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Resumo

LISE, Fernanda. Experiéncias do cuidador familiar da crianga em tratamento
conservador renal no Sul do Brasil. 2015. 123f. Dissertacao (Mestrado em
Ciéncias) - Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem, Faculdade de
Enfermagem, Universidade Federal de Pelotas, Pelotas, 2015.

Com o objetivo conhecer as experiéncias do cuidador familiar da crianca em
tratamento conservador renal no Sul do Brasil, realizou-se este estudo qualitativo e
descritivo, apds a aprovacao do comité de ética da Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas sob o numero 985770. Foram incluidos os
familiares caracterizados como cuidador familiar principal da crianca que estavam
em tratamento conservador renal em um ambulatério de Pediatria do municipio de
Pelotas. A coleta de dados foi realizada de abril a agosto de 2015, por meio de
entrevista semiestruturada. O local das entrevistas foi definido com os patrticipantes,
na maioria em suas residéncias. Foram construidos com os cuidadores familiares o
genograma e o0 ecomapa. Participaram 11 cuidadores familiares, todas do sexo
feminino, autodeclaradas de cor branca, mées das criancas, a maioria residentes em
area urbana, casadas, catdlicas, com ensino fundamental completo, ndo exercem
atividade profissional remunerada e recebem auxilio doenca. A maioria das criangas
é do sexo feminino, branca, reside em area urbana, estdo na terceira fase do ciclo
de desenvolvimento infantil, ndo frequentam a escola e tem irméos. Estdo em
tratamento conservador renal de 2 meses a 11 anos e as principais causas da
doenca renal foram as malformacfes do trato urinario e as glomerulopatias. As
entrevistas permitiram a construcdo de cinco categorias nomeadas como:
Descobrindo a doenca; Vivendo a vida pela crianca; Lidando com a doenca;
Percebendo a saude da crianga; Percebendo o apoio. Constatou-se que as
transformacdes que ocorrem na vida do cuidador familiar estédo ligadas as mudancas
de ordem afetiva, sociais, profissionais e econémicas. Consideragdes finais: Diante
da necessidade de orientacdo as cuidadoras familiares, a enfermagem pode
contribuir no empoderamento familiar promovendo o envolvimento destes nas
decisbes que envolvem a saude da crianca com doenca renal.

Palavras-chave: crianca; cuidadores familiares; enfermagem; infancia; insuficiéncia
renal crbnica



Abstract

LISE, Fernanda. Family caregiver’s experiences with child in renal treatment
conservative in South of Brazil. 2015. 123f. Dissertation (Master of Science) -
Graduate Program in Nursing, School of Nursing, Federal University of Pelotas,
Pelotas, 2015.

This study aimed to understand the experiences of the child’s family caregiver in
renal conservative treatment in southern Brazil, this is a qualitative descriptive study,
developed after approval of the Ethics Committee of the Nursing School of the
Federal University of Pelotas under number 985 770. Family members were included
characterized as primary family caregivers of children who were in renal conservative
treatment in a pediatric clinic in the city of Pelotas. Data collection was conducted
from April to August 2015 through semi-structured interview. The location of
interviews was defined with the participants, mostly in their homes. They were built
with family caregivers the genogram and eco-map. Attended by 11 family caregivers,
all female, white self-declared, children’s mothers, most residents in urban areas,
married, Catholic, with completed elementary school, have unpaid professional
activity and receive assistance disease. Most children are female, white, lies in urban
areas, are in the third stage of child development cycle, do not attend school and
have siblings. They are in renal conservative treatment from 2 months to 11 years
and the main causes of kidney disease were urinary tract malformations and
glomerulopathies. The interviews allowed the construction of five categories named
as: Discovering the disease; Living life by the child; Dealing with the disease;
Realizing the health of children; Realizing the support. It was found that the
transformations that occur in the life of caregivers are linked to changes in affective,
social, professional and economic. Final thoughts: Faced with the need for guidance
family caregivers, nursing can contribute to the family empowerment by promoting
their involvement in decisions involving the health of children with kidney disease.

Key-words: child; caregivers; nursing; childhood; renal insufficiency, chronic
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1 Introducéo

Muitos paises vivem a chamada transicdo epidemiol6gica em que o nimero
de individuos com doengas crbnicas tem aumentado, sendo elas conhecidas como
“Doencas da Modernidade” (ELSEN; MARCON; SILVA, 2002; ANDERSON;
HORVATH, 2004). Na populacéo infantil, as doencas crbnicas tornaram-se uma
preocupacdo, uma vez que as Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) levam
décadas para estar completamente instaladas na vida de uma pessoa e tem origem
em idades jovens. No Brasil, na Pesquisa Nacional por Amostra em Domicilios
(PNAD), realizada em 2008, se constatou que 9,1% das criancas de zero a cinco
anos, e 9,7% de seis a 13 anos do total geral da populagéo, tém alguma doenca
cronica (IBGE, 2010). Esses numeros sao significativos e exigem um olhar
cuidadoso, pois a doenca crbnica afeta tanto o funcionamento organico, quanto o
social e familiar.

As condigdes cronicas na infancia impdem a necessidade de assisténcia e
acompanhamento de profissionais de saude, pois provoca limitagdes nas atividades
diarias, afeta o crescimento e o desenvolvimento da crianca, altera a rotina familiar,
e, além disso, muitas familias possuem pouco conhecimento sobre a doenca
(RIBEIRO; ROCHA, 2007; PEDROSO; MOTTA 2010; MENDES, 2011).

Dentre as condi¢des crénicas que acometem as criangas esta a Insuficiéncia
Renal Crobnica (IRC), que é conceituada como uma sindrome complexa,
consequente a perda irreversivel da funcao renal, geralmente, lenta e progressiva da
capacidade excretora do rim, ou seja, a reducéo progressiva da filtracdo glomerular,
que € o principal mecanismo de excrecdo de solutos toxicos ndo volateis gerados
pelo organismo por pelo menos trés meses (DRAIBE; AJZEN, 2011).

Seu diagnéstico € realizado quando existem antecedentes pessoais e

familiares. Conforme as diretrizes para o estadiamento da DRC, ela é diferenciada
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em estagios (1 a 5), de acordo com a intensidade da perda da funcao renal, sendo o
quinto estagio necessario de terapia renal substitutiva (TRS) (HOGG et al., 2003).

Para retardar a necessidade da TRS, utiliza-se o Tratamento Conservador
Renal na infancia que consiste na realizacdo de avaliacdo inicial da doenca renal,
prevenindo e tratando a acidose metabdlica, os disturbios do sédio e do potéssio, a
doenca mineral e éssea, a anemia e a hipertensdo. Além disso, a familia recebe
suporte psicoldgico e informacdes sobre a doenca e o tratamento (SBN, 2014).

A doenca renal na infancia acarreta 6nus a qualidade de vida das criancas e
suas familias e compromete as atividades diarias (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA,
2009). Neste sentido, a familia tem importante papel no cuidado a saude da crianga
em condicdo crbnica, uma vez que, assume a responsabilidade com a saude fisica,
mental e social de seus membros (COMARU; MONTEIRO, 2008).

1.1 Justificativas

A investigacdo sobre as experiéncias do cuidador familiar da crianca em
tratamento conservador renal € importante, para conhecer como as familias
manejam este evento, permitindo assim, identificar como esses cuidadores
familiares vivenciam o processo de adaptacdo do adoecimento da crianga, quais
significados tiveram para eles esta vivéncia.

A Insuficiéncia Renal Cronica na infancia é um problema social e de saude
publica para o qual, at¢é o momento, o Brasil ndo dispe de nimeros exatos da
prevaléncia de criangcas em tratamento conservador ou pré-dialitico. Sendo,
portanto, fundamental conhecer a vivéncia do cuidador familiar em seus estagios
iniciais para o desenvolvimento de estratégias de prevencdo da IRC (BASTOS,
2010). Considera-se importante conhecer as necessidades de cuidado a saude da
crianca, as formas de enfrentamento e a rede de apoio social a familia da crianga
em tratamento conservador renal (CANHESTRO, 2010).

O ato de cuidar de uma criangca com DRC € gerador de fastidiosa carga de
trabalho e responsabilidade, comprometendo a dinamica familiar. Por isso, faz-se
necessario que a Enfermagem, dirija sua atencdo a familia, conhecendo suas
demandas e auxiliando no desenvolvimento de estratégias de apoio para o0
enfrentamento, reduzindo a carga das condicbes crbnicas e proporcionando

qualidade de vida as familias.
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Nesse contexto, desenvolver este estudo com o cuidador familiar principal da
crianga em tratamento conservador renal é relevante, porque ele representa um
importante apoio aos seus membros e tem assumido os cuidados diarios
necessarios a terapéutica. No entanto, a familia necessita do suporte fornecido pelo
enfermeiro por meio do vinculo, uma vez que a satisfacéo esta diretamente ligada a
resolutividade das demandas apresentadas. Desse modo, quando as familias séo
acolhidas, ficam satisfeitas com o servico e 0 envolvimento tende a crescer
(NOBREGA et al., 2013).

Dessa forma, sera possivel, a partir da realidade apresentada, conhecer quais
sdo as demandas no cuidado a crianga em tratamento conservador renal e a forma
de organizacéo dos cuidadores para supri-las. Com isso, a Enfermagem junto com a
familia podera construir e fortalecer a rede de cuidados, visto que, estudos apontam
a necessidade de explorar tais questdes que supram as demandas identificadas no
cuidado a crianca, uma vez que este ndo pode ser realizado superficialmente, sem
dialogo, indo além da fragmentacédo, e do tecnicismo voltado apenas a patologia.
Deve preocupar-se com o todo, realizar o cuidado com disponibilidade, empatia,
compromisso, reciprocidade e interacdo (MOTTA et al., 2009; NOBREGA et al.,
2010; CRUZ et al., 2013).

Nessa perspectiva, o presente estudo pretende ampliar o conhecimento sobre
a tematica ao abordar as experiéncias do cuidador familiar, conhecendo como
ocorre o cuidado a crianca e as estratégias de enfrentamento a IRC da crianca em
tratamento conservador renal.

Sabendo-se que ha um numero consideravel de criangas com IRC, que 0s
custos com este tratamento sdo altos e que as familias podem possuir pouca
informac&o para manejar esta nova situacdo e que ainda existem poucos estudos
sobre o tema, observou-se a necessidade de conhecer quais as experiéncias do
cuidador familiar da crianga em tratamento conservador renal.

Para tanto, realizou-se uma busca bibliografica eletrénica com o objetivo de
conhecer o estado da arte sobre o tema “A experiéncia da familia da crianca em
tratamento conservador renal’, durante os meses de maio a junho de 2014 e
constatou-se que o0s estudos abordando o tratamento conservador renal sao
escassos. A pesquisa ocorreu no indice PubMed e nas bases de dados eletrénicas
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL); American

Psychological Association (PsycINFO); e (John Wiley & Sons, Inc.
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editora internacional (Wiley). Buscaram-se estudos que respondessem a questdo
norteadora: “Quais sdo as experiéncias da familia de criangcas com insuficiéncia
renal?

As palavras-chave foram "Insuficiéncia Renal" e "Familia" e "Crianga"
conectados pelo operador booleano and. Os critérios de inclusdo foram: estudos
primarios com metodologias qualitativas ou quantitativas, publicados em Inglés,
Espanhol ou Portugués no periodo de 2004 a 2014. Foram excluidos os resumos de
comunicacdo em congressos, as noticias, os estudos que nao abordassem a
experiéncia da familia da crianca como: estudos com adultos; resultados
laboratoriais; associagéo de IR (Insuficiéncia Renal) e outras patologias.

A busca realizada no indice PubMed, gerou inicialmente 186 artigos.
Utilizando os filtros idioma e periodo de tempo (Artigos em Espanhol, Inglés ou
Portugués, Humanos no periodo compreendido entre 2004 a 2014) resultou em 44
artigos dos quais foi realizada a leitura dos titulos e resumos para verificar a sua
adequacao aos critérios de inclusdo e exclusdo indicados. Apos analise criteriosa
foram pré-selecionados sete artigos.

Na base de dados CINAHL, com o cruzamento proposto, resultou em dez
estudos, que apods leitura dos titulos e resumos, trés estudos foram selecionados.
Nas demais bases de dados n&o foram localizados estudos que preenchessem o0s
requisitos para fazer parte desta amostra, resultando, portanto, no total de dez
estudos primarios.

Os resultados apontaram que dentre as dez publicagbes analisadas seis
foram realizadas por enfermeiros (WAISSMAN, 2010; PAULA et al., 2008a; PAULA
et al., 2008b; SETZ et al., 2005; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009; CANHESTRO
et al., 2010) e quatro por médicos (WIEDEBUSCH et al., 2010; TONG et al., 2010;
JOHNSON et al., 2008; BATTE et al., 2006). Estes estudos sédo procedentes da
Alemanha, Austrdlia, Brasil, Franca e Reino Unido.

Johnson et al. (2008) afirmam que as criancas latinas com IRC enfrentam
atrasos na aquisicdo de atendimento com nefrologista, pois, fatores sociais,
econdmicos, culturais e educacionais influenciam na comunicacdo. Este estudo,
ressaltou ainda a importancia das redes sociais como ferramentas para aumentar a
adeséao ao tratamento. Para Paula et al. (2008) as enfermeiras podem contribuir para
identificacdo dos apoios sociais, e destacaram a necessidade de acdes intersetoriais

e multiprofissionais.
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Além disso, estudo mostrou a necessidade de educacao e formacgéo para os
profissionais de saude que trabalham com criangcas com IRC em dimensdes culturais
da doenca e acesso aos cuidados (JOHNSON et al., 2008). Visto que, as criancas
percebem a realizacédo do transplante renal como a uUnica possibilidade de voltarem
a vivenciar uma vida normal (SETZ et al., 2005).

Neste sentido, outros afirmam que as familias das criangas com IRC precisam
ser incluidas no planejamento do cuidado como facilitadoras do processo terapéutico
da crianca, receber orientacdo sobre a doenca e o tratamento (PAULA et al., 2008b).

Durante o processo de vivéncia da doenca o paciente e sua familia adquirem
uma base de conhecimento que é pratico e tedrico sobre a patologia e o tratamento,
0 que o empodera para gerir os cuidados. Isto possibilita que a familia e
profissionais troquem pontos de vista e avaliem o que é melhor para o tratamento e
gestéo do cuidado da criangca (WAISSMAN, 2010).

Contudo, quando avaliado o nivel de conhecimento dos familiares e
pacientes, 54,7% apresentaram conhecimento insuficiente, levando o0s
pesquisadores a sugerir a reavaliacdo das estratégias que vem sendo utilizadas nas
atividades educativas, tornando-as mais adequadas a cada paciente, levando em
consideragcdo sua capacidade de compreensdo e experiéncias acumuladas
(CANHESTRO et al., 2010).

Recomenda-se, que a avaliacdo psicossocial das familias deve incluir a
avaliacdo dos irmaos, levando-se em conta o nivel de desenvolvimento da crianca a
fim de avaliar risco potencial ou dano emocional. Conforme identificou Paula et al.
(2008), os irmaos se sentem excluidos por ndo receberem a mesma atencao, bem
como, outros membros se sentem afetados pela sobrecarga dos cuidados com a
crianca. Por isso, 0s membros da equipe devem incentivar os pais a dar aos irmaos
a oportunidade de discutir suas ansiedades e preocupacdes (BATTE et al., 2006).

Tendo em vista os apontamentos dos estudos, a adaptagédo a uma doenca
cronica na infancia € um processo complexo que se modifica a medida que a crianca
e sua familia superam enfrentamentos anteriores (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA,
2009).

Assim sendo, Wiedebusch et al. (2010) referem que os pais de criangas em
didlise experimentam mais limitacbes na qualidade de vida do que os pais de

criangcas que vivem com um enxerto renal e pais de criancas submetidas a



18

tratamento conservador renal. Porém, as maes das criangas apresentam menor
gualidade de vida que os pais.

Apesar de enfrentar dificuldades profundas, os pais se esforcam para cumprir
suas responsabilidades de provedor da dupla parental e de saude. Estes parecem
precisar de melhores estruturas de apoio para ajuda-los a lidar com as dificuldades
encontradas durante todos os estagios da doenca de seu filho (TONG et al., 2010).

O interesse em conhecer as experiéncias do cuidador familiar da crianca em
condi¢cbes crbnicas e deu-se por acreditar que esse conhecimento pode auxiliar e
fortalecer a rede de cuidados a criangca com doencga cronica resulta das vivéncias da
autora no Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Comunitaria da
Regido de Chapecd, e do Curso de Especializacdo em Enfermagem Pediatrica da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Bem como, da experiéncia profissional
como enfermeira em unidade de internacdo pediatrica e da vivéncia em participar de
projeto de pesquisa ligado a doenca crbnica renal, levando a reflexdo e
guestionamentos sobre como se da o cuidado a crianca em tratamento conservador
renal? Qual € a rede de apoio do cuidador da criangca em tratamento conservador
renal?

Portanto, a questdo que norteou este estudo foi “Quais as experiéncias do

cuidador familiar da criangca em tratamento conservador renal?”



2 Objetivos

2.1 Objetivo geral

Conhecer as experiéncias do cuidador familiar da criangca em tratamento

conservador renal no Sul do Brasil.

2.2 Objetivos especificos

. Caracterizar os cuidadores familiares das criangas em tratamento
conservador renal;

. Conhecer as estratégicas utilizadas pelo cuidador familiar no cuidado a
crianca em tratamento conservador renal;

. Identificar a rede social de apoio do cuidador familiar da crianga em

tratamento conservador renal.



3 Pressupostos

O recebimento do diagnéstico de Insuficiéncia Renal Cronica na infancia gera
sofrimento pelo desgaste emocional relacionado com o progndstico negativo.
Consequentemente essa situagao impde:

. Mudancas na rotina familiar necessitando de ajustes para o
cumprimento do tratamento;

. Os cuidadores das criangas buscam organizar-se utilizando estratégias
para o enfrentamento da nova condic¢éo;

. Recebem o apoio do circulo familiar e de outros 6rgdos e entidades
gue fornecem suporte neste momento, o que proporcionam a uniao dos familiares.

. A condicdo crbnica na infancia enfraqueceu a familia, os membros
afastaram-se, a familia desuniu-se e o cuidador familiar assume os cuidados com a

crianga.



4 Revisao da literatura

Neste capitulo, sera apresentada a revisdo da literatura sobre o cuidador
familiar da crianca; contextualizando a familia no contexto do tratamento; a crianca
em condigdo crbnica; o cuidado de enfermagem a crianga em tratamento
conservador renal e sua familia; a insuficiéncia Renal Cronica na infancia;
pesquisando a insuficiéncia renal cronica na infancia e o tratamento conservador

renal ou pré-dialitico na infancia.

4.1 O cuidador familiar da crianca em tratamento conservador renal

O cuidador familiar é aquele individuo que presta os cuidados a saude da
crianca doente a maior parte do tempo, em geral este é representado pela méae da
crianga, que organiza 0s inumeros cuidados, desde a internacdo, horérios dos
remeédios, intercorréncias até os retornos ambulatoriais (SILVA; BARROS; HORA,
2011).

E este acimulo de experiéncias alicercado na transmissdo das tradicbes, dos
hébitos, da educagcdo e nas suas proprias reflexdes que o cuidador familiar utiliza
como ferramenta para realizar os cuidados a crianca uma mescla de experiéncias
prévias que ela vivenciou (COMARU; MONTEIRO, 2008).

