A Experiéncia de Vida da Crianca com Insuficiéncia Renal Cronica: Uma Revisao
Integrativa12

The Child Life Experience with Chronic Renal Failure: An Integrative Review

La experiencia de la vida del nifio con insuficiencia renal crénica: una revision
integradora

Leane Silva dos Santos Carvalho: Académica de Enfermagem pela Universidade de
Brasilia-UnB. Autora da Pesquisa.silvaleane08 @ gmail.com

Aline Oliveira Silveira: Enfermeira. Doutora em ciéncias. Professor adjunto no
departamento de enfermagem da faculdade de saide da Universidade de Brasilia.
Orientadora da Pesquisa. alinesilveira@unb.br

Gisele Martins: Enfermeira. Pos-doutora em Urologia Pediétrica. Professor adjunto no
departamento de enfermagem da faculdade de satde da Universidade de Brasilia. Co-
orientadora da Pesquisa. gmartins @unb.br

Categoria do artigo: Revisao Tedrica

'"Trabalho de Conclusio de Curso submetido ao curso de graduagdo em Enfermagem da Faculdade de
Ciéncias da Satide (FS) da Universidade de Brasilia (UnB), como requisito necessario para a obtengdo do
titulo de Bacharel em Enfermagem.

? Artigo formatado em conformidade com as normas da Revista Mineira de Enfermagem (REME).



A Experiéncia de Vida da Crianca com Insuficiéncia Renal Cronica: Uma Revisao
Integrativa

Objetivo: Realizar uma revisao integrativa da literatura sobre a experiéncia da crianga com Insuficiéncia
Renal Cronica (IRC). Método: Revisdo integrativa de abordagem qualitativa nas bases de dados
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), The Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Medical Literature and Retrieval System On-Line (MEDLINE), com os
descritores: Child/Crianca; Chronic Kidney Insufficiency/Insuficiéncia Renal Cronica; Chronic Kidney
Diseases; Chronic; Renal Insufficiency, Chronic; kidney/renal; experience/experi€ncia; dialysis/didlise.
Resultados: Foram elencadas e descritas oito categorias temdticas representativas dos aspectos da vida da
crianca impactados pela IRC: responsabilizacdo precoce pelo auto-cuidado; socializagdo afetada e
restri¢des no brincar; aprendizado escolar prejudicado; crescimento inadequado para a idade; autonomia;
auto-imagem; dimensdes psicoldgica e emocional; e a familia. Conclusdes: O desenvolvimento de mais
pesquisas voltadas a experiéncia da crianga com Insuficiéncia Renal Cronica faz-se necessdrio. A forma
como cada crianga interpreta a IRC influencia diretamente na adesdo ao tratamento e conseqiientemente
no seu progndstico. A compreensdo aprofundada acerca desta temdtica pode subsidiar a tomada de
decisdo voltada para a construcdo de planos terap€uticos individualizados centrados na crianga e suas
reais necessidades e especificidades geradas na circunstincia de conviver com a IRC.

DESCRITORES: Cuidado da Crianga; Insuficiéncia Renal Cronica; Relagdes Profissional-Paciente.

Objective: Accomplishing an integrative literature review upon the life experience of a child with
Chronic Kidney Insufficiency (CKI). Methodology: Integrative review of a qualitative approach on the
databases Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias Sociais (LILACS), The Scientific
Electronic Library Online (SciELO) and Medical Literature and Retrieval System On-line (MEDLINE),
with the keywords: Child; Chronic Kidney Insufficiency; Chronic Kidney Diseases; Chronic Renal
Insufficiency; kidney; experience; dialysis. Results: It has been listed and described eight representative
thematic categories of the child’s life aspects impacted by CKI: early accountability for self-care;
socialization affected and restrictions on playing; scholar learning prejudiced; inadequate growth
regarding to age; autonomy; self-image; psychological and emotional dimensions; and the family.
Conclusions: It is necessary the development of more researches aimed at the experience of a child with
Chronic Renal Insufficiency. The way each child interprets the CKI directly influences on his/her
compliance with treatment, hence his/her prognostic. The in-depth understanding of this theme might
subsidize the decision-making oriented to the construction of individualized therapeutic plans focused on
the child and his/her real needs and specificities generated in the circumstance of living with the CKI.

KEYWORDS: Child Care; Chronic Renal Insufficiency; Professional-Patient Relations.

