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Saber Viver

N&o sei... Se a vida é curta
Ou longa demais pra nés,
Mas sei que nada do que vivemos tem sentido,
se ndo tocamos o coragéo das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,
Braco que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso néo é coisa de outro mundo,
E 0 que da sentido a vida.
E o que faz com que ela
N&o seja nem curta,
Nem longa demais,
Mas que seja intensa,
Verdadeira, pura...
Enquanto durar.

Cora Coralina
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RESUMO

Introducéo: A doenga renal cronica (DRC) é uma sindrome clinica decorrente da lesdo renal
progressiva, de etiologia diversificada. Dados epidemiologicos mostram a prevaléncia entre
22 a 62 casos por milhdo de criancas. Objetivo: Esta pesquisa objetivou identificar os
impactos causados pela DRC em criancas. Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo,
exploratério, com abordagem qualitativa, a partir de uma revisdo da literatura. Os critérios de
inclusdo basearam-se em artigos a partir dos descritores: doenca renal cronica, dialise renal,
crianga e impacto social, nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola. A analise dos resultados
foi desenvolvida a partir da contextualizacdo com a teoria transcultural de Leininger, o qual
contribuiu para a enfermagem e demais profissdes. Resultados: A DRC em criangas causara
uma brusca mudanca no seu estado de vida, a partir do diagnostico. A partir de entdo ela
passard a conviver com limitacbes, mudancas de habito, doloroso tratamento, alteracdes
emocionais além do medo da morte. Conclusdo: As necessidades especiais de salde na
primeira fase da vida ocasionam alteragdes de modo geral no contexto de vida da crianga,
gerando repercussdes no ambito familiar. Diante desse pressuposto a enfermagem
transcultural visa a facilitagdo do processo de cuidar, utilizando um olhar holistico frente a
familia e a acrianca.

Palavras-chave: Doenca renal cronica, dialise renal, crianca e impacto social.



ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease (CKD) is a clinical syndrome resulting from
progressive kidney injury of diverse etiology. Epidemiological data show a prevalence of 22
to 62 cases per million children. Objective: This research aimed to identify the impacts
caused by CKD on children. Methodology: This is a descriptive, exploratory study with a
qualitative approach, based on a literature review. Inclusion criteria were based on articles
from the descriptors: chronic kidney disease, renal dialysis, child and social impact, in
Portuguese, English and Spanish. The analysis of the results was developed from the
contextualization with Leiniguer's transcultural theory, which contributed to nursing and other
professions. Results: CKD in children will cause a sudden change in their state of life since
diagnosis. From then on she will live with limitations, changes of habit, painful treatment,
emotional changes and fear of death. Conclusion: Special health needs in the first phase of
life cause changes in the general context of the child's life, generating repercussions in the
family environment. Given this assumption, cross-cultural nursing aims at facilitating the care
process, using a holistic look at the family and children.

Keywords: Chronic kidney disease, renal dialysis, child and social impact
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1. INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) é considerada um problema de saude publica com
incidéncia e prevaléncia aumentada, responsavel por gerar altos custos para o sistema de
salde em decorréncia dos recursos terapéuticos utilizados no tratamento. Caracterizada
pela perda progressiva e irreversivel da funcdo renal, gerando desequilibrio
hidroeletrolitico, metabolico e enddcrino, comprometendo o funcionamento dos demais
sistemas, além das alteracdes emocionais causadas em decorréncia do rigoroso tratamento.

Para um melhor enfoque das questdes que envolvem a subjetividade de um grupo
vulnerdvel, este estudo permitiu descrever os sentimentos e experiéncias cotidianas de
criancas com doenca renal crénica, bem como as mudancgas que ocorrem em seus habitos de
vida, os principais impactos da doenca em seu contexto particular, familiar e da equipe de
enfermagem envolvida no tratamento de saude.

Lise et al., (2017a), consideram que o desenvolvimento da DRC em criangas
relaciona-se a fatores fisicos e sociais, associado ao baixo peso ao nascer e nivel
socioeconémico desfavorecido. O tratamento conservador objetiva retardar um dano renal, e
consiste em alteracBes dietéticas, ingestdo de medicamentos, influenciando no estilo de vida
causando impactos negativos.

Ainda nesse contexto Simonasse & Morais (2015) afirmam que a familia como
cuidadora da crianca, apresenta experiéncia vivenciada, que perpassa por varias etapas, como:
sentimento de perda, medo da morte, privacdes financeiras até adaptacdo a nova condicéo.
Por essa ser uma experiéncia desafiadora, pode provocar tensdes emocionais, as quais irdo
repercutir diretamente na vida dos pais que buscam melhores maneiras de realizar o cuidado a
saude do seu filho.

A enfermagem tem um papel indispensavel nesse processo de cuidar, e abrange nao
somente os cuidados fisicos, mas também os psicoldgicos e espirituais. A equipe de saude de
modo geral presta assisténcia ao paciente renal crénico participando dos seus problemas
emocionais, sofrimentos e frustracdes, dessa forma se criam lagos afetivos que perpassam
além do cuidado profissional.

