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RESUMO

Objetivo: analisar a producao cientifica sobre os aspectos relevantes na atencado as familias das criangas com
insuficiéncia renal. Método: revisao integrativa que buscou responder a questdo << Quais as evidéncias
cientificas sobre os aspectos apontados como relevantes na atencao as familias das criangas com insuficiéncia
renal? >> A pesquisa ocorreu no més de maio de 2014 em quatro bases de dados eletronicas (CINAHL,
PubMed/MEDLINE, PSYCINFO e WILEY), utilizando-se as palavras-chave “Insuficiéncia Renal", "Familia" e
"Crianca”. Apos andlise tematica, os dados foram agrupados e categorizados. Resultados: atenderam os
critérios de inclusdo, dez estudos. Constatou-se que oito artigos eram qualitativos e dois quantitativos, estes
abordaram a atencao as familias que vivenciaram a insuficiéncia renal cronica na infancia, o conhecimento e
a rede de apoio social das familias. Conclusdo: a familia considera essa experiéncia como um evento
negativo. Necessita de apoio e ajustes com as novas demandas imposta pela condicdo cronica. Descritores:
Crianca; Enfermagem; Familia; Insuficiéncia Renal.

ABSTRACT

Objective: to analyze the scientific production on relevant aspects of caring for the families of children with
renal insufficiency. Method: an integrative review that aimed to answer the question: What scientific
evidence is available on the issues identified as relevant in the care of families of children with renal failure?
The survey occurred in May of 2014, in four electronic databases (CINAHL, PubMed/MEDLINE, PSYCINFO and
WILEY), using the keywords "renal failure”, "family” and "child". After thematic analysis, the data were
grouped and categorized. Results: ten studies met the inclusion criteria. Eight articles were qualitative and
two were quantitative, and were related to the care of families who have experienced chronic renal failure in
childhood, the knowledge and social support network of families. Conclusion: family members consider this
experience to be a negative event. They need support and adjustments to the new demands imposed by the
chronic condition. Descriptores: Nifos; Enfermeria; Familia; Insuficiencia Renal.

RESUMEN

Objetivo: analizar la produccion cientifica sobre los aspectos relevantes en la atencion a las familias de los
nifos con insuficiencia renal. Método: revision integrativa que busco responder a la pregunta - ;Cual es la
evidencia cientifica sobre los aspectos considerados relevantes en la atencion a las familias de los nifios con
insuficiencia renal? - La investigacion se realizd en el mes de mayo de 2014 en cuatro bases de datos
electronicas (CINAHL, PubMed/MEDLINE, PSYCINFO e WILEY), utilizando las palabras clave “Insuficiencia
renal”, “Familia” y “Nifo”. Después de analizar la tematica, los datos fueron agrupados y clasificados.
Resultados: diez estudios respondieron a los criterios de inclusion. Se constato que ocho articulos eran
cualitativos y dos cuantitativos, y estaban relacionados con el cuidado de las familias que han experimentado
la insuficiencia renal crénica en la infancia, la red de conocimientos y el apoyo social de las familias.
Conclusion: los familiares consideran que esta experiencia es un evento negativo. Necesitan apoyo y
adaptaciones a las nuevas exigencias impuestas por la condicién crénica. Desciptores: Nihos; Enfermeria;
Familia; Insuficiencia Renal.
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INTRODUCAO

A Insuficiéncia Renal (IR) se trate de uma
condicao relacionada com dano renal
irreversivel que pode ocorrer em qualquer
idade e representa um problema de saude
publica mundial. Seu estagio inicial € um
evento pouco investigado, a maioria das
informacoes se refere a epidemiologia
concentrada nos estudos em adultos. Ja na
infancia, aborda os estagios finais da doenca,
quando a terapia de substituicao (transplante
ou dialise) é necessaria para sustentar a vida,
0 que diminui a possibilidade de tratamento
nas fases mais precoces. Essa € ainda uma
doenca que quando atinge a infancia acomete
em consequéncia todo o nicleo familiar."

A prevaléncia de criancas acometidas por
IR, nos EUA no ano de 2007, era de 84,6 casos
por milhao da populacao com idade
compativel (pmpic).? No Japdo, em 1998, a
incidéncia estimada foi de quatro casos novos
pmpic, enquanto em levantamento
envolvendo 12 paises da Europa, entre 1985 e
1990, a incidéncia foi de dez casos novos
pmpic." Esses numeros representam um
desafio para os servicos de salde, uma vez
que a IR esta associada a excessiva
mortalidade e morbidade cardiovascular, bem
como o crescimento prejudicado e a
necessidade de ajustes psicossociais que
impactam sobre a qualidade de vida da
crianca.

