices de sobrecarga, o estudo de Pantaleón e Cárdenas (2022) destaca a importância de implementar estratégias de apoio aos cuidadores, como suporte psicológico, programas de educação sobre o cuidado e políticas públicas que reconheçam e atendam às necessidades desses indivíduos. ​
Dentre todas as dificuldades citadas, a ausência do conhecimento teórico relacionado à síndrome de prune belly é a que gera mais impacto na atuação da enfermagem, comprometendo a capacidade dos profissionais em oferecer um cuidado eficaz, seguro e direcionado às necessidades específicas desses pacientes. Como responsáveis pela elaboração do plano de cuidados, a falta do conhecimento necessário pode estar associada a erros, como realização de intervenções inadequadas, falha na identificação precoce de complicações comuns relacionadas ao trato urinário ou procedimentos cirúrgicos e alterações renais (Barbosa et al.,2022). 
O estudo enfrentou algumas limitações durante o processo de coleta de dados, devido à sobrecarga enfrentada pelas mães participantes, que tiveram que abster-se da pesquisa em razão dos afazeres domésticos e, principalmente, por procedimentos cirúrgicos das crianças programados para o período da coleta. 
Além disso, o curto período destinado à coleta de dados afetou diretamente no quantitativo da amostra final. No entanto, esses fatores não interferiram no objetivo da pesquisa, tendo em vista que a avaliação dos dados foi bem-sucedida, respondendo às indagações do estudo. 

5 CONSIDERAÇÕES FINAIS
A pesquisa possibilitou compreender, a partir do ponto de vista materno, as principais dificuldades e desafios enfrentados pelas crianças diagnosticadas com a Síndrome de Prune Belly, destacando-se a inacessibilidade a serviços de saúde especializados, a necessidade de procedimentos cirúrgicos, internações recorrentes e sobrecarga materna relacionada aos cuidados contínuos, além de conviver com as complicações geradas pela da doença renal crônica e hipoplasia renal. Esses fatores evidenciam o impacto da síndrome que transcendem o âmbito clínico, afetando também o emocional, social e financeiro dos pacientes e familiares, especialmente das mães. 
Verificou-se ainda que a ausência de conhecimento técnico e prático por parte da equipe de saúde associado a ineficácia das políticas públicas que atendem as pessoas com doenças raras contribuem de forma direta para o agravamento desse quadro, aumentando as dificuldades vivenciadas por este público. Esses achados reforçam a necessidade de ampliação das áreas estudadas durante a graduação, buscando formar profissionais mais capacitados para atender a todos os públicos, garantindo a prestação do cuidado de qualidade e a formalização de um plano terapêutico eficaz para atender esses pacientes. 
De acordo com o estudo e a análise estatística, evidenciou-se a necessidade da criação de novas estratégias de cuidado, com ênfase em ações interdisciplinares, qualificação de profissionais e funcionamento das políticas públicas voltadas para pessoas com doenças raras, visando garantir melhor qualidade de vida para esses pacientes e suas famílias. Sobretudo, é preciso reforçar a necessidade de novas pesquisas científicas relacionadas à síndrome de prune belly, tendo em vista a escassez de referencial teórico atualizado, o que afeta diretamente na formalização de um plano terapêutico direcionado a esses pacientes. 
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APÊNDICE A - CARTA DE CONVITE PARA PARTICIPAÇÃO DA PESQUISA