O interesse em estudar o assunto partiu da percepcdo das vulnerabilidades que o
grupo infantil enfrenta ao adoecer, e as serias repercussfes do adoecimento crénico em
particular. Falar sobre DRC na inféncia se faz necessario por ser uma condicdo que causa

mortalidade precoce, ou que perdura por muito tempo na vida de um ser que idealiza
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perspectiva longa de vida. Desta forma € de extrema importancia falar dos cuidados prestados
ao grupo infantil, além do cuidado humanizado que os profissionais praticam no cuidado
continuado de tratamento para DRC.

A pesquisa tem como objetivo identificar os aspectos sociais que acometem as
criangas com DRC, os impactos causados pela DRC, as representacdes e desafios enfrentadas
pela familia, uma vez que pode gerar repercussdes no crescimento, desenvolvimento
neuroldgico, emocional e interacéo social, bem como analisar a relacdo familiar da crianca.

Ao observar a lacuna académica existente em relagdo a DRC em criangas, bem como
a exploracdo limitada, notou-se a necessidade de falar sobre o tema, uma vez que tem grande
importancia e relevancia social para ciéncia em salde atual. Buscar o conhecimento sobre 0s
impactos de uma doenca na vida da crianca abrange ndo somente o contexto em que ela se
insere, mas também as contribuicdes que a enfermagem pode proporcionar durante o cuidado

em saude.

2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. O Adoecimento Renal Cronico na Infancia

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera crianca aquela com até 12
anos incompletos, e adolescentes aqueles entre 12 e 18 anos de idade. Assim, por meios legais
e conforme as disposi¢cdes vigentes, o termo “normatividade da infancia” vem ganhando
espaco, uma vez que busca consolidar os direitos dessa classe dando-a visibilidade social,
tendo em vista que séo seres plenos e dotados de particularidades (BRASIL, 2018).

Destaca-se a importancia da crianca ser compreendida sob um aspecto
biopsicossocial, levando em consideracdo sua historia de vida, influéncias biol6gicas, sociais
e psicologicas, estando estes aspectos interligados. No contexto historico-social da crianca,
sua saude ndo recebe devida atencdo, ocorrendo descaso, sendo tratada de acordo com a
cultura e origem no meio em que vive (BRASIL, 2018).

A doenga renal crbnica é caracterizada pela perda progressiva e irreversivel da
funcdo renal, devido a lesdo ou diminuicdo da Taxa de Filtracdo Glomerular (TFG),
ocasionando a incapacidade de desempenhar a funcdo de regulacdo e degradacdo de
metabolitos. Devido a essa incapacidade, as substancias que seriam eliminadas via urina, se

acumulam em excesso, afetando as fungdes endocrinas e metabdlicas, resultando na retencdo
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de produtos urémicos, levando a terapia substitutiva renal (BRUNNER & SUDDARTH,
2016).

Considerada um problema de satde publica no Brasil e no mundo, o nimero de
criancas acometidas pela DRC é pequeno em consideracdo ao grupo adulto. Dados
epidemioldgicos de Amaral (2016) mostra a prevaléncia entre 22 a 62 casos por milhdo de
criancas. Além disso, a taxa de mortalidade em criangas com DRC em tratamento dialitico é
de 30 a 150%, estando a expectativa de vida apenas 20 anos para criancas e adolescentes, de
zero a quatorze anos.

O estudo de Machado (2018) mostra indices de acometimento crénico em crianga de
até 13 anos de idade incompletos referente ao ano de 2010 no Brasil, estando as criangas de 0
a 4 anos com o percentual de 9,1%, e criancas de 6 a 13 anos com o percentual de 9,7%.
Diante dessa realidade é de extrema importancia o apoio profissional as criancas e familiares,
a fim de auxilia-los e orienta-los a enfrentar e a lidar com as doencas crénicas (DC).

No que tange as condicOes de salde desse grupo, Ingelfinger, Schaefer & Kalantar-
Zadeh (2016) relatam que o aparecimento da doenca renal cronica na primeira fase da vida
relaciona-se com questdes genéticas e hereditarias, como o exemplo dos rins policisticos,
incluindo também nefropatias vasculares, uropatias obstrutivas, glomerulonefrites e criancas
nascidas pré-termo e de baixa estatura. Nessa l6gica, episodios de lesdo renal aguda
proveniente de um quadro subito podem também desencadear futuramente uma injudria renal
cronica.

Das patologias responsaveis pela DRC em criancas, os distlrbios congénitos e
hereditarios incluindo mutacdes dos genes, associados a alteracdes no desenvolvimento
glomerular ou funcBes tubulares tem predominio e se manifestam com mais frequéncia na
infancia podendo causar DRC progressiva, diferentemente das causas em adultos. As
anomalias congénitas dos rins e do trato urinario (CAKUT) representam a grande categoria de
DRC em criancas, e incluem hipoplasia/displasia renal e uropatia obstrutiva (INGELFINGER
etal., 2016).

Entre as criangas com doenca renal terminal (DRT) de inicio na infancia, as
glomerulopatias sdo um pouco mais comuns, e as anomalias congénitas sdo as patologias
responsaveis pela DRC na infancia, com predominio de distdrbios congénitos e hereditarios.
A tabela a seguir mostra dados referentes as principais causas de DRC em criancas, como:
CAKUT: Anomalias congénitas do rim e trato urinario; GN: Glomerulonefrite; HA:
Hipertensdo Arterial; SHU: Sindrome Hemolitica-Urémica, além das causas cisticas e
isquémicas (INGELFINGER et al., 2016).
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ETIOLOGIA DA DOENCA RENAL CRONICA EM CRIANCAS

DRC ETIOLOGIA PORCENTAGEM DRT PORCENTAGEM
(faixa) Etiologia (faixa)
CAKUT 48-59% CAKUT 34-43%
GN 5-14% GN 15-29%
HA 10-19% HA 12-22%
SHU 2-6% SHU 2-6%
Cistica 5-9% Cistica 6-12%
Isquémica 2-4% Isquémica 2%

Fonte: (INGELFINGER et al., 2016).