A experiéncia do cuidador familiar da crianca em condic&o cronica é relatada
como uma vivéncia muito significativa do adoecer da crianca, que perpassa por
diversas etapas, em que sentem medo da morte, falta de apoio familiar, privacdes
financeiras, até a adaptacdo a nova condic¢édo (SILVA; BARROS; HORA, 2011).

Ao experenciar a doenca, a familia enfrenta, além do tempo prolongado da

doenca, em relacdo as condi¢cdes crbnicas, o risco de complicacbes (ELSEN;
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MARCON; SILVA, 2002). Outras apresentam mau funcionamento dos papéis, ma
comunicacdo e baixo envolvimento afetivo com a crianga, quando comparadas a
familias em condicdes saudaveis (GODIWALA et al., 2010; LEWANDOWSK]I, et al.,
2011).

Além disso, a familia enfrenta contratempos relacionados ao distanciamento
dos membros da familia, conflitos intrafamiliares, dificuldades financeiras e de
transportes, reorganizacdo do cotidiano e a caréncia de orientagcbes que as
instrumentalizem para o cuidado domiciliar (ALVES et al., 2006; ARAUJO et al.,
2009; SILVA, 2010; PEDROSO; MOTTA, 2010) sobrecarregam a familia, que se
sente responsavel por amenizar os efeitos da doenca (MARCON et al., 2007;
PEDROSO; MOTTA, 2013).

Uma vez que a condicdo crénica ndo afeta somente a crianca, mas a rotina
da familia e suas relagdes sociais de maneira intensa e sem retorno, tal situacao traz
consigo a incapacidade que se desenvolve de modo gradual e progressivo impondo
a familia periodos de alivio minimos e novas demandas de cuidado acrescidas a
rotina familiar, necessitando de uma rede de apoio (SILVA; CORREA, 2006). Para
0s pais cuidar de uma crianca com doenca renal cronica € enfrentar dificuldades,
necessitando de estruturas de apoio para ajuda-los no manejo dos obstaculos
durante as etapas da doenca de seu filho (TONG et al., 2010).

Johnson et al., (2008) ao falarem sobre as barreiras encontradas por criancas
latinas com doenca crbnica renal, salientam a importancia em conhecer a cultura
local respeitando tais dimensdes para o diagndstico precoce, e as redes sociais
como ferramenta para aumentar a adesao ao tratamento. Sendo assim, a rede de
apoio é importante para a tomada de decisGes e suporte material, emocional e
afetivo, contribuindo para o bem estar da familia (NOBREGA; COLLET; COUTINHO,
2010; CRUZ et al., 2013).

Distinguir apoio social de rede social é importante, pois, estes conceitos
estéo interligados, possuem diferencas entre si. A rede social se refere a dimenséao
estrutural ou institucional ligada a um individuo. O apoio social situa-se na
perspectiva pessoal, sendo constituido por membros dessa rede social, realmente
importantes para as familias (PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008).

Fazem parte da rede social os parentes, amigos, vizinhos, organizacdes
religiosas, o sistema de saude e 0 escolar os quais sdo fontes de apoio externo

(BULLOCK, 2004). Dessa forma, € necessario especificar os atributos do apoio
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social, identificando necessidades, disponibilidades, indicadores de rede e apoio,
situacao social e resultados esperados, para que seja possivel conhecer os anseios
de apoio que as familias necessitam e para a promocdo da saude (PEDRO;
ROCHA; NASCIMENTO, 2008)

A Enfermagem pode contribuir para a formagdo da rede social com o
desenvolvimento de grupos de apoio para os cuidadores, tanto no hospital como em
outros ambientes. O contato com pessoas que tiveram sucesso Sservira para apoia-
las, fortalecé-las e orienta-las quando ela se encontrar fragilizada, para enfrentar a
crise, construir estratégias de cuidado de si e adaptar-se a nova situacdo na
tentativa de reequilibrar a dindmica familiar (MOTTA et al., 2009; NOBREGA;

COLLET; COUTINHO, 2010).

4.2 A familia no contexto do tratamento renal

Para falar no cuidador familiar da crianca, primeiramente, € necessario falar
sobre a familia, e para tanto, € necessario compreender que sua configuracao
passou por transformacfes ao longo da histéria humana e continua em permanente
mudanca, adaptando-se as influencias dos fatores socioecondmicos e culturais de
nossa sociedade.

A familia é vista de diferentes formas dependendo do contexto e do
referencial que utiliza. Mesmo fazendo parte da vida de todos os seres humanos,
nao existe uma unica forma de conceituar familia, j& que tem concepc¢des diferentes
de pessoa para pessoa. Pode-se considerar familia um conjunto de pessoas que se
mantém intimamente ligadas por lacos de amor, fraternidade e companheirismo,
edificados na vivéncia entre elas. Geralmente € formada por membros em diferentes
fases do desenvolvimento humano, com caracteristicas que sdo conservadas e
passadas ao longo das geracdes, sejam elas culturais, comportamentais, espirituais
e educacionais. Assim, marcam as principais caracteristicas responsaveis pela
diversidade das familias atuais (MOTTA et al., 2011).

Segundo Gaiva (1999), o conceito de familia utilizado pela psicologia é de
gue ela é um sistema de duas ou mais pessoas, que dividem uma historia, objetivos
comuns, obrigacoes, lacos afetivos e um alto grau de intimidade. Na teoria do
desenvolvimento da familia, ela € vista como um sistema semi-aberto que passa por

varios estagios; na visado sistémica, a familia € um sistema formado por subsistemas
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diferentes; na teoria do conflito, a familia é vista como uma arena na qual ocorrem
conflitos; e na teoria transcultural de Leininger, a familia é uma unidade cultural
possuidora de crencas e valores proprios.

No Brasil, a familia ndo é mais a mesma de algumas décadas atras, sua
constituicdo sofreu influéncias das mudancas sociais, econOmicas e culturais e
adaptou-se as transformacdes ocorridas na sociedade. No entanto, 0os estudos sobre
familia costumam ter como ponto de referéncia o modelo de familia patriarcal,
representada pela adaptacdo a colonizacdo portuguesa com valores voltados a
obediéncia, respeito e deveres para o patriarca, servindo de base para a estrutura
paternalista da sociedade, que ap0s a industrializacdo foi substituido pela “familia
nuclear moderna” (IEVORLINO, 2005).

A familia nuclear simples consiste em um casal e seus filhos; Mononuclear,
um casal sem filhos; Monoparental Simples pode ser feminina ou masculina e é
organizada em torno de uma pessoa que nao tem companheiro residindo na mesma
casa, podendo ou nao residir com os seus filhos; Nuclear Extensa, familia nuclear
com agregado adulto co-habitando; Nuclear com avés cuidando dos seus netos,
casal de avos que cuida dos netos com menos de 18 anos de idade; Nuclear
Reconstituida, casal cujo um ou ambos os cOnjuges ja tiveram outra unido anterior,
podendo ter filhos ou n&do; Nuclear Com Criancas Agregadas, familia nuclear
cuidando de criangcas que ndo sao seus filhos; Monoparental Com Crianca
Agregadas, familia monoparental com agregado adulto residindo na mesma casa,
Atipica, individuos adultos e ou adolescentes co-habitando sem vinculos
sanguineos, incluindo também pessoas que moram sozinhas e casais homossexuais
(SOUZA; PERES, 2002).

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera

Art. 25 A familia natural € a comunidade formada pelos pais ou
qualquer deles e seus descendentes. Art. 26. Os filhos havidos fora
do casamento poderdo ser reconhecidos pelos pais, conjunta ou
separadamente, no proprio termo de nascimento, por testamento,
mediante escritura ou outro documento publico, qualquer que seja a
origem da filiagdo. Paragrafo unico. O reconhecimento pode preceder
o nascimento do filho ou suceder-lhe ao falecimento, se deixar
descendentes. Art. 27. O reconhecimento do estado de filiacdo €
direito personalissimo, indisponivel e imprescritivel, podendo ser
exercitado contra os pais ou seus herdeiros, sem qualquer restricdo,
observado o segredo de Justica. Familia substituida Art. 28. A
colocacdo em familia substituta far-se-a mediante guarda, tutela ou
adocdo, independentemente da situacdo juridica da crianca ou
adolescente, nos termos desta Lei. 1.° sempre que possivel, a crianga
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ou adolescente devera ser previamente ouvido e a sua opinido
devidamente considerada. 2.° na apreciagdo do pedido levar-se-a4 em
conta 0 grau de parentesco e a relacdo de afinidade ou de
afetividade, a fim de evitar ou minorar as consequéncias decorrentes
da medida. Art. 29. Nao se deferira colocacdo em familia substituta a
pessoa que revele, por qualquer modo, incompatibilidade com a
natureza da medida ou ndo ofereca ambiente familiar adequado. Art.
30. A colocacdo em familia substituta ndo admitird transferéncia da
crianga ou adolescente a terceiros ou a entidades governamentais ou
ndo governamentais, sem autorizacdo judicial. Art. 31. A colocacéo
em familia substituta estrangeira constitui medida excepcional,
somente admissivel na modalidade de adogao. Art. 32. Ao assumir a
guarda ou a tutela, o responsavel prestard compromisso de bem e
fielmente desempenhar o encargo, mediante termo nos autos
(BRASIL, 2008).

Independente da formacéo, a familia necessita de diferentes olhares sejam
eles bioldgicos, psicoldgicos, socio-antropolégicos e ou éticos, mas principalmente,
de profissionais que conhecam e respeitem suas crencas, valores, conhecimentos e
experiéncias de vida (GAIVA, 2006).

O perfil das familias brasileiras, segundo dados do IBGE (2010), mostra um
aumento das unides informais, dos casamentos inter-raciais, das separacoes e dos
divorcios. Pouco mais de um terco dos brasileiros que vivem algum tipo de unido
conjugal nédo formalizou o casamento no civil nem no religioso. A chamada unidao
consensual foi a Unica que teve crescimento na década, passando de 28,6% para
36,4%. A proporcao de pessoas casadas no civil e no religioso, no mesmo periodo,
caiu de 49,4% para 42,9% na década. As mulheres estdo tendo menos filhos e mais
tarde, aumentando as familias formadas por casais sem filhos, que passaram de
15% para 20,2%. Mas o arranjo familiar mais comum continua a ser o de casais com
filhos: 55%. Do total de 27,4 milh6es de casais com filhos, um sexto (16,3%) vive
com enteados, além de filhos, ou s6 com enteado (familias reconstituidas). A maior
parte dos 60 mil casais homossexuais (53,8%) € formada por mulheres.

A familia inicia com a unido de pelo menos duas pessoas, e prossegue até
gue ela se dissolva. Seu desenvolvimento € marcado por eventos previsiveis e
imprevisiveis (desemprego, doenca, nascimento de um filho, morte prematura de um
dos membros entre outras). Ja o ciclo de vital da familia tem um carater sequencial e
previsivel, referindo-se a trajetéria que a maioria das familias vivencia,
principalmente, a familia tradicional/nuclear por meio da entrada e saida de seus
membros. Este ciclo é classificado em seis fases: adulto jovem que sai de casa; a

unido da familia através do casamento; familias com criancas pequenas; familias
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com adolescentes; adaptacdo a saida dos filhos de casa; e a familia em idade
avancada (GAIVA, 2006).

Conforme Gaiva (2006), a familia possui duas categorias de fungdes: funcdes
instrumentais (alimentacédo, vestuario, moradia, seguranca, higiene, assisténcia
médica, educacao e supervisdo) e cognitivas/afetivas (amor, cuidados, comunicagéo
e socializacdo). Ela é o primeiro universo das relacbes sociais da criangca. A
abordagem do cuidado centrado na familia enfatiza o papel integral que os membros
da familia na vida e no bem estar da crianca (FRANK; CALLERY, 2004).

Para Elsen, Marcon e Silva (2002), a familia € um sistema de saude para
seus membros, do qual faz parte um conjunto de valores, crencas, conhecimentos e
praticas que guiam suas acbes na promocdo da saude, na prevencdo e no
tratamento da doenca. Esse sistema inclui, ainda, um processo de cuidar no qual a
familia supervisiona o estado de salude de seus integrantes, toma decisées quanto
aos caminhos que deve seguir, acompanha e avalia, constantemente, a salde e a
doenca de seus integrantes, pedindo auxilio aos seus significantes e/ou

profissionais.

4.3 A crianga com doenca renal cronica

A definicdo de crianca do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), em
seu art. 2° € o individuo de zero a doze anos incompletos (BRASIL, 2008). Esta
crianga é culturalmente considerada um ser que ira crescer se desenvolver de forma
saudavel. A familia ndo espera vivenciar o adoecimento da crianca, porgque veem
nela, muitas vezes, a sua perpetuacao.

As restricbes impostas pelas doencas crbnicas as criancas limitam a
capacidade motora e a autonomia desta para realizar atividades basicas, causando
mudancas na sua rotina e na da familia. Estas limitagbes estdo relacionadas as
atividades diarias como alteragbes na dieta, ingesta de medicamentos,
impossibilidade de participar de brincadeiras como correr, nadar e conviver com
animais de estimacdo, quando comparadas a outras criangcas sem uma condi¢cao
cronica da mesma idade (VIEIRA; LIMA, 2006; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

A preocupagdo com a situagao da crianca faz com que em muitos casos as
familias acabem adotando um comportamento superprotetor e um envolvimento

excessivo, desencorajando o desenvolvimento de potencialidades, aumentando a
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sua dependéncia. A necessidade de proteger a crianga muitas vezes, acaba
desviando do caminho do cuidado solicito, o qual, busca dar ao ser de cuidado
autonomia (MILBRATH, 2013).

Estudo com criancas em condi¢des cronicas mostrou que elas relatam sentir
vontade de chorar, de responder com agressividade em alguns momentos,
percebem a perda da liberdade, e ainda assim, se sentem amadas, constroem
amizades com outras crian¢cas na mesma condicao e tem esperanca de cura (LUZ;
MARTINI, 2012). Conseguem ainda, se colocar no lugar do outro e entenderem suas
dificuldades mais facilmente que seus pares saudaveis. Percebem os aspectos
positivos do tratamento e tentam ter uma vida como se néo estivessem vivenciando
tal situacéo (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Estudo revelou que os irmdos das criancas com insuficiéncia renal crénica,
percebem as mudancgas na rotina da familia, sentem-se mais maduros que 0s seus
pares e que protegem 0s irmaos porque estdo doentes. Além disso, apresentam
preocupacOes sobre sua propria saude e a de seus pais (BATTE; WATSON;
AMESS, 2006).

4.4 O cuidado de enfermagem a crianga em tratamento conservador renal e sua

familia

Trabalhar com familias mostra-se aos profissionais das mais diferentes areas,
como a “saida” possivel para que melhores resultados, a médio e longo prazo,
sejam alcancados. Frente as situagbes envolvendo a condigdo crbnica, é
fundamental a abordagem da enfermeira a familia como fornecedora de servicos de
saude, avaliando o impacto dessa condicdo como um todo (DEPARTMENT OF
HEALTH AND HUMAN SERVICE, 2002). Estabelecer e fortalecer os lagos entre a
rede de apoio a familia, crianga e profissionais de saude facilita o enfrentamento e a
adaptacdo dos envolvidos na nova trajetoria (ALVES et al., 2006; NUNES et al.,
2007; NOBREGA; COLLET; COUTINHO, 2010).

Sendo assim, faz-se indispenséavel, para a atencdo priméaria a saude, que a
enfermagem identifique o contexto em que a familia esta inserida, suas
caracteristicas, vulnerabilidades individuais, sociais e programaticas a fim de que se
possa estabelecer um planejamento adequado das acdes de saude voltadas a
promocdo de seu bem estar (FARMER et al, 2004; VIEIRA; LIMA, 2006;
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PEDROSO; MOTTA, 2013). Para ter o registro de informacdes familiares,
incorporado como uma ferramentas de abordagem familiar, utilizando o genograma,
que € um instrumento para delinear a estrutura interna da familia, que fornece
informacbes sobre o desenvolvimento e o ciclo de vida da familia, os
relacionamentos, saude, ocupacdo, religido e etnia (SCHWARTZ et al., 2009;
WRIGHT; LEAHEY, 2013).

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) € uma lesao renal, provocada por uma
variedade de nefropatias (glomerular tubular e enddcrina), que evolui lenta e
progressivamente. Em sua fase terminal, os rins ndo conseguem mais manter a
normalidade do meio interno do paciente. Nestas condicbes é necessaria a
substituicdo da funcédo renal. A IRC esta associada a elevada morbimortalidade,
tendo como principais causas a hipertensao arterial e o diabetes mellitus (DRAIBE;
CENDOROGLO, 2001).

Conforme Gongalves (2010), a IRC caracteriza-se por apresentar lesdo renal
pelo periodo > 3 meses, leséo renal definida como anormalidade funcional dos rins
e/ou: albumindria como marcador de lesdo renal (correspondente a albumindria
maior que 30mg/24h ou relagcéo albumina-creatinina em amostra de urina > 30mg/qg)
e/ou TFG <60 ml/min/1,73m?

Segundo a NationalKidney Foundation (2014), as diretrizes para a definicdo
da doenca renal cronica na infancia, sdo definidas tanto pela presenca de leséo
renal como por perda da funcao renal, sendo diferenciada em estagios (1 a 5), tendo
como critério a avaliacdo da filtracdo glomerular e de alteracbes em exames
complementares adicionais. A cada estagio h4 uma evolucdo progressiva da
sintomatologia, morbidade e mortalidade (Figura 1). A lesdo renal pode ser
diagnosticada por anormalidades histologicas renais, ou dos exames de urina ou de
imagem (HOGG et al., 2003).

Estagio | TFG(ml/min/ | Caracteristicas Sinais e sintomas
1,73m?)
Zero Normal Paciente de risco | Assintomatico, dados de historia
para DRC sao relevantes.
1 >90 Evidéncia de | Assintomético, presenca variavel de
dano renal com | HAS, anormalidades laboratoriais.
RFG normal
2 60-89 Evidéncia de | Assintomatico, edema variavel, HAS
dano renal com |um pouco mais prevalente,
reducdo discreta | anormalidades laboratoriais.
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da RFG
3 30-59 Reducao Pode haver edema, nocturia, HAS
moderada da | bastante prevalente, alteracdes
RFG iniciais associadas a reducdo da
RFG (Anemia, acidose metabdlica
leve, reducdo do calcio plasmatico)
4 15-29 Reducao Fraqueza, anorexia, edema,
acentuada da | dispnéia variavel, HAS muito
TFG prevalente, noctdria ou nicturia,
alteracdes associadas a reducéo da
TFG (Anemia, acidose metabdlica
leve reducdo do calcio plasmatico)
5 <15 ouem | Insuficiéncia Anorexia, nauseas, vomitos, edema
TRS renal cronica | refratario, dispnéia, prurido, astenia
terminal ou | intensa, alteragcbes do estado
uremia mental, HAS acentuada, alteracdes
laboratoriais tipicas da uremia.

Figura 1 — Estagio da DRC com suas respectivas definicdes, caracteristicas e sinais e sintomas
clinicos
Fonte: GONCALVES (2010).

A DRC na infancia deve ser pesquisada nos antecedentes pessoais e
familiares, em dados da ultrassonografia pré-natal, antecedentes de Infec¢cdo do
Trato Urinario (ITU), casos de malformacdes do trato urinario (MFTU) ou de IRC na
familia. Criancas com DRC podem ter poucos sintomas por longos periodos, por
isso, € recomendado realizar exames de urina como rotina pelo menos uma vez
durante cada etapa da infancia. Embora a presenca isolada e transitéria de
hematuria ou leucocitiria ndo represente, na grande maioria dos casos, DRC, o
encontro de proteindria ou mais especificamente, o aumento da relagcéao
proteina/creatinina em amostra isolada de urina deve ser considerada (HOGG et al.,
2003).

