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APRESENTACAO

A colecao “Gerenciamento de Servicos de Saude e Enfermagem” apresenta em
quatro volumes a producgéo cientifica sobre o gerenciamento e organizacao dos servigos
de saude nos diferentes contextos assistenciais. Nos servicos de saude, as atividades
gerenciais s&o consideradas fundamentais para o alcance dos objetivos propostos, sendo
compreendida como uma atividade multiprofissional diretamente relacionada a qualidade
da assisténcia oferecida.

Tendo em vista a relevancia da tematica, objetivou-se elencar de forma categorizada,
em cada volume, os estudos das variadas instituicdes de ensino, pesquisa e assisténcia do
pais, a fim de compartilhar com os leitores as evidéncias produzidas por eles.

O volume 1 da obra aborda os aspectos da organizacao dos servicos de saude
e enfermagem sob a 6ética daqueles que realizam o cuidado. Destacam-se os riscos
ocupacionais, as dificuldades enfrentadas no cotidiano do trabalho e o consequente
adoecimento dos profissionais.

No volume 2 estdo agrupadas as publicagbes com foco no gerenciamento das
acdes de planejamento familiar, incluindo a satde do homem, da mulher, da crianca e do
adolescente.

O Volume 3 contempla a importancia das acdes de gerenciamento em diferentes
contextos assistenciais, iniciando-se pela academia. Essa obra & composta pelas
publicacbes que incluem as instituicdes escolares, unidades basicas de saude, instituicoes
de longa permanéncia e servigos de atendimento especializado.

O volume 4, por sua vez, apresenta as produgdes cientificas de origem
multiprofissional relacionadas as condi¢des de adoecimento que requerem assisténcia
hospitalar. Destacam-se estudos com pacientes criticos e em cuidados paliativos.

A grande abrangéncia dos temas organizados nessa cole¢do permitird aos leitores
desfrutar de uma enriquecedora leitura, divulgada pela plataforma consolidada e confiavel
da Atena Editora. Explorem os contetdos ao méaximo e compartilhe-os.

Luana Vieira Toledo
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RESUMO: Trata-se de uma pesquisa descritiva
de carater qualitativo, cuja coleta de dados foi
realizada no periodo de dezembro de 2015 a
margo de 2016 a partir da analise de um banco
de dados que contém depoimentos de méaes de
criangas e adolescentes com Insuficiéncia Renal
Croénica (IRC). O objetivo geral é conhecer os
sentimentos vivenciados por maes de criangas e
adolescentes com insuficiéncia renal crénica. Os
dados foram analisados a partir técnica da Anélise
de Contelido Tematica proposta por Bardin. Os
resultados obtiveram as seguintes categorias:
estigma; alteracdo da imagem corporal; alteragéo
da rotina diéaria; super protecao; sentimentos de
culpa; expectativa do transplante renal; tristeza;
autocuidado e evasdo escolar. Concluiu-se
que os sentimentos expressados pelas mées
permitiram identificar algumas necessidades,
buscando assim, compreender de que forma
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RENAL CRONICA

a IRC interfere na qualidade de vida (QV). O
diagnéstico de IRC atrapalha a vida das criancas
e adolescentes, bem como dos seus cuidadores.
E com isso, evidenciou que as mées sdo as que
mais estdo envolvidas no tratamento da doenca
cronica.

PALAVRAS-CHAVE: Insuficiéncia
Crobnica; Crianga; Adolescente.

Renal

FEELINGS EXPERIENCED BY MOTHERS
OF CHILDREN AND ADOLESCENTS
WITH CHRONIC RENAL INSUFFICIENCY

ABSTRACT: This is a descriptive qualitative
research. Its data collection was carried out
from December 2015 to March 2016 from the
analysis of a database containing testimonials
from mothers of children and adolescents with
Chronic Renal Insufficiency (CRI). The general
objective is to know the feelings experienced
by mothers of children and adolescents with
Chronic Renal Insufficiency. The data were
analyzed using the Thematic Content Analysis,
technique proposed by Bardin. The results led
to the following categories: stigma; alteration
of body image; change in daily routine; over
protection; guilt feelings; expectation of kidney
transplantation; sadness; self-care and school
dropout. It was concluded that the feelings
expressed by the mothers made it possible to
identify some needs, seeking to understand
how the CRI interferes with the quality of life
(QOL). The diagnosis of CRI disrupts the lives
of children and adolescents, as well as their
caregivers. And that showed that mothers are
the ones most involved in the treatment of the
chronic disease.
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11 INTRODUGAO

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) € conceituada tanto pela presenca de lesédo
renal e/ou perda irreversivel da fungéao renal. Considerada uma doenga grave, como grande
problema de saude publica que afeta a qualidade de vida (QV) do paciente e da familia,
causando danos irreversiveis para a saude do paciente, podendo em alguns casos levar
até a morte (RODRIGUES; NAKAHATA, 2012).