Olá, venho convidá-lo(a) a participar da pesquisa científica intitulado “DIFICULDADES ENFRENTADAS PELO PACIENTE COM SÍNDROME DE PRUNE BELLY DE
ACORDO O PONTO DE VISTA MATERNO”, que tem como finalidade a elaboração de um Trabalho de Conclusão do Curso de Enfermagem da UNIFACISA/PB, sendo classificada como uma pesquisa descritiva e exploratória, com abordagem quantitativa. Tem como Objetivo Geral: Analisar as dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly do ponto de vista materno, enquanto os objetivos específicos, são: Investigar as dificuldades no cuidado da criança/adolescente com SPB e avaliar a sobrecarga materna de mães com filhos portadores de SPB.
A população do estudo será composta por participantes do grupo de convivência “Mães e Portadores de SPB”, enquanto a amostra será composta pelas mães participantes do grupo e que se encaixam nos critérios de inclusão.Serão utilizados questionários online para coletar os dados, durante o período de dois meses que corresponde a janeiro e fevereiro.
Esclarecemos que ao clicar no link https://forms.gle/vPiEVB9VsGSyagyf6 você será encaminhado para uma página que contém o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), o qual contém informações mais detalhadas sobre a pesquisa, ao consentir sua participação, será liberado o acesso aos questionários. Caso tenha alguma dúvida, contactar a pesquisadora responsável Prof° Ms. Dra. Rayli Maria (Rayli.silva@maisunifacisa.com.br) e/ou a discente Nahenand Rocha (nahenand.firme@maisunifacisa.com.br).
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APÊNDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE


Eu, 	 estou sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada como “DIFICULDADES ENFRENTADAS PELO PACIENTE COM SÍNDROME DE PRUNE BELLY DE ACORDO COM O PONTO DE
VISTA MATERNO”. que tem como pesquisador responsável: Rayli Pereira e orientanda: Nahenand Rocha Alves Firme.

Fui informado(a) pela pesquisadora e orientadora de que:
1. Trata-se de um trabalho de conclusão do curso de enfermagem, classificado como pesquisa quantitativa, de abordagem descritiva e exploratória. Os dados relacionados à pesquisa serão coletados no período da abordagem exploratória, onde serão utilizados recursos como: Questionário com perguntas sobre dados sociodemográficos (APÊNDICE C), dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly (APÊNDICE D) e um instrumento validado (ANEXO A). Os dados coletados durante a pesquisa serão guardados pelo pesquisador por 5 anos e ao fim deste período serão destruídos e /ou eliminados. As perguntas relacionam-se ao tema e aos objetivos da pesquisa.

2.  A pesquisa tem como objetivo geral: Analisar as dificuldades enfrentadas pelo paciente com síndrome de prune belly do ponto de vista materno. Como objetivos específicos: Investigar as dificuldades no cuidado e cotidiano da criança/adolescente com SPB; Avaliar a sobrecarga materna de mães com filhos portadores de SPB.

3. O estudo se justifica pela necessidade de discutir os obstáculos enfrentados por esses pacientes, a fim de proporcionar uma compreensão mais aprofundada das suas principais necessidades e das abordagens terapêuticas mais eficazes. o estudo visa promover um maior entendimento sobre a síndrome de Prune Belly, além de ressaltar a importância de se realizar pesquisas científicas nessa área para proporcionar melhor qualidade de vida aos pacientes que convivem com a SPB.
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4.  O convite será enviado através de mensagem por meio do grupo de convivência do whatsapp, onde as dúvidas sobre a pesquisa serão sanadas . Após esse primeiro momento será explicada toda a pesquisa ao participante por meio do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APÊNDICE B) para então iniciar o procedimento de coleta de dados que será através do questionário no google forms, após isso, o link da pesquisa será enviado para o grupo do whatsapp onde mães que se encaixam no critério de inclusão devem responder o questionário, caso concordem com os termos descritos no TCLE.