O estudo de Lise et al., (2017) mostra que a DRC em criangas pode apresentar
poucos sintomas por longos periodos, e estd associada a antecedentes pessoais e familiares,
podendo ser identificado ainda na ultrassonografia de pré-natal, histérico de infeccao do trato
urinario (ITU) e malformacdes do trato urinario (MFTU). As repercussdes do diagnostico da
DRC em criangas sdo mais graves que em adultos, requerendo atencdo diferenciada, pois
causa limitacbes com implicacbes para o desenvolvimento fisico, mental e emocional em
decorréncia do tratamento.

A DRC pode se manifestar de formas variadas, muitas vezes dependendo de doenca
de base, tendo um fator importante: a idade de inicio e velocidade de perda funcional dos rins.
Portanto, segundo Assis (2016), as manifestacfes variam de edema, infeccdo de repeticao,
atraso no crescimento e anemia de dificil controle. Diante desses fatores é de extrema
importancia o acompanhamento a cada fase da infancia, dado na Unidade Basica de Saude da
Familia.

A manifestacdo da DRC na crianca pode estar relacionada ainda com as condicGes
socioecondmicas, local em que vive e com caracteristicas raciais. A transformagdo em
decorréncia do tratamento e da patologia requer adesdo a triade terapéutica (dialise, dieta e
drogas medicamentosas) para manutencdo da vida, impondo uma rotina diferenciada para a
crianca, além das constantes internac6es separando-a do convivio familiar (LISE et al., 2018).

O processo de adoecimento cronico na infancia torna-se de dificil adaptacdo, néo so
para a crianga, mas, acaba por impactar também a familia, onde modifica o estilo e a

qualidade de vida, podendo afetar seu desenvolvimento fisico e psicolégico refletindo na
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piora do quadro e, por conseguinte, cursar com hospitalizagdes recorrentes. Requerendo,
portanto, um cuidado especial, tanto em ambito hospitalar quanto domiciliar (FERREIRA,
2014).

Os estudos de Zamberlan et al.,(2013), Abreu e Santos (2014), referem que as
criangcas com doenca cronica necessitam de cuidados continuos de salde focados em
necessidades especiais, devido a fragilidades clinicas bem como as necessidades de adaptacdo
da familia a essa realidade. O auxilio dos profissionais de satde, em especial, da enfermagem,
é um fator importante, os quais irdo informar a realizacdo dos cuidados necessarios, além de

dirigir um olhar diferenciado sendo o objetivo principal o cuidado.

2.2. Terapias Renais Substitutivas na Infancia

A terapia renal substitutiva é indicada quando os rins ndo sdo mais capazes de
remover produtos de degradacdo, de manter os eletrolotos e de regular o equilibrio hidrico.
Pode ser indicado por um curto periodo de tempo ou se estender, isso dependera se a
necessidade é aguda ou crénica. Os tipos de terapia de substituicdo renal incluem hemodialise,
diélise peritoneal e transplante. Esses métodos mantém a vida, porém ndo curam a doenca (SILVA
2018).

A hemodiélise é o tratamento capaz de remover substancias nitrogenadas toxicas,
residuos provenientes do metabolismo, corrigindo-as pela circulagdo sanguinea por meio do
deslizador, também conhecido como rim artificial. O método adotado consiste em uma
circulacdo extracorpérea, onde o sangue € filtrado e devolvido ao cliente. As vias de acesso
utilizadas para a hemodialise é cateter, fistula arteriovenosas e proteses. Os procedimentos em
pacientes cronicos sdo realizados trés vezes na semana, e em pacientes agudos até a
recuperacdo da funcdo renal (RUDNICKI, 2014; BRUNNER & SUDDARTH, 2016).

Ferreira et al., (2013) corroborando com as ideias de Brunner e Suddarth (2016),
afirmam que diélise peritoneal é o método de escolha mais utilizado em criangas com
DRC, ou em aqueles pacientes incapazes de realizar hemodialise ou transplante renal. Cujo
objetivo é restabelecer o equilibrio hidroelétrico normal, através de um cateter introduzido
na cavidade abdominal, que extrai as toxinas uremicas encontradas no sangue. Exerce a
mesma fungdo da hemodialise de forma que o deslizador estéril é introduzido na cavidade
peritoneal, havendo a troca de substancias toxicas através da osmose.

Lomba et al., (2014) afirma que a terapia de dialise peritoneal realizada em casa,

requer que os familiares desempenhem o papel de cuidadores, estando os pais destas crian¢as
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sempre a frente do cuidado, vivenciando mais estresse que 0s pais de criangas saudaveis. As
familias enfrentam desafios diérios, exigéncias, mudancas e readaptagcdo constante, e nesse
processo 0s impactos podem ser minimizados pelo suporte dos profissionais de saude, em
particular da enfermagem.