Objetivo: Realizar una revision integrativa de la literatura sobre la experiencia del nifio con Insuficiencia
Renal Crénica (IRC). Método: Revision integrativa de enfoque cualitativo en las bases de datos
Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS), The Scientific Electronic
Library Online (SciELO) y Medical Literature and Retrieval System On-Line (MEDLINE), con las
palabras clave: Child/Nifio; Chronic Kidney Insufficiency/Insuficiencia Renal Crénica; Chronic Kidney
Diseases/Enfermedades Renales Cronicas; Chronic Renal Insufficiency/Insuficiencia Renal Croénica;
kidney/renal; experience/experiencia; dialysis/didlisis. Resultado: Fueron enumeradas y descritas ocho
categorias temdticas representativas de los aspectos de la vida del nifio impactados por la IRC: asuncién
precoz por el autocuidado; socializacion afectada y restricciones en el jugar; aprendizaje escolar afectado;
crecimiento inadecuado para la edad; autonomia; auto imagen; dimensiones psicoldgica y emocional; y la
familia. Conclusiones: Se hace necesario el desarrollo de mds pesquisas volcadas a la experiencia del
nifio con Insuficiencia renal Crénica. E1 modo como cada nifio interpreta la IRC influye directamente en
la adherencia al tratamiento y consecuentemente en su prondstico. La comprensién mds profunda acerca
de esta temadtica podra subsidiar la tomada de decisidn dirigida para la construccidn de planes terapéuticos
individualizados centrados en el nifio y sus necesidades reales y especificidades generadas en la
circunstancia de convivir con la IRC.

PALAVRAS CLAVE: Cuidado de Nifio; Insuficiencia Renal Crénica; Relaciones Profesional-Paciente.
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INTRODUCAO

A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) é uma sindrome metabdlica decorrente de uma
perda progressiva, geralmente lenta, da capacidade excretdria renal. Dado que a fungdo
de excrecdo de catabolitos € resultante principalmente da filtracdo glomerular, a IRC
consiste assim em uma perda progressiva da filtracdo glomerular. Sdo vérias as causas
de IRC, sendo as mais comuns a glomerulonefrite cronica, nefropatia tibulo-
instersticial cronica (pielonefrite), necrose cortical renal, hipertensido arterial grave,
processos renais obstrutivos cronicos, diabetes, amiloidose, ldpus eritematoso
disseminado e doengas hereditarias tais como rins policisticos e sindrome de Alport.1

A IRC ¢ classificada em cinco estdgios: estdgio 1- Lesdo Renal com Funcao
Renal Normal com taxa de filtragao glomerular (TFG)> 90mL/min/1,73m?2.), estagio 2-
IR Leve ou Funcional com TFG 60 — 89 mL/min/1,73m?, estiagio 3- IR Moderada ou
Laboratorial com TGF30 — 59mL/min/1,73m?, estdgio 4 - IR Severa ou Clinica com
TGF 15-29mL/min/1,73m? e estagio 5 —com TGF< 15mL/min/1,73m2.Para efeitos de
tratamento, sdo considerados somente os Estdgios de 2 a 5 da classificacdo da IRC. *

A maioria dos dados epidemioldgicos existentes concentra os estudos em
adultos, o que limita a vantagem que poderia advir do reconhecimento da Doenca Renal
Cronica (DRC) em suas fases mais precoces, quando ocorre em criangas e adoles-
centes.’

Em censo publicado em 2013 pela Sociedade Brasileira de Nefrologia estima-se
que hd 100.397 pacientes em tratamento dialitico no pafs, e, destes 6.024 sdo pacientes
menor que 18 anos. * O tratamento ideal da DRC é baseado em trés pilares de apoio: 1)
diagnoéstico precoce da doenca, 2) encaminhamento imediato para tratamento
nefrolégico e 3) implementacao de medidas para preservar a funcdo renal.’

Todos os pacientes em didlise encontram-se, a despeito de sua vontade,
dependentes de um procedimento, de um recurso médico ou da equipe de satde e estdo
expostos também a outras condi¢des estressantes. A resposta psicoldgica de um
determinado paciente a enfermidade dependera de sua personalidade antes da doenca,
da extensao do apoio da familia,dos amigos, dos profissionais de satide envolvidos e do

curso da doencga de base. A familia precisa enfrentar o choque da irreversibilidade da



doenca e o perigo iminente para a vida. ° A alimentacfo, a imagem corporal entre outros
aspectos também influenciam a qualidade de vida da crianga, pois se encontra em fase
de crescimento e desenvolvimento e por ndo ter um completo entendimento do seu
estado, por vezes negligencia o autocuidado, que geralmente pode estd relacionado a
baixa escolaridade. ’

Os cuidados de enfermagem devem estar ndo somente na realizacdo de
procedimentos, mas voltados para o contexto de vida que cada crianca estd inserida. A
condicdo patoldgica que limita e que na maioria das vezes lhe acarreta uma série de
questionamentos que ndo siao expostos pela imaturidade de expressar-se, pode gerar nas
criangas ndo sé sentimentos, mas comportamentos inadequados e que possivelmente
podem ndo ser compreendidos pelos cuidadores. ’ Muitas criangas acabam sofrendo um
pouco mais por se manterem afastadas das pessoas, hdbitos e coisas e que lhes fazem
pertencer a sua realidade.’