Infelizmente, o Brasil nao dispde de
numeros exatos da prevaléncia da IR na
infancia, em qualquer que seja o estagio de
desenvolvimento da doenca, o que reforca a
necessidade de estudos epidemiologicos. Vale
ressaltar que dentre as restricoes impostas
pela IR a crianca, tem-se a limitacdo da
capacidade motora e da autonomia para
realizar atividades basicas, como comer,
vestir, brincar, cuidar da higiene, quando
comparadas a outras da mesma idade.?

Nessa perspectiva, é fundamental conhecer
como a familia vivencia cuidar de uma crianca
com IR nas diferentes fases (1° diagnostico, 2°
IR progressiva e 3° estagio final da doenca
renal que inclui uma forma de tratamento
substitutivo: hemodialise, dialise peritoneal
e/ou transplante renal), para que os
profissionais possam elaborar estratégias de
cuidado capazes de alcancar melhores
resultados a médio e em longo prazo;
prevenindo agravos desde o tratamento
conservador renal, tendo em vista que a IR
acarreta oOnus a qualidade de vida,
comprometendo as atividades diarias das
criancas e suas familias.>
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OBJETIVO

e Analisar a producao cientifica sobre os
aspectos relevantes na atencao as familias das
criangcas com insuficiéncia renal.

METODO

Revisao integrativa que para o seu
desenvolvimento, foram seguidos os passos:
1%) Identificacao do tema e selecao da
questao de pesquisa; 2%) Estabelecimento de
critérios de inclusao e exclusdao; 3?)
Identificacao dos estudos pré-selecionados e
selecionados; 4°) Categorizacao dos estudos
selecionados; 5%) Analise e interpretacao dos
resultados; e 6%  Apresentacao  dos
resultados.”

A pesquisa foi realizada nas bases de dados
eletronicas Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature (CINAHL), American
Psychological Association (PSYCINFO), John
Wiley & Sons, Inc. editora internacional
(WILEY) e no servico da Biblioteca Nacional de
Medicina dos Estados Unidos
(PubMed/MEDLINE), no periodo de maio de
2014. Buscou-se estudos que abordassem a
tematica da “atencao as familias das criancas
com Insuficiéncia Renal” e respondessem a
questao de pesquisa “Quais as evidéncias
cientificas sobre os aspectos apontados como
relevantes na atencao as familias das criancas
com insuficiéncia renal?”. As palavras-chave

foram  ‘"Insuficiéncia  Renal’; "Familia”;
“Crianca”; “Renal Insufficiency”; Family;
Child;  “Insuficiencia Renal”; “Familia”;

“Nino”; e conectados pelo operador booleano
and.

Quanto ao estabelecimento de critérios
para inclusao e exclusao de estudos,
primeiramente foram incluidos: estudos
primarios com metodologias qualitativas ou
quantitativas publicados no periodo de 2004 a
2014, disponiveis na integra nos idiomas
inglés, espanhol ou portugués e que
respondessem a questao de pesquisa. Foram
excluidos os resumos de comunicacao em
congressos, noticias, cartas ao editor e
estudos que nao abordassem a atencdao a
familia da crianca com IR.

A coleta dos dados foi realizada por dois
revisores e um terceiro foi consultado em caso
de duvidas. Foi elaborado um instrumento
proprio, contemplando as seguintes
informacoes: autores, ano de publicacao,
delineamento, niveis de evidéncia, populacao
e principais resultados.

Quantos aos niveis de evidéncia foram
classificados em: Nivel 1 - metanalise de
multiplos estudos controlados; Nivel 2 -
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individual com delineamento
experimental; Nivel 3 - estudo com
delineamento  quase-experimental, = como
estudo sem randomizacao com grupo Unico
pré e pos-teste, séries temporais ou caso-
controle; Nivel 4 - estudo com delineamento
nao-experimental como pesquisa descritiva
correlacional e qualitativa ou estudos de caso;
Nivel 5 - relatdrio de casos ou dado obtido de
forma sistematica, de qualidade verificavel ou
dados de avaliacao de programas; Nivel 6 -
evidéncias derivadas de um U(nico estudo
descritivo ou qualitativo; Nivel 7 - opinidao de
autoridades respeitaveis baseada na
competéncia clinica ou opiniao de comités de
especialistas, incluindo interpretacdes de
informacdes nao baseadas em pesquisas.®

estudo

Para a analise, foi realizada a leitura dos
dez artigos por dois revisores e um terceiro foi
consultado em caso de duavidas. Assim, os
resultados permitiram o desenvolvimento da
categorizacao dos seguintes temas: “Aspectos
apontados pela familia na atencdo a crianca
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apontados pela equipe na atencao a crianca
com insuficiéncia renal”.