O transplante renal é indicado para pessoas com DRC avangada, onde um rim
saudavel de uma pessoa viva ou falecida € transplantado no paciente através de uma
cirurgia. Apds o procedimento o rim transplantado ird exercer funcdo de filtracdo e
eliminacdo de liquidos e toxinas. Esse método é considerado uma completa alternativa,
tendo uma melhor qualidade de vida, garantindo a liberdade da rotina de dialise (LOMBA
etal., 2014).

A partir do diagnostico da condicdo cronica, a vida da crianca de sua familia passa a

ser trilhada pela doenca e seu tratamento, trazendo a atencdo a salde de modo continuo e
integral até que seja minimizado, traduzindo este em um processo longo. Criangas com
doenca renal cronica vém apresentando aumento na sobrevida devido ao emprego da terapia
renal substitutiva. Esse aumento na sobrevida esta relacionado a um tratamento renal
substitutivo bem sucedido, uma vez que as terapias de hemodidlise, dialise peritoneal e

transplante vém apresentando resultados semelhantes (FASSBINDER et al., 2014).

2.3. Doenca Cronica na Infancia: impactos biopsicossociais

E notéavel a transicdo demografica no perfil epidemioldgico de morbimortalidade da
populagdo brasileira, mostrando reducdo das doencas infectocontagiosas e aumento das
doencas cronicas ndo transmissiveis. A mudanca desse perfil mostra 0 aumento na demanda
no sistema de saude, direcionando uma assisténcia integral para criangas que apresentam
condigdes cronicas (BRASIL 2018).

Os estudos de Machado (2018) destacam ainda a importancia da capacitacao dos pais
pela equipe de saide com o manejo da doenga cronica de seus filhos. Diante do anteposto, se
torna imprescindivel que a equipe multidisciplinar de salde traga acdes e reflexdes acerca das
experiéncias vividas pelas familias, priorizando uma escuta qualificada e restringindo apenas
a imposicgdes terapéuticas.

A atengdo integral a salde exige vinculos bem estabelecidos entre crianca,
cuidador/familia e profissional da satde. Outro fator importante e desafiador para atencdo

integral a satde das criancas € a necessidade do acompanhamento especifico juntamente com
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a puericultura na atencéo basica, visando contemplar o objetivo da integralidade da atencéo
(BRASIL 2018).

Segundo Silva et al (2018), a Rede de Atencdo a Saude (RAS) importante
instrumento de humanizacdo, vem como estratégia para suprir, fortalecer e aperfeicoar a
atencio a satide por meio do Sistema Unico de Satde (SUS). Destaca também seu importante
objetivo através da Atencdo Priméria a Saude (APS), que é promover o cuidado continuo e
integral, prestado no tempo, lugar, custo e qualidade certa, garantindo a humanizacéo.

Os estudos de Marques (2011) e Silva, et al. (2018) apontam a dificuldade do
vinculo entre familia e APS, em decorréncia da ndo procura em casos de doencas crénicas na
infancia, levando a ndo construcdo do vinculo e reconhecimento da fonte cuidadora. As
familias alegam dificuldade na acessibilidade, desresponsabilizacéo pelo cuidado, auséncia de
resolutividade, visando sempre 0s servi¢os especializados como ponto principal de busca.

A enfermagem como principal autor do processo de cuidar deve respeitar a
individualidade de cada crianga, assim como as diferengas culturais, sociais, costumes,
abrindo espaco para brincar, sendo esta a atividade mais importante para essa faixa etaria. A
contribuicdo para seu desenvolvimento motor, emocional, social e comunica¢do com 0 meio
pertencente traz a crianga para expressar sentimentos, angustias, ansiedades e frustracoes
(MARQUES, 2011).

A Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), com o
objetivo da integralidade, visa o planejamento da atencdo a saude pelos profissionais em
conjunto com a familia, incluindo a crianga no processo terapéutico, articulando familia e
sistema de salde, visando os cuidados necessarios. Vale ressaltar que grande parte dos
municipios brasileiros de pequeno porte possui apenas o sistema de atencdo primaria a saude,
estando os demais niveis de cuidado especializado localizados em outros municipios ou
capitais (BRASIL, 2018).

Oliveira, et al. (2016) e Marques (2011), enfatizam que o processo de humanizagéo
em salde da crianca visa a comunicacdo de forma necessaria entre equipe de enfermagem e
familia, mostrando a importancia de compreender e valorizar a pessoa humana enquanto
sujeito historico e social, além de favorecer uma melhor identificagdo da crianga, envolvendo-
a em atividades educativas, humanisticas, sociais e afetivas.

Os estudos de Souza, et al. (2019) destacam a importancia da independéncia e
autonomia da crianga acometida pela DRC, todavia mostra a importadncia da terapia

ocupacional que concentra-se em melhoria do desempenho ocupacional, podendo ser definido
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como capacidade de executar rotinas eficientemente, desenvolver papéis e tarefas a favor da
satisfacdo pessoal, considerando um maior desenvolvimento.

Souza, et al. (2019) ainda afirma que o desempenho ocupacional resulta
positivamente nos componentes do meio ambiente, incluindo o fisico, afetivo e cognitivo,
tendo o espiritual como elemento central. A DRC tem impactos multidimensionais, sendo
eles: sociais, psicoldgicos e fisicos. A avaliacdo do estudo traz os impactos ocupacionais
minimizados frente ao processo terapéutico, mostrando beneficios nas atividades cotidianas e

sociais, bem como a autonomia e desempenho em tarefas.