Observando-se a fragilidade da crianca frente as mudangas impostas pela IRC e
a importancia de uma abordagem de cuidado sensivel as suas necessidades, teve-se
como objetivo realizar uma revisdo integrativa da literatura sobre a experiéncia da
crianga com IRC, a fim de obter uma compreensdo mais aprofundada sobre o impacto

desta condi¢@o em seu ciclo de vida.

METODO

Foram empregadas as etapas do método da Revisdo Integrativa da literatura de
abordagem qualitativa. Esta metodologia consiste na constru¢do de uma anélise ampla
da literatura, contribuindo para discussdes sobre métodos e resultados de pesquisas,
assim como reflexdes sobre a realizacdo de futuros estudos. A finalidade incide em
reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre um delimitado tema ou questdo, de
maneira sistemética e ordenada, contribuindo para o aprofundamento do conhecimento
do tema investigado. ®

A questao norteadora adotada para este estudo foi: Quais os aspectos da vida da
crianca em idade pré-escolar e escolar sao impactados pela Insuficiéncia Renal Cronica?
A busca foi realizada entre fevereiro de 2014 e junho de 2015, para a obtencdo da
amostra foram consideradosartigos cientificos publicados em periédicos indexados nas

seguintes bases eletronicas de dados: ScientificElectronic  Library Online



(SciELO),Medical LiteratureAnalysisandRetrievel System Online(MEDLINE) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saide (LILACS).

Foi utilizada a combinagdo boleana de termos de busca nos idiomas em inglés e
portugués, controlados (Crianga/Child; ChronicRenal Insufficiency/Insuficiéncia Renal
Cronica; dialysis/didlise) definidos com base nos Descritores em Ciéncias da Sadde
(DeCS) e  Medical  SubjectHeadings (MeSH) e ndo controlados
(ChronicKidneyDiseases/Doenca Renal Croénica;
ChronicKidneylnsufficiency/Insuficiéncia Renal Cronica; Chronic/Cronica;
Kidney/Renal e Experience/Experiéncia). Os limites de busca foram: periodo de
publicacdo de janeiro de 2009 a maio de 2015;texto completo disponivel online e
idioma portugués e inglés.

A selecdo dos artigos foi realizada a partir da leitura criteriosa dos titulos e
resumos com base nos critérios de inclusdo estabelecidos previamente, a saber:
pesquisas de abordagem metodoldgica qualitativa ou mista com enfoque na experiéncia
da crianga em fase pré-escolar (3 a 6 anos) e escolar (6 a 12 anos) com Insuficiéncia
Renal Cronica, assim como pesquisas que abordem a qualidade de vida da crianca com
IRC.

Foram localizados 485 artigos. Destes, 91 na base de dados LILACS, 05 na
SciELO e 389 na MEDLINE. Desse total foram excluidos 477 artigos que nio atendiam
aos critérios de inclusdo previamente estabelecidos. Dessa forma, foram utilizados 08
estudos (03 localizados no Medline e 05 artigos no lilacs/scielo, duplicados nas duas
bases de dados). Quanto a fonte de cada estudo, foram publicados nos seguintes jornais:
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem; Revista da Escola de Enfermagem da USP;
ArchivesofDisease in Childhood—BMJJournalsPediatricNephrologyJournal; Jornal
Brasileiro de Nefrologia; e Qualitative Health Research. As principais caracteristicas
dos estudos selecionados estdo sumarizadas no quadro 1.

Os dados relativos as pesquisas inclusas na revisdo foram sintetizados num
quadro com as seguintes informacdes: base de dados, autor, ano/ pais de publicacio,
objetivo, sujeito e método.

A andlise dos dados foi realizada a partir de leituras reiterativas para direcionar o
agrupamento dos dados em categorias temdticas, de acordo com suas similaridades,
complementaridades e articulagdes conceituais para a elaboragdo de um texto
integrativo descritivo representativo da sintese do conhecimento sobre a experiéncia da

crianga com IRC.



RESULTADOS

Foram identificadas oito categorias temdticas a partir da andlise das pesquisas

selecionadas: Responsabilizacdo precoce pelo autocuidado; Socializagdo afetada e

restri¢des no brincar; Aprendizado escolar prejudicado; Crescimento inadequado para a

idade; Autonomia; Autoimagem; Aspecto psicoldgico e emocional; e A familia. Estes

estdo descritos a seguir:

Quadro 1- sintese dos dados relativos aos estudos selecionados

-BASE DE | AUTOR PAIS/ ANO OBJETIVO SUJEITO METODOLOGIA
DADOS
Lilacs/scielo | Sheilla de Souza | Brasil/2009 Compreender a | Oito criangas | Metodologia de andlise
Vieira, Giselle vivéncia da crianca | com idade de | qualitativa eleita baseada
Dupas, com insuficiéncia renal | 7 a 12 anos. na Teoria Fundamentada
NoeliMarchioro, cronica e analisar o NOS Dados (TFD).
Liston Andrade significado que ela
Ferreira atribui a esta vivéncia.
Lilacs/scielo | Renata Cristiane Brasil/ 2010 Avaliar as repercussdes | 27  estudos | Foi realizada pesquisa
Marciano, emocionais e o | publicados bibliografica na
Cristina ~ Maria comprometimento em revistas Biblioteca Regional
Bouissou da qualidade de vida de | Indexadasque | de Medicina - BIREME
Soares, criancas e adolescentes | avaliaram a | e na PUBMED
José Silvério comDRC que podem | qualidade de
Santos influenciar no|vida e a
Diniz, progndstico e saide mental
Eleonora Moreira controle clinico desses | de criancas e
Lima, pacientes. adolescentes
José Maria com doenga
Penido Silva, renal cronica
Monica Ribeiro e que
Canhestro, utilizaram
Andrea instrumentos
Gazzinelli validados.
Oliveira,
Carla Duarte
Melo,
Cristiane Santos
Dias,
Humberto
Correa,
Eduardo Araujo
de
Oliveira.
Lilacs/scielo | Mirna Brasil/2010 Avaliar a qualidade de | 13  criangas | Descritivo com
Albuquerque vida de criangas com | com abordagem  qualitativa
Frota, Mariana insuficiéncia renal | diagndstico para qual se utilizou a
Cavalcante cronica e identificar os | de aplicacdo do
Martins, dominios mais | insuficiéncia | Autoquestionnairequalité
Viviane Mamede relevantes. renal cronica. | de vie enfant imagé
Vasconcelos, (AUQEI).Escala de
Juliana da Costa Qualidade de Vida da
Machado, Crianga.
Fatima Luna

Pinheiro Landin.




Lilacs/scielo | Viviane Peixoto | Brasil/ 2012 Compreender como | 11 sujeitos: Realizou-se estudo
dos Santos criancas e adolescentes | criangas com | qualitativo, na
Pennafort, Maria Com doenca renal | idade acima | abordagem etnogréfica,
Veraci  Oliveira cronica vivenciam o | de sete anos | fundamentada nos
Queiroz, Maria adoecimento e a e pressupostos da Teoria
Salete Bessa terapéutica, e descrever | adolescentes | da Diversidade
Jorge. as acdes do cuidado | entre 12 e 18 | e Universalidade do

educativo- anos, com | Cuidado Cultural,
-terapéutico no enfoque | diagndstico
da enfermagem | definido de
transcultural. insuficiéncia
renal crdnica
e em
tratamento
dialitico ha
pelo menos
um més.

Lilacs/scielo | Isabella Brasil/ 2014 Identificar atributos | 42 Estudo exploratério
Schroeder Abreu, impactantes participantes, | descritivodeabordagem
Maria Fernanda da qualidade de vida | entre 8 e 18 | qualitativa
Cabral relacionada a satide anos,

Kourrouski, de criangas e | com IRC,
Danielle  Maria adolescentes com | seus pais ou
de Souza Serio insuficiéncia cuidadores.
dos Santos, renal cronica, em
MonikaBullinger, hemodialise, como

Lucila etapa inicial para a

Castanheira constru¢ao do médulo

Nascimento, especificoDISABKIDS.

Regina

Aparecida Garcia

de Lima, Claudia

Benedita dos

Santos.

Medline David B. | Canad4 /2011 Investigar as | 25 criancas e | Pesquisa qualitativacom
Nicholas,  Gail experiéncias e | adolescentes | abordagem etnogrifica.
Picone, Enid K. percepgdes de criangas | com idades
Selkirk com insuficiéncia renal | entre 7 e 18

terminal. anos.

Medline Amy J. Kogon, | Colombia/2013 | Determinar a | 44 pacientes | Estudo quantitativo que
Ann Vander prevaléncia de | com idades | mede a qualidade de
Stoep, Noel S. depressdo em pacientes | entre  9-18 | vida da crianga.

Weiss, Jodi pedidtricos com DRC | anos com
Smith, Joseph T. moderada a grave e | DRC
Flynn, Elizabeth identificar estdgios III-
McCauley caracteristicas dos | V. Com
pacientes associadas a | critérios de
depressao. depressdo ou
um
diagnéstico
estabelecido
de depressdo
registrados
no
prontudrio
médico.

Medline LidwienTjaden, Austrélia/ 2014 | Descrever as | Foram Revisdo sistemdtica de
Allison Tong, experiéncias e | incluidos um | estudos qualitativos que
Paul  Henning, perspectivas de | total de 17 | exploraram as
JaapGroothoff, criancas e adolescentes | estudos que | experiéncias das criangas
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Jonathan C Craig em didlise. relatavam as | em didlise.
experiéncias
de 143
criangas
recebendo
didlise.