5.  Para o desenvolvimento da coleta de dados serão adotadas as seguintes etapas após aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa.
a) A pesquisadora entrará em contato com os administradores do grupo de convivência do whatsapp “Mães e portadores de SPB”, com o intuito de explicar o objetivo da pesquisa, elencando as informações mais relevantes a respeito de quem poderá participar de acordo com os critérios de inclusão, explicando de que forma será feita a coleta de dados e em qual período.
b) No primeiro contato com os(as) prováveis participantes, será enviada uma carta convite de texto via whatsapp com o intuito de sanar dúvidas sobre a pesquisa, procedimento de coleta, incluindo o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) . Ressaltando que esta atitude visa a garantia dos direitos do participante, privacidade e sigilo dos dados compartilhados, além de respeitar o tempo, horário e questionamentos que cada participante aceitará responder.
c) Após a aceitação do participante, será enviado um link do google forms onde será realizada a coleta de dados através dos questionários, antecedendo as respostas dos questionários, os participantes terão acesso ao termo de consentimento livre e esclarecido, onde irão aceitar ou não as condições de participação e seguirão para os questionários. Na coleta de dados serão utilizados recursos como: Questionário elaborado pela pesquisadora relacionado às principais dificuldades vivenciadas pelo paciente, além da utilização da escala de Zarit para avaliar a sobrecarga materna.
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6.  Foi esclarecido que todas as pesquisas que envolvem seres humanos podem apresentar riscos imediatos e/ou tardio de gradações diferenciadas aos participantes. Dessa forma, fui conscientizado dos possíveis riscos, tais como constrangimento ou insegurança para responder alguma questão; Extravio ou perda de dados; Fragilidade emocional relacionada ao tema abordado. Por se tratar de uma pesquisa em ambiente virtual, a presente pesquisa também apresenta riscos referentes à utilização dos meios eletrônicos, que diz respeito à violação dos dados devido às tecnologias utilizadas. Dessa forma, fui informado(a) que serão tomadas medidas cautelares visando minimizar esses riscos e qualquer dano aos participantes da pesquisa, não serão obtidos os nomes dos participantes e os dados advindos da coleta serão analisados apenas pela pesquisadora e pela orientadora.
7.  Como benefício, será informado que os dados coletados durante a pesquisa através dos questionários farão parte de uma pesquisa científica, buscando dar visibilidade a essa questão e promover um maior entendimento sobre o tema abordado, além de ressaltar a importância de se realizar pesquisas científicas nessa área, uma vez que ao identificar os fatores que dificultam o cotidiano desses pacientes, é possível fornecer suporte para gestores e serviços de saúde se atentarem para os cuidados prestados a esses indivíduos
8.  Os dados serão devidamente arquivados durante o período recomendado de 5 anos, assegurando o sigilo das informações coletadas e garantindo que não haja nenhum tipo de vazamento de informações, assim como é previsto nos direitos dos participantes da pesquisa. Fui informado (a) que em caso de qualquer tipo de dano ou prejuízo comprovadamente causado por procedimentos utilizados nesse processo científico, serei indenizado (a). Bem como, será garantido ao voluntário assistência/acompanhamento durante o desenvolvimento da pesquisa.
9.  Foi esclarecido que a participação é voluntária, não gerando ônus ou remuneração para o participante. Caso haja encargo financeiro como materiais ou transporte, será totalmente custeado pelo pesquisador. Por se tratar de uma participação voluntária, o participante pode retirar-se da pesquisa quando quiser ou recusar-se a responder algum questionamento que o deixe desconfortável.
10.  Fui informado(a) que os dados obtidos serão utilizados exclusivamente para fins de 
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pesquisa e posteriormente podem ser apresentados em eventos e publicações científicas, com toda a cautela necessária para assegurar o sigilo da identificação dos participantes. Após a conclusão da pesquisa, caso o participante tenha interesse, poderá acessar o conteúdo, possibilitando assim a discussão dos dados com o pesquisador.
11.  O estudo poderá ser interrompido mediante aprovação prévia do CEP ou, quando for necessário para que seja salvaguarda segurança do participante da pesquisa. Neste caso, o CEP deverá ser comunicado à posteriori na primeira oportunidade (Res. 466/12, item III. 2.u).
12.  Fui informado (a) que esse termo de consentimento foi elaborado em duas vias, sendo uma via para o participante da pesquisa e outra para o (a) pesquisador(a) responsável.
13.  Caso sinta a necessidade de entrar em contato com os pesquisadores durante ou após a coleta de dados, o participante poderá utilizar os seguintes meios para contatos: Profª. Ms. Rayli Silva. E-mail: Rayli.silva@maisunifacisa.com.br, Telefone: (83) 99920-9224 e Nahenand Rocha Alves Firme, E-mail: Nahenandf@gmail.com, Telefone: (83) 98827-2144.
14.  Caso necessite tirar dúvidas ou solicitar informações adicionais ao Comitê de Ética em Pesquisa da CESED/UNIFACISA, localizada na Av. Senador Argemiro de Figueiredo, 1901, bairro Itararé, CEP: 58411-020 – Campina Grande – PB, no 2º andar no hall de coordenações, com horário de funcionamento de Segunda a Sexta, sendo nas segundas das 12h às 17h e das 18h às 22h e de terça a sexta das 08h às 12h e 13h às 22h – Fone: 21018857 / (83) 981053641. Desta forma, uma vez tendo, lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de pleno acordo com o teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e esclarecido.