RESULTADOS

A busca realizada no PubMed/MEDLINE
gerou inicialmente 186 artigos, apos a
utilizacdo dos filtros de busca: idioma,
periodo de publicacdo (2004 a 2014), gerou 44
titulos e resumos. Com a leitura dos titulos e
dos resumos, seguindo os critérios de inclusao
e de exclusdao, foram pré-selecionados seis
artigos para a analise na integra. Na base de
dados CINAHL, trés estudos foram
selecionados e um na base de dados WILEY.
Nao foi encontrado nenhum estudo na base de
dados PSYCINFO. Assim, ficaram para a analise

dez estudos.>*” "
Apos leitura dos estudos, ocorreu a
caracterizacao apresentada na Figura |.

Posteriormente, verificaram-se os dados
encontrados e se estes respondiam a questao
de pesquisa desta revisao. Realizou-se entao,

a categorizacao e a

interpretacao dos

com insuficiéncia renal” e  “Aspectos resultados.’
Autoria Pais Método Nivel de Populacao Principais resultados
(ano) evidéncia
Setz VG, Brasil Qualitativo. Vi 15 criancas em As criancas percebem a
Pereira SR, Entrevista tratamento dialitico  realizacao do transplante
Naganuma semiestrutura e hemodialitico com  renal como a Unica
M. (2005). da. idades entre 06 e 16  possibilidade de voltarem a
anos. vivenciar uma vida como a
de outra crianca de sua
idade sem a insuficiéncia
renal.
Batte S, Reino Qualitativo.En VI 15 irmaos, sendo 08 A Avaliacao psicossocial das
Watson AR, Unido trevistas meninos e 07 familias deve incluir a
Amess K. semiestrutrad meninas, com idades avaliacao dos irmaos,
(2006). a. entre 08 e 12 anos, levando-se em conta o nivel
Cujo irmao ou irma de desenvolvimento da
estava em dialise ou  crianca a fim de avaliar risco
aguardando o potencial ou dano
transplante renal. emocional.
Membros da equipe de salde
devem incentivar os pais a
dar aos irmaos a
oportunidade de discutir
suas ansiedades e
preocupacoes.
Paula ES, Brasil Qualitativo.En VI 04 familias (14 Ressalta que as familias das
Nasciment trevista. participantes) de criancas com IR precisam ser
oLC, criancas e incluidas no planejamento
Rocha adolescentes do cuidado como
SMM. atendidas em um facilitadoras do processo
(2008). hospital. terapéutico da crianca,

receber orientacao sobre a
doenca e o tratamento.

As enfermeiras precisam
identificar os apoios e as
redes sociais que permitem
melhorar a sua utilizacao e
fortalecer os mecanismos de
enfrentamento a doenca.
Destaca-se entao, a
necessidade de acoes
intersetoriais e
multiprofissionais, dentro de
uma grande rede social.
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Johnson S,
Sidelinger
DE, Blanco
E, Palinkas
LA,
MAcdonald
D, Reznic
V. (2008).
Paula ES,
Nasciment
o LC,
Rocha
SMM.
(2008).

Vieira SS,
Dupas G,
Ferreira
NMLA.
(2009).

Tong A,
Lowe A,
Sansbury
P, Craig
JC.
(2009).

Wiedebusc
hS,
Konrad M,
Foppe H,
Reichwald-
Klugger E,
Schaefer F,
Schreiber
V, et al.
(2010).

Waissman
R. (2010).

Estados Qualitativo.En VI

Unidos trevista
semiestrutura
da.

Brasil Estudo de Vi
caso.

Brasil Qualitativo. Vi
Entrevista
semiestrutura
da.

Austral  Qualitativo. Vi
ia Entrevista em
profundidade.

Aleman Quantitativo. \
ha Estudo
transversal.

Franca Qualitativo.En VI
trevistas
semiestrutura
das.
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28 familias de
criancas e
adolescentes.