RESPONSABILIZACAO PRECOCE PELO AUTOCUIDADO

Os estudos selecionados mostraram que a crianga tem consciéncia de suas agoes,
sabe que tudo tem conseqiiéncias e que recairdo sobre sua satde. ?0s relatos sdo
caracterizados pela maturidade da crianca que teve amadurecimento precoce. 09-13
Quanto ao consumo de liquidos,as criangcas que estdo em hemodidlise apontam
quesofrem com a diminuicdo da ingestdo, e criangas transplantadas tem que beber uma
grande quantidade de fluido. **

Pelos depoimentos, percebe-se como € dificil para esses pacientes conviver com
a restricdo alimentar e ocontrole hidrico, principalmente o consumo limitadode sal nas
refeicoes, o que torna o sabor dos alimentospouco agradédvel e atrativo. Os discursos de
criangas eadolescentesevidenciam que, de maneira precoce,
elesassumemresponsabilidades em relacdo a doenca e seutratamento, sobre o que devem
ou ndo devem fazer ousobre o que €, ou ndo, permitido realizar.

Precocemente,modificam seu processo de autoconhecimento, tornam-se maduros e

procuram compreender e convivercom suas limitacoes. '
SOCIALIZACAO AFETADA E RESTRICOES NO BRINCAR

Virios estudos mostram o quanto a socializagdo € afetada. O ato de brincar,
momento em que a crianga interage com o meio e desenvolve a funcdo social, é
comprometido pelos limites do tratamento. 0 As criangas expressaram desapontamento
por suas restricdes sociais e de atividades e sentiam-se “deixados de fora™ da sociedade.
09-11, 13-15

Este tema estd relacionado, sobretudo, as questdes da evasdo escolar e do
prejuizo de atividades sociais, como brincar com os amigos € viajar, em decorréncia da
hemodiélise. Para essas criangas e adolescentes, a interrup¢ao de suas atividades didrias

significou, muitas vezes, deixar de brincar, de ir a escola, a necessidade forcada de




mudar hdbitos, de deixar de realizar aquilo que normalmente integrava sua rotina didria
face aos cuidados relacionados ao tratamento. '

A hemodidlise foi visto como fator que apresenta a maior dificuldade, mais
comumente dor imponente e grande tempo longe de amigos e outras atividades da vida
didria. A Doenca Renal Cronica e seu tratamento resultaram em auséncia frequente da
escola, que estava ligado ao aumento do isolamento dos colegas e, para algumas, uma
sensacdo continua de desconex@o com a sua comunidade escolar. Para alguns, a DRC
adiava a matricula escolar ou a mudanga de série, e a maioria das criangas afirmou que

DRC limitava a participacdo nas aulas de atividade fisica e de recreagdo. '*
APRENDIZADO ESCOLAR PREJUDICADO

A interrup¢ao das atividades escolares € um fator importante e de destaque na
vida dessas criangas. Isso por se traduziu na falta as aulas, ou no fato de ter que sair
mais cedo e chegar atrasado a escola devido a sessdes de didlise, consultas médicas,
realizacdo de exames, alteragcdes clinicas imprevistas relacionadas a didlise em si e uso
de medicamentos ou acesso venoso utilizado para a realizacdo do tratamento, o que
também resultou em inimeras hospitalizacdes. H

As criangas muitas vezes descrevem sentimento de exaustdo e / ou mal-estar
antes e ap6s a hemodidlise, o que torna odificil engajamento escolar. Embora eles
muitas vezes tenham se esforcado para frequentar a escola, se frustraram pela
dificuldade de exceléncia em termos de notas. '*

Nos casos em que as criangas foram transferidas ao longo do ano letivo na
escola sem alcangar notas suficientes, varios se sentiam envergonhados com sua falta de
progresso na escola, e descreveu a tristeza de ndo "ganhar" a sua nota e continuar com
seus colegas. Além dos desafios académicos, algumas criangas se sentiram
estigmatizadas pelos seus colegas por causa dasfaltas na escola. 14

A escola consiste no espaco por exceléncia, pois € onde a crianca
passaimportantes momentos da vida e desenvolve as primeiras habilidades sociais e
intelectuais. E nesse ambiente que a crianca mantém vinculos, ampliando o espaco para
outras possibilidades, brincadeiras, aprendizagem, incluindo-se emgrupos. Em razio do
tratamento, porém, muitas vezes, necessita ausentar-se desse local, o que acarreta atraso

i . 11
e prejuizo ao aprendizado.