Campina Grande – PB, 	/	/	


Assinatura do Pesquisador Responsável.	Assinatura Participante da Pesquisa


[bookmark: _zb7h28gzpqsq]APÊNDICE C - DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS

Idade: 	
Sexo: Feminino ( ) Masculino ( )
Estado civil: Solteiro(a) ( ) Casado(a) Separado ( ) Seu filho frequenta creche/escola: Sim ( ) Não ( ) Escolaridade: 	
Tem outros filhos: Sim ( ) Não ( )
Tempo dedicado para o cuidado com a criança/adolescente: 	 Quem é responsável pelo cuidado da criança/adolescente: 		 Renda familiar: 1 salário mínimo ( ) 2 salários ( ) 3 salários ou mais ( ) Tem algum problema de saúde fora a síndrome: Sim ( ) Não ( )
Se sim, qual? 	
Link de acesso: https://forms.gle/vPiEVB9VsGSyagyf6 












APÊNDICE D - QUESTIONÁRIO SOBRE AS DIFICULDADES DO PACIENTE COM SÍNDROME DE PRUNE BELLY.

	Questões sobre as dificuldades
	Sim
	Não

	a)  Enfrentou dificuldades no acesso a serviços de saúde.
	(  )
	(  )

	b) Foi submetido(a) a procedimentos cirúrgicos como mitrofanoff ou vesicostomia.
	(  )
	(  )

	c) A falta de conhecimento teórico e despreparo profissional dificultaram o processo do cuidado ao meu filho(a)
	(  )
	(  )

	d) Tem acompanhamento regular com uma equipe multidisciplinar
	(  )
	(  )

	e) Faz uso da sonda vesical de alívio diariamente
	(  )
	(  )

	f)	Sofre com infecções urinárias recorrentes
	(  )
	(  )

	g) Sofre com internações recorrentes ocasionadas pela síndrome
	(  )
	(  )

	h) Faz terapia renal substitutiva (hemodiálise)
	(  )
	(  )

	i)	Esvazia a bexiga de forma espontânea pela uretra
	(  )
	(  )

	j)	Tem obstrução da uretra
	(  )
	(  )

	k)  Está na lista de espera para um transplante de renal
	(  )
	(  )

	l) Apresenta hipoplasia renal
	(  )
	(  )

	m) Tem pés tortos congênitos unilateral ou bilateral
	(  )
	(  )

	n) Apresenta hipoplasia pulmonar
	(  )
	(  )

	o) Apresenta o diagnóstico completo (ausência da musculatura abdominal, criptorquidia e anomalias do trato urinário)
	(  )
	(  )

	p) Apresenta insuficiência renal
	(  )
	(  )



Link de acesso: https://forms.gle/DF9VaKGQDqXjg6gv9 
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ANEXO A - AVALIAÇÃO DE SOBRECARGA POR CUIDADORES ESCALA ZARIT