3. RECORTE METODOLOGICO.

O artigo foi desenvolvido a partir de uma revisao integrativa de literatura. Trata-se de
estudo descritivo, com abordagem qualitativa, de natureza exploratéria. A busca foi permeada
pela procura na base de dados da Biblioteca Virtual de Saude (BVS), na base de dados
Scientific Eletronic Library Online (SciELO), Centro Latino Americano e do Caribé de
Informacdes em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Regional de Medicina (BIREME),
utilizando os descritores devidamente cadastrados no Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), o qual facilita o encontro de estudos que se associam com a tematica. Estes
descritores foram: doenca renal crénica, didlise renal, crianca e impacto social, para busca de
dados para titulo, resumo e assunto: doenca renal crénica, dialise renal, sentido.

A partir das aplicagdes das buscas, foi perceptivel que ndo houve modificacbes nos
resultados dos descritores doenca renal crénica e dialise renal, uma vez que 0s mesmos artigos
encontrados foram iguais, mesmo com a modificacdo do descritor. As buscas ocorreram com
a utilizagdo recurso booleano “AND” resultando em 198 trabalhos. Optou-se como critérios
de inclusdo: artigos completos disponiveis na integra, 0s quais se caracterizaram com a
tematica, na linguagem inglés, portugués e espanhol, com recorte temporal de 2015 — 2019.

Ao aplicar os filtros: texto completo em formato de artigo delimitou-se em 73
publicacdes; lingua inglesa, portuguesa e espanhola: 47 publicacfes; optou-se pelos ultimos
cinco anos compreendendo o periodo de 2015-2019, resultando em 25 artigos, refinando a
busca para eliminar os artigos que estavam repetidos, e que ainda assim ndo correspondiam a
tematica, a partir da leitura de titulos e resumos, foram selecionados 09 artigos que se
enguadram nos critérios de inclusdo e objeto de estudo. Ao relacionar os descritores com 0s

conectores booleanos na combinagdo: doenca renal cronica OR dialise renal AND impacto
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social AND crianca, ndo foram encontrados resultados, o qual se reforga a originalidade da
tematica.

Para instrumento de coleta de dados foi utilizado um quadro, para facilitar a
compilacéo dos artigos encontrados, bem como a analise dos conteidos explicitados, de modo
a categoriza-lo por ideias convergentes e divergentes, contextualizando as aproximagoes dos
autores, de acordo aos seus estudos. O quadro teve colunas nomeadas em titulo do artigo,
autores, método do estudo, resultados encontrados. A partir desta compilacdo, foi possivel
contextualizar os estudos encontrados para o desenvolvimento do resultado.

A andlise dos resultados foi desenvolvida a partir da contextualizacdo com a teoria
transcultural de Leiniguer, o qual contribuiu para a enfermagem e demais profissbes ao

contextualizar o cuidado para as dimensdes sociais e culturais.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1. Principais Impactos da Doenca Renal Cronica em Criancas

A DRC consiste em uma lesdo que leva a perda irreversivel das funcgdes renais,
havendo possibilidades de tratamentos, mas ndo de cura. Segundo um estudo dirigido por
Rotella, (2019), criancas portadores da doenca, que sdo submetidos a hemodilise, sentem-se
inseguras, e com dificuldade quanto a convivéncia social. Apesar de haver diversas formas de
tratamento, e do avanco das técnicas dialiticas, os estudos mostram que o transplante ainda é a
melhor forma terapéutica pediatrica para a substituicdo renal, pois diminui o risco de
mobimortalidade, e maior qualidade de vida (QV).

A doenca renal afeta em varios aspectos a vida de criangcas que diariamente sao
submetidos a procedimentos invasivos, medicamentos complexos e até hospitalizagdes.
Segundo uma pesquisa realizada por Rotella (2019), a fase de adaptacdo das criangas em
adoecimento e seus cuidadores se caracteriza complexa. Nessa perspectiva corroborando com
as ideias de Bezerra (2016) ambos expressam gue 0s pacientes transplantados sentem de uma
forma mais leve os impactos psicologicos causados pelo tratamento, que aqueles que sé@o
dialisados, bem como seus respectivos cuidadores.

Um estudo dirigido por Lise et al (2017a), fomenta de forma mais profunda, a
pesquisa de Rotella (2019) a respeito dos cuidadores das criangas que possuem DRC. Estes
estudos mostram de forma clara, a dificuldade que as mées, principais cuidadoras, sentem

para entender e adaptar a rotina dos filhos, de acordo com os cuidados que a doenca requer. O
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estudo de Rotella (2018) tem como seu objetivo principal observar e investigar os impactos
emocionais que o tratamento causa nos pacientes, com idade entre cinco e dezoito anos, e em
seus respectivos cuidadores.

Observou-se a percepcdo da QV nos dois grupos, transplantados e dialisados, o
sofrimento emocional se apresenta em ambos. O acometimento da DRC na crianca
caracteriza-se por um processo complexo de enfrentamento, apresentando dificuldades desde
o0 diagndstico até o tratamento. Ainda complementando Abreu (2015) tras em seu texto que as
restricdes alimentares e hidricas sdo o principal obstaculo referido por criangas, que alegam
pouco agradaveis e atrativos o gosto dos alimentos, principalmente pela restri¢do do sodio.