Interromper as atividades escolares é perder aulas, ou ter que sair mais cedo e
chegar atrasado a aula devido as consultas ao médico, ao mal-estar, a adaptacao quando
da colocacdo do cateter ou pelo medo de se machucar. '

A maior dificuldade domeio escolar é por ser considerado um espaco de
convivéncia com outras criangas, as quais demonstram, muitas vezes, curiosidade diante
da situacgdo. Isso faz com que a crianga com IRC sintam-se diferentes de seus colegas e
esse sentimento, por sua vez, pode gerar dificuldades de relacionamento com os demais,

além de um mau desempenho e evasdo escolar. '

CRESCIMENTO INADEQUADO PARA A IDADE

O atraso no crescimento da crianca com IRC acaba impactandono modo
deperceber-se e no relacionamento com as outras criancas. '

Elas demonstraram preocupagdo de ficarem mais baixas ou menores, pois 1SS0 0s
faria sentirem-se diferentes de seus pares. 3 Muitas delas descrevem os desafios e as
restricdes aos outros relacionado a menor estatura. '* O retardo do desenvolvimento e do
crescimento em decorréncia da IRC faz com que, tanto as criancas quanto 0s
adolescentes, sintam-se vitimas de preconceito, o que 0s incomoda e os entristece.
Queixam-se, principalmente de serem vistos como doentes merecedores do sentimento
de pena. 1

A IRC também pode comprometer o crescimento e o desenvolvimento dessas
criangas e adolescentes de modo que parecem ter uma estatura inferior, ndo condizente

com a idade cronoldgica, evidenciando sentimentos de vergonha associada a aparéncia

c 11
fisica.

AUTONOMIA

A transi¢ao de responsabilidade para o autocuidado embora com o aumento da
idade pareca estimular as criancas a se envolverem em seu tratamento, promove a
autoconsciéncia e engajamento no seu cuidado. As criangas apontaram que O seu
envolvimento e compromisso em se cuidar, em parte, aumentaramna medida em que os
pais e / ou os profissionais da satde responsdveis pela sua assisténcia confiaram neles

para conhecerem e participarem do seu préprio cuidado diariamente.” ' 1> 14
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AUTOIMAGEM

As criancas e os adolescentes ressignificaram o corpo transformado pela
presenca de cicatrizes arraigadas por inimeros procedimentos invasivos ja realizados.
Relataram acerca do incomodo e do preconceito das pessoas em relacdo a presenga de
cateteres, fistulas e curativos visiveis em seus corpos.15

Eles sentiam que estar em didlise os distinguia das pessoas ‘“normais”, e
descreviam-se como “estranhos” e “esquisitos”. '*Suas percepcdes diante da fistula
arteriovenosa (FAV), relacionadas a presenca das cicatrizes e aneurismas dela
decorrentes, afetam sua autoimagem e podem gerar sentimentos de angustia, muitas
vezes ndo verbalizados ou expressos, tornando-os frageis diante da situagdo que
vivenciam, uma vez que precisam enfrentar este processo de adaptacdo."

Algumas falas permitem essa apreensdo. '' Criancas com DRC exibiram
habitualmente uma autoimagem bastante negativa e um sentimento de inferioridade com

~ 10-1
relagdo a seus pares. '*

DIMENSOES PSICOLOGICA E EMOCIONAL

A fragilidade psiquica ou risco de depressdo sdo aspectos relevantes presentes na
experiéncia da crianca com IRC. % 110

Apesar de a crianca reconhecer-se como ‘“um paciente renal” para alguns foi
percebido como uma confissdo vergonhosa. Nesses casos, eles descreveram ter medo da
rejeicdo dos colegas e sentiu-se constrangidos por ser portadores de insuficiéncia renal
terminal. '*

Por ndo revelar a sua vida com a doenca, uma significativa parte da identidade
dessas criancas estava escondida. Infelizmente, o motivo deste esforco para esconder a
DRC, alguns participantes revelaram que sentem vergonha e constrangimentosobre
estecomponente da sua vida. Isto foi particularmente notado entre as criancas em
didlise, embora algumas transplantadas também sentissem que ter um transplante
deixou-os “diferentes de outras pessoas”, “estranhos "ou" esquisitos", que em alguns
casos foi percebido como limitacao para fazer amizades. 14

E possivel que, devido a diferentes experiéncias com a doenca cronica, os
pacientes em didlise tém diferentes expectativas de vida que afetam os seus humores e a

percepc¢ao de sua doencga. A alta prevaléncia de depressdo pode ser surpreendente, dado
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que o transplante € muitas vezes visto como o tratamento ideal para insuficiéncia renal
terminal, mas € preocupante em pediatria dadas as associa¢Oes entre depressdo e nao-
adesdo e a elevada taxa de perda do enxerto de transplante pediatrico resultante da ndo-
adesdo. '°

Sérios danos psicossociais sd@o mais pronunciados naqueles comdoenga
congénita e que necessitam de terapia de substitui¢do renal. A DRC invariavelmente é
bastante estressante e impactante para os pacientes e seusfamiliares. Dessa forma,
constitui um fator predisponente ao desenvolvimento de patologias psiquidtricas nesses
pacientes e em seus familiares, notadamentenos cuidadores principais. Por outro lado, a
presenca de comorbidades psiquidtricas piora o prognéstico de pacientes renais

cronicos. 2

A FAMILIA

A familia € identificada como fonte de apoio emocional, suporte para o
tratamento e manutencdo do bem estar das criangas, mas também alvo de adoecimento
psiquico pelas conseqiientes privacdes impostas pelo tratamento da IRC.!: 13719