	Variável

	1. Você sente que S pede mais ajuda do que ele(ela) necessita?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	2. Você sente que por causa do tempo que gasta com S, não tem tempo suficiente para si mesmo(a)?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	3. Você se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a família e o trabalho?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	4. Você se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	5. Você se sente irritado(a) quando S está por perto?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	Variável

	6. Você sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da família ou amigos?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	7. Você sente receio pelo futuro de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	8. Você sente que S depende de você?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre




	9. Você se sente tensa quando S está por perto?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	10. Você sente que a sua saúde foi afetada por causa do seu envolvimento com S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	11. Você sente que não tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	Variável

	12. Você sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque você está cuidando de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	13. Você não se sente à vontade de ter visitas em casa, por causa de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	14. Você sente que S espera que cuide dele/dela, como se você fosse a única pessoa de quem ele/ela pode depender?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	15. Você sente que não tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	16. Você sente que é incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	Variável

	17. Você sente que perdeu o controle da sua vida desde a doença de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	18. Você gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?




	(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	19. Você se sente em dúvida sobre o que fazer por S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	20. Você sente que deveria estar fazendo mais por S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	21. De modo geral, quanto a senhora se sente sobrecarregada por cuidar do seu filho?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre

	22. De uma maneira geral, quanto você se sente sobrecarregado(a) por cuidar de S?
(0)	(1)	(2)	(3)	(4)
Nunca	Raramente  Às vezes Com frequência	Sempre




Link de acesso: https://forms.gle/DF9VaKGQDqXjg6gv9 












ANEXOS
ANEXO B - APROVAÇÃO DO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA 
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP.

ADOS DO PROJETO DE PESQUISA

“Titlo da Pesquiss: DIFICULDADES ENFRENTADAS PELO PACIENTE COM SINDROME DE PRUNE
‘BELLY DE ACORDO O PONTO DE VISTA HATERNO.

Posquisador: RAYLIMARIA PEREIRA DA SILVA

hrea Temstics:

Versto: 2

CARE: seon2r25800005175

Instticao Propenente:Facukiads de Céncas Médcas de Campina Grande.

Patrocinador Principat: Franciamarto Proprio

5ADOS DO PARECER
Nimero do Pareces 7421 813
Apresentacao do Projete:

Quanto as Informagass Basicas do Projeto, referente 3o arquivo “PB_INFORMAGOES
_BASICAS_DO_PROJETO_ 2491622 pa", postado na Plataforma Brasil om 06/0312025.