A partir da anélise dos estudos de Abreu (2015), fnotou-se que ha uma brusca
mudanca no estado de vida geral da crianca desde o diagnostico da DRC. O texto Bezerra
(2016) destaca que a menor idade apresenta uma menor qualidade de vida, justificando a
limitacdo de recursos, menor desenvolvimento cognitivo, e a partir de entdo a crianga passara
a conviver com limitagdes. As mudancas de habitos também se faz necessario nesse contexto,
onde além das alteracdes emocionais com sentimento de inseguranca e medo da morte, 0s
danos psicologicos sao maiores em relacdo a populacdo em geral.

Assim o estresse é gerado pelo conjunto de reaces ao organismo que ocorre devido
a exposicdo a situacdes que a irrite, amedronte e excite, como o exemplo das recorrentes
hospitalizacdes, procedimentos invasivos e traumaticos, eventos esses que exigem adaptacéo
por parte da crianga, tendo um destaque importante nas ocasifes onde a crianca apresenta
idade minima esse entendimento fica ainda mais complexo.

Os impactos citados acima destacam alteragdes emocionais, que podem ser
observados, segundo a literatura, até a vida adulta. A presencga dessas doencas na infancia e
adolescéncia pode desencadear multiplas desordens emocionais e sociais assim destaca 0s
estudos de Bezerra (2016). Uma forma importante para diminuir esses impactos, é a
realizacdo de atividades, e insercdo social de pacientes e seus cuidadores, além da atencdo as
consequéncias dos tratamentos que pode ser prestada pelo servigo de saude nefrologico.

As alteracOes da imagem pessoal estdo relacionadas ao uso de cateter think of ou
fistula arteriovenosa para realizagdo da dialise, além das alteragcbes do crescimento e
desenvolvimento que DRC acarreta em conjunto com alteracfes metabdlicas e hormonais. A
presenca de cicatrizes e aneurismas causados pelo pela fistula arteriovenosa afeta a
autoimagem podendo gerar sentimentos de angustia, muitas vezes ndo expressados, tornando-
os frageis diante da situacdo vivenciada (SIMONASSE, 2015).
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Com o retardo no desenvolvimento e alteracfes na imagem corporal decorrentes da
doenca, as criangas se sentem vitimas de preconceito, 0 que 0s entristece e os incomoda. Com
base nos resultados do estudo de Simonasse (2015), as criancas sdo vistas como doentes
traduzindo o sentimento de pena, sendo essa a principal dificuldade no meio escolar por ser
um espaco de convivéncia com outras criangas. Diante disso, é gerada uma dificuldade de
relacionamento com os demais colegas resultando em um mau desempenho, causando até
evasdo escolar.

Ha um destaque importante na vida das criancas em fase escolar; as sessbes de
diélise, consultas médicas, realizacdo de exames, alteracdes clinicas imprevistas relacionadas
a didlise, uso de medicamentos ou acesso venoso, internagfes recorrentes, sair mais cedo ou
chegar atrasado a escola devido ao tratamento, resulta na interrupcao das atividades escolares
e perda do ano letivo (ZAMBERLAN 2013).

Os estudos de Simonasse (2015) & Zamberlan (2013) mostram que essa mudanca na
rotina escolar tem com consequéncia principal o déficit de aprendizagem. A evasdo escolar
ocorre devido ao despreparo da escola e ao préprio ambiente hospitalar, onde os profissionais

da educacdo nao estdo aptos para executar seu trabalho diante dessas situacdes.

4.2. A Relagéo Familiar da Crianga com DRC

As criangas com necessidades especiais de saude sdo denominadas como criancas
clinicamente frageis e dependentes de cuidados de satde continuos. Devido a tais fragilidades
clinicas, internagbes prolongadas, rotina medicamentosa e didlise ao qual a crianca é
submetida, a situacdo exige dos familiares adaptacdo a realidade a qual estdo sendo inseridos
(ZAMBERLAN 2013).

A doenca renal crbnica na infancia impde que tanto a méae, quanto os demais
familiares, se adaptem a uma nova rotina, principalmente naquilo que diz respeito a uma
mudanga nos habitos alimentares, administracdo de medicamentos, pratica de exercicios
fisicos, e atencdo quanto a evolucdo da enfermidade. Dentro deste contexto, os estudos de
Lise et al (2017b) e Rotella (2019) destacam a existéncia de estudos que mostram a
importancia da enfermagem nestes casos, pois 0 enfermeiro € capaz de manter um contato
social mais amplo com os familiares, e assim, orienta-los a respeito dos cuidados necessarios,
para que haja éxito no tratamento.

Algumas incertezas a respeito da doenca renal crénica, e a incompreensdo materna,

pode ser fator crucial para o agravamento da condicdo clinica do filho que possui a patologia.
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Durante a pesquisa feita, os estudos de Lise et al (2017b) corroborando com as ideias de
Oliveira (2018) muitas maes relataram fragilidade ao se adaptar a nova rotina dos filhos, além
do sentimento de impoténcia, gerado pela falta de informacdo e conhecimento sobre essa
doenca e suas formas de tratamento.