A crianca deixa transparecer sua preocupacdo com a familia e com outras
pessoas. Percebe as dificuldades corriqueiras do lar e se vé€ como um problema para os
outros. Desabafa que sua doenca nio se restringe a mudar sua vida, mas pior, outros tém
que‘‘pagar” por/e com ela. Pensa na possibilidade de o doador para seu transplante ser
um membro de sua familia, e gerar riscos a este. o

Apoio familiar foi a unidade de significado, na qual os sujeitos expressaram a
importancia do envolvimento e ajuda da familia no tratamento dialitico.'”A presenca
dos pais e familiares as conforta e as deixa felizes, pois compartilham os medos,
buscam apoio para enfrentar e minimizar a dor, tornando referencial.

Enquanto a maioria dos participantes apreciava o apoio dos pais, aqueles que
percebiamque seus pais estavam envolvidos demais se sentiam frustrados. Eles sentiam
que seus pais ndo confiavam neles para monitorar e administrar seu préprio tratamento,
e queriam mais independéncia na gestdo de seus cuidados."

Tanto a criangca quanto o adolescente percebem que suas vidas se tornaram mais
limitadas, sem possibilidades de manter atividades anteriormente realizadas. Percebem,
também, mudancas significativas em seu cotidiano e em sua dindmica familiar e notam

que seus familiares, particularmente os pais, abdicam de coisas importantes em suas
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vidas para cuidarem deles, muitas vezes em detrimento das atividades de lazer da
familia. "'

A familia e os amigos foram descritos como fontes de apoio social € emocional,
afirmacgdo e ajuda tangivel, como foram (em alguns casos). As crian¢as muitas vezes
tiveram desafios e frustracdes, mas muitos também procuraram as pessoas € / ou
métodos de apoio (Por exemplo, a partilha de sentimentos), informacgdo e orientagdo
(por exemplo, preocupacdes com a saude, assuntos escolares), e ajuda tangivel (por
exemplo, transporte, dinheiro para comprar roupas). Estas tarefas e papéis eram
altamente valorizados, e os participantes muitas vezes demonstravam gratidao por sua

familia e amigos. 14

DISCUSSAO

A aproximagdo da experiéncia da crianga seja qual for a situagdo em que esta se
encontre, se torna desafiador pela sua espontaneidade e simplicidade em relatar o seu
mundo.

A crianca portadora de insuficiéncia renal cronica vive permeada de desafios e
responsabilidades desde o momento em que precisa fazer escolhas até a submissao as
limitagdes impostas pela doenga e tratamento. Ela precisa demonstrar entendimento de
que € a melhor decisdo para o seu bem estar. Mesmo desejando o contrario, se comporta
como alguém que responde pelos seus atos. °

Na infancia o ser humano aprende a estabelecere consumar vinculos sociais e
afetivos com uma rede de pessoas as quais atribui o significado de amigos, que podem
ser proximos a sua idade ou ndo.

A condicdo cronica na infancia altera o cotidiano da crianca, muitas vezes, com
limitagdes, principalmente fisicas, devido aos sinais e sintomas da doenga. A rotina do
inventar e reinventar o brincar, cotidianamente conduz a construcdo de lacos que é
interrompida pelas sucessivas auséncias em decorréncia do tratamento estabelecido da
IRC. 691017

A hospitalizacdo permeia o processo de crescimento e desenvolvimento infantil
modificando, em maior ou em menor grau, o cotidiano. Ao afastar a crianca do seu
mundo, lhe tira o sentimento de pertenca atribuido ao convivio familiar e a sua rede de
amigos, especialmente para a realizacdo de exames e tratamento a medida que a doenca

progride, esse momento é quase sempre carregado de angustias por. 6.9.10.17
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A doenca cronica renal afeta o crescimento de criancas e adolescentes
comprometendo os Orgdos direta e indiretamente envolvidos com a enfermidade, devido
a nutri¢do inadequada, a mé absorcao, ao aumento do catabolismo, as complicacdes e as
infeccoes associadas e ao efeito do tratamento da doenca. ' Estudo relata o
comportamento social de criancas com doencga renal cronica € afetado negativamente
com disturbios, tais como transtorno de ansiedade, dificuldades escolares e reacdes
inesperadas. 18

A escola € um ambiente que oferece uma gama de possibilidades para o
desenvolvimento intelectual e social da crianga.