Segundo Riyuzo et al. (2003), as criangas mais acometidas pela IRC s&o as do sexo
masculino, na faixa etaria de 7 anos, apresentando curva de peso e estatura, sendo que as
manifestagdes clinicas mais frequentes sdo: hipertenséo arterial, fadiga, edema, infeccao
urinaria e palidez. Com isso, apresenta-se mais forte ainda a importancia da pesquisa dos
sinais e sintomas ja na fase lactente e pré-escolar, diagnosticando previamente patologias
e evitando a insuficiéncia renal.

O tratamento para a IRC & hemodialise, dialise ou dialise peritoneal, que substitui
em parte a fungéo dos rins até a realizagédo do transplante renal, sendo este a melhor forma
de tratamento. Nesse contexto, é importante o diagnostico precoce e seguir as orientagbes
adequadas para sucesso no transplante renal (RIYUZO et al.,2003; RODRIGUES;
NAKAHATA, 2012).

A hemodialise é um processo de limpeza dos produtos de degradacdo acumulados
no sangue. Pois, quando os rins deixam de funcionar, a hemodialise surge como uma op¢ao
de tratamento, com o objetivo de remover as toxinas e o excesso de agua do organismo,
com finalidade de preservar a vida e o bem-estar do paciente (NETTINA, 2014).

Para Abreu e Santos (2013, p. 99), “o tratamento dos pacientes com IRC néo visa
somente proporcionar sua sobrevivéncia, mas também maximizar a reabilitagcdo e a QV”.

Nesse aspecto, percebe-se que a QV € um termo discutido entre varios autores,
envolvendo elementos no processo de viver como: conforto, bem-estar fisico, mental,
psicoldgico e emocional, entre outros. Porém, o tempo disponibilizando para o tratamento
acarreta alteracdes na vida escolar, desencadeia estresse, tristeza, anglstia, mudancgas
nas rotinas diarias tanto do portador quanto da familia e, a doenca atinge a autoimagem
e gera preconceitos em torno da crianga/adolescente e muitas vezes acabam sendo
excluidas do convivio social.

No entanto, os profissionais de salde, inclusive os enfermeiros estdo mais envolvidos,
criado vinculo afetivo com a crianga e familia. Além disso, precisam ter habilidades e
conhecimento técnico-cientifico para identificar as necessidades e compreender a vivéncia,
tanto das criancas e adolescentes, quanto da familia para ajudar na solu¢éo de problemas
encontrados, esclarecendo duvidas sobre o tratamento, apoiar a familia diante de situagbes
estressantes e assim, prestar uma assisténcia de forma integral e humanizada (FERREIRA,
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et. al.; 2013; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Diante do exposto, esta pesquisa se justifica, pela necessidade de conhecer a
realidade vivenciada por estes pacientes, na visdo materna, com o intuito de contribuir para
uma melhor QV destas criangas e adolescentes e também prestar a eles uma assisténcia

de qualidade, enquanto profissionais de saude.

21 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer os sentimentos vivenciados por mées de criancas e adolescentes com

insuficiéncia renal cronica.

2.2 Objetivos especificos

Descrever o processo de viver/ conviver com IRC, por meio dos relatos das mées
das criancas e adolescentes portadores da doenca.

Identificar aspectos a partir dos relatos das maes, que interferem na QV das criancas
e adolescentes com IRC.

31 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva de carater qualitativo, cuja coleta de dados
foi realizada a partir da analise de um banco de dados que contém depoimentos de
méaes de criancas e adolescentes com IRC e que foi criado a partir da pesquisa intitulada
como: Qualidade de vida de criancas e adolescentes com insuficiéncia renal cronica
em hemodidlise: construcdo do Mddulo Especifico DISABKIDS®. A referida pesquisa
foi aprovada pelo Comité de ética em Pesquisa envolvendo seres humanos do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo,
protocolo CEP-HC-FMRP-USP HCRP-USP 13484/10 e pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo seres humanos do Hospital Pequeno Principe, protocolo CEP-HPP 0962/11.
Os dados foram analisados no periodo de dezembro de 2015 a margo de 2016, mediante
a analise dos depoimentos contidos no banco de dados criado durante o desenvolvimento
da pesquisa anteriormente citada.