Um outro estudo feito pelas enfermeiras destacado no artigo de Lise (2017) tém o
objetivo, como também no artigo de Oliveira (2018), de mostrar a experiéncia das maes de
criangas com a DRC. O artigo em questdo mostra a dificuldade de adaptacdo dessas maes a
nova rotina dos filhos, como também do tratamento conservador renal. Sendo assim, estas
mudancas sdo necessariamente previstas tanto para a rotina do portador, como também para
seus cuidadores e familiares, de forma que todos estejam aptos para uma mudanga brusca de
comportamento, para que seja dado continuidade ao tratamento da DRC.

Ao que tange os estudos de Abreu (2018) em relacdo a DRC em criangas, destaca
consequéncia negativa no estado de vida geral, além de implicar na dindmica familiar, causa
repercussdes em varias esferas de sua vida, alterando dinamicamente a rotina diaria, convivio
social, autonomia e lazer. Diante disso, a enfermagem se fundamenta nas necessidades
culturais dessas criancas, incluindo manifestacdes de comportamento, crencas e valores.

Com base nos estudos de Hilkner (2019) & Machado (2018), o diagnostico da DRC
em criancas, acarreta em seus familiares um choque, pois se deparam com a sensagdo de
perda iminente; um conjunto de sentimentos, incluindo tristeza, € representado no primeiro
momento da descoberta da doenca. E destacada ainda a desorganizacdo do funcionamento
familiar, privaces financeiras, tensdo, além de readaptacdo do comportamento.

Lise et al (2018) relata em seu estudo a experiéncia desafiadora que as familias
enfrentam junto a crianga provocando repercussdes na qualidade de vida desse conjunto. Os
pais, em especial, estdo como protagonistas no desenvolvimento do cuidado com a saude do
seu filho, e também de suas experiéncias como cuidador, sempre objetivando alcancar
resultados melhores, prevenindo agravos no tratamento conservador o qual seu filho é
submetido.

Muitas vezes a descoberta da DRC em criancas é feita ainda durante a gestacdo ou
periodo neonatal, gerando estresse e sentimento de culpa entre as mdes em um periodo de
modificagdes fisioldgicas e psicologicas. Mesmo diante do desequilibrio emocional gerado
pelo diagnostico de uma doenca cronica, as mées se colocam como base de sustentacdo e
cuidado para seu filho (LISE et al, 2017a, & PAEZ 2019).

O impacto causado pelo adoecimento crbnico desde o nascimento revela a

necessidade de reorganizacdo familiar, trazendo o processo de viver e cuidar como um



22

complexo estabelecimento de redes de relacdo, tanto com os cuidadores quanto com a equipe
multidisciplinar. O presente estudo mostra ainda a importancia do meio cultural e formas
humanisticas de cuidado particulares ao meio que a crianca esta inserida (PAEZ 2019).

Silva et al (2016) e Aradjo (2013) destaca a importancia das redes de apoio sociais
para a crianga com doenga cronica; 0 mesmo enfatiza a necessidade da crianga ser ouvida e
expressar seus sentimentos, seja por meio de desenhos ou historias contadas, afim de que se
revele seus sentimentos mais intimos.

O apoio familiar no cotidiano da crianca € demonstrado na forma de cuidado e
atencdo. O saber adquirido pela familia ao longo do tratamento proporciona empoderamento
para realizacdo dos cuidados necessérios. No entanto, a construgdo do saber para a familia e
para a crianca se faz a partir das orientagdes dos profissionais de salde, disponiveis para

dialogo, escuta e apoio.

4.3. A Teoria Transcultural e o Cuidado Humanizado em Saulde

A teoria da diversidade e universalidade do cuidado cultural de Leninger baseia-se
em experiéncias e no pensamento para a formacdo de uma teoria Util para enfermagem e
demais profissbes de saude. Essa teoria se inicia na enfermagem na década de 1940, baseada
na pratica em hospitais, clinicas e em centros comunitérios, além da cultura em todo mundo
(MONTICELLI ET et al, 2010).

A teoria trascultural do cuidado considera o cuidado ao ser humano algo universal.
Nessa perspectiva Monticelli et al., (2010) trds em seu estudo a evidencia em que 0s
profissionais de enfermagem e demais profissdes de salde tenha deixado de reconhecer e
valorizar a importancia da cultura em satde. Em evidencia ao analisar o texto de Pennafort
(2010) o autor considera o processo saude-doenca, do individual, familia ou grupo, algo que
tem predominéancia cultural.

Nessa perspectiva é importante considerar o cuidado universal ao ser humano,
abrangente a cultura em que se nasce, cresce e mantém a vida. Ao analisar os textos foi
possivel identificar que é a enfermagem ira desenvolver a¢des considerando que a sua cultura
é diferente das demais pessoas, a qual ira atuar objetivando, portanto, respeitar o contexto
cultural do cliente.

O ser humano é formado a partir do seu conhecimento cultural e social, nesse
sentido, o cuidar se faz um fendmeno universal de expressdes, processos e padrdes que

variam entre culturas. Camargo (2011) traz a importancia da Enfermagem com a relagdo do
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cuidado interligado aos fatores culturais. A Enfermagem Transcultural é um subcampo que
trata do estudo comparativo e da andlise de culturas no que diz respeito a Enfermagem e as
praticas de cuidados de saude-doenca. O objetivo principal é proporcionar a atencdo em salude
significativa e eficaz, incluindo valores culturais ao contexto saude-doenca.