Dentre as principais nefropatias que acometem os lactentes e pré-escolares,
predominam as malformacfes do trato urinario, com maior frequéncia dos rins
hipoplasicos e displasicos (KOCH et al., 2011). Na faixa etaria dos escolares e
adolescentes, predominam as glomerulopatias, as uropatias, as sequelas de
doencas adquiridas e iniciam-se as causas relacionadas as nefropatias hereditarias
(ARDISSINO et al., 2003).

A glomerulonefrite aguda é uma patologia caracterizada por inicio subito de
hematuria, proteindria, oliguria, Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e déficit da
funcdo renal (KIRSZTJN, 2011). Na Glomerulonefrite Rapidamente Progressiva

(GNRP) ocorre uma sindrome caracterizada por declinio rapido da funcéo renal
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(declinio de mais de 50% da TFG) ao longo de dias ou semanas, geralmente, em
associacdo a manifestagdes de sindrome nefritica aguda (SILVA JUNIOR et al.,
2006).

A Sindrome Nefrética € também chamada de nefrose. Ocorre quando a
proteina é liberada pela urina. Quando isto acontece, os niveis da proteina no
sangue diminuem e a dgua move-se em tecidos do corpo ocasionando o edema.
Este edema aparece ao redor dos olhos da crianca, na barriga ou nas pernas, a
crianca apresenta diminuicdo na frequéncia urinaria e ganha peso ocasionado pelo
edema (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2014).

A Cistite aguda ndo complicada no primeiro ano de vida, a crianca apresenta
sinais e sintomas quase sempre inespecificos para o trato urinario, como falta de
ganho de peso, irritabilidade, hipertermia sem foco, palidez, anorexia, apatia e
ictericia em recém-nascidos. E nesta época que se estabelecem, frequentemente,
0s danos renais sempre irreversiveis (ZUNINO, 2010).

Ja nas criancas maiores, 0s sinais de infeccdo sdo mais especificos como
disuaria, polacidria com pequeno volume as micc¢des, odor forte e fétido, desconforto
suprapubico, dor abdominal em flanco, hipertermia pouco elevada, raramente
hematuria (ZUNINO, 2010).

A atencao que a IRC vem recebendo da comunidade cientifica mundial, deve-
se ao aumento no nimero de pacientes acometidos por ela, e a elevacao do risco de
Faléncia Funcional Renal (FFR) e de complicacdes cardiovasculares (BASTOS,
2010). No que tange aos estagios iniciais, o Brasil ndo possui informacfes de
guantos pacientes encontram-se em tratamento conservador renal ou pré-dialitico e
os dados disponiveis pela Sociedade Brasileira de Nefrologia correspondem a
pacientes em tratamento hemodialitico. Dentre os 87.044 pacientes em tratamento
em 2008, desses, 1.084 (1,47%) eram menores de 18 anos (SBN, 2014).

4.5 Tratamento conservador renal ou pré-dialitico na infancia

Conforme a Sociedade Brasileira de Nefrologia o tratamento conservador ou
pré-dialitico consiste em ingestdo de medicamentos, mudancgas na dieta e no estilo
de vida, o que contribui para retardar o dano renal, reduzir os sintomas e prevenir
complicacfes relacionadas a IRC. Esta forma de tratamento € iniciada no momento

do diagnostico, uma vez que as chances de preservacao da funcéao renal € maior
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nesta forma de tratamento, e tem demonstrado beneficios na sobrevida e na
gualidade de vida dos pacientes. Apesar da existéncia dessas medidas, retardarem
a evolucdo da doenca, ela exige atencdo, pois, € uma doenca progressiva e
irreversivel (SBN, 2014).

O tratamento conservador é realizado em pacientes que estejam nos estagios
de I a IV e consiste em medidas para evitar a aceleracao da progresséo da IRC. Os
cuidados sdo baseados em controle rigoroso da glicemia nos pacientes diabéticos;
controle da hipertensdo arterial; dieta lipoproteica, controle da dislipidemia; evitar
drogas nefrotoxicas como antiinflamatérios ndo hormonais, radiocontrastes iodados
e aminoglicosideos, evitar o tabagismo, tratar a anemia com eritropoietina
recombinante humana e ferro para manter os niveis de Hb > 11,0g/dl e néo
ultrapassar Hb = 13,0g/dl; evitar a hiperpotassemia e a hiperfosfatemia com controle
dietético (SBN, 2014).

No estagio V, o paciente apresenta Insuficiéncia Renal Crdnica Terminal
(IRCT). Neste momento, o paciente ndo pode mais ser mantido em tratamento
conservador renal e é preparado para o tratamento substitutivo. Na TRS o
tratamento é na forma de dialise, hemodialise, didlise peritoneal ou transplante
(SBN, 2014). Portanto, o objetivo do cuidado conservador ou pré-dialitico é reduzir
ou evitar as morbidades associadas a IRC e o risco cardiovascular (RCV) e de morte
(GONGCALVES, 2010).



5 Metodologia

Trata-se de um estudo que utilizard a metodologia qualitativa para conhecer
quais sao as experiéncias do cuidador familiar da crianca em tratamento
conservador renal. Na primeira fase, sera realizada uma exploracdo qualitativa
usando a entrevista semiestruturada com o objetivo de levantar dados para
conhecer as estratégias utilizadas pelo cuidador familiar no cuidado a crianga e

identificar a sua rede social de apoio do cuidador familiar.

5.1 Caracterizacao do estudo

Trata-se da fase exploratéria e descritiva. A pesquisa qualitativa permite o
estudo dos cenarios naturais, buscando o entendimento de fenémenos por meio dos
significados que os individuos Ihes conferem. Propiciando, portanto, o estudo das
relacdes, representacdes, crencas e percepgoes, fruto das interpretacdes individuais
a respeito de como vivem e como constroem suas vidas (DENZIN; LINCOLN; 2006).

Para Gil (2008), a pesquisa exploratdria tem como objetivo proporcionar maior
familiaridade com o objeto de estudo, sobre o qual existe pouco ou nenhum
conhecimento, criando a possibilidade de explicitd-lo e de levantar hipoteses,
servindo como base de sustentacgéo inicial a estudos mais aprofundados.

Pesquisa descritiva € uma forma de investigar o que esta diretamente
relacionada com a percepc¢ao, inclinacdo, sensibilidade do pesquisador para
descrever objetos e situagdes por meio da observagdo para interpretacdo de um
evento ou experiéncia (SANDELOWSKI, 2000). Ou seja, para este estudo ela sera
utilizada para conhecer as experiéncias do cuidador familiar da crianca em

tratamento conservador renal. Este método focaliza o descobrimento dos fatos
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considerando o contexto, acontecimentos anteriores, planos futuros que o envolvem
(SANDELOWSKI, 2000).

5.2 Cenario do estudo

Este estudo ser& realizado, no ambulatério da Faculdade de Medicina da
UFPel uma vez que o acesso aos cuidadores familiares se dara via contato
telefébnico com o familiar cuidador. O local da entrevista sera definido com cada
cuidador familiar participante (em seu domicilio ou no ambulatorio). Neste servico
sdo atendidas em média 700 criangas por més nas seguintes especialidades:
Pediatria Geral, Nefrologia, Pneumologia, Hematologia, Oncologia, Cardiologia,
Endocrinologia e Criancas Obesas. O servi¢co de nefrologia deste ambulatoério, conta
com um profissional nefrologista que atende criancas de zero a 15 anos de Pelotas e
regidao. Mensalmente sao realizadas cerca de 25 consultas.

Este ambulatério esta situado no Municipio de Pelotas, o qual esta localizado
na regiao Sul do Rio Grade do Sul, (RS). A cidade possui uma populacéo estimada
em 341.180 mil habitantes, considerada uma das capitais regionais do Brasil, € a
terceira cidade mais populosa do Estado do RS (IBGE, 2012).

Pelotas conta com cinco hospitais, sendo dois hospitais universitarios e trés
hospitais, que prestam servico ao SUS. O Pronto Socorro Municipal € administrado
pela Universidade Catolica de Pelotas (UCPel), Universidade Federal de Pelotas
(UFPel) e pela Prefeitura Municipal (formando uma gestao tripartite) e atende em
torno de trezentos pacientes por dia, recebendo ndo somente a populagdo de
Pelotas, como também dos vinte e dois municipios que pertencem a 32
Coordenadoria Regional de Saude, o que corresponde a uma populacdo de

aproximadamente 800mil habitantes.

5.3 Participantes do estudo

Serdo participantes do estudo os cuidadores familiares de 15 criancas em
tratamento conservador renal. O acesso aos cuidadores se dard por meio da
consulta ao prontuério da crianga em tratamento conservador renal de seis meses

atée 12 anos. A abordagem inicial com os participantes se dara nos dias de



34

consultas, conforme o critério de inclusdao e exclusdo, eles serdo convidados a

participar do estudo.

5.4 Critérios de inclusao

Serdo incluidos os familiares caracterizados como cuidador familiar principal
da crianca de seis meses a 12 anos em tratamento conservador renal e que realiza
acompanhamento com o nefrologista no ambulatorio da Faculdade de Medicina da
UFPel. Além disso, os participantes deverao ter idade superior a 18 anos, residir na
area urbana de Pelotas e aceitarem participar da pesquisa.

O cuidador familiar principal sera definido com a familia, ou seja, aquele que
permanecer por maior parte do tempo com a crianca e envolver-se no cuidado com

a saude e aceitar a gravacao da entrevista.

5.5 Critérios de exclusao

Os critérios para exclusdo compreendem: ser cuidador familiar principal da
crianca em tratamento conservador renal que ndo apresenta condicbes de se
comunicar verbalmente para responder as questdes, que nao falarem o idioma

portugués e aqueles que nao permitirem que a entrevista seja gravada.

5.6 Principios éticos

Para o desenvolvimento deste, sera explicitado aos participantes que o
estudo apresentara carater de confidencialidade e protecdo da identidade das
familias, uma vez que as questdes éticas surgem devido a proximidade especial que
pode se desenvolver entre pesquisadores qualitativos e os participantes do estudo
(NIH, 1998).

Portanto, serdo seguidos o0s preceitos éticos segundo a Resolugdo do
Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) 311/2007, capitulo Il do codigo de ética
profissional de Enfermagem (2007) relacionado aos deveres (art. 89, 90, 91 e 92) e
as proibices (94 e 98) e a Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, que

regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012).



35

Primeiramente, este projeto foi encaminhado a chefia do servigo de Nefrologia
pediatrica do ambulatério da Faculdade de Medicina da UFPel para que autorizasse
0 acesso aos prontuarios das criancas em atendimento conservador renal para a
realizacéo do estudo (APENDICE A). Ap0Os sua autorizacdo, por meio de documento
formal, sera encaminhado a Plataforma Brasil, para a apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) (APENDICE B). A coleta de dados somente iniciard apds
recebimento do nimero do protocolo de aprovacao emitido pelo CEP.

Os participantes, cuidadores familiares que aceitarem participar da pesquisa
receberdo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C),
sendo este composto pelo objetivo da pesquisa, bem como a descricdo dos
principios éticos que garantirdo a privacidade e a preservacdo da identidade dos
participantes. No dia para realizacdo da entrevista, o TCLE sera lido e entregue a
cada participante, assinado em duas vias, uma permanecendo com o pesquisador e
outra com o0s participantes da pesquisa e/ou familia.

Sera esclarecido aos participantes da pesquisa, que 0 estudo ocorrera por
meio de uma entrevista (ou mais de uma se for necessario) gravada, e tera somente
finalidade cientifica, permitindo maior conhecimento sobre a tematica abordada.
Além disso, indiretamente, os resultados poderao contribuir para a visibilidade desse
grupo nos servicos de saude.

Os nomes dos participantes ndo serao divulgados, sendo, portanto mantido o
anonimato. Para identificar o cuidador familiar como grupo, sera utilizada a letra E,
qgue significa “Entrevistado”, seguida de numeros crescentes que identificardo a
ordem em que a coleta dos dados sera realizada, acrescidos do grau de parentesco.

As entrevistas transcritas e gravadas em midia digital ficardo sob a guarda da
pesquisadora responsavel, professora Dr?. Eda Schwartz por um periodo de cinco
anos, na sala dos Nucleos de Pesquisa da Faculdade de Enfermagem, localizada no
segundo andar do Campus Anglo da Universidade Federal de Pelotas. ApOs este

periodo todos os documentos e arquivos apagados.
5.7 Procedimentos para a coleta dos dados
ApoOs a aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa, o estudo tera inicio com

a busca nos prontuéarios das criancas de seis meses a 12 anos para a identificacéo

dos cuidadores familiares. O primeiro contato, sera, via ligacao telefénica em que o
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familiar sera convidado a participar, oportunidade em que também serdo explanados
0s objetivos do estudo, e havendo concordancia, sera agendado um encontro no
Ambulatério ou no domicilio para a entrevista.

Para a coleta de dados, o procedimento adotado sera a entrevista
semiestruturada, guiada por um roteiro, o qual combina perguntas abertas e
fechadas, ou seja, uma lista de tépicos que devem ser cobertos (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004), possibilitando ao informante discorrer sobre a experiéncia com a
crianca em tratamento conservador renal. O pesquisador deve seguir um conjunto
de questdes previamente definidas, mas ele o faz em um contexto muito semelhante
a uma conversa informal. O entrevistador deve ficar atento para dirigir, nOo momento
que julgar oportuno, a discussdo para o assunto que lhe interessa, fazendo
perguntas adicionais para elucidar questdes que nao ficaram claras ou ajudar a
recompor o contexto, caso o informante apresente dificuldades com ele.

A entrevista sera realizada no domicilio ou em local acordado pelo cuidador
familiar, pois, a pesquisa qualitativa permite ao pesquisador utilizar cenarios
variados que sao definidos ao longo do estudo, desde que nao haja interrupcdes
nem distracdes de ambas as partes (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Portanto, a
entrevista seguird as questdes norteadoras (APENDICE D) e algumas das diretrizes
gerais para a Entrevista Familiar de Wong (1999).

As entrevistas serdo registradas em um gravador digital e como recurso
adicional, sera adotado um diario de campo para o0 registro imediato ap0s a
entrevista das percepc¢des do pesquisador.

A producéo de dados sera orientada por um formulario contendo informacdes
relacionadas a crianca e seus familiares para a caracterizacdo. Com relacdo a
crianca, serdo levantados dados quanto ao sexo, idade, escolaridade, procedéncia
de residéncia, renda familiar, pessoas envolvidas na situagéo de cuidar, momento da
identificacio e evolugdo da doenca (APENDICE E). Em relagdo aos cuidadores
familiares da crianca, serdo identificados a idade, sexo, escolaridade e o seu papel
no cuidado (APENDICE F).

Serdo construidos com o cuidador familiar o genograma (ANEXO A) e
ecomapa (ANEXO B) para avaliar as estruturas e fontes de apoio/suporte utilizadas
pela familia. O genograma faz parte do componente estrutural do modelo Calgary de
avaliacao de familias, desenvolvido no Canada por duas pesquisadoras enfermeiras:

Lorraine Wright e Maureen Leahey. Consiste na representagéo grafica da estrutura e
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o historico familiar, fornece informacdes sobre os varios papéis dos membros das
familias e das diferentes geracfes, oferece as bases para a discussao e andlise das
interacOes familiares. Ele possibilita a representacéo visual da estrutura e dinamica
familiar, bem como, de eventos importantes como separacao, nascimento e morte.
JA o0 ecomapa é o desenho complementar ao genograma na compreensdo da
composicao e estrutura relacional da familia. Consiste na representacao grafica dos
contatos dos membros da familia com os outros sistemas sociais, incluindo a rede
de suporte socio-sanitario (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

O genograma permite observar e analisar as barreiras e padrbes de
comunicacao entre as pessoas,; explorar aspectos emocionais e comportamentais
em um contexto de varias geracdes; auxiliar membros da familia a identificar
aspectos comuns e unicos de cada um deles; discutir e evidenciar opcbes de
mudancas na familia e prevenir o isolamento de um membro da familia (WRIGHT;
LEAHEY, 2013). Para tal sera utilizado o Software GenoPro para desenho da arvore
genograma.

No ecomapa, a familia apresenta-se dentro de um circulo, enquanto os
contatos da familia com a comunidade ou com pessoas e grupos significativos sao
representados em circulos externos. Devem-se incluir no ecomapa, 0s servicos da
comunidade (creches, escolas, unidades de saude); grupos sociais (igrejas,
associacdo de moradores do bairro); relacbes significativas (amigos, vizinhos,
familia); trabalho; outros (lazer) (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

5.8 Analises dos dados

A escolha desta forma de analise se deu, pois, a codificacdo e categorizacao
tematica € uma forma de indexar ou categorizar o texto para estabelecer uma
estrutura de ideias teméticas em relagdo a ele. A codificacdo é desenvolvida em
nivel teorico e analitico, iniciando com a definicdo do codigo, chamada codificacéo
aberta, seguindo da descricdo analitica da ideia. Realizada constantemente para
garantir que a codificagdo seja confidvel (GIBBS, 2009).

Para a categorizacdo é necessario passar para um nivel analitico e teorico da
codificacdo, ou seja, gerar codigos analiticos que séo conceitos gerados pelos

codigos representam, estes podem vir da literatura pesquisada, de estudos
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anteriores, de tépicos no roteiro da entrevista, de percepcdes sobre o que esta
acontecendo (GIBBS, 2009).

Esta forma de analise envolve a identificacdo e o registro de uma ou mais
passagens de texto ou outros itens dos dados. Apds a codificagcdo, na forma
analitica, permite a categorizacdo. A andlise ocorreu concomitantemente a
realizacdo da coleta de dados, conforme preconizado pela técnica de codificacdo e
categorizacao tematica, conforme os passos a seguir:

1° Codificacdo - desenvolvimento dos cddigos — a partir da transcricdo e
andlise dos dados;

2° categorizacdo — desenvolvidas apés a codificagdo analitica e tedrica para
estabelecer uma estrutura de ideias tematicas em relacdo aos dados (GIBBS,
2009).



6 Cronograma

Neste estudo, o cronograma foi organizado para o planejamento e controle do

tempo, ele descreve as atividades que serao realizadas em uma coluna e o periodo

em outra, conforme a programacdao descrita a seguir:

Ano 2014

Periodo e
atividades

jan

fev

mar

abril

maio

jun

jul

ago

set

out

nov

dez

Revisdo da
literatura

X

X

X

Construcédo do
projeto

X

X

X

Qualificacdo do
projeto

Submisséo a
Plataforma
Brasil para o
envio ao comité
de ética em
Pesquisa

Ano 2015

Periodo e
atividades

jan

fev

mar

abril

maio

jun

jul

ago

set

out

nov

dez

Revisdo da
literatura

X

X

Coleta dos
dados

X

Analise dos
dados

Elaboracéo da
dissertacdo

Revisédo
ortografica

Escrita dos
artigos

X

Apresentacdo da
dissertacdo

X

Figura 2 — Cronograma de desenvolvimento do projeto de dissertacdo para os anos de 2014 e 2015
Fonte: Elaborado pela autora, 2014/2015.
* Obs.: A coleta de dados somente iniciou apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa. Em
todas as etapas, realizaram-se encontros com a orientadora




7 Orcamento

7.1 Recursos envolvidos

. Recursos humanos

. Transcritor de gravacédo de audio
. Revisado de Portugués

. Reviséo de Inglés

. Revisédo de Espanhol

7.2 Recursos humanos e materiais

Os recursos humanos e materiais utilizados para a realizacdo deste estudo
serdo custeados pela autora, porém, a bolsa de iniciagdo cientifica para o bolsista

sera subsidiada pela Universidade Federal de Pelotas.