Em relagédo ao anonimato e confidencialidade, todos os dados de identificacdo das
mées participantes serdo mantidos em sigilo, sendo que o depoimento de cada mée foi
identificado pela letra M (m&e), seguido de um numero arabico (ex: M1).

Os dados foram analisados a partir técnica da Analise de Contetdo Tematica proposta
por Bardin (2011), composta de: pré-analise, que corresponde a fase de organizagao, tendo
como objetivo operacionalizar e sistematizar as ideias iniciais; exploracdo do material, que
consiste na codificacdo dos dados, na qual eles foram transformados sistematicamente e
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agregados em unidades tematicas e, por fim, foi realizado o tratamento dos resultados, que
compreende a inferéncia e a sua interpretacéo.

41 RESULTADOS E DISCUSSAO

Diante dos dados obtidos na pesquisa “Qualidade de vida de criancas e adolescentes
com insuficiéncia renal crénica em hemodialise: construgdo do Modulo Especifico
DISABKIDS®”, elencou-se as seguintes categorias: estigma; alteracao da imagem corporal;
alteracao da rotina diaria; super protecao; sentimentos de culpa; expectativa do transplante
renal; tristeza; autocuidado e evaséo escolar.

Estigma

O estigma muitas vezes esté relacionado as alteragdes na imagem corporal, onde
as criangas e/ou adolescentes se sentem vitimas de preconceito pela populagdo em geral,
0 que os incomoda (ABREU, et. al.; 2014).

Autores afirmam que a fragilidade estéa relacionada ao fato de haver um desequilibrio
navida dos pacientes, ou seja, eles ndo vivem “normalmente” como os outros, sendo que eles
precisam se adaptar com algo estranho em seu corpo, como a fistula arteriovenosa (FAV).
Nesse contexto, os comentéarios de outras pessoas, acabam gerando constrangimento e
tristeza em relacdo ao tema (KOEPE; ARAUJO, 2008).

“S6é quando tava com o cateter, ela tinha muita vergonha, as amiguinhas tiravam
sarro dela.” (M1)

“Na escola tem muita piadinha... ele perdeu 1 ano da escola por causa do cateter,
sem contar o mal estar e juntava com o cateter por causa das piadas”. (M4)

Diante disso, evidencia que o estigma esta presente, principalmente na vida escolar,
devido o cateter ou FAV, a convivéncia com outras criangas, faz com que as criancgas e/ou
adolescentes sintam-se “diferentes” das demais que ndo possuem a patologia, deixando
eles tristes e aborrecidos, fazendo se sentirem vitimas de preconceito e inferiores as
demais.

Alteracao da imagem corporal

Alteracdo na imagem corporal € vista como motivo de descriminacao pelas outras
pessoas, causando sofrimento, angustia, vergonha, o que pode levar ao isolamento social
e baixa autoestima (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

Questdes relacionadas a essa situagcdo se evidenciam mais nos adolescentes,
relacionada & aparénciafisica, como: presenca do cateter ou da FAV, que pode gerar angustia
pela presenca da cicatriz, ou, ainda, por alteracées no crescimento e desenvolvimento,
pois IRC afeta estatura, ocasionando também altera¢cdes metabdlicas e hormonais, assim
sentem — se inferiores aos demais e apresentando uma autoimagem negativa (ABREU et
al., 2014).

Gerenciamento de Servicos de Saude e Enfermagem 2 Capitulo 20 m



“Ele néo cresceu, mas a mente dele € de um menino que vai fazer 15 anos.” (M5)

“Por causa do cateter tinha vergonha, ndo queria sair de casa, nem andar no 6nibus.
Ficava sé no quarto.” (M1)

Portanto, a vergonha esta relacionando a aparéncia fisica, com isso, a autoimagem
dos pacientes fica demonstrada pelas alteragcbes relacionadas ao crescimento e

desenvolvimento que podem estar comprometidos.

Alteracao das rotinas diarias

Com o tratamento, ocorrem mudancas no dia a dia na dindmica familiar, sendo que,
os pais deixam de realizar as atividades anteriores para cuidarem dos filhos (ABREU et al.,
2014).

Os pais acabam deixando de lado suas preferéncias, sonhos, vontades para cuidar
de seus filhos o que pode levar a um isolamento social. Os pacientes percebem que sua
vida se torna mais restrita que ndo podem realizar coisas como antes (VIEIRA; DUPAS;
FERREIRA, 2009).

Com a IRC, ocorrem limitagbes na vida das criangas e adolescentes,
consequentemente, mudancgas na rotina familiar, onde os pais deixam de fazer algumas
coisas para cuidar dos filhos que estdo em tratamento. Com isso, a qualidade de vida dos
filhos, dos pais e de toda a familia envolvida acaba ficando comprometida.