As dosngas ars (OR) eprsentar um desat o i da sad, sendo caracerzadss como condiges
Cxices da baxsprevelncis. spresenand caractastcss idiviuetzads de scorc com o diagodsto.
‘Segundo o Ministéroda Saide (2022), estimou-ss que o Bras exstam cerca de 13 mihcesde pessoas
ivendo com igum condg3o rara da sadds, tomando-se um importanis t6ico d pesquis  culdado
‘especialzad, sendo necsssro o deidopepato e capaciao para It com esses casos (F1as0, 2022
dar tal. 2019). A Sindroms de Prune Belly (SPB), comumts chamada de sncrome da barga de
ameoa ¢ uma dosnga ara do tlogiadesconnecia que aleta carca d 55  cada 100 mi nascids vvcs.
atingindo predominaniemente  sex0 Mascukno  apresentando axa de moraldade perais e 10 &
25%, spresentando una paquenatxa e scbevents s da i (Arn, s, 2019, O dagndstn
6 sinrome pode coorer durane  gesiago s da rassonograta (USG) do sequndo rmestacu 30
nascsr, svidenciando & riade de anomaliss qus compraanda a presence d rptoruiia biateral
maomagtes unnarss « hoplasa da muscuatrs sbdorinal (WARIRO, 2023). A SBP se presen de
s fomas, it por
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catogois. A catogori | considerada a mas raa, & caracirzada ol hipopasa renldefoma rave o
bsingao da urets causando godrina seveo, hopiasla pumonss  icies de Potr. Indiiduos e
Se enquadram i categoral geraimente soluem para & nsufcénca rers causada el dspasa rersl
modrada. Ja a categoia & considerada 3 patcogi cinca mas eve, com auséncia do Npopiasia
pulmonar o displasi rensl, apresentando melhor progndsico (Viana e al. 2023). Os pacenies
dgnosicados com  sindrom enfeniam dersasdficdadss, com procedmenos cirges, nfecs2es
ecomentes d ato urnaro, o ddro da sonda vesical de i . om alguns casos, @ necessidade de
trapi do subssicaoronl ou wansplntsrenl. Denro a5 ifcudades vienciads, deve-sa estacar a
estera biopsicossaial, elaconada 20s casos e bulying sofidos por crancas e dade escolr
ifcuidads de inagragao na socedads devido & sua sparénci flsca assocada a Rpoplaia abdominal
(Tonni o 1. 2012) A maternage de fihos dagnosicados com  Sindrome de Pruns Bely apresenta
desatios epecifcos @ ticos que vao além das demandas comuns da parentaidade. A SPB exge
‘acapiagaes emocionaiment o faicaments desgastanes para a5 maes, niciando pel acolssdo do
lagnsstco o adaptacao & nova reaidads. Essas maes enientam desafios dibrios, rodeadas pelo
Sentimento da exaustzo, sclamento soca, sobrecarga, ansiedads, rsieza o estesse. causadas
prncpaimentspelas ifculdades o adversdades vvidas pelos seus s (Marins; R, 2022)Embora nde
‘oxistam aieuizes de uatamento, pacienes dagnostcados com SPB necessiiam do cudado conlin
prestado por uma equipe muliiscplnar sspecialzada, compost por pediara, g0 pediarico,
neflogsta rologeta, sformero,  em aiguns casos,nticonita, psdiog, cardlogia  oropedisa.
Essa abordagem iniegrada ¢ essencil para garanti um diagnéstic prscoce, Uatamenlo efciens &
‘scompanhamentocontinu, tano do pacinte quano da ua amila (Farias ot . 2020). A snermagem
possul um dos papés mais relevanios enro s memivos da equipe mudscipinar, sendo o resrtor do
iagnostco do enfemagem o esponsave pla lasoragao  fomaza;do do um plano de culdados
Indidualzado, reazando nterversdes, visando a prevengao de complicagdes  pomogio de conoro
ecuperagae. Ademais. o enfermei sfetua um papel sducacionl & mocional, rferete 305 cudades
necessanos o sjudando 3 familas  sntenderem a condg3o o  darem com os desas do cotiane
(Barbosa ot al. 2022) Diane do expost, o estudo sugere como perguna de pesquisa: Ouais 30
fcudades nframadss palo paciene com sindiome de prune bely de acordo com o ponta ds vita
matemo? Em busca d respotas para e quessonament, o presents estudo tem como obleEuo geral
[E————
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‘onentada piopacents com sinome doprune blly dopont d vt matamo