7.3 Recursos humanos e plano de despesas

Tabela 1 — Recursos humanos e plano de despesas necessarios para o desenvolvimento do projeto
do estudo. Pelotas, 2014

Plano de Despesas
Quantidade Valor unitario (R$) Valor Total (R$)
Revisor de Lingua 02 400,00 800,00
Portuguesa
Tradutor de resumos 03 150,00 450,00
e artigos Lingua
Inglesa
Tradutor de resumos 03 150,00 450,00
e artigos Lingua
Inglesa
Total 1.700,00
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7.4 Recursos materiais e plano de despesas

Tabela 2 — Recursos materiais e plano de despesas necessarios para o desenvolvimento do projeto
do estudo. Pelotas, 2014

Plano de Despesas

Material Quantidade  Valor unitario (R$) Valor total (R$)
Lapis 05 0,90 4,50
Borracha 05 0,70 3,50
Apontador 02 0,70 1,40
Caneta 05 1,00 5,00
Prancheta 01 3,00 3,00
Caderno 01 8,00 8,00
Folha A4 (pc. com 500 fls.) 1000 15,00 30,00
Grampeador 01 15,00 15,00
Envelope 10 1,50 15,00
Impressao 1000 0,20 200,00
Xerox 1000 0,10 100,00
Encadernacédo 12 5,00 60,00
Capa Brochura 05 10,00 50,00
Ligacao telefonica 50 8,00 400,00
Gravador digital 01 300,00 300,00
Despesas com o transporte* 200 3,00 600,00
Livros da area 03 200,00 600,00
Assinatura de periodicos 02 300,00 600,00
Submisséao/publicacdo de
artigos em periodicos da 03 800,00 2.400,00
area
Total 5.395,40

Fonte: Elaborado pela autora, 2014.
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APENDICE A - CARTA A DIRECAO DO SERVICO DE NEFROLOGIA DO
AMBULATORIO DE PEDIATRIA DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS

Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem
Nivel Mestrado

Pesquisa: “Experiéncias do cuidador familiar de Criancas em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”

Orientanda: Enf2, Fernanda Lise

Orientadora: Prof2. Dr2.Eda Schwartz

Co- Orientadora: Prof2. Dr2. Viviane Marten Milbrath

Pelotas, de de 2014.

limaSr(a) Prof®. Dr®. Denise Motta, responsavel pelo Servigo de Nefrologia do
Ambulatério de Pediatria da Faculdade de Medicina da UFPel.

Ao cumprimenta-la cordialmente, vimos por meio deste, solicitar permissao
para ter acesso as informacdes cadastrais das criangas com diagndstico de
Insuficiéncia Renal que realizaram tratamento conservador renal e estdo vinculadas
no ambulatério de pediatria da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de
Pelotas.

Essas informagfes serdo utilizadas exclusivamente para acessar as familias
das criancas, a fim de desenvolver uma pesquisa, requisito para obtencao do titulo
de Mestre em Ciéncias pelo Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas.

O estudo sera desenvolvido com o cuidador familiar da crianca em tratamento
conservador renal. A pesquisa tem como titulo “Experiéncias do cuidador familiar da
Criancas em Tratamento Conservador Renal no Sul do Brasil”.

Assumimos desde ja, o compromisso ético de resguardar todos o0s
participantes envolvidos no estudo, assim como a instituicdo, em consonancia com a
Resolucdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional da Saude, que trata de Pesquisa
envolvendo Seres Humanos e com o Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem de 2007, capitulo Ill, artigos 89, 90,91 e artigos 94 e 98.

Na certeza de contar com seu apoio, desde ja agradecemos e nos colocamos
a disposicao para quaisquer esclarecimentos que se fizerem necessario. Em caso
de concordancia com a proposta dessa carta, solicita-se sua assinatura em espaco
disponibilizado ao final do documento.

Atenciosamente,

Enfa. Fernanda Lise Profa. Dr2.Eda Schwartz

Obs.: Qualquer davida em relacdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas — Campus Porto/Pelotas/RS
Pesquisadoras Fernanda Lise, Celular: (53) 99330017 E-mail:
fernandalise@gmail.com e Eda Schwartz, Celular (53) 99826959, E-mail:
eschwartz@terra.com.br
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APENDICE B — CARTA DE ENCAMINHAMENTO DO PROJETO AO COMITE DE
ETICA EM PESQUISA

Universidade Federal de Pelotas
Programa de POs-Graduacédo em Enfermagem

Pesquisa: “Experiéncias do Cuidador familiar da Crianca em Tratamento

Conservado Renal no Sul do Brasil”
Orientanda: Enfd. Fernanda Lise

Pelotas, de de 2014.

Prezados(as) senhores(as),

Estamos encaminhando para vossa apreciacdo, o Projeto intitulado
“Experiéncias do cuidador familiar da Crianca em Tratamento Conservado Renal no
Sul do Brasil” de autoria da Enf2. Fernanda Lise, sob a orientacdo da Prof2. Dr2, Eda
Schwartz e Co-orientacdo da Profe. Dr2. Viviane Marten Milbrath

Aguardo vosso parecer e estamos a disposicdo para maiores esclarecimentos
através dos telefones (5399330017, (53) 99826959 ou pelo telefone (53) 39211527
da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas (UFPel).

Atenciosamente,

Enf2. Fernanda Lise Prof2. Dr2. Eda Schwartz

Prof2. Dr2.Viviane Marten Milbrath

Obs.: Qualquer duvida em relacdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas — Campus Porto/Pelotas/RS
Pesquisadoras: Fernanda Lise, celular: (53) 99330017 E-mail:

fernandalise@gmail.com e Eda Schwartz, celular (53) 99826959, e-mail:

eschwartz@terra.com.br
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Universidade Federal de Pelotas
Programa de POs-Graduacédo em Enfermagem

Pesquisa: “Experiéncias do Cuidador familiar da Crianca em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”
Orientanda: Enf2. Fernanda Lise

Termo de consentimento livre e esclarecido

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma
pesquisa. Vocé precisa decidir se quer participar ou ndo. Por favor, ndo se apresse
em tomar a decisdo. Leia cuidadosamente o que segue e pergunte ao responsavel
pelo estudo qualquer duvida. Apos ser esclarecido(a) sobre as informacdes, no caso
de aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que estad em
duas vias. Uma delas € sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de
recusa vocé ndo seré penalizado(a) de forma alguma.

Esta pesquisa tem finalidade cientifica e tem por objetivo conhecer as
experiéncias do cuidador familiar da criangca em tratamento conservador renal no Sul
do Brasil.

A entrevista sera gravada, mas sua identidade ndo sera revelada em nenhum
momento da pesquisa, sendo assegurados pela Resolucéo 466/12 sua privacidade
e sigilo. A gravacdo serd transcrita e guardada por cinco anos sob responsabilidade
da pesquisadora responsavel. Apéos esse periodo o material sera destruido.

A participagdo no estudo podera trazer o beneficio da reflexdo sobre a
experiéncia de cuidar de uma crianca em tratamento conservador renal e 0s
resultados, indiretamente poderdo contribuir para qualificar a assisténcia as familias
nessa situacao.

Vocé nado terd despesas ao participar da pesquisa, ficando essas por
responsabilidade do pesquisador responsavel.

A pesquisa apresentara riscos relacionados a mobilizagdo de sentimentos
gue envolvem a experiéncia do tratamento conservador renal da crianca e vocé
podera se sentir desconfortavel ou emocionado ao falar sobre a situacdo, ou entédo
cansado ou constrangido pela presenca do pesquisador no seu domicilio. Se isso
ocorrer, vocé tem a liberdade de interromper qualquer etapa da pesquisa.

Vocé tem o direito de receber respostas para todas as duvidas sobre a
pesquisa, em qualquer momento, inclusive por meio de ligacdo a cobrar para o
telefone celular que a pesquisadora disponibilizou;

Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto,

Eu, , aceito participar da
pesquisa, emitindo meu parecer quando solicitado e permitindo o uso de gravador.
Pelotas, de de 2015.

Participante da pesquisa Fernanda Lise

Obs.: Qualquer duavida em relagdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas — Campus Porto/Pelotas/RS

Pesquisadoras: Fernanda Lise, Celular: (53) 99330017, E-mail: fernandalise@gmail.com e Eda
Schwartz, Celular (53) 99826959, E-mail: eschwartz@terra.com.br
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APENDICE D — ROTEIRO PARA A ENTREVISTA

Universidade Federal de Pelotas
Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem

Pesquisa: “Experiéncias do Cuidador familiar da Crianca em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”
Orientanda: Enf2. Fernanda Lise

Identificacdo do participante
Pseuddnimo:

Idade:

Escolaridade:

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. Fale sobre sua experiéncia de cuidar de uma crianga com doenca renal desde o
inicio?

2. Para vocé, como foi receber o diagndstico da doenca renal da crianca
(pensando, em abordar questbes como a trajetoria percorrida para confirmar o
diagnostico, os sentimentos desencadeados com essa nova situacao).

3. Ocorreram mudancas no dia-a-dia da familia apos a descoberta da doenca da
crianca? Se sim, quais?

O que vocé sabe sobre a doenca da crianca?

Quem Ihe forneceu essa informagao?

Vocé foi orientada sobre a doencga?

Sobre os cuidados? Quais cuidados? Quem forneceu?

Com as informacdes que possui hoje, como se sente para cuidar da crianga?

. Quais sdo, em sua opinido, as dificuldades e facilidades em relacdo ao
atendimento da crianga?

10. Em momentos de dificuldades em relacdo a doenca da crianca, quem lhe
fornece apoio?

11. Como € para vocé cuidar de uma crianca com doenca renal?

12. Como € para vocé conviver com uma crianga com doenca renal?

13. Vocé gostaria de dizer algo que considera importante que possa contribuir para
0 estudo?

©ooNOOBA

A medida que estas forem sendo respondidas outras poder&o ser formuladas
e utilizadas como “Como assim?”; “me fale mais sobre isso...” com a intencdo de
aprofundar o tema.
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APENDICE E — ROTEIRO PARA A CARACTERIZACAO A CRIANCA

Universidade Federal de Pelotas
Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem

Roteiro Para a Caracterizacdo da Crianca/Prontuario

Pesquisa: “Experiéncias do cuidador familiar da Crianca em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”
Orientanda: Enf2. Fernanda Lise

Dados de Identificacéo da crianca em tratamento conservador renal
Nome:

Idade:

Sexo:
Raca:
Escolaridade:
Ocupacgéo:
Religido:
Procedéncia:

Dados da Doenca e do Tratamento
Servico de Nefrologia:
Tempo da Doenca Renal:
Motivo da Doenga Renal:




APENDICE F — ROTEIRO PARA A CARACTERIZACAO DO CUIDADOR
FAMILIAR

Universidade Federal de Pelotas
Programa de POs-Graduacédo em Enfermagem

Roteiro Para a Caracterizacdo do cuidador familiar

Pesquisa: “Experiéncias do cuidador familiar da Crianca em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”

Orientanda: Enf2, Fernanda Lise

Orientadora: Prof2. Dr2. Eda Schwartz

Co-Orientadora: Prof2. Dr2. Viviane Marten Milbrath

Dados de Identificacdo do cuidador familiar

Nome: Idade:
Sexo: Raca:

Estado Civil: Escolaridade:

Ocupacéo:

Renda prépria: Religido:

Procedéncia:
O(a) senhor(a) tem filhos? (00) Nao (_ ) Filho(s)

Quando a crianca precisa de atendimento médico, primeiro o(a)
senhor(a) procura? (CITE AS OPCOES)

(1) Unidade Basica de Saude/Posto de Saude

(2) Unidade hospitalar publica/SUS

(3) Ambulatorio publico/SUS

(4) Ambulatério privado/particular

(5) Unidade hospitalar privada/particular

(6) Consultorio médico particular

(7) Convénio
Outro, qual?




APENDICE G — TERMO DE CONFIDENCIALIDADE DOS DADOS

Universidade Federal de Pelotas
Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem

Pesquisa: “Experiéncias do Cuidador familiar da Crianca em Tratamento
Conservado Renal no Sul do Brasil”
Orientanda: Enf2. Fernanda Lise

Termo de Confidencialidade dos dados

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a
privacidade dos pacientes em acompanhamento no servico de nefrologia pediatrica
do ambulatério de pediatria da faculdade de medicina da UFPel, cujos dados serao
coletados nos prontuarios, igualmente, que estas informacdes serdo para execucao
do presente projeto e seus desdobramentos de pesquisa. As informagdes somente
poderdo ser divulgadas de forma an6nima e serdo mantidas no Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, por um periodo de cinco anos,
sob a responsabilidade da Professora Orientadora Prof2. Dr2. Eda Schwartz. Apos

este periodo, os dados serao destruidos. Pelotas, de 2015.

Eda Schwartz Fernanda Lise
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ANEXO A — GENOGRAMA DA FAMILIA

AvOs

Pais

Filhos

Legenda/simbolos:

Homem

Mulher

Casamento

Morte

ii Aborto
AN Separacgdo/divorcio

Fonte: WRIGHT; LEAHEY (2013).




O Recreacao
T

Trabalho

Instituicbes
De

Saude

Legendas do ecomapa:

Linha continua = vinculos superficiais

-------------------- Linha pontilhada = vinculos negativos

= == === == Linha dupla = vinculos fortes
##H###### Linhas com barra = aspectos estressantes
Fonte: WRIGHT; LEAHEY (2013).



Il Relatério do Trabalho de Campo



Relatério do trabalho de campo

Este relatério é referente ao projeto “Experiéncias do cuidador familiar da
crianca em tratamento conservador renal no Sul do Brasil”, desenvolvido pela
mestranda Fernanda Lise sob a orientacdo da Profd. Drd Eda Schwartz e
Coorientagdo da Prof®. Dr?. Viviane Marten Milbrath, efetuado durante o Mestrado
Académico do Programa de Pdés-Graduacdo da Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas (PPGEN-FEn/UFPel). O tema esta inserido na linha
de pesquisa Epidemiologia, Praticas e Cuidado na Saude e Enfermagem e integra o
macroprojeto intitulado “Atencédo a saude nos servicos de terapia renal substitutiva
da metade Sul do Rio Grande do Sul” coordenado pela referida orientadora.

Foi realizado com o objetivo de conhecer as experiéncias do cuidador familiar
da crianca em tratamento conservador renal no Sul do Brasil. Trata-se de um estudo
qualitativo e descritivo. Para tanto, foi utilizada entrevista semiestruturada com o
objetivo de obter dados para conhecer as experiéncias do cuidador familiar com
crianca em tratamento conservador renal.

Primeiramente, o projeto foi encaminhado a chefia do servico de Nefrologia
Pediatrica do Ambulatério da Faculdade de Medicina da UFPel solicitando a
autorizacdo para 0 acesso aos prontudrios das criancas em acompanhamento
conservador renal em 19/08/2014, recebeu autorizagdo em 30/09/2014.

O projeto foi submetido a apreciacdo da banca examinadora de qualificacado
de Mestrado em Enfermagem do PPG/Enf/UFPel no dia 11 de novembro de 2014. A
banca examinadora foi constituida pela Prof?. Dr?. Celmira Lange (UFPel); Prof®. Dr®.
Maria da Graga Corso da Motta (UFRGS), Prof®. Dr®. Rosani Manfrim Muniz da
(UFPel); Prof®. Dr®. Giselle Dupas (UFSCar). Apés a arguicdo, o projeto foi
considerado aprovado pela referida banca.

O projeto e documentos suplementares (Ata e Portaria n° 043/2014), apds
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insercdo na Plataforma Brasil, também recebeu a aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Faculdade de Enfermagem da UFPel sob parecer n°. 985.770
em 14 de marco de 2015 (ANEXO B).

ApoOs a aprovacao do CEP, deu-se inicio a coleta dos dados documentais por
meio da consulta ao prontuério da crianca em tratamento conservador renal de seis
meses até 12 anos. O convite para participar foi realizado pessoalmente nos dias de
consultas, no Ambulatério de Pediatria no dia da consulta agendada com o
nefrologista nos meses de marco e abril, conforme o critério de inclusdo e excluséo
do estudo.

Posteriormente, passou-se a contatar por telefone com os cuidadores das
criancas cadastradas, porém, sem consulta agendada, e verificou-se que estas
criancas estavam em acompanhamento em outros servicos do Estado do Rio
Grande do Sul. Dessa forma, os participantes que ja haviam sido entrevistados,
foram novamente contatados para a indicacdo de outros cuidadores (residentes na
regido, porém, em acompanhamento em outros servicos).

O projeto previa inicialmente a inclusdo do cuidador familiar principal da
crianga de seis meses a 12 anos em tratamento conservador renal e que realizasse
acompanhamento com o nefrologista no ambulatério da Faculdade de Medicina da
UFPel. Além disso, os participantes (cuidadores familiares) deveriam ter idade
superior a 18 anos, residir na area urbana de Pelotas e aceitar a participacdo na
pesquisa. Contudo, houve a necessidade de inserir cuidadores familiares oriundos
do interior de Pelotas e de outros municipios visando ampliar a populag&o do estudo,
uma vez que em marco de 2015 estavam cadastradas apenas sete criancas
residentes em Pelotas com diagnostico de insuficiéncia renal em tratamento
conservador no ambulatorio de pediatria da Faculdade de Medicina da UFPel.

Houve a necessidade de alterar os critérios de inclusdo dos participantes para
aumentar a amostra e inserir cuidadores familiares de criangas de zero a 12 anos.

Participaram do estudo, 11 cuidadores familiares de criangas em tratamento
conservador renal, correspondendo a seis criancas cadastradas neste servico (uma
cuidadora ndo consentiu sua participacdo), e outros cinco cuidadores familiares de
criangas em acompanhamento em dois servicos de nefrologia dos municipios de
Pelotas e Porto Alegre, residentes na zona Sul do Estado do Rio Grande do Sul,

oriundas de Arroio Grande, Cangucu, Jaguarao, Pelotas e Sdo Lourenco do Sul.
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O cuidador familiar principal foi definido com a familia, ou seja, aquele que
permanece por maior parte do tempo com a crianga e envolve-se no cuidado com a
salude e consentiu a gravacao da entrevista.

As entrevistas foram realizadas em local definido pelos participantes, a
maioria (sete) em suas residéncias, entretanto, outras foram realizadas no
Ambulatorio de Pediatria da Faculdade de Medicina da UFPel; Ambulatorio de Saude
Mental da Faculdade de Medicina da UFPel; trailer na Feira Nacional do Doce e em
galeria de arte.

Os participantes receberam no dia da entrevista o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), sendo este composto pelo objetivo da pesquisa, bem
como a descricdo dos principios éticos que garantia a privacidade e a preservagao
da identidade dos participantes. No dia da entrevista, o TCLE foi lido e entregue a
cada participante, assinado em duas vias, permanecendo uma via com O
pesquisador e outra com o participante.