E oferecida neste espaco, a oportunidade dela desenvolver habilidades e
descobrir suas aptiddes, aprimorar e treinar todo produto do seu aprendizado, assim
como construir muitas amizades. Em contrapartida pode-se encontrar na escola, um
ambiente hostil e traumatizante para a crianca que necessita de uma atengdo
diferenciada dos professores/funciondrios e compreensdo dos colegas.lo

O afastamento da escola e as faltas consecutivas interferem atrasando o
aprendizado da crianca que na maioria das vezes ndo consegue acompanhar o ritmo
exigido no ano letivo. ' *

Em alguns estudos aautonomia estd entre um dos aspectos mais impactados na
IRC. Podendo se manifestar quando a crianga € superprotegida, implicando em uma
subestimacdo da capacidade dela em participar ativamente do seu tratamento ou quando
ela é totalmente responsabilizada por ter negligenciado seu cuidado. Estudos apontam a
autonomia como um aspecto consideravelmente relevante na condi¢cdo da crianca com
IRC. '*"Outro estudo mostra que quando a familia estd informada, as habilidades e
autonomia no cuidado com a crianga tornam-se evidentes favorecendo o estado de satude
da mesma.'”’

As criangas apresentam dificuldades em aceitar sua imagem corporal modificada
em vista dos efeitos adversos do tratamento, fistula arteriovenosa e cateteres para a
didlise. Isto por desencadear curiosidades ou medo nas pessoas que estdo ao seu redor,
gerando distanciamento ou exclusdo. >

As alteracdes desencadeadas na dinamica familiar partem da necessidade de
repetidas visitasao servigo de saude, do uso de medicamentos, decuidados especificos,
de recidivas e reinternacdes hospitalares ao longo do processo que atingemtodos os seus
membros. A incapacidade para lidarcom uma situacdo nova afeta as relacdes

familiares,quer entre irmdos, entre pais e filhos ou mesmo entre os conjuges. '’
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O estresse também recai sobre os pais e pode levar a problemas conjugais. Em
casa, a familia terd de cumprir restri¢cdes hidricas e alimentares, assim como privacoes
de atividades que expunham a crianga a riscos ou a locais onde ela ndo terd acesso a
didlise, como, por exemplo, em viagens. 619

As tarefas desafiadoras e as tensdes emocionais experimentadas ao cuidar de
uma crianca com insuficiéncia renal cronica, bem como estratégias de enfrentamento
desfavoraveis podem impactar negativamente aqualidade de vida dos pais. Estes usam
multiplas e diferentes maneiras de lidar com a doenga cronica da sua crianca. Os pais de
criancas com uma doenga renal utilizam uma ampla gama de estratégias de
enfrentamento, tais como buscar apoio social, enfocando os aspectos positivos da vida,
€ emocionaisoapoio religioso. 20

Acreditar que podem contar com forgas espirituais traz sentimentos de conforto.
A espiritualidade encoraja a familia e produz sentimentos de esperanga ou de aceitagao
da condi¢do imposta pela doenca da crianca. A religido tem fornecido um conforto aos
membros da familia, sendo também uma forma de apoio. A comunidade religiosa
envolve seus adeptos, facilitando o compartilhar das experiéncias entre uns e outros. No
caso de familias com criancas doentes, podemos perceber a mobilizagdo entre os
membros da comunidade a favor da crianca. A religido também promove interacao

. . o . 21
social e apoio entre os familiares e os membros da sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

A presente Revisdo Integrativa da Literatura apresenta de forma ampla os
principais aspectos do ser crianca que sdo impactados pela IRC. E perceptivel a
complexidade de viver a doenga cronica, particularmente quando ela se manifesta na
infancia e por estar atrelada a essa fase de construcdo da subjetividade do sujeito.
Desperta a importancia do olhar qualificado da equipe de saide, em especial da
enfermagem para estes aspectos representativos da experiéncia da crianga frente ao
conviver com a IRC e suas maltiplas influencias no tratamento, prognéstico e qualidade
de vida.

A incipiéncia de estudos é um fator limitante ao avango de profissionais que
desejam oferecer um atendimento diferenciado e que correspondam as necessidades da
crianca. Em contrapartida o conhecimento de tais impactos advindos dessa condi¢ao

patologica por meio de pesquisas, pode orientar novas estratégias de abordagem
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centrada na crianca e na familia e proporcionar o surgimento de modalidades
terapéuticas sensiveis as necessidades e dificuldades advindas de seu contexto de vida e
integradas ao seu convivio social.

O sofrimento na maioria das vezes, se ndo totalmente eliminado pode ser
amenizado pela equipe de saide. Acdes simples e que sdo extremamente efetivas como,
por exemplo: a escuta qualificada e a compreensdo acerca da espiritualidade ou de
outros meios encontrados pela crianca, poderd auxiliar os profissionais a entender
algumas atitudes e condutas do ser doente e de sua familia. Essa compreensdo pode
subsidiar a tomada de decisdes relacionadas a melhor adequacdo da terapéutica

proporcionando maior apoio a crianga em suas reais necessidades.
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