04 familias (14
membros) de
criancas em dialise
peritoneal.

08 criancas de 07 a
14 anos.

20 pais de criancas
com Ir.

195 pais de criancas.

Pacientes,
profissionais e
familiares das
criancas

Enfatiza a importancia das
redes sociais de apoio para
aderir ao tratamento.

A Avaliacdo dos papéis em
familias fornece a
enfermeira e as familias de
criancas com IR em dialise
peritoneal uma visao atual
sobre os potenciais
problemas de saude e auxilia
na identificacao das
necessidades das familias.

A mae apresenta sobrecarga
relacionada aos cuidados da
crianca. Os irmaos se
sentem excluidos por nao
receberem a mesma
atencao. Outros membros se
sentem afetados pela
sobrecarga dos cuidados com
a crianca.

Ressalta a importancia de
ouvir a crianca para
identificar seus potenciais e
necessidades. Valorizar os
aspectos socioeconémico,
cultural, educacional, o
suporte social e as
caracteristicas individuais
que influenciarao na forma
de enfrentamento. O
enfermeiro tem papel
importante ao facilitar a
compreensao da situacao e
possibilitar a ajuda na
resolucao dos problemas.
Apesar de enfrentar
profundas dificuldades, os
pais se esforcam para
cumprir suas
responsabilidades de
provedor da dupla parental e
de salde. Os pais 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.

Pais de criancas em dialise
experimentam mais
limitagcdes na qualidade de
vida do que os pais de
criancas que vivem com um
enxerto renal e pais de
criancas submetidas ao
tratamento conservador
renal.

As maes das criancas
apresentam menor
qualidade de vida que os
pais.

O paciente e sua familia
adquirem uma base de
conhecimento que é pratico
e teodrico sobre a patologia e
o tratamento, o que o
empodera para gerir os
cuidados. Familia e
profissionais trocam pontos
de vista e avaliam o que é
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Canhestro  Brasil Quantitativo. Vi
MR, Entrevista.
Oliveira

EA, Soares

CMB,

Marciano

RC,

Assuncao

DC,

Gazzinelli

A. (2010).
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melhor para o tratamento e
gestao do cuidado da
crianca.

Entre os informantes, 54,7%
possuiam conhecimento
insuficiente. Enfatiza a
necessidade de reavaliacao
das estratégias que vem
sendo utilizadas nas
atividades educativas,
tornando-as mais adequadas
a cada paciente, levando em
consideracao sua capacidade
de compreensao e
experiéncias acumuladas.

75 criancas e
adolescentes e seu
cuidador principal.

Figura 1. Caracterizacao dos estudos abordando a atencao as familias das criancas com insuficiéncia renal.

Inicialmente, foi realizada a descricao dos
estudos analisados e apds a apresentacao da
analise e dos seus resultados. Dentre os dez
estudos analisados, seis foram realizados por
enfermeiros®” "' e quatro por médicos,*'* ™
tendo sido produzidos cinco estudos no

Brasil,>®*" um na Alemanha,” um na
Australia,” um nos Estados Unidos,"” um na
Franca’ e um no Reino Unido. ™

Quanto a metodologia, oito estudos
utilizaram desenhos qualitativos®’'%'>"* e dois
quantitativos. *'"  Todos os  estudos

apresentaram Nivel VI de evidéncia e destes,
cinco estudos tiveram como objeto de
investigacdo as familias,*®*'>"® trés estudos
as criancas e adolescentes, um estudo os
adolescentes e o cuidador principal'’ e um
estudo abordou as criancas, adolescentes,
familiares e profissionais. ® Apenas um estudo
abordou a crianca em tratamento conservador
renal'’ e nove a crianca em tratamento
dialitico,**”"%'" o que demonstra a escassez
de pesquisas que abordem a crianca em
tratamento conservador renal e suas familias.
Cerca de 70% dessas publicacbes foram
realizadas a partir de 2008.%*7%1"13

3,10,14

DISCUSSAO

¢ Aspectos apontados pela familia na
atencao a crianca com insuficiéncia
renal

Nesta categoria, serao apresentados e
discutidos os aspectos que a familia considera
importante na atencao a crianca com IR.
Assim, a experiéncia de ser mae e pai de uma
crianca com uma doenca cronica é relatado
pelos pais como um evento profundamente
negativo em suas vidas, permeado por
momentos de incerteza quanto a capacidade
em lidar com a nova condicdo.™