Esclareceu-se aos participantes, que o estudo seria realizado por meio de
entrevista cujo audio seria gravada por meio eletrbnico, e que esta tem somente
finalidade cientifica, permitindo maior conhecimento sobre a temética abordada.
Além disso, indiretamente, os resultados poderéo contribuir para a visibilidade desse
grupo nos servicos de saude.

Os nomes dos patrticipantes ndo serdo divulgados visando a manutencao do
anonimato das pessoas entrevistadas. Para identificar o cuidador familiar como
grupo, foi utilizada a letra “E” que significa “Entrevistado”, seguida de numeros
arabicos crescentes que identificardo a ordem cronolégica em que a coleta dos
dados foi efetivada.

Ap0Os obter o TCLE, aplicaram-se os roteiros (APENDICE D e F) sobre dados
pessoais, sociais e econdmicos do cuidador e da crianga com a finalidade de permitir
a adequada caracterizagcao dos mesmos (Figura 1 e 2). Em seguida iniciava-se a
gravacao da entrevista semiestruturada utilizando o roteiro e algumas das diretrizes
gerais para a Entrevista Familiar de Wong (1999) (APENDICE D) do projeto.

Ao finalizar a entrevista foi construido o genograma e ecomapa com a
colaboragdo da entrevistada. Ao deixar o local da entrevista, foram realizadas
algumas notas de observacbes com o0 relato concreto e detalhado dos

acontecimentos, das acfes do pesquisador e do entrevistado e algumas reflexdes.
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As entrevistas foram gravadas em midia digital e ficardo sob a guarda da
pesquisadora responsavel, Prof®. Dr®. Eda Schwartz por um periodo de cinco anos
(até 2020) e arquivadas na sala dos Nucleos de Pesquisa da Faculdade de
Enfermagem, localizada no segundo andar do Campus Anglo da Universidade
Federal de Pelotas. Apds este periodo todos os documentos e arquivos serdo
apagados.

As da

concomitantemente a realizacdo da coleta de dados, conforme preconizado pela

gravacbes foram transcritas para a realizacdo analise

técnica de codificacdo e categorizagdo tematica. A seguir serdo apresentados 0s
quadros com a descricdo das cuidadoras familiares das criangas em tratamento

conservador renal e a seguir um breve resumo das entrevistas.

Identific | Procedé | Parente Estado civil Religido Nivel Doenca renal na Local
acédol/id ncia sco escolaridade familia/ entrevista
ade com a Parentesco
(anos) crianca
E140 | Arroio | Mae Casada Catolica | Ens. fund. | Nao Domicilio
Grand incompleto
e
E229 | Jaguar | Mae Divorciada | Catdlica | Ens. fund. | Prima Domicilio
ao completo transplantada
renal
E3 34 | Sao Mae Casada Catélica | Ens. fund. | Pai Trailer na
Louren incompleto transplantado FENADOC
¢co do renal E
Sul
E4 35 | Pelota | Mae Casada Espirita | Pés- N&o Galeria de
s Graduacéao arte
E540 | Pelota | Mae Unido Catodlica | Ensino Sobrinha - IRC | Domicilio
S estavel superior
completo
E6 35 | Pelota | Mae Casada Umband | Ens. fund. | Nao Domicilio
s ista incompleto
E7 27 | Pelota | Mae Divorciada | Mérmon | Ensino Ex-marido  — | Domicilio
s médio mal formacgéo
completo renal
E8 40 | Pelota | Mae Casada Evangéli | Ens.  fund. | Mae - IRC Ambulatori
s ca completo realizou 0 de saude
hemodialise 4 | mental da
anos Faculdade
de
Medicina -
UFPel
E9 43 | Pelota | Mae Casada Catolica | Ens. fund. | Nao APAE
s incompleto
E10 Pelota | Mae Unido - Ens. fund. | Nao Domicilio
32 s estavel completo
E1ll Cangu | Mae Casada Catélica | Ens. fund. | Ndo Ambulatéri
42 cu incompleto o] de
Pediatria
da
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Faculdade
de

Medicina -
UFPel
Figura 1 — Descricdo das cuidadoras familiares das criancas em tratamento conservador rena,
entrevistados no periodo de abril a agosto de 2015

IRC - Insuficiéncia Renal Crénica; APAE — Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais;
FENADOCE - Feira Nacional do Doce

A Figura 2 apresenta a descricdo das criancas em tratamento conservador

renal.
Sexo Idade Cor/raca Diagndstico inicial Procedéncia Tempo de tratamento
conservador renal
F 1 ano Branca ITU + Agenesia RE Pelotas 1 ano
F 5 anos Branca | Rins policisticos Pelotas 5 anos
F 3 anos Branca | Rins policisticos Pelotas 3 anos
M 2meses | Branca | Rins policisticos Pelotas 2 meses
F 9 anos Branca | Bexiga neurogénica Pelotas 7 anos
F 11 anos Branca ITU Pelotas 1 ano
F 2 anos Branca Hidronefrose RD Pelotas 2 anos
F 8 anos Branca ITU Pelotas 3 anos
M 11 anos Preta Bexiga neurogénica Pelotas 11 anos
F 3 anos Branca | Sindrome nefrética+ HAS | Pelotas 6 meses
F 7 anos Branca ITU + HAS Cangucu 3 anos

Figura 2 — Caracterizacdo das criangas em tratamento conservador renal no Sul do Brasil
ITU — Infeccdo Trato Urinario; HAS — Hipertensdo Arterial Sistémica; RD — Rim Direito; RE — Rim
Esquerdo.

A seguir, é apresentado um breve resumo das entrevistas com as cuidadoras

familiares das criangas em tratamento conservador renal no Sul do Brasil.
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Entrevistada 1:

A primeira entrevista foi realizada no dia 16 de abril de 2015, as 14h30min, no
domicilio da cuidadora (E1l), para tanto, a mestranda, acompanhada por uma
académica de Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da UFPel. A
entrevistadora levou consigo alguns brinquedos para a distracao da crianga durante
a entrevista. A cuidadora (E1), mée da crianca, tem 40 anos, € do municipio de
Arroio Grande, RS, é casada, catolica e possui ensino fundamental incompleto
(Figura 1). A crianca tem um ano, € branca, teve diagndéstico inicial de Infeccéo Trato
Urinario (ITU) de repeticAo e agenesia renal esquerda e estd ha um ano em
tratamento conservador renal em servico de nefrologia de Pelotas (Figura 2).

A familia da crianga passou a residir com a avo paterna neste endereco apés
o diagnostico de agenesia renal da crianca ha um ano, porque segundo ela, a
residéncia apresenta estrutura fisica melhor, proporcionando um ambiente saudavel,
portanto, sendo melhor do que o lugar anterior. Residem, portanto, sete pessoas na
casa, a entrevistada, o marido, e duas filhas, um enteado, a cunhada e a sogra.

A cuidadora se culpa pela auséncia do rim da filha e ndo confia em outras
pessoas para cuidar da mesma, ndo permitindo por consequéncia que ela frequente
creche. Além disso, ndo costuma contar a auséncia de um rim da filha para as
pessoas por medo de discriminacdo. O cuidado com a alimentacédo é estabelecido
por uma dieta com auséncia de sodio e consumo de frutas e verduras. Além de
insuficiéncia renal, consta no prontuario da crianga o diagnostico de sopro cardiaco.
Todavia, a mée negou a existéncia de outras patologias quando questionada. O
acompanhamento meédico € realizado no Ambulatério de Pediatria da Faculdade de
Medicina da UFPel.
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Genograma e ecomapa cuidador familiar 1

GENOGRANMA | - E1
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Entrevistada 2:

A segunda entrevista foi realizada no dia 16 de maio de 2015, as 14 horas, na
residéncia do irméo da cuidadora (E-2) em Pelotas, onde ela esta a poucos meses
residindo. A mudanca de domicilio foi provocada pela necessidade de ficar préxima
do servi¢o de saude para atender as necessidades da crianga.

Ela tem 29 anos, € natural de Jaguardo, RS, divorciada, catdlica, possui
ensino fundamental completo (Figura 1). A crianca tem cinco anos, € branca, o
diagnéstico inicial foi de rins policisticos, e esta ha cinco anos em tratamento
conservador renal em servigo de nefrologia de Porto Alegre (Figura 2).

A cuidadora familiar culpa-se pela doenca da filha, referiu que gostaria de
poder voltar a trabalhar e completar os estudos, 0 que segundo ela permitiria
oferecer melhor qualidade de vida a crianca no futuro. Relatou ter dificuldade com o
cuidado da crianga depois do fim do relacionamento com o marido, o qual se deu
apos o diagnéstico de insuficiéncia renal da crianca ao nascer. O pai ndo oferece
nenhuma forma de ajuda, ndo colaborando no cuidado, na educacéo e ou auxilio
financeiro.

Esta realizando trabalho autbnomo, posto que ndo consegue permanecer em
trabalho fixo por ter que cuidar da crianca e leva-la para acompanhamento médico
no Hospital Santo Anténio em Porto Alegre, onde recebeu orientacbes sobre a

doenca e cuidados com a crianca.
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Genograma e ecomapa cuidador familiar 2

GENOGRAMA Il -E2
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Entrevistada 3:

A terceira entrevista foi realizada no dia 08 de junho de 2015, as 10 horas, em
um trailer nas proximidades da Feira Nacional do Doce (FENADOCE), haja visto que
a cuidadora estava a trabalho na feira e se dispds receber a entrevistadora em
momento de folga. Estavam no trailer a entrevistada e o marido que interrompeu em
alguns momentos a entrevista, com o intuito de contribuir com observacdes pessoais
sobre a experiéncia da familia como um todo.

A cuidadora (E-3) tem 34 anos, reside em S&o Lourenco do Sul, é casada,
catdlica e possui ensino fundamental incompleto (Figura 1). A crianga tem trés anos,
€ branca, teve diagnostico inicial de rins policisticos, encontra-se em tratamento
conservador renal no servico de nefrologia de Pelotas ha trés anos (Figura 2).

A cuidadora tem apenas uma filha e sente-se preocupada com o estado de
saude dela, emocionou-se ao falar do momento do parto, da felicidade de ter a filha
em seus bracos e poder leva-la para casa ap6s alguns dias de internacdo no
Hospital Escola da UFPel em Pelotas. A familia reside com a mée da cuidadora, que
colabora com o cuidado da crianca em sua auséncia. O casal relatou a existéncia de
outros casos de doencga renal na familia, inclusive o transplante renal realizado pelo
pai da cuidadora. O cuidado com a crianga consiste na mudanca de habitos
alimentares, controle do consumo de sodio e administracdo de medicacéo
diariamente. Realiza acompanhamento médico no ambulatério de pediatria da
Faculdade de Medicina da UFPel.
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Entrevistada 4:

A quarta entrevista foi realizada no dia 15 de julho de 2015, as 14 horas, em
uma galeria de artes, em uma sala reservada. A cuidadora familiar (E-4) tem 35
anos, reside em Pelotas, é casada, espirita e possui poés-graduacdo (Figura 1). A
crianga tem dois meses, é branca, teve diagnostico inicial de rins policisticos, esta ha
dois meses em tratamento conservador renal no servico de nefrologia de Porto
Alegre (Figura 2). A cuidadora mencionou ter recebido o diagnostico da doenca renal
do filho ainda na gestagdo. Mencionou ndo ter cuidados especificos com a
alimentacao da criancga, tendo em vista que oferece exclusivamente leite materno. O
diagnéstico de insuficiéncia renal por possuir rins policisticos a deixou preocupada e
fez a familia buscar orientacdo de outros profissionais em Porto Alegre. Emocionou-

se ao falar do filho.
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Entrevistada 5:

A quinta entrevista ocorreu em 17 de julho de 2015, as 14h30min, no domicilio
da entrevistada (Figura 1). A crianca tem nove anos, é branca, teve diagndstico
inicial por Infeccdo do Trato Urinario (ITU) de repeticdo e bexiga neurogénica,
portadora de necessidades especiais (cadeirante), esta ha sete anos em tratamento
conservador renal no servico de nefrologia de Porto Alegre (Figura 2).

A cuidadora familiar referiu que apds o diagnéstico, o pai da crianca a
abandonou ainda na gestacdo o que dificultou ainda mais a sua vida pelo acréscimo
de atividades com cuidados que a crianga demandava. Descreveu, ainda, 0s
cuidados com a alimentacado, higiene, sondagem vesical, mudanca de decubito,
fisioterapia e medicamentos da crianca. O acompanhamento médico é realizado em
Porto Alegre e que nao recebeu nenhuma orientacdo sobre os cuidados com a
crianca. Atualmente ela conta com a ajuda do atual companheiro, a quem a crianga
se refere como pai. A crianca € afetuosa e simpatica, frequenta a escola em turno

reduzido e esta atualmente na quarta-série do ensino fundamental.
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Entrevistada 6:

A sexta entrevista foi realizada em 04 de agosto de 2015, as 15 horas, no
domicilio da cuidadora (E-6). Ela tem 35 anos, residente em Pelotas, € casada,
umbandista e possui 0 ensino fundamental incompleto (Figura 1). A crianga tem 11
anos, é branca, teve diagnostico inicial ITU de repeticdo (sic mae: A filha teve
diagnostico de insuficiéncia renal por hidronefrose de grau lll, esta com funcéo renal
absoluta de 7% no rim direito e 3% no rim esquerdo e aguarda transplante renal),
esta ha um ano em tratamento conservador renal no servigo de nefrologia de Pelotas
(Figura 2). A cuidadora mencionou ter cuidados em relagcdo aos medicamentos,
alimentacdo e prevencdo de outras potenciais doencas respiratorias da crianca, e
sente-se preocupada com a saude da filha. O acompanhamento € realizado no
servico do hospital S&o Francisco de Paula, onde segundo ela n&do recebeu
nenhuma orientagcdo sobre a doenca e cuidados com a crianca. As Unicas
informacdes que obteve foram provenientes de uma ONG que trabalha com
pacientes transplantados renais. Conta com o apoio do marido que além dela

também é compativel para doar o rim para a filha.
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Entrevistada 7:

A sétima entrevista ocorreu em 04 de agosto de 2015, as 17 horas, no
domicilio da cuidadora (E-7) 27 anos, reside em Pelotas, é divorciada, mérmon e
possui ensino médio completo (Figura 1). A crianca tem dois anos, é branca, o
diagnostico inicial foi por hidronefrose do rim direito (Sic mae: A crianca teve
diagnéstico de insuficiéncia renal ocasionado por hidronefrose no rim direito, bexiga
neurogénica e nasceu com mielomeningocele), esta ha dois anos em tratamento
conservador renal em servigo de nefrologia de Porto Alegre (Figura 2).

A entrevistada relatou que reside com a filha e dois irméaos na casa dos pais.
Quanto aos cuidados, ela referiu que estdo centrados na alimentacdo, sondagem
vesical e medicacdo da crianca. Nao frequenta a creche porque a mae tem medo
gue nao tenham os cuidados necessarios com a filha. Referiu ainda que o ex-marido
a abandonou ap0s o nascimento da crianga com necessidades especiais, 0 que a
sobrecarregou com o cuidado da crianca. O acompanhamento médico € realizado no
ambulatorio de pediatria da Faculdade de Medicina da UFPel. Disse ainda ter
vontade de voltar a trabalhar e estudar, porém, ndo consegue porque ndo tem com
guem contar para cuidar da filha e ndo confia no cuidado que ela receberia na
creche.
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Entrevistada 8:

A oitava entrevista foi em 05 de agosto de 2015, as 08h30min, na recepcéao do
ambulatorio de saude mental da Faculdade de Medicina da UFPel. A cuidadora
familiar (E-8) tem 40 anos, reside em Pelotas, € casada, evangélica e possui ensino
fundamental completo (Figura 1). A crianca tem oito anos, sua cor é preta, teve
diagnostico inicial por ITU de repeticdo, esta ha trés anos em tratamento
conservador renal em servico de nefrologia em Pelotas (Figura 2).

Durante a entrevista, estava acompanhada pelo marido enquanto os dois
aguardavam o atendimento médico neste servico, e apesar de encontrar-se na
recepcdo do servico, estava muito a vontade e relatou sua experiéncia sem
constrangimento. Referiu que os cuidados com a saude da crianca estao
relacionados com a alimentacdo e administragdo de medicamentos. Disse que falta
de atencédo pelos profissionais de saude atrasaram o diagndstico e que néo recebeu
nenhuma orientacdo sobre os cuidados com a crianca. Relatou as mudancas que
ocorreram na adaptacdo dos cuidados, e com o trabalho que desempenha no

periodo da tarde.
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o ~ '\-»,.\ /’,—-"‘_'_"-H\\\
of Y /A \
,- \ /

{ | f

| Tabaho | ' Cunh;ad : . \
‘\ ) \ wunnada f'll

‘““-m___,-*

N f.-"’ﬂ_h ™~
la,/’f—h““ .f;. \\-.
; ; r *
(f - |——— L f|
| 1}
3 / \\ -/
./ Mot
o —
/”FS{;MF\M\ 1 H“\
[ salde: 3 \
| nefrologia A | \
pedarae | 7N | e
siqatria, [ Essolados | \\ /‘“
( fihos xf T

Y o

Legenda do Ecomapa

Vinculo forte

Vinculo presente

—————— Vinculo superficial



90

Entrevistada 9:

A nona entrevista ocorreu em 05 de agosto de 2015, as 15h30min, na APAE.
A cuidadora familiar (E-9) tem 43 anos, reside em Pelotas, € casada, catolica e tem
ensino fundamental incompleto (Figura 1). Esta foi realizada no Hall de entrada da
APAE enquanto a entrevistada aguardava o atendimento do filho que frequenta a
instituicdo. Neste local estavam alguns outros pais e méaes aguardando pelos filhos,
0 gque ndo pareceu incomodar a entrevistada que falou sobre sua experiéncia de
cuidar da crianga. Aos dois minutos de entrevista uma professora da APAE a
chamou para trocar a fralda do filho.

A cuidadora relatou que a maioria dos cuidados esta relacionada a
alimentacdo, sondagem vesical, mudanca de decubito, acompanhar o filho na
natacdo e na APAE. O filho nasceu com mielomeningocele, teve diagnostico de
insuficiéncia renal ocasionada pela bexiga neurogénica e estd em tratamento
conservador renal ha dez anos. Reside com o marido e com os dois filhos. Referiu
que nao tem intencdo de ter outro filho porque seu tempo esta integralmente
comprometido com os cuidados deste. Quanto a rede de apoio esta centrada na
familia, APAE e servico de saude.
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Entrevistada 10:

A décima entrevista foi realizada no dia 06 de agosto de 2015, as 15 horas,
em sua residéncia, no interior de Pelotas. A cuidadora (E-10) tem 32 anos, tem unido
estavel, ensino fundamental completo (Figura 1). A crianca tem trés anos, é branca,
teve diagnostico inicial de sindrome nefrotica e hipertensdo arterial sistémica,
estando em acompanhamento ha 6 meses em servico de nefrologia em Pelotas
(Figura 2). Ao iniciar a entrevista, conta que realizaram a ampliagdo da residéncia
apos o diagnostico da doenca renal da crianca para que ela tivesse menos contato
com umidade do restante da casa. Referiu que os cuidados estao relacionados com
a alimentacdo e medicacdo da crianca. Sente-se preocupada e nao consegue
trabalhar fora, pois, a crianga demanda cuidados e ela sente-se insegura para deixar
a filha em creche.