“Se a gente quer viajar, vocé ndo pode viajar, porque eles tém que estar fazendo a
hemodialise. Nao d& para fazer uma programacéao para viajar. Compromete néo s6 a vida
deles, mas de uma familia toda, se vocé for ver, compromete a vida dos irméos, da familia
inteira, vocé muda todo o seu patamar de vida para poder estar cuidando daquela pessoa
na hemodialise, pra n6s méaes a gente fica com medo de tudo...”. (M4)

“Sem falar na comida né... as vezes vai muito bem, mas as vezes eles se revoltam,
porque eles falam que é tudo muito regrado, eles sao adolescentes, entra naquele negécio,
que todo mundo pode e a gente ndo pode...”. (M4)

Super protecao

E importante destacar a participagdo da familia na prestacdo dos cuidados ao
paciente em tratamento hemodialitico, exercendo assim papel de protegédo além de servir
como apoio no enfrentamento das dificuldades vindas da doenca crdonica e do tratamento
(PREZOTTO; ABREU, 2014). Nesse sentido, ocorre muita dedicag@o da familia, sendo que
o apoio familiar € essencial para auxiliar as criangas e adolescentes no tratamento e na
recuperacdo da saude desses pacientes (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

A superprotecdo pode ser um fator limitador que interfere no desenvolvimento da
crianca e do adolescente, assim como no seu enfrentamento da doenca, pois restringem as
criangas e adolescente de realizarem alguma atividade. Contudo, evidencia que as méaes
s&o as que mais participam no tratamento, tanto das criancgas, quanto dos adolescentes.
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“Fica feliz quando ela pede pra méae dela deixar ela ir na lan house, e as vezes ela
pede e ela ndo deixa, porque ela quer ir sozinha e a mée dela s6 deixa ir com acompanhante.”
(M6)

“A IRC, atrapalha de certa forma, ou ta com o cateter ou com a FAV, se esta com o
cateter ja ndo vai pra escola, eu mando ele morrendo de medo, porque ndo da pra bater o
braco da FAV... Vai que bate o brago e provoca sangramento. Na segunda, quarta e sexta
eu fago questéo de levar.” (M7)

“Brincar com outras criancas também né&o deixo, por causa do cateter.” (M8)

Sentimento de culpa

A culpa é um sentimento vivenciado por muitas maes de pacientes com IRC. A
necessidade de uma hospitalizac@o e/ou a aceitacdo de uma doenca torna-se comum que
0s pais se sintam culpados pela doenca, sentindo-se incapazes de protege-l6s (FERREIRA,
2013).

Muitas vezes, as méaes ficam se sentindo culpadas pela doenca, as restricdes que
tem devido o tratamento, proibindo eles de fazerem, comerem e beberem o que gostam,
pois retém liquido e passam mal.

“No meu caso, eu to falando que eu me sinto uma criminosa, desde muito cedo a
(filha) foi crescendo nisso, fico pensando que eu sou ruim, desde que nasceu eu venho com
esse tratamento, é dificil...”. (M9)

“Eu pus na minha cabeca que eu tinha certeza que o (filho) é renal crénico por minha
culpa, porque eu néo tinha feito o pré-natal e que foi isso que causou a doenga nele, era
iSso que eu carregava na minha mente”. (M5)

A Expectativa do transplante renal

Segundo Carvalho etal., 2010 “O transplante renal é considerado o melhor tratamento
para o estagio final da doencga renal crénica comparado aos métodos dialiticos”.

Estudos mostram que as criancas percebem a realizacdo do transplante renal como
uma possibilidade de voltarem a vivenciar uma vida normal. A vantagem do transplante &
que ele oferece melhorias na QV, desejo de ser como qualquer outra crianga ou adolescente,
possibilitando ter uma dieta menos rigorosa e realizar atividades proprias de sua idade,
como qualquer outra crianca da sua faixa etéria. Visto que, possuem limitacdes impostas
pela doenca e pelo tratamento em sua rotina de vida, criando assim, uma expectativa de
mudanca no estilo de vida, podendo brincar, retornar a escola e viver sem as restricdes
impostas pela doenca (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005; FROTA, et. al.; 2010; Abreu
et al.,, 2014).