Estudo mostrou que os pais de criancas em
tratamento hemodialitico apresentam menor
qualidade de vida quando comparados com os
de criancas em tratamento conservador
renal,’ sendo a mae considerada a cuidadora

principal da crianca com IR."" Com isso, as
maes apresentam menor qualidade de vida
quando comparadas a qualidade de vida
paterna.*’  Esses membros  sentem-se
sobrecarregadas com os cuidados com a nova
condicao do filho, além disso, precisam
atender as necessidades parentais e de saude
habituais.®"’

Ainda ha a referéncia de que a dinamica
familiar (o ambiente da casa e do emprego, as
financas e a recreacdo) € interrompida com o
diagndstico, uma vez que o cuidador primario
na maioria das vezes € a mae, precisando
estar presente no hospital com seu filho e
gerenciar os cuidados em casa. Para outros, a
decisao de doar um rim trouxe incerteza e
pressao diante da obrigacao de doar."

Os pais precisam ser preparados para o
ajuste de papel e de emocdes que podem
experimentar, estando cientes da nova
condicdo que enfrentardao, ja que a doenca
renal é uma situacdo para toda a vida,
independente do tipo de tratamento adotado.
Conhecer as experiéncias e as perspectivas
dos pais se faz necessario para melhorar a
qualidade de vida deles e das criancas.”

As criancas, por sua vez, referem perceber
suas vidas mudando a cada modalidade de
tratamento, visto que este exige adaptacao, o
que provoca medo e dor. Ademais, algumas
criancas vivenciam, além do problema renal,
outras limitacbes motora, auditiva e de
crescimento, que por si s6, ja as levam a se
sentirem diferentes. Assim, se deparam com
zombarias e exclusao das demais criancas e
até de adultos.?

Nesse contexto, a comunicacao é um fator
importante entre os membros da familia, uma
vez que as criancas podem perceber esse
momento dificil e ndo compreender o que esta
acontecendo, sentindo-se culpadas pelas
circunstancias que a familia  esta
enfrentando.®? Em muitos casos apresentados
nos estudos, os pais providenciaram cuidados
alternativos para os irmaos, por exemplo, com
parentes. Dessa forma, eles tiveram que
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restabelecer relacdes com os irmaos que se
sentem excluidos, abandonados e
negligenciados por nao receberem a mesma
atencéo.”"

Outro ponto evidenciado nos estudos®® foi
a necessidade da familia possuir uma rede de
apoio social. A rede social se refere a
dimensao estrutural ou institucional ligada a
um individuo. Ja a rede de apoio social, situa-
se na perspectiva pessoal, sendo constituida
por membros da rede social realmente
importantes para as familias.® Essa
necessidade € decorrente das novas demandas
geradas pela condicdo crénica das criancas,
pois algumas familias apresentam dificuldades
em lidar com a doenca do filho durante todos
os seus estagios.”'? Alguns pais referem que
sentem necessidade de melhores estruturas de
apoio para ajuda-los a lidar com as
peculiaridades encontradas e referiram que o
apoio emocional foi encontrado
principalmente na familia e em outros pais de
criancas com IR.%"

Salienta-se que o apoio € importante para
que os pais possam aprender e fornecer
suporte para outros pais que enfrentam
situacdo  semelhante, permitindo uma
comunicacao eficiente, levando ao
enfrentamento dos problemas de forma
saudavel.>'"

Um estudo brasileiro demonstrou que o
alcance do apoio esta relacionado ao modo
como as familias acessam o0s recursos
disponiveis para o cuidado da crianca,
promovendo a salde da familia de forma
direta e indireta. Essas familias referiram
utilizar, como apoio, os servicos de creches,
escolas especiais, empresas onde
trabalhavam, recursos da prefeitura,
medicamentos e moradia.®

Para as criancas, a escola € o principal
vinculo social. Entretanto, sua rotina diaria e
dinamica familiar é alterada apds a doenca,
tornando-se mais restrita, nao sendo
permitido fazer varias atividades como antes,
privando a familia do lazer, gerando assim, o
isolamento social.’

As  preferéncias  por  determinados
procedimentos pelas  criancas  variam
conforme as vivéncias particulares. Algumas
avaliam que preferem a hemodialise porque
podem comer e beber enquanto dialisam,
outras afirmam que fazer a dialise peritoneal
em casa é mais confortavel, nao precisando se
deslocar até o hospital, o que lhe oferece
maior liberdade.?