A crianca tem diagnostico de insuficiéncia renal por sindrome nefrética e
hipertenséo arterial sistémica, e que ndo recebeu orientacdes em relacéo a doenca e
aos cuidados que deveria ter com a crianga. A rede de apoio desta cuidadora esta

centrada na familia, contando com o marido, sogra e uma cunhada.
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Entrevistada 11:

A décima primeira entrevista foi realizada no dia 11 de agosto de 2015, as
13h30min, no ambulatério de pediatria da Faculdade de Medicina da UFPel. A
cuidadora (E-11) tem 42 anos, reside em Cangucu, € casada, catolica e tem ensino
fundamental incompleto (Figura 1). A entrevista foi realizada enquanto aguardava
para consultar com a meédica nefrologista no Ambulatério de Pediatria da Faculdade
de Medicina da UFPel, na sala da Assistente Social. Encontravam-se no local a
entrevistadora, a cuidadora familiar e a filha de sete anos, que foi diagnosticada com
Sindrome Hemolitica Urémica e esta em tratamento conservador renal ha trés anos
em servico de nefrologia em Pelotas (Figura 2).

Relatou, dentre as estratégias de cuidado com a crianga, que as principais
mudancas ocorridas depois do diagndéstico, estdo relacionadas as mudancas nos
habitos alimentares e administracdo de medicacdo. Sente necessidade de
orientacdo, uma vez que, as informacdes que possui advém de conhecidos e amigos
que a orientaram a administracdo de chas para que a filha voltasse a urinar. Além de
programa de televisdo que acompanha com o qual aprendeu a fazer a comida sem
sal e com temperos naturais. A rede de apoio estd composta por marido, escola da

filha e servigcos de saude de Pelotas e Cangucu.
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Considerac0es finais

Os resultados deste estudo estdo em fase de elaboracdo. Um capitulo de livro
denominado Cuidado de enfermagem familiar a crianca e ao adolescente em
tratamento conservador renal, a convite da editora Artmed/Panamericana para o
ProEnf SCA — Programa de Atualizacdo em Enfermagem Saude da Crianca e do
Adolescente.

Os artigos aqui apresentados referem-se a um estudo descritivo do contexto
socioeconémico e demogréfico das cuidadoras familiares de criangas em tratamento
conservador renal. No outro artigo, trata-se das experiéncias do cuidador familiar da
crianca em tratamento conservador renal, em que apresenta as categorias
emergidas, sendo fruto da analise de dados sob a perspectiva de referenciais
metodoldgicos, seguindo alguns principios organizacionais da analise qualitativa

com a técnica de codificagcdo e categorizacao teméatica dos dados.



ANEXO
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Contexto socioecondémico e demografico das cuidadoras familiares de
criancas em tratamento conservador renal no sul do Brasil®

Contexto socioeconémico y demografico del cuidador familiar de nifios en
tratamiento conservador de rifidn en el sur de Brasil

Socioeconomic and demographic context family caregiver’s of children in
conservative treatment of kidney in southern Brazil

Fernanda Lise"

Eda Schwartz™
Viviane Marten Milbrath™"

RESUMO

Objetivo: Descrever o contexto socioecondmico e demografico das cuidadoras
familiares de criangcas com doenca renal em tratamento conservador no Estado do
Rio Grande do Sul, Regido Sul do Brasil. Metodologia: Estudo qualitativo que utilizou
formulario proprio padronizado para obter os dados das cuidadoras. Resultados:
participaram 11 cuidadoras familiares, todas do sexo feminino, autodeclaradas de
cor branca, maes das criangcas em tratamento conservador renal, a maioria residente
em &rea urbana, casada, catdlica, com ensino fundamental completo. Nao exercem
atividade profissional remunerada e recebem o beneficio do auxilio saude referente
a condicdo de saude da crianca. O estudo constatou o predominio de cuidadores
familiares € do sexo feminino, com idade acima de 27 anos, etnia branca, baixo nivel
socioeconbémico e de escolaridade o que pode comprometer o cuidado com a saude
da crianca pela sobrecarga vivenciada pela cuidadora familiar, consequentemente,
ndo exercem atividade profissional e a ocupacao é cuidar da crianca.

Palavras-chave: Cuidadores. Crianca. Enfermagem. Insuficiéncia renal crénica.

RESUMEN

Objetivo: Describir el contexto socioecondémico y demogréafico de los cuidadores
familiares de los nifios con enfermedad renal en tratamiento conservador en el
Estado de Rio Grande do Sul, en el sur de Brasil. Metodologia: Estudio cualitativo
que utiliz6 un mismo formulario estandarizado para obtener los datos de los
cuidadores. Resultados: Participaron 11 cuidadores familiares, todas mujeres,
blancos autodeclarados, madres de nifios con tratamiento renal conservadora, la
mayoria residen en zonas urbanas, casado, catélico, con la primaria completa. No
realizar actividad lucrativa y recibir el beneficio de la ayuda para la salud
relacionados con el estado de salud del nifio. El estudio encontrd que la prevalencia

! Parte da dissertacao intitulada “Experiéncias do cuidador familiar da crianca em tratamento conservador renal

no Sul do Brasil”". Artigo nas normas da Revista Interface — Comunicagao, Saude, Educagao.
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de los cuidadores familiares son mujeres, mayores de 27 afos, raza blanca, el bajo
nivel socioecondmico y la educacion que puede comprometer el cuidado de la salud
de los nifios por la carga experimentada por los cuidadores familiares, por tanto, no
ejerce la ocupacion y la ocupacién es el cuidado de el nifio.

Palabras clave: Cuidadores. Nifio. Enfermeria. Insuficiencia renal cronica.

ABSTRACT

Objective: To describe the socioeconomic and demographic context of family
caregivers of children with kidney disease under conservative treatment in the State
of Rio Grande do Sul, southern Brazil. Methodology: Qualitative study that used a
standardized form itself to get the data of caregivers. Results: 11 family caregivers
participated, all female, white self-declared, mothers of children with kidney
conservative treatment, most residing in urban areas, married, Catholic, with
completed elementary school. Do not perform gainful activity and receive the benefit
of health aid related to the child's health condition. The study found the prevalence of
family caregivers are women, over the age of 27, white ethnicity, low socioeconomic
status and education which can compromise the care of children’s health by the
burden experienced by family caregivers hence not exert occupation and the
occupation is caring for the child.

Keywords: Caregivers. Child. Nursing. Chronic renal failure.

INTRODUCAO

A doenca renal é uma patologia silenciosa, visto que, em geral, as criancas
ndo apresentam sintomas até que uma disfuncdo grave se manifeste’. Essa
compromete o desenvolvimento e modifica o cotidiano da crianga devido as
restricbes provocadas pela patologia®, tais como déficit no crescimento, baixa
autoestima, problemas comportamentais e de aprendizagem".

A infancia é o periodo em que os individuos dependem de uma pessoa para
desempenhar o cuidado e prevenir agravos a satde®. O cuidador familiar, em geral,
representado pela mae, € a pessoa que desenvolve os cuidados com a saude da
crianca a maior parte do tempo®”.

Referente a crianca com doenca renal, a gestdo do cuidado a saude é
desgastante para o cuidador(a). Haja vista a necessidade de mudancas no estilo de
vida desses, pela necessidade em dedicar muito tempo ao acompanhamento
médico, pela adaptagcdo as restricbes dietéticas, pela administracdo de
medicamentos e pela realizacdo de procedimentos invasivos & crianca®®.

Estudos que caracterizam os cuidadores familiares, independente da
patologia, sdo na maioria quantitativos e os descrevem como sendo, via de regra, do
sexo feminino, maes ou filhas que ndo exercem atividade remunerada’. O quadro é
semelhante quando se trata de cuidadores familiares de criancas em condigdes cronicas*®*2.

Os trabalhos com o foco no cuidador familiar da crianga com doenga renal
séo escassos e ndao abordam a fase inicial relacionada ao tratamento conservador
renal. Somente enfatizam os estagios avancados da doenca, sendo considerada de
Doenca Renal Cronica (DRC)***!3 O estudo foi desenvolvido com o objetivo de
contextualizar os aspectos socioecondmicos e demograficos das cuidadoras
familiares de criancas em tratamento conservador renal no Estado do Rio Grande do
Sul, Regido Sul do Brasil.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo, desenvolvido a partir de entrevistas
semiestruturadas com cuidadores familiares de criangcas em tratamento conservador
renal em acompanhamento nefrolégico no Sul do Rio Grande do Sul, Brasil. Os
critérios de incluséo foram: ser o cuidador familiar da crianca com a doenca renal em
tratamento conservador, ou seja, desempenhar o cuidado necessario a crianga a
maior parte do dia; ter mais de 18 anos; compreender e falar a lingua Portuguesa.

Os dados foram obtidos no periodo de abril a agosto de 2015, em local
definido pelo cuidador familiar. O desenvolvimento do estudo respeitou 0s principios
de ética em pesquisa envolvendo seres humanos, conforme Resolu¢cdo n°
466/2012**. Foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas (parecer n°. 985.770).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue aos
entrevistados no dia da entrevista, apds a apresentacdo dos objetivos, assinado em
duas vias pela cuidadora familiar e pesquisadora, ficando uma via com a cuidadora e
outra com a pesquisadora, assegurando a liberdade de participacdo espontanea e o
direito de desisténcia em qualquer momento da pesquisa. Os participantes foram
identificados pela letra “E” de entrevistado, seguido do numero ardbico
correspondente a ordem cronolégica em que as entrevistas foram realizadas.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 11 cuidadoras familiares, o que permitiu
contextualizar o cuidador familiar da crianca em tratamento conservador renal no Sul
do Estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Os participantes sdo na totalidade do sexo
feminino e mées das criancas, faixa etaria entre 27 e 43 anos. A maioria €
autodeclarada branca, com ensino fundamental completo, casada, pertence a
religido catdlica e ndo desempenham atividades profissionais remuneradas,
recebem auxilio doenca e trés participantes tiveram experiéncia anterior com doenca
renal na familia (Quadro 1). Quanto a renda familiar € de um a dois salarios minimos

por més e o principal provedor € o marido das cuidadoras familiares.

Participante / Area Cor Religido / Estado civil / Doenca
Sexo / Grau Escolaridad Estrutura renal na
Parentesco / e familiar familia/
Idade Parentesco
E1l/ Feminino/ | Urbana | Branca Catodlica / Casada/ Nao
Mae / 40 anos Ens. Fund. Familia
Incompleto nuclear
E2 / Feminino/ | Urbana | Branca Catoélica / Divorciada / Prima /
Mae / 29 anos Ens. Fund. | Monoparental | Transplante
Completo Simples renal
E3/Feminino/| Rural | Branca Catodlica / Casada / Pai/
Mae / 34 anos Ens. Fund. Familia Transplante
Incompleto nuclear renal
E4 / Feminino / | Urbana | Branca Espirita / Casada / N&o
Mae / 35 anos POs- Familia
Graduacao nuclear
E5 / Feminino /| Urbana | Branca Catodlica / Unido estavel | Sobrinha /
Mae / 40 anos Ensino / Familia DRC
Superior nuclear
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E6 / Feminino / | Urbana | Branca | Umbandista / Casada / N&o
Mé&e / 35 anos Ens. fund. Familia
Incompleto nuclear
E7 / Feminino / | Urbana | Branca Moérmon / Divorciada / | Ex-marido /
Mae / 27 anos Ensino médio | Monoparen- | Assimetria
completo tal simples renal
E8 / Feminino | Urbana | Branca | Evangélica/ Casada / Mae / IRC
Méae / 40 anos Ens. fund. Familia
Completo nuclear
E9 /Feminino/ | Urbana | Preta Catélica / Casada / N&o
Mae / 43 anos Ens. fund. Familia
Incompleto nuclear
E10/Feminino | Rural | Branca | Nao possui/ | Unido estavel N&o
/ Méae / 32 Ens. fund. / Familia
anos Completo nuclear
E11l/Feminino | Rural | Branca Catolica / Casada / N&o
| Méae / 42 Ens. fund. Familia
anos Incompleto nuclear

Quadro 1 - Contextualizagdo sociodemografica referente ao sexo, grau de

parentesco, idade, area que reside, cor, religido, escolaridade, estado civil, estrutura

familiar, doenca renal na familia e parentesco. Pelotas, RS, Brasil, 2015

Participante Atividade Provedor Recebe Servico
Profissional | financeiro da | auxilio Saude | utilizado para
renda familiar o tratamento
da crianca
E1l Interrompida | Marido e sogra Nao Publico
E2 Interrompida Pais e irmaos BPC-LOAS Publico
da cuidadora
E3 Mantida Marido N&o Publico
E4 Mantida Marido N&o Privado
E5 Interrompida Padrasto BPC-LOAS Publico
E6 Interrompida Marido Nao Pulblico
E7 Interrompida Pais e irmaos BPC-LOAS Publico
da cuidadora
ES8 Interrompida Marido BPC-LOAS Publico
E9 Interrompida Marido BPC-LOAS Publico
E10 Interrompida | Marido e sogros Nao Publico
E11l Interrompida Marido BPC-LOAS Publico

Quadro 2 — Caracterizacdo socioecondmica das cuidadoras familiares de criancas
em tratamento conservador renal referente a atividade profissional, provedor
financeiro, auxilio satde e servico utilizado. Pelotas, RS, Brasil, 2015.

BPC-LOAS = Beneficio assistencial ao idoso e a pessoa com deficiéncia.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos permitiram descrever o contexto as cuidadoras
familiares das criangas em tratamento conservador renal, que s&o na totalidade
mulheres. Fator esse que por uma questéo cultural, existe na sociedade a crenca de
gue cabe a mulher cuidar da familia. Nesse sentido, a mde € quem assume 0S
cuidados relativos a saude dos filhos, especialmente ao adoecer, sendo uma
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obrigacdo considerada inata as mulheres. Estudos realizados no Brasil, Canada,
Estados Unidos e Portugal demonstram que as cuidadoras familiares de criangcas em
condi¢cbes crbnicas sdo prevalentemente do sexo feminino e, geralmente, sédo as
maes das criangas>*®*3,

Apesar da mudanca de papéis, com a insercdo da mulher no mercado de
trabalho, a geratividade, ainda é um conceito forte na cultura brasileira, em que as
maes ensinam as filhas a serem cuidadoras. Dessa forma, o género feminino,
mantém-se “obrigatoriamente” no cuidado familiar com cuidados passados de geracdo em
geracao, 0s quais necessitam ser valorizados e compreendidos pela enfermagem™.

As cuidadoras familiares estdo sujeitas a sobrecarga gerada pelo estresse da
rotina do cuidado, o que pode ser um fator desencadeante de doencas, uma vez que
ndo se autovalorizam e, consequentemente, ndo cuidam de si*®. Além disso, essas
mulheres, em geral, ndo contam com uma rede de apoio social promotora de
beneficios fisicos, emocionais e comportamentais'’ para a manutencdo das
atividades sociais e profissionais, exigindo, dessa forma, dedicacdo exclusiva da
mulher com o cuidado com a satde do filho*®,

A rede social de apoio inicialmente pode ser formada por profissionais de
saude, tendo em vista que contribuem com conhecimentos para o processo de
adaptacao aos cuidados, para diminuir o medo e os conflitos na familia, contribuindo
na aceitacéo da condic&o cronica'®?.

Em relacéo a faixa etaria, as cuidadoras familiares deste estudo encontram-se
entre 27 e 43 anos. Resultados semelhantes foram encontrados em estudo realizado
no Brasil e Estados Unidos com cuidadoras familiares de criangas com doencas
crénicas, apontando que as cuidadoras tinham entre 20 e 40 anos®. Estudo com
cuidadoras familiares de criancas com DRC também apontou que essas Sao
jovens?®, porém, n&o especificou a idade.

A zona de residéncia predominante neste estudo foi de cuidadoras familiares
da zona urbana. No entanto, trés residiam em zona rural. O local de residéncia pode
ser um fator comprometedor da gestdo do cuidado a saude da criangca em
tratamento conservador renal, tendo em vista que o dificil acesso pode ser uma
barreira para tal. A literatura sugere que seja fornecida ao cuidador familiar da
crianca com doenca renal residente em zona rural maior atencéo e apoio?!,

As cuidadoras familiares das criangas em tratamento conservador renal se
autodeclararam brancas, visto que a populacéo oriunda da regiao Sul do Brasil tem
caracteristicas europeias, predominando os que se autodeclaram brancos?®.
Resultados semelhantes foram encontrados em estudos realizados com cuidadoras
familiares de criancas em condicdes cronicas®.

Neste estudo, a maioria das cuidadoras se declarou catolica. Fato esse
comprovado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em que
constata ser essa a religido predominante no Sul do Brasil com percentual de 70%%°
Conforme estudo com mées de criangas em condi¢des cronicas, verificou que a
totalidade acreditava em Deus para lhes proporcionar for¢cas e apoio para lidar com
o sofrimento gerado pela condic&o crénica’®?’.

Verificou-se baixo nivel de escolaridade na populacdo em analise neste
estudo, com ensino fundamental completo. Resultado semelhante foi encontrado em
estudos com cuidadoras familiares de criancas em estudos realizados no Brasil®*2,
No entanto, estudos realizados nos Estados Unidos constataram que as cuidadoras
familiares de criancas com doencas renais cronicas possuiam nivel superior.
Demonstrando que o nivel socioeconémico tem influéncia no nivel de educacao.
Dessa forma, o baixo nivel de instrucio pode ser um fator que contribui para o aumento das
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hospitalizacbes e diminuicdo da adeséo aos cuidados com a saude do filho, tendo
em vista que muitos cuidadores ndo compreendem as informacdes de satde®.

A constituicdo familiar predominante das cuidadoras familiares foi a familia
nuclear simples, duas familias era monoparental e uma familia é nuclear
reconstituida. Estudos realizados com cuidadores familiares de criancas com
doencas cronicas concluiram que as familias eram na maioria mistas seguidas de
familias nucleares®. Estudos realizados identificaram que a maioria das familias das
cuidadoras familiares, é formada por marido, companheiros e demais familiares e
que as mudancas na estrutura estdo relacionadas & situacéo de doenca do filho®>?,

O perfil das familias brasileiras, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) mostra que o arranjo familiar mais comum continua a ser o de
casais com filhos em 55% das familias. Do total de 27,4 milhdes de casais com
filhos, um sexto (16,3%) vive com enteados, além de filhos, ou s6 com enteado>3.

Todas as familias vivenciam o momento do ciclo vital da familia, classificado
como “Familias com criancas pequenas” e quatro familias, além dessa classificacao,
estdo no ciclo vital “Familias com adolescentes”. Estudo apontou que a maioria das
cuidadoras familiares tem em média dois filhos com idades medias de seis anos?.

A experiéncia da doenca renal em outros membros da familia é referida por
cinco cuidadoras familiares da crianca em tratamento conservador renal. Esta
vivéncia pode modificar a gestdo dos cuidados, uma vez que a cuidadora esta
empoderada de conhecimentos praticos oriundos da experiéncia anterior. Estudos
com familiares de criangas com doencas cronicas referem que 10% das familias
possuem histérico de membros doentes cronicos®. J4 a DRC na infancia é
desencadeada na maioria das vezes, por fatores genéticos. Assim, a equipe
multiprofissional pode contribuir com o aconselhamento, prevenindo sua ocorréncia®.