“O transplante ia trazer mais liberdade para eles” (M10)

“A minha filha néo vé a hora de fazer o transplante, isso vai deixar ela muito alegre”.
(M8)

“E muito dificil ver a crianca toda a vida sofrendo e com o transplante a gente vai
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ficar muito feliz e vai dar certo.” (M2)

Portanto, as maes acham que um rim (transplante) traria mais liberdade para os
filhos, ndo teriam a vida tao regrada, melhoraria a QV e isso diminuira mais o preconceito
da sociedade em relacéo a insuficiéncia renal crénica (IRC) e a hemodialise.

Tristeza

Nessa perspectiva, os pais se sentem sobrecarregados e sofrendo, pois a IRC
atinge toda a familia, inclusive a vida dos irméaos, o que muitas vezes, precisam privando-
los de varias coisas (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Devido a doenca e o tratamento as maes acabam vivendo somente para os filhos.
Como passam muito tempo no hospital, trés vezes por semana, acabam “criando uma
familia”, uma ajudando a outra a cuidar dos filhos. Em decorréncia de muito tempo dedicado
aos filhos as maes se sentem cansadas, tristes, sem animo e sem vontade de realizar
outras atividades.

“O nosso astral fica la em baixo, quando um passa mal a outra fica preocupada”.
(M4)

“Chega uma hora que a gente baixa mesmo, da uma depré legal, 16 cansada, ai tem

hora que a gente tem segurar uma na outra e vamos levando...”. (M9)

Autocuidado

Apesar das dificuldades enfrentadas, os pacientes assumem responsabilidades,
buscando se adaptar em relagé@o & restricdo alimentar, controle hidrico, medicacdes e a
FAV procurando assim, compreender e conviver com tais limitagdes impostas pela IRC e
seu tratamento (ABREU et al., 2014).

Muitos pacientes com IRC sabem das suas limitacdes e cuidam da salde para evitar
novos problemas. Quando saem, ndo exageram, principalmente, os adolescentes, evitam
sairem em festas para evitarem o consumo de liquidos.

“O meu (filho) cuida na comida, ele fala: olha mée esse aqui eu ndo posso comer e
nao come. Quando vai em uma festa come sé um brigadeiro, porque se come mais ja sabe
que faz mal”. (M7)

“A (filha) cuida do liquido, sabe que ndo pode tomar muita 4gua, porque tem medo
de ficar internada, ela mesma se controla”. (M2)

“O (filho) cuida do sal... toma os remédios bem certinho, ndo precisa mandar, ele
mesmo sabe os horarios”. (M11)

Evasao escolar

AIRC afeta as atividades diarias das criangas e dos adolescentes, inclusive, interfere
a vida escolar, devido o tempo dedicado para o tratamento.
Uma pesquisa realizada em 2012 apontou dificuldades em dar continuidade aos

estudos, em relagdo a acompanhar as aulas em razdo do tratamento. Pois a terapéutica
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exige frequéncia ao hospital para realizar a hemodialise, exames e internagées em alguns
casos (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

Em concordancia, outros autores trazem prejuizos em relagédo a atividades sociais
e escolares, pois as criancas e adolescentes tém que faltar aulas e/ou chegar atrasados
devido as sessdes de hemodialise, consultas médicas, exames e, até mesmo por imprevistos
(alteragdes clinicas) que ocorrem na hora da dialise (ABREU et al., 2014).

“O (filho) ta fora da escola desde novembro, até tirar esse cateter ele vai ficar em
casa”. (M12)

“O (filho) abandonou até aula agora, mas eu to pensando, porque matricular ele pra
ir pra escola dois dias por semana, eu acho que nao compensa”. (M11)

“Ele perdeu 1 ano da escola por causa do cateter, sem contar o mal estar e juntava
com o cateter por causa das piadas”. (M4)

51 CONCLUSAO

Ao término da pesquisa concluiu-se que 0s sentimentos mais vivenciados pelas maes
das criancgas e adolescentes com IRC estdo relacionados ao estigma; alteracao da imagem
corporal; alteracao da rotina diaria; super prote¢édo; sentimentos de culpa; expectativa do
transplante renal; tristeza; autocuidado e evasdo escolar. Trata-se de sentimentos que
permitiram identificar algumas necessidades, buscando compreender de que forma a IRC
interfere na QV.

Diante do apresentado, observou — se que o diagnéstico de IRC atrapalha a vida
das criancas e adolescentes, bem como dos seus cuidadores. E com isso, evidenciou que
as méaes sao as que mais estéo envolvidas/presentes no tratamento da doenca crénica.

Portanto, espera-se que a realizagdo desta pesquisa, traga subsidios para a melhoria
da qualidade da assisténcia a saude prestada a criangas e adolescentes renais cronicos,
que os resultados encontrados sirvam como base para o fortalecimento do conhecimento
na area de Enfermagem.
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