Metodoog Proposts:
Traa-se de um sstud Qusntt, do tpo deserivo, explrstoo & de o wansversl Diate da
fcukdade dereune paciente & fuas matamas d forma presencildevido a randade da dosnga & 0
contexto em aue esao nserdos conio de pesquisa er  amblen onne, ilzando o apcaivo do
mensagens Whsisspp. Esse melo ol escobico paa posSDAIA 8 ngragao de mes 0 10 0 pals. O
whaisapp possul aupos de apo o conivinca compes por maes de rancas dlagnosicadas com &
Sinarome ds prune belly © poriadores da doenca, onde hd rocas do experiGncias, vvencias &
‘sconseihamento diante da siusgoss mais dellcadss. A populagio do Sstudo serd composta por
paricipantas do grupo de comvvencia Mes  Poradorss ds SPE",snquania @ smostra sard composta
pela i partpants dogrupo s ua 3 encabam nos crtios e Incuso, O uaitat smostrl sk
bl de acodo com o nmero de s que s dispuseram a responder a pesquis 1o perodo de coeta
o dados. Na psquis s uizada  amostagem ndo prosabilsicapo conveniéncavsandoa fcidade
o acess 208 paricipanies aue 3o compor @ amosta fral. A eso3ha da amostagem ndo prebabilstica
por conveniéncia so deu por sor uma opsao mals viave faciiando o acesso do pesquisador sos
parscipantes, tom o ser umatnica riica  scondmica Sed ullzado um questond ol aborade
na plataforma Google utizando a frramanta Google Forms. O questondrio r conter Indagacoes
etrenios  afculdadesacartadas ot doanga o cotdians de foma socel,avalacdo d sobrecarga
fada da spolo matems.Sers questionado & mas aigumas Indagasoes referentes sos dados
Sociodemogrfios do pacient (APENDICE B), tas como: exo, Idads, etado civ, fonda, sabe or
‘escrever, ive de sscoardads, tempo dedicado paa o cudado com  crangaladoescente, quem &
esponsdve pelocidado da crancaladdiscent, e & prtador do alguma autra doena fora & sincrome.
e s 0 nsmmantopars ce e dados o saborsdo pla pasquisadars (APENDICE ), viando
vl s dfcldades cotdanas,de sadde, acessbiliade, enr ouros. Nao hd msirumentos valdados
efren  incrome do prune bol, st qus se aiade uma dosnca ar & pouco abordads no anbio da
pesauisa Don oss0 auestonamentos estio: diicudades coanas como uso do catetre vesicls e
i feogge recorentes o o o que feam dictamerse 1 unconaments rns. O stument>
e coets posul resposta camo S ou “ndo".Para vallsgo ds sobrecarga matema serd uiizada 3
Excola do Zart Burdon Inenview (ANEXO A), apcado
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equantemrts pars svalar s sobrcarga da culdadoss d pessossenfemss. Trsta s s um nstumanto
Valiado dsenvoiido nos Estados Unidos or Zar om meados s 1985, sendo racuido @ adapiado o
Bras pr Marcia Scazulca (Scazica, 2002). O questonio de Zari & composi por 22 prguntas fochadas
© avaliadas om quatr categoras distinias, sendo els: mpacio da restagdo do culdados, rlago
Intepessoal, sxpectaivas com o cuidar o & percepao de autoaficcia. A aplcablidade da escaa &
‘oxscutada de acordo com 3 fsquéncia o como o paricpante se sent e elagao & cada pergun,
devendo ser responcida da seguite fxna: Nuncs 0, aramerts (1), sguras veze (2, fequentamente
) 0u smpee (0 Resstados nerores o st 21 ponios ndcam  ausénca de sobvecargs, ente 21 ¢ 40
Indlcs uma e sobecargs. uma ponuagdo enre-41 60 sugers scbrecarga modersda  svers, et
ma potuacao do 61 ou malr sugers uma sobrecarga sovera (Sancs t o 2020,

-
Macs d poadoresda sicrome do prune ol

e s Excusto
Nao pariciparso da pesquisa aausies que se encalxem denire 03 sequinies crtdros de exclsse:
Partcipanes 6o grupo dsconvénca e moramfora o Basi o e apesentam vatamenios dstncs.
maes de criangas sem Internagoes prévias pois 130 conseguirSo responder malor pare dos
Questinamenos devido 3 faka ds conhecimento  de vivinca o maos do ciancas sem o disgnésto
tecnade

Objtvo ds Pescuiss:
Hostese:

As s de criangas com Sindrome de Prune Belly enifentam desafios sgifcatios elaconados 30
acesso a atamento especialzado, suports emocional  mpacto na qualdads de vida, dewido &
complendads da condigan & necessdads de culdados coninuos o s ifculdades n sstema de sade.

Ot Prman:
Obetno Gerl Anaiar 8 difculdades enfsiadas plo pacete com sinkome de prun by do pori de
v mateme
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Onetno Socumari:
Invesigar s dfculdades o cudado & cotcianss da crgaladiescerta com SPB.