E comum a mulher abandonar as atividades profissionais ao assumir o papel
de cuidadora familiar, conforme encontrado neste estudo, em que elas tiveram suas
atividades profissionais e ou sociais interrompidas. De acordo com a literatura,
resultados semelhantes foram encontrados no Brasil, em estudos com cuidadoras
familiares de criancas em condic8es cronicas®*?*2,

Quanto a renda familiar mensal das participantes, neste estudo foi de um a
dois salarios minimos por més, sendo o marido o principal provedor. Nesse contexto,
destaca-se que a renda familiar do cuidador da crianca pode interferir na qualidade
de vida da familia, pois a doenca cronica é geradora de gastos com o tratamento,
além de promover mudancas no estilo de vida'*'®?*. A maioria das cuidadoras
recebe o auxilio saude da crianca, porém, estudos realizados com cuidadoras
familiares de criancas em condi¢cdes crOnicas apontaram que a minoria das
cuidadoras recebe Auxilio Satde/Assisténcia Social do Estado®*?*.

O Sistema Unico de Satde (SUS) foi & escolha de acesso ao servigo a satde
das cuidadoras familiares para o atendimento da maioria das criancas em
tratamento conservador renal, sendo apenas uma cuidadora afirmou que utiliza o
servico do plano de saude. Assim, as caracteristicas socioeconémicas e
demograficas podem influenciar na forma de acesso ao servigo utilizado. Porém,
acredita-se que a qualidade da assisténcia depende da satisfacdo do usuario,
beneficirio direto do servico e dos gestores envolvidos na assisténcia a satde®.

CONCLUSAO

Conclui-se que o cuidador familiar da crianca é na totalidade do género
feminino, maes das criancas e jovens que interrompem sua vida social/trabalho/estudo
para dedicar-se ao cuidado do filho sem uma rede social que forneca suporte para



110

promover seu bem estar fisico e emocional. As cuidadoras familiares possuem uma
rede de apoio, porém sentem-se sobrecarregadas pela autoimposicdo. Neste
sentido a enfermagem pode contribuir na reorganizacdo dos papéis familiares,
buscando a adaptacao ao longo da vivéncia da doenca cronica renal para promover
o equilibrio da unidade familiar baseado no fortalecimento da rede social de apoio.
Além do fortalecimento da rede de apoio, orientagbes sobre cuidados podem
diminuir o estresse gerado pela falta de informacdes a respeito de formas saudaveis
de cuidar da crianca com doenca renal, valorizando seu contexto socioecondmico e cultural.
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A CRIANCA EM TRATAMENTO CONSERVADOR RENAL: EXPERI ENCIASDO
CUIDADOR FAMILIAR?
CHILD IN CONSERVATIVE TREATMENT OF KIDNEY: FAMILY CAREGIVER
EXPERIENCE’S
EL NINO EN TRATAMIENTO CONSERVADOR RENAL: LA EXPERIENCIA DEL
CUIDADOR DE FAMILIA
Fernanda Lise
Eda Schwartz ™~
Viviane Marten Milbrath™

RESUMO: O objetivo do estudo foi conhecer a experiéncia do cuidador familiar da crianca
em tratamento conservador renal. Abordagem qualitativa no qual participaram do estudo 11
cuidadores familiares de criancas em tratamento conservador renal no Sul do Brasil, no
periodo de abril a agosto de 2015. Para a coleta das informacfes foram realizadas entrevistas
semiestruturadas que foram gravadas. Para andlise das informagdes utilizou-se a codificacéo,
organizacao das categorias e discutidos a luz de estudiosos da temética. Os dados permitiram
a construcdo de cinco categorias nomeadas como Descobrindo a doenca, Vivendo a vida pela
crianga, Lidando com a doenca, Percebendo a salde da crianga e Percebendo o apoio.
Constatou-se que as transformagdes que ocorrem na vida do cuidador familiar estdo ligadas as
mudangcas de ordem afetiva, sociais, profissionais e econdémicas.

DESCRITORES: Cuidadores; Crianca; Enfermagem; Insuficiéncia Rena Cronica.

ABSTRACT: The aim of the study was to understand the family caregiver experience with a
Child in kidney Conservative treatment. Qualitative approach in which participated in the
study 11 family caregivers of children in renal conservative treatment in southern Brazil, from
April to August 2015. For data collection semi-structured interviews were conducted that
were recorded. To analyze the information we used the encoding, organizing categories and
discussed in the light of the thematic scholars. The data allowed the construction of five
categories named as discovering the disease, living life for the child, dealing with the disease,
realizing the child's health and Realizing the support. It was found that the transformations
that occur in the life of caregivers are linked to changes in affective, social, professiona and
economic.

DESCRIPTORS: Caregivers; Child; Nursing; Renal Insufficiency, Chronic.

RESUMEN: El objetivo del estudio fue comprender la experiencia de los cuidadores
familiares de los nifios en € rifidn € tratamiento conservador. Enfoque cualitativo en el que
participo en los cuidadores estudio 11 familiares de nifios en tratamiento conservador renal en
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el sur de Brasil, de abril a agosto de 2015. Para la recoleccion de datos entrevistas
semiestructuradas fueron realizadas que fueron registrados. Para analizar la informacion se
utilizé la codificacion, la organizacion de las categorias y discutido ala luz de los estudiosos
temdticas. Los datos permitieron la construccion de cinco categorias nombradas como
descubrimiento de la enfermedad, vivir la vida para € nifio, que trata de la enfermedad, darse
cuenta de la salud del nifio y darse cuenta de la ayuda. Se encontré que las transformaciones
que se producen en la vida de los cuidadores estéan vinculados a los cambios en afectiva,
socid, profesiona y econdémica.

DESCRIPTORES: Cuidadores; Nifio; Enfermeria; Insuficiencia Renal Crénica

INTRODUCAO

A doenca rena cronica (DRC) na infancia € definida tanto pela presenca de lesdo
quanto pela perda da funcdo renal, diferenciada em estégios (1 a 5), tendo como critério
diagnéstico a avaliagdo da filtracgo glomerular e de alteragBes em exames complementares.”
O numero de criangas com DRC tem aumentado no mundo, porém, a maioria das informactes
sobre a incidéncia corresponde aos estégios finais, sendo as informagdes sobre os estégios
iniciais aindalimitadas.”

Acredita-se que o desenvolvimento da DRC em criancas esta relacionado a fatores
fisicos e sociais, 0 primeiro associado a0 baixo peso a0 nascer e 0 segundo, pelo nivel
socioecondmico desfavorecido na infancia, sendo este considerado fundamental.®> Como
forma de tratamento na fase inicial da doenca renal, o tratamento conservador rena ou pré-
diaitico objetiva retardar o dano renal, e consiste em ingestdo de medicamentos, ateracdes
dietéticas que objetivam a promocdo de um estado nutricional adequado, e influenciam no
estilo de vida, controle dos disttirbios metabélicos e da sintomatologia urémica.*

Nesse contexto, estdo os cuidadores familiares das criangas que vivem com DRC.
Estes cuidadores referem que a experiéncia do adoecer perpassa por diversas etapas, tais
como, sentimento de medo da morte, falta de apoio familiar, privacdes financeiras até a
adaptacso & nova condicdo.’ E por ser uma experiéncia desafiadora, pode provocar tensdes
emocionais e comprometer a qualidade de vida dos pais que desenvolvem diferentes maneiras
de manejar o cuidado com a satide do filho.®

Uma vez que os cuidadores ndo sdo unicamente provedores de cuidados a salde da
crianca, mas especialistas em sua propria experiéncia, por isso, se faz importante dar voz a
estes, para que os profissionais possam elaborar estratégias de cuidado capazes de a cangar
melhores resultados a médio e longo prazo; prevenindo agravos. A gquestdo que norteou este
estudo foi: Quais as experiéncias do cuidador familiar da crianca em tratamento conservador
renal? Assim, este estudo teve como objetivo conhecer a experiéncia do cuidador familiar da

crianga em tratamento conservador renal.
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METODOS

Estudo qualitativo, realizado com 11 cuidadores familiares de crian¢as em tratamento
conservador renal de um servico publico de nefrologia pediatrica que atende criangas com
insuficiéncia renal no Sul do Estado do Rio Grande do Sul. Como critérios de inclusdo, o
cuidador familiar deveria ter mais de 18 anos e ser o familiar caracterizado como cuidador
familiar principal da crianca, ou sgja, aquele que permanece mastampo provendolhecuidedos

O contato inicial com os cuidadores familiares ocorreu no servico de nefrologia do
Ambulatério de Pediatria no dia da consulta agendada com o nefrologista. Posteriormente,
passou-se a contatar por telefone com os cuidadores sem consulta agendada, e verificou-se
que, apesar de cadastrados neste servigo, estas criancas estavam em acompanhamento em
outros servicos do Estado do Rio Grande do Sul ha alguns meses ou anos. Como a amostra
total, no servico estudado, era de seis participantes, decidiu-se contatar com 0s participantes
que ja haviam sido entrevistados, para aindicagdo de outros cuidadores (residentes naregido).
As entrevistas foram realizadas em local definido pelos patidpartesamaoriaem Sussresdéndas

Como instrumento para a coleta dos dados, utilizou-se algumas das diretrizes gerais
para a Entrevista Familiar de Wong’ e um roteiro de entrevista semiestruturado com questées
abertas, como por exemplo, “Vocé pode me contar sua experiéncia de cuidar da criangca com
doenca renal?” e a medida que os entrevistados foram respondendo, utilizaram-se frases de
estimulo que ampliassem a discusséo sobre a questdo. As entrevistas foram gravadas em
arquivo de audio e transcritas em arquivo Word para posterior codificacdo aberta dos dados, a
qual subsidiou aformagdo de categorias.

A andlise dos dados ocorreu concomitante a realizagdo das entrevistas, permitindo o
desenvolvimento de novas definicbes sobre aspectos abstratos da experiéncia social do
individuo. Os dados foram organizados e analisados pela codificagdo e categorizagao
teméticas. As categorias explicam ideias, eventos ou processos nos dados.?

O desenvolvimento do estudo respeitou os principios de ética em pesquisa envolvendo
seres humanos, conforme Resolucdo n° 466/2012.° O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi entregue e lido paro o participante no dia da entrevista, assinado em
duas vias pelo cuidador familiar e pesquisador, assegurando a liberdade de participacéo
espontanea e o direito de desisténcia em qualquer momento da pesquisa. O estudo foi
aprovado por Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Enfermagem da Universidade

Federal de Pelotas (parecer n°. 985.770) e visando preservar o anonimato dos participantes,
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adotou-se para sua identificacdo, o uso da inicial “E” de entrevistado, seguida do nimero
ardbico conforme a ordem das entrevistas.
RESULTADOSE DISCUSSAO
Constatou-se que a totalidade dos cuidadores familiares séo do sexo feminino, maes
das criangas, com faixa etéria entre27 e43 anosdeidede Com relagdo ao estado civil a maioria é
casada, e a religido catdlica é a predominante. Quanto ao nivel de escolaridade, a maioria
possui ensino fundamental incompleto até pos-graduada. Todas residiam na zona Sul do
Estado do Rio Grande do Sul (Arroio Grande, Cangucu, Jaguar&o, Pdatase S2o Lourengodo SU).
A categorizagdo das entrevistas permitiu 0 desenvolvimento de cinco categorias
definidas (Fig.1): Descobrindo a doenca, Lidando com a doencga, Percebendo a salde da
crianga, Vivendo avida pela crianca, Percebendo o apoio.

—

\f,ilvdean:;::: Fercebendo
aranea o apoio

Descobrindo a Lidando com ':‘;:35:"::

doenga a doenga crimnga

Figura 1- Experiénciado cuidador familiar da crianca em tratamento conservador renal.
Fonte: LISE, 2015.

Descobrindo a doenca

Nesta categoria o cuidador familiar toma conhecimento de algo desconhecido e
inesperado durante a gestacdo, no periodo neonatal ou durante a realizagdo de exames em
situacdo aguda de urgéncia. Os sentimentos despertados sdo definidos como um abalo e
amedrontamento, caracterizados pelo periodo de incerteza, de espera e de tensdo em que
precisatomar decisdes como a de interromper ou ndo a gestagao.

Nas falas das entrevistadas percebe-se que o sentimento despertado pelo diagnéstico
da doenca do filho foi como um encontro com o inesperado, que provocou abalo. Porém, o
enfrentamento se fez necess&rio e a0 mesmo tempo em que se sentiram sem base de
sustentacdo, também precisaram ter forgas para apoiar a crianca.

[...] quando eu descobri foi um “baque™! A gente ndo esperava, existia a esperanca
que fosse uma coisa mais [...], que nao fosse tdo grave. Ah, fiquel bem arrasada. Caiu 0
mundo! Porque a gente nunca quer gue um filho tenha esse problema e eu sempre penso

porqué comigo? (E-6); [...] eu me assustei um pouco no comeco, foi um susto [...] (E-7); [...]
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pra mim foi um choque, porgue ela nunca teve nada. Foi tudo de repente [...] (E-10).
Corroborando com autores Brasileiros que afirmam que o diagnéstico da doenca renal teve
cardter de medo diante do desconhecimento da doenca.™®

Quando o diagndstico da doenca do filho ocorre durante a gestacdo ou no periodo
neonatal, as maes podem apresentar sentimento de culpa em relagdo a malformagéo e gerar
estresse em um periodo de modificactes fisiol bgicas e psicossociais, em que no imaginario da
mée reside a percepcao de um filho “perfeito”.

[...] Foi bem tenso, porque eu descobri com seis meses de barriga [...] falaram que ela
ndo ia sobreviver [...] eu tinha que interromper a gestagdo [...] Eu ndo, claro fiquei bem
chocada, bem abalada, mas consegui lidar com a situagdo bem, no primeiro instante em que
me falaram. Agora tem mées que até hoje se tratam [...] (E-2); [...] descobri que ela [filha]
tinha um problema renal com quase um més da gravidez, que ai eu fiz um ultrasson e o
médico constatou que tinha coisa errada [...] quase morri com a noticia [...] (E-3); [...] Veio
para casa ai teve infeccdo urinaria com um més e vinte e um dia ai que descobri que ela ndo
tinha um rim” o doutor disse parece que foi algo que fiz que prejudicou ela de alguma forma
[...] entdo a gente comega a se culpar e tudo mais (E-1).

Nota-se que a maioria das cuidadoras recebeu o diagnéstico de insuficiéncia renal da
crianca durante a gestacdo, em decorréncia de uma malformagdo congénita do aparelho
urinério. Umadas mdesrdaou quefal regponsahilizadapd o médico queaaendeu pda malformagao rend
do filho, sendo este um fator gerador de culpa que esta pode carregar pelo resto de suavida.

As malformagdes congénitas do trato urindrio sdo responsaveis por cerca da metade de
todos os casos de DRC em criangas e provavelmente € causado por defeitos de um Unico
gene.! S3o predominantes em paises desenvolvidos, enquanto as causas adquiridas ocorrem
com maior frequéncia nos paises em desenvolvimento. Criangas com distUrbios congénitos
experimentam progressao mais lenta da DRC e, apesar da melhora na taxa de sobrevivéncia,
ela € 30 vezes menor do que a de pares saudaveis, indo a 6bito principalmente de causas
cardiovasculares e infeccdo, e ndo de insuficiénciarenal .2

Por outro lado, a existéncia de suspeita da maformacéo durante a gestacéo, faz com
gue a mée passe aimaginar diversas patologias graves e a confirmagao da malformacao rend
€ um aenuante, 0 que Laviza o impacto do diagnddtico, umavez que eparavam a confirmagdo de outras
malformagdes, posto que ndo foi possivel identificar qual seria a malformacéo no exame de
imagem realizado pelaprimeiravez. [...] quando descobri que era o rim, foi umalivio (E- 4).

Estudo mostrou que conviver com um filho com uma malformagdo congénita pode

motivar a necessidade de cuidado emocional diferenciado para a mée, carecendo de apoio e
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orientacéo da rede social na adaptacio do filho idealizado para o filho real.** Em estudo
realizado na Austrdlia, obtiveram-se resultados semelhantes, e constataram que a dindmica
familiar (0 ambiente de casa, do emprego, finangcas e lazer) foi interrompida com o
diagnostico da doencarena da crianga, umavez que o cuidador familiar, namaioria das vezes
é amée e precisa estar presente com o filho além de gerenciar os cuidados em casa.*®

Lidando com a doenca

Nesta categoria sdo incluidas as manifestacbes dos cuidadores familiares quanto a
alteracd0 na estrutura interna das familias e das adaptacbes e gjustes acarretados pelas
necessidades de cuidados com a salde da crianga. A alteracdo na estrutura familiar foi
provocada pelos divoércios em decorréncia do diagnostico da doenca crénica do filho. J4, as
adaptacdes e 0s agjustes sdo representados pelos seguintes fatores: mudanca de domicilio para
melhorar a acessibilidade aos servicos de salde, ou a salubridade do ambiente, tornando-o
mais saudavel para a crianga; insercdo de novos hébitos alimentares, com a necessidade de
introduzir, diversificar e substituir alimentos, rotina de administracdo rigorosa de
medi camentos e acompanhamento no servigo de salde para control e da doenca.

Nos relatos a seguir, pode-se verificar como a doenca cronica pode afetar a dinamica
do rdacionamento dos casds Vido que as divardos 20 ditados como resuitado do diagndstico da doenca do
filho. Nesses casos, o diagnostico ocorre no periodo neonatal e a doenga cronica do filho pode
representar uma quantidade significativa de estresse para os envolvidos. [...] Pouguinho tempo
depois que ela nasceu ele fugiu, casado comgo. Casado no papd. De vez em quando €ele aparecia
[...] (E-5); [...] Bem complicado porque quando veio a separacao, tudo ficou mais dificil.
Quando estavamos juntos, era tudo mais fécil. Depois fiquel sozinha paratudo [...] (E-2).

A alteracdo da dindmica familiar ocasionada pelos divorcios pode ser motivada pela
auséncia da cuidadora, que além de mae, € esposa. Como esta méae necessita ausentar-se para
se dedicar ao cuidado do filho, o marido pode ndo conseguir suportar esta auséncia, pois, seus
desgos inconscientes ndo sdo satisfeitos e quando isso ndo ocorre, 0 casal ndo consegue
gustar-se & adaptacdo dos cuidados com a salde da crianga, como a doenca rend,
consequentemente, resulta em separacéo deste casal.

No entanto, os casas podam gorender a mdhorar a qudidede emodond de sau rel acionamento;
expressar seus sentimentos de medo, tristeza e solidéo uns aos outros para expandir as suas
experiéncias emocionais; e satisfazer as necessidades uns dos outros para a seguranca e
conforto, apesar das limitacdes e desafios apresentados pela doenca renal cronicado filho.**

A mudanca de domicilio das familias ap0s o0 diagnéstico da doenca rena foi motivada

pela necessidade de melhorar o0 acesso ao servigo de salde, e para oferecer um ambiente fisico
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com melhores estruturas fisicas e com qualidade ambiental paraa salde da crianca. [...] agora
eu estou pertinho, antes como eu estava longe [do servigo de salde] ficava ruim, para mim,
vir consultar. Agora como estou aqui, eu vou acompanhar com a nefrologista daqui [...] (E-
2); [...] a gente morava de aluguel, mas a casa era muito Umida, muito mofo. Ai a gente veio
evboraparaca. Entreganosa casa porquedatemaqueestar emluger limpo, ndopodeter poairal..] (E-1).

Verifica-se que a preocupacdo em prevenir o desenvolvimento de doengas, tem relagéo
com o ambiente, que, conforme o0 depoimento precisa estar limpo. Porém, outros cuidados
com a sallde da crianca também provocam mudancas na dindmica familiar, necessitando, por
exempl o, de adaptacOes as novas orientacOes dietéticas.