Ao tracar os cuidados de enfermagem, e a singularidade do cuidado em salde,
percebeu-se que o cuidado humanizado em saude foi importante para recuperacéo positiva no
processo de adoecimento, incluido mudancas na salide e bem-estar. Outro ponto evidente nos
artigos citados acima, para os enfermeiros e demais profissionais da saude, o reconhecimento
e valorizagdo do papel cultural na saude e o processo do cuidado com padrdes de
comportamento relacionados a saude e a doenga.

A teoria transcultural € um importante instrumento de direcionamento para o cuidado
de enfermagem no desenvolvimento humanistico e cientifico tendo como foco crencas,
valores, aspectos culturais e necessidades humanas. Monticelli et al, (2010) corroborando
com as ideias Gamba (2018), evidencia a Enfermagem Transcultural ao cuidado de forma
geral, incluindo valores, crencas e padrdes de comportamento relacionados a salde e doenca,
a fim de humanizar o conhecimento cientifico, tracando cuidados de enfermagem universal,
abordando sempre os aspectos culturais da crianca.

O desenvolvimento da teoria transcultural foi importante para o cuidado a saude em
dois sistemas: o popular e o profissional. Tracado Gamba (2018), o sistema popular de
cuidado é considerado como o sistema local das tradi¢des, onde se inclui a familia ou a
comunidade. Ja o sistema profissional de cura e cuidado, encontra os servi¢os especializados
realizados por profissionais nas instituicdes. Partindo dessa visdo, a assisténcia de
enfermagem seré adaptada a cultura do cliente, ndo havendo incongruéncias entre o paciente e
0 cuidador.

Pennafort (2010) considerando o processo saude-doenca, do individual, familia ou
grupo, sinaliza a predominancia da cultura. Nesse aspecto, a enfermeira ira desenvolver agdes
considerando que a sua cultura é diferente das demais pessoas, a qual ira atuar objetivando,
portanto, respeitar o contexto cultural do cliente. O ser humano é formado a partir do seu
conhecimento cultural e social, nesse sentido, o cuidar se faz um fenémeno universal de
expressoes, processos e padrdes que variam entre culturas.

E importante destacar a importancia da interacdo do enfermeiro com a pessoa doente
e sua familia, dessa forma seré possivel identificar as dificuldades vivenciadas com a doenca,
e as possiveis intervengdes e estratégias de enfrentamento para conviver com a condi¢do

cronica. Sendo assim, o cuidado € um fendémeno culturalmente constituido. Nesta perspectiva,
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o0 cuidado envolvendo familia mostra uma nitida mudanca nas relagfes interpessoais quando
um de seus integrantes esta doente (PENNAFORT, 2010).

Ao que diz respeito a realidade de criancas com DRC, baseando-se na teoria
transcultural do cuidado, essa se fez uma teoria Util para enfermagem e demais areas de saude,
onde as raizes da teoria mediam praticas de enfermagem em hospitais, clinicas, centros
comunitarios, além de estudos em todo o mundo, com objetivo central a qualificacdo do

cuidado universal.

5. CONSIDERACOES FINAIS

A escolha pela pesquisa qualitativa permitiu a visibilidade da subjetividade da
crianga, seus sentimentos, desejos e angustias frente o adoecimento cronico. A decisdo pela
pesquisa qualitativa adquiriu fundamental importancia neste estudo, pois orientou o caminho
em busca da observacdo e da compreensdo do estilo de vida das criancas, seus padrdes de
comportamento e percepcao do adoecimento e da terapéutica.

A temética doenga renal cronica na primeira fase da vida ainda € pouco abordada de
um modo geral e na enfermagem, os estudos mostram uma expansdo com abordagem
compreensiva nos enfoques historicos, culturais e sociais, por ser esse o foco principal da
pesquisa. Diante mdo as caracteristicas socioculturais mostram baixa escolaridade, como
principal aspecto relacionado a esse fator a evasdo escolar, repercussées na renda familiar e
no contexto de imagem pessoal além de dificuldades relacionadas a restricdo hidrica e
alimentar.

As principais causas da insuficiéncia renal crbénica foram as glomerulopatias,
uropatias, displasia renal, tubulopatias e outras de etiologia indeterminada. O tratamento
dialitico (hemodialise e dialise peritoneal) foi relatado como uma terapéutica que traz consigo
possiveis complicacBes como: hemorragias, peritonites, anemia, dor abdominal, convulsdes,
hipotensdo, cefaleia, anemia, cdimbras, hipervolemia e infeccBes relacionadas ao acesso
Venoso.

As necessidades especiais de saude na primeira fase da vida geram alteracGes de
modo geral no contexto de vida da crianca, desde o diagndstico ha repercussdes no ambito
familiar, em destaque a dificuldade de comunicacdo entre cuidador e equipe de enfermagem.
Diante disso a teoria trascultural traz a facilitagdo desse processo onde a enfermagem visa
compreender a crianga em seu contexto cultural para entdo executar as praticas de cuidado e

orientagdo a familia.
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Nesse pressuposto a enfermagem trascultural visa a facilitacdo do processo de cuidar,
utilizando um olhar holistico frente a familia e a acrian¢a, os cuidados no &mbito domiciliar,
além do empoderamento e autonomia. Assim a enfermagem atua como educadora da crianca
e da familia, com objetivo de diminuir os impactos e repercussdes trazidas pela condicao

cronica.
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