Avar  sbrecarga matema do maes com s poradors do SPB.
Avalisgao dos Riscos ¢ Benaicios:

Racos:

Enie 0 princpasriscosda psuis estao: vlagao a pacdade @ confdncildade, dados sensivels
dos pacinies que podem ser exposiosou uitzades do manaia nadequads, para o sod garanto &
‘anonimizagao dos dados  acesso resrc 85 Inormagtes apenas para 03 membros auorzados da
pesaisa. Os dados serdo coletados em um amblents virual, airavés do Forms, proservando &
confdencaldade. Todas as nforastes sero regisadas e um banco de dadospars andlse posencr,
aspatando o sigho & 8 snonimizsgio das mormagass.

Bentiios:
 estudo ars bensfcios paa  pdtica clica, getan hospilr & & cénci, destaca- 50 o prmeramants
4o cudados paraciancas com a Sincrome ds Pune Bely, desenveiments e rciocoos mals afcazes
pars montramento & ervengdo, malorando os desfechos pars 2 gestantes. A dso, & pescuss
gea eidéncias concetas que undamentam a impartinia e cidados especilzados de erfemagen.
permisndo  personlzacso o tandimentstanio &5 mulheres. o benfico rlovane ¢ & contibuigie
pars a capactagio da equpe de enfarmagen, 4 que 0 fesulado doestdo podem orenar einamenios
@ sualzagaes, aumentands s efcéca & saguanga s sssstinca

‘Comentiros e Considracoes sobre  Pescuisa:
 profto snconrase bem estuurado. Termos do apreseniagae obrgaor, cronograma, rgaments
anexacos @ adacuados. ol dascra da orna detaada 1o o dssenyoNimen do stuce Com elagi
205 aspecios éicos, 05 possivels riscos foram ssclareidos, assm como 3 forma com que serdo
minimizados. 0 T.C.LE atende a5 delorminagses dasresolioes vigenies no Basi. Nesse senidd, o
projto nao apreseta dces écos

Consideragoes sobr os Termos d apresentacao obrigatra:

Todos os tamos ds apresenigao aigaiia exigios foram anexados o st e conormidads com a5
esolugaes igentes no Brasi

Rocomendacoes:

Naoseapica.
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Conclustes ou Pendincis ¢ Listade nadequscoes:
‘Apss andlse vria-se que a pesaquisadora alendeu as determinagdes icas igonis 1o Basi &
Rescugao 466112, S10/1.  rorma cperacons 00113 do CN.S @ o Ofco 122021/CONEPISECNSMS
Qus rogem as pesasas e emivem seres humancs e oma dieta lu ndrta Dessa frma somos 4o
parecer APROVADO.

Consideragoes Finsis  crtéi do CEP:

 profto fol avalisdo el colegado, tando recebico parecer APROVADO. A pesquisadors PODERA
INICIAR & ot de dados, 20 temind o sstudo doverd envia 916 fal aravs do nofcacdo (v
Pltafoma rasi) da pesqusa paa o CEP.CESED.

Este paracer ol saborado baseado nos documentos abaixs rlacionados:

oo Docmeri> T Fosgen TS|
imacses B3sces [ PB IWFORWACOES BASICAS 507 | 0GU320% =
oo RoveTo 2uorkes oot 225510
ot Eea o
|oenurs 225458 |PEREIRA DA SILVA
nvestoador
FTEEE Yanmon 3 e e o —
P 325436 |PEREIRA DA SILVA
[ tesien e
[stnge
Foia oo [ohadacsopbasnaa Erra e —
003110 | PEREIRADA SILVA
[Cromograms— [CRONONAFE T Enzeay O —
002030 | PEREIRA DA SILVA
Situscao do Parecer:
Aproado.
Necessia Aprecacao da CONEP:
Nao
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CAMPINA GRANDE, 1 ds Mrgo da 2025

“Rssinado por:
Rosan Fariss Batista Lot
(Coonsensdors)
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