[.] A coisa que pode [comea] € a fruta, que eu tato dar para e€la porgue €la recém esta
comecandoacome. Al eu dou a fruta eu dou agua forcado (E-1); [...] ela ndo pode comer muito
sal, ela tem que tomar mais agua[..] (E-8); [..] aprender a viver com a doencga [...] chega na hora
de comer e tu vais comer com sal e ela ndo pode. A maior dificuldade [...] a gente faz
cdhurrasoo edadhaassm ndo pode|..] (E-10); [...] Eu cuido ela primeiro, fago tudo certinho, faco
as comidas tudo sem sal, tudo, tudo conforme me mandaram, assim para daficar boa|..] (E-11).

A necessidade de gjustes as restricOes dietéticas prescritas para cada crianga no inicio
do tratamento, ocasiona, por consequéncia, aimposi¢ao de mudancgas nos habitos alimentares,
dos demais membros. E para garantir que este cuidado segjaimplementado, todos os membros
se veem obrigados a repensar seu estilo de vida, porém, os fatores ambientais, socioculturais e
econdmicos podem interferir naintroducdo dos habitos saudaveis.

Tal situacdo pode gerar conflito entre os membros da familia, uma vez que pode ser
dificil a aceitagdo da crianca a uma dieta, e esta dificuldade, pode ser intensificada nos
demais. Essas questdes implicam na mudanca de hébitos e tem relacdo direta com os aspectos
culturais de cada familia, o que pode dificultar mais o processo de adaptacdo.™

A rotina de cuidados com a salide inclui 0 constante acompanhamento médico, 0 que
pode ser um fator estressante para o cuidador que gerencia a rotina de consultas, exames e
horarios dos medicamentos e da casa. [...] tem que estar toda hora no médico. Para sempre
ela vai ter que ir no medico agora [...] (E-8); [...] tem todos os cuidados [...] a gente cuida
muito as gripes dela também porque é bom evitar para ela ndo pode tomar muito antibidtico.
E danempodetomar, muito do ramédio, eundo posso dar! Entéo, todosessssalidadosa gentetém(E-3).

Além disso, o cuidador familiar da crianca com doencarena precisa, ainda, aprender a
realizar procedimentos invasivos 0s quais desconhece e tenta adaptar-se. [...] quando me
falaram que eu ia ter que fazer uma sondagem vesical nela, eu me assustei um pouco no

comego (E-7); [...] essa funcdo toda de tu teres que estar, as vezes esta sondando, as vezes tu
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tens que estar trocando, cuidando sempre bem da higiene, é fraldas, em seguida troca fralda,
€ uma funcdo dificil [...] (E-9).

Para o cuidador lidar com tais necessidades pode ser desencadeador de estresse, uma
vez que precisarealizar técnicas invasivas as quais ndo esta habituado, necessitando de apoio
parasuportar acargade esresse oriundo daratinacom os auidedos aaiancaem tralamento consarvador rend.

Conforme estudo Australino, os pais podem apresentar sentimentos de angustia e
impoténcia diante da realizac&o dos procedimentos invasivos, por acreditar que a crianca esta
sendo constantemente torturada durante a realizagdo destes.® E a adaptacdo exige que o
cuidador familiar visualize todos os demais membros dafamilia, para que, os outros saudaveis
nao se sintam negligenciados.

[...] porque o cuidado com o filho é essencial, ai, vou suavizando e refrescando as
noticiasruins paraairma|...] [irmasaudavel da crianga com doencarenal] (E-4). Essaforma
de lidar demonstra uma atitude a tentativa da cuidadora de oferecer protecdo ao irméo
saudavel, evitando afetar aintegridade do relacionamento da familia.

Desse modo, os pais podem optar por ndo comunicar a verdade sobre a doenca do
irmao aos filhos saudaveis, acreditando que estéo protegendo-os diminuindo a ansiedade™®.
Estudos redizedos na Audrdia e no Brasl evidendaram que os pais providenciaram cuidados
alternativos para os irméos da crianga doente, depois que necessitaram restabel ecer as rdagdes
com asimMméns que se santiam exd Lidos, abandoneados e negligendiados por N0 receberem amesma atencgo 2
Nesse contexto, a comunicacdo € um fator importante entre os membros da familia, umavez
queasaiancaspodem perceber este momento dificil e ndo compreender o que esta acontecendo e
até mesmo, sentir-se cul pada pela circunstancia que a familia esta enfrentando.*®

A enfermagem pode contribuir para a prevencdo de agravos desencadeados pela méa
comunicacdo, construindo junto com a familia formas saudaveis de enfrentamento deste
momento critico para todos os membros da familia.

Per cebendo a saide da crianca

Esta categoria consiste na percepcdo dos cuidadores familiares em relagdo ao estado
atual e a projecéo do futuro da salde da crianca. As cuidadoras possuem inseguranca em
relacdo ao prognostico que em alguns casos ainda esta indefinido. Elas abordam a qualidade
de vida, a dependéncia e/ou autonomia da crianca para realizar as atividades cotidianas, como
vestir, alimentar-se, brincar, frequentar a escola e se relacionar socialmente, manifestando até
mesmo, 0 preconceito de outras pessoas em relacdo a condicao cronica de seu filho.

[...] Por hora esta tranquilo [...] ainda, porque ndo tem nada demais, tomara que ndo

tenha, que continue assim. Se der alguma coisa errada, que estragar esse ai [0 rim] € que a
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coisa vai ser dificil [...] (E-1); [...] os rim dela estdo parados [...] eu ndo sei se é parado
MESMO OU S80 Preguigosos, se deixa por conta eles param [...] Para a gente, ela agora esta
bem boa [...] (E-11); [...] como é crénico, somente com transplante, mas ela esta sempre
brincando com todo mundo, é bem ativa (E-2).

Ao descrever sua percepcdo de salde do filho, que apesar da necessidade de gjustes é
considerada boa pelos cuidadores familiares, apresentam qualidade de vida satisfatéria, o que
€ um elemento importante para as criancas em tratamento conservador renal. Estudo que
avaliou criancas em diferentes modalidades de Terapia Rena Substitutiva, concluiu que a
qualidade de vida das criangas em tratamento conservador € maior quando comparadas as
demais modalidades de terapia renal substitutiva.'®

Para as cuidadoras, o futuro caracteriza-se por incertezas e duvidas, pois, existe a
inseguranca e 0 medo do “amanha” diante do progndéstico da doenca cronica, que € incuréavel
e estard presente durante todo o tempo de vida destas criancas.

[...] ela tem cinco anos e desde que nasceu passou por tantas coisas! E quando é que
vai parar de passar? (E-3); [...] Esperando para ver se os cistos vao atrofiar e o rim vai
crescer normalmente ou o rim vai ficar atrofiado e pequeno [...] (E-4); [...] O que eu fico
assim, meio frustrada € que eu ndo sei 0 que vai ser do futuro, eu sem trabalhar como é que
vai ser pra cuidar dela [...] (E-7); [...] Ela jamais seréa normal. E dificil para a crianca
entender o que esta acontecendo [...] (E-6).

Conforme os relatos, o prognéstico da doenca ainda incerto e a angustia em relacdo a
situacéo de cronicidade demonstram que os cuidadores precisam ser preparados para 0 mango
dadoancaqueindu os agpectos anodonds A necessdade de preparacdo do cuidador familiar para o
gjuste de papel e de emogdes que podem experimentar foi verificado em estudo Australiano,
afirmando que os pais precisam estar cientes da nova condicdo que enfrentardo, ja que a
doenca renal é uma situacdo para toda a vida, independente do tipo de tratamento adotado.?

Para algumas cuidadoras, apesar das dificuldades vivenciadas, elas estimulam a
convivéncia da crianga socia como outras criangas. [...] Tu podes levar ela num lugar, ou
levar no outro [...] Vai levar pra praia, ah mas hoje esta frio, esta calor, esta isso,esta aquilo,
ndo. E tu tens que fazer eles conviverem com outras criancas, [...] tentar fazer eles
conviverem. Ter aquela troca assim com outras criangas e que é muito dificil. Como ela é
pequena, as outras criancas, fazem uma vozinha fininha e ai ela pergunta, mas porqué estdo
faandoassint?[..] porquedafazumespergunias efica caisanacabednhadda. E tundo sabesresponder (E5).
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Nessa tentativa de promover a convivénda sadia com outras criangas 0 cuidedor familiar e a
crianca acabam se deparando com a incompreensdo dos pares das criangas, que pode afetar
seu desenvolvimento, uma vez que percebem na atitude a desaprovacéo frente a sua condicéo.

As criangas com doenca renal enfrentam ainda os desafios e as restrigdes relacionadas
amenor estatura.”* A alteracdo narotina diria, restrige a realizagdo de vérias atividades como
antes, privando a familia do lazer, gerando assim, o isolamento social .

Vivendo a vida apenas para o cuidado a crianca

Essa categoria refere-se ap abandono das atividades profissionais e sociais que 0
cuidador familiar exercia anteriormente para dedicar-se totalmente ao cuidado da crianga, sgja
por ndo confiar no cuidado de terceiros ou pelaindisponibilidade destes nesta tarefa.

[...] Eu perdi um emprego, pois ela ficou baixada tanto tempo. A vida é em funcdo
dela. Eu estou me tratando com a psiquiatria agora por causa disso, porque a tua vida para,
tu n&do tens mais escolha [...] (E-8); [...] Por isso eu tive que sair do servigo, tive que...eu
estava sempre com ameaca de aborto. Eu tive [a filha] com muito custo com 38 semanas, fiz
cesarea, ai nasceu. Eu larguel tudo. A minha vida foi virada para ela, eu ndo fazia nada. Eu
nao cozinhava, ndo lavava roupa, ndo fazia servi¢co nenhum, so vivia com ela no colo. Eu ndo
posso nem tomar banho sozinha que ela tem que estar ali junto [...] (E-1); [...] para mim,
trabalhar é muito dificil! Eu ndo posso fazer mais nada! [...] Entéo, eu ndo posso trabalhar,
eu tenho que parar a minha vida pra cuidar dela [...] E bem complicado! (E-2); [...] eu ndo
OSSO sair, Ndo posso trabalhar. Agora é ela quem mais precisa de cuidado [...] (E-10).

As cuidadoras apresentam rotina intensa de cuidados voltados a salde da crianca. Tal
fato inviabiliza o tempo necessario para cuidar de si, 0 que, por consegquéncia compromete a
gualidade de vida destas cuidadoras que tem suas vidas anul adas pel a necessidade do filho.

Resultados semelhantes ao comprometimento da qualidade de vida foram obtidos em
estudo realizado com méaes de criancas com doenca renal na Alemanha® na Austrdia®® e no
Brasil'®, posto que a sobrecarga de cuidado pode afetar o cuidador principal que na maioria
das vezes € amée e precisa estar presente com o filho aém de gerenciar os cuidados em casa.

A falta de confianca no cuidado com a salde do filho prestado por outra pessoa é
apresentado pelas cuidadoras, que tdn medo de que a esdla ndo ofereca suporte para a
continuidade dos cuidados, bem como, os familiares ndo tenham a capacidade para lidar com
estes na sua auséncia. Sendo, portanto, eteunfator que pode comprometer ainda mais sua rotina.

[...] Por exemplo, a sondagem ela tem que fazer num local adequado, porgue eu tenho
que fazer essa sondagem. Entdo ndo tem como deixar em escolinha ou em creche [...] (E-7).

[...] a gente manda para a escola porgue a gente precisa, mas a gente sempre fica pensando
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sera gue vao cuidar que nem a gente? [...] (E-2); [...] N&o confio no meu marido para deixar
ela[crianca] comele|...] ele ndo vai saber o que pode e 0 que n&o pode [...] (E-6).

A fala expressa as angustias da cuidadora familiar que tem uma rede de apoio, mas
gue ndo se permite utilizar porgque acredita que somente ela € capaz de realizar os cuidados
com precisdo e seguranca. Neste sentido, a enfermagem pode contribuir na aproximagéo e
aumento de confianga entre cuidadora familiar e rede de apoio.

Per cebendo o apoio

Nesta categoria, 0s cuidadores familiares referem a presenca ou a auséncia das fontes
de apoio no cuidado a salde da crianga com doenca renal. Tais fontes sdo de ordem familiar
(marido, filhos, av0s, tios e irmaos); ingtitucional (escola, servico de nefrologia, sistema de
saude) e espiritual. A familia é descrita como fonte de apoio social, emocional e financeira. Ja
0 apoio das instituicdes esta relacionado com o recebimento de informagdes e orientagdes; e
espiritual relacionado a fé que proporciona visdo otimista em relagdo ao futuro. As cuidadoras
reconhecem o apoio familiar como sendo o principal sustentaculo delas no cuidado com a
saude da crianca.

[...] elaéo meualicerce]...] [filhamaisvelha] [...] (E-4); Eu conto com minha mée e
com a minha irmd, com minha familia, ai todos [...] me ajudam bastante, estdo sempre ali.
Quando ndo estou quem cuida é a minha mée, ela sabe tudo! E eu tenho confiangca nela |[...]
(E-3); [...] euconto com o pai e o irmao dele [crianga], e eles me ajudam bastante [...] (E-9).

Percebe-se que a familia ainda é a entidade que fornece maior fonte de apoio a
cuidadora da crianca com doenca renal, tendo em vista que os lacos de proximidade dos
membros da familia podem fornecer seguranca para a cuidadora familiar. Resultado ssmdhante
foi ootido em estudo com pais de criangas com doenga renal realizado na Franga, estes referiram
que o apoio emocional foi encontrado principalmente na familia®®

Em outro depoimento, 0 apoio recebido no servigo de salide € lembrado como algo
marcante pelacuidadora. [...] assim, 0 US as efenmdras euagradego evou agradecer sanprel (E-2).

Essa afirmacao demonstra que o vinculo do cuidador da criangca com doencarena com
0 servico de saude é significativo. O fortalecimento da relacdo profissional/cuidador a
promove aproximacao, 0 que € muito positivo para ambos, pois, favorece o tratamento, e o
cuidador percebe-se como elemento do cuidado.

Nessa trgjetéria, a organizacdo financeira da cuidador da crianca com doenca rena é
afetada pelas diversas demandas que surgem, aumentando as despesas e enfrentando a perda
na fonte de renda, pela necessidade da cuidadora dedicar-se ao cuidado com a salde da

crianca abandonando a atividade profissional.
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[...] amaior dificuldade é o dinheiro, que muitas vezes a farmécia ndo tem o remédio,
entdo eu tenho que comprar. O dinheiro pro remédio, muitas vezes pra alimentacdo porque
as coisas tém que sempre ter, ndo pode faltar. Entdo, o problema € o dinheiro [...] (E-6); [...]
Precisa comprar remédio, precisa comprar as coisas e nao ter. Tu precisa pagar as contas, tu
precisa resolver os problemas, mas ao mesmo tempo tu precisa ficar no hospital com a tua
filha, a0 mesmo tempo tem que cuidar dela [...] (E-8). [...] O SUS sendo uma maquina falida
ndo adianta, ndo ajuda ninguem|[...] (E-5).

As cuidedaras des aiangas com doenca rend effrentam o comprometimento financeiro para
satisfazer as necessidades de alimentagcdo e a continuidade do tratamento da crianga, que
apesar do acompanhamento ser realizado pdo Ssema Unico de Salide (SUS), ainda necessitam
suprir as necessidades da terapia medicamentosa nem sempre disponivel narede publica

Estudo realizado na Australia mostrou que os pais das criangas com doenca renal
enfrentam dificuldades financeiras por ndo conseguirem sustentar a rotina do emprego e dos
cuidados com a salide da crianca e as despesas médicas foram as que mais contribuiram para a
instabilidade financeira®® A auséncia de fonte de apoio é relatada por uma cuidadora, que
sente-se sem ter com guem contar, sentindo-se sobrecarregada com o cuidado com a crianca,
umavez que o marido a abandonou apés o recebimento do diagndstico de malformacao.

[...] Nao tenho apoio, o meu marido fugiu, estando casado no papel comigo [...] (E-5).

Quando ocorre auséncia total de fonte de apoio, a cuidadora da crian¢ca com doencga
rena pode sentir-se sobrecarregada pelos cuidados, uma vez que néo dispde de suporte para
lidar com as novas demandas. Estudos realizados na Austrdia™, Franca®® e Brasil™®
evidenciaram a necessidade do familiar cuidador possuir uma rede social de apoio em
decorréncia das novas demandas geradas, tendo em vista que as dificuldades enfrentadas ao
lidar com a doenca do filho durante todos 0s seus estégios.

Estudos ressaltam a importancia da rede de apoio social para que 0sS pais possam
aprender e fornecer suporte para outros pais que enfrentam situacéo semelhante, permitindo
uma comunicacao eficiente, levando ao enfrentamento dosproblemasdeformasaudéve 204

Contudo, ainda que a sobrecarga vivenciada pelas cuidadoras familiares sgja de uma
rotina pesada e estressante para a maioria das cuidadoras familiares, muitas tém uma rede de
apoio, porém, ndo a utilizam, porgue ndo se permitem por ndo sentirem que podem cuidar da
crianga e contar com esta rede para cuidar de si também. Neste sentido, a enfermagem pode
fortalecer esta relacdo, aumentando a confianca das cuidadoras familiares para a obtencéo de

qualidade de vida para s e para os demais membros dafamilia.
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CONCLUSAO

Este estudo oportunizou conhecer a experiéncia do cuidador familiar da crianga em
tratamento conservador renal que foi compreendida como uma vivéncia geradora de
mudancas de ordem afetiva, sociais, profissionais e econdémicas. Nas mudancgas de ordem
afetivas, constatou-se associagdo com os divorcios e abandonos sofridos pelas cuidadoras
familiares e pelas criangcas por parte do marido e ou companheiro, pa da crianga,
comprometendo o gjuste do cuidado a salide da crian¢a. Quanto aos aspectos sociais, referem-
se a impossibilidade de redlizacdo de atividades de lazer e o convivio com familiares e
amigos, pois, necessitam em muitos casos, realizar cuidados que ndo permitem tais atividades,
ou ndo dispdem de uma rede de apoio para o cuidado, causando uma fastidiosa sobrecarga na
cuidadora. JaA a mudanca de ordem profissiona esta relacionada ao comprometimento do
cuidador familiar com o cuidado da salde da crianca 0 que o impede de exercer outras
atividades remuneradas. Quanto aos aspectos econdémicos, sdo decorrentes das mudangas
profissionais e ou as de ordem afetiva, posto que algumas cuidadoras eram dependentes
financeiramente de seus conjuges e foram abandonadas apds o diagndstico da doencarenal da
crianga, passando a contar com o auxilio de familiares, amigos e beneficio assistencial.

Conhecer as experiéncias do cuidador familiar abre horizontes para o instigante
trabalho de melhorar a qualidade de vida destes e das criangas. O cuidador apresenta uma
vivéncia complexa e que exige muito de si e afeta todos os membros da familia. Os aspectos
relacionados a necessidade de orientacéo aos cuidadores familiares das criancas com doenca
renal pode ser superada por meio de apoio na adaptacdo para que 0s gustes com as hovas
demandas ocorram com 0 maximo de naturalidade.

Contudo, isso sO sera possivel com o empoderamento do cuidador familiar,
participando das decisdes que envolvem a salde da crianca com doenca rena. Este
envolvimento valoriza-o como Ser, uma vez que o conhecimento profissional é somente uma
vertente no cuidado. Porém, para que ele sgja implementado dependera do sentido e do
significado que determinada orientacdo tiver para o cuidador familiar.
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