O conhecimento da familia relativo a
patologia e as etapas do tratamento da
crianca € abordado nos estudos como
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insuficiente."”  Outros  apontam  como
empoderador, uma vez que a equipe médica
possui conhecimento teorico, sendo
constantemente atualizado por sua

experiéncia de trabalho, enquanto o paciente
e sua familia adquirem uma base de
conhecimento que é pratico e teorico (formal
e nao formal) sobre a patologia e o
tratamento, o que os empodera para gerir 0s
cuidados.”™  Contudo, outras familias
demonstram que precisam de informacoes
relacionadas a doenca, medicamentos,
procedimentos  que serao realizados,
tratamentos (didlise  ou  transplante),
aconselhamento  dietético, complicacoes,
informacdes sobre como acessar a assisténcia
financeira e atendimento psicologico para o
filho.""

Em um estudo que avaliou o conhecimento
das criancas, adolescentes e cuidador
principal'® em relacdo a doenca, verificou-se
que a maioria delas possuia conhecimentos
sobre a funcdo do rim e que seu tratamento é
para a vida toda. Contudo, notou-se que
muitas acreditavam que o tratamento pode
levar a cura completa do problema renal e
outras nao reconheceram a hipertensao e o
diabetes como fatores desencadeantes dos
problemas renais. "

Outro estudo analisado abordou como
barreira para adquirir conhecimento relativo a
doenca, a pouca sensibilidade e
compreensao dos profissionais de salude na
comunicacdo com a familia, pois alguns
profissionais evitam dar mais explicacoes
sobre o tratamento, pressupondo que os pais
nao sao suficientemente capazes de
compreender o plano terapéutico.® Porém, a
familia necessita obter informacdes a respeito
do processo de saude/doenca da crianca, uma
vez que se sente responsavel pelo seu
cuidado, e quando existe espaco para a
comunicacao, ela leva a perguntas reflexivas
sobre as demandas de cuidado, bem como as
estratégias para o enfrentamento da
situacdo.™

Com os dados encontrados nesses estudos,
destaca-se a importancia da compreensao dos
profissionais de saude para diminuir a
disparidade entre as percepcoes dos pais e das
criancas sobre as etapas da doenca renal.™
Além disso, sugere-se que os profissionais
sejam capacitados quanto as dimensoes
culturais da doenca e o acesso aos cuidados.™

¢ Aspectos apontados pela equipe na
atencao a crianca com insuficiéncia
renal

Nesta categoria, serao apresentados e
discutidos os aspectos que a equipe de saude
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considera importante na atencao a crianca
com insuficiéncia renal. Nesse sentido, as
familias das criancas com insuficiéncia renal
necessitam de diversos ajustes na sua rotina,
que incluem a dieta prescrita para cada
crianca no inicio da doenca, pois esse pode
ser um fator de conflito entre os membros, ja
que nao é facil para a crianca aceitar e é
ainda mais dificil para os membros da familia
cumprir as restricbes dietéticas.” Essas
questdes implicam na mudanca de habitos e
tem relacao direta com os aspectos culturais
de cada familia, o que pode dificultar mais o
processo de adaptacao.

Assim, aponta-se para a necessidade de
apoio e de informacdes sobre depressao e
agressividade em criancas com IR, sendo essa
referida pelos pais como uma necessidade
maior que a propria doenca, uma vez que eles
consideram que os problemas psicologicos
estao relacionados a medicacao e aos efeitos
secundarios."

Os estudos destacam que os enfermeiros
implementam programas que visam preparar
as familias para os desafios da gestao dos
cuidados a crianca a longo prazo, diminuir o
estresse dos pais e aumentar a confianca, bem
como, reduzir a negligéncia da familia,
relacionada a nao adesao e/ou abandono do
tratamento. Essa forma de atencao
continuada deve permitir  orientacoes
(relativas a doenca, tratamento, mudancas no
estilo de vida, servicos de apoio,
aconselhamento dietético) e oportunidades
para os pais expressarem suas preocupacoes e
sentimentos. Dessa forma, os pais devem ser
equipados e capacitados para oferecer
cuidados domiciliarios.®"

Nesse sentido, destaca-se uma organizacao
que estudou o cuidado renal na Europa, na
qual verificou que a maioria dos centros de
atendimento possuia equipe multiprofissional
para atendimento das familias e que essas se
envolvem ativamente na gestdo do cuidado.
Assim, trocam pontos de vista e avaliam o que
€ melhor para o tratamento e para a gestao
do cuidado a crianca.’

E evidente que a Enfermagem ao cuidar das
familias e das criancas com doenca renal,
estabelece vinculos marcantes, pois as
criancas percebem como aspectos positivos no
seu tratamento a relacdo de amizade com a
equipe de salde e demais pacientes, o que as
fazem se sentirem importantes.® Para tanto,
faz-se necessario a qualificacao dos
profissionais envolvidos no cuidado.

Conforme estudo que avaliou o cuidado
renal na Europa, a maioria dos profissionais
possuia  qualificacado  em Enfermagem
Pediatrica e/ou Renal."” Contudo, alguns
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estudos apontaram que o cuidado de
Enfermagem foi percebido de ma qualidade
pelos pais de criancas, enfatizando que o
enfermeiro demonstrou-se desatento,
agressivo e impaciente com a crianca.?"

Com esse fator apresentado, essa forma de
atencao nao corresponde com o atendimento
que as familias e as criancas devem receber.
Por isso, as enfermeiras ao promoverem a
interlocucao, escutando os membros da
familia, podem identificar os potenciais
problemas de salde e as competéncias desses,
para entao, compartilhar estas informacoes
com os demais profissionais que prestam
cuidado a crianca, tais como psicologos,
assistentes sociais, nutricionistas e médicos.
Dessa forma, a comunicacao passa a ser
fluente tanto entre a familia e a equipe,
quanto entre os membros.®?

Para cuidar, é necessario conhecer o outro
que esta sendo cuidado, ser auténtico e
verdadeiro com a familia e com a crianca. Isso
fortalecera a relacao, uma vez que nao se
pode olhar os fatos como se gostaria que eles
fossem. Assim, €& necessario colocar-se
exatamente como € para poder estar
inteiramente com o outro. Isso é ser coerente
entre o que se fala e faz e o que se fala e
sente.’® Além disso, cabe aos profissionais da
saude realizar visitas domiciliares para
promover uma transicio do atendimento
hospitalar para o domiciliar, monitorar a
qualidade de vida dos pais para criar
estratégias de enfrentamento e intervencao
quando necessario.*"

CONCLUSAO

Dentre os aspectos apontados como
relevantes na atencao as familias das criancas
com IR, pode-se afirmar que a vivéncia da IR
na infancia é considerada pela familia um
evento complexo, que atinge todos os
membros, sendo desencadeadora de mudancas
na dinamica familiar, levando a caréncias na
qualidade de vida, que acomete com maior
frequéncia e intensidade a mae por ser a
cuidadora principal da crianca, necessitando,
portanto, de ajustes e de apoio com as novas
demandas.

Considera-se pertinente favorecer que a
crianca e a familia participem das decisdes, o
que as fazem sentirem-se envolvidas e
importantes. Uma vez que, como profissionais
de salde pode-se conhecer a dieta ideal, qual
medicacdao utilizar, quem estda melhor
capacitado para realizar determinado cuidado
com a crianca, porém, quem realmente
decidira e precisara se adequar para esses
cuidados é a crianca e a sua familia, por isso,
dependera do sentido e do significado que tais
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“prescricoes” terao para esses aderirem ou
nao a elas.

E nesse momento em que a familia se
encontra, existe a necessidade
de suporte para reorganizar sua rotina. Assim,
considera-se importante o vinculo afetivo
estabelecido pela enfermagem, mantendo o
olhar de sensibilidade e de respeito para esses
individuos com a finalidade de construirem
meios saudaveis de conviver com a nova
condicao imposta pela doenca.

Dentre as lacunas verificadas, esta a fase
inicial da IR, em que apenas um estudo
abordou o cuidador principal da crianca e do
adolescente em tratamento conservador
renal, demonstrando a nitida caréncia de
pesquisas. Ademais, ao objetivar conhecer o
tratamento pré-dialitico na infancia, a maioria
dos estudos mostram a atencao a familia das
criancas com IR em tratamento dialitico e
hemodialitico. Ressalta-se ainda, a
necessidade de realizar estudo que avaliem a
rede social de apoio por sua influéncia na
adesao ao tratamento e enfretamento da
doenca. Dessa forma, espera-se que a
Enfermagem contribua, realizando estudos
que busquem compreender como ocorre o
cuidado a crianca com insuficiéncia renal.
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