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1. INTRODUCAO

Atualmente, com os avancos da ciéncia biomédica e da saude publica, foi
possivel reduzir o impacto de iniumeras doencas infecciosas, em contrapartida
observa-se 0 aumento do nimero de doencas crénicas na populacdo geral e, em
especial, nas criancas (MENDES, 2011). Tal situacdo de transicdo epidemiol6gica
favoreceu o declinio da mortalidade infantil aumentando a expectativa de vida das
criancas com doencas cronicas. Estas patologias provocam limitacbes nas
atividades diarias, afetam o crescimento e o desenvolvimento normal, alteram a
rotina familiar, além disso, muitas familias podem n&o possuir conhecimento sobre a
doenca 0 que acaba impondo uma maior demanda de assisténcia e
acompanhamento qualificados e especializados de profissionais de saude
(RIBEIRO; ROCHA, 2007; PEDROSO; MOTTA 2010; MENDES, 2011).

Neste contexto, a Insuficiéncia Renal Crbnica (IRC) € uma das condi¢cdes
cronicas que atingem a infancia e consequentemente todo o nucleo familiar. Refere-
se a uma condicdo 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 informacdes refere-se a
epidemiologia e aborda os estagios finais da doenca renal (DR), quando a terapia de
substituicdo (transplante ou dialise) é necesséria para sustentar a vida (WARADY;
CHADHA, 2007).

Neste contexto, buscou-se em estudos primarios responder a questao
norteadora: Quais sdo as experiéncias da familia da crianca com insuficiéncia renal
Crbnica? Por meio desta busca objetivou-se de conhecer a producado bibliografica
internacional sobre as experiéncias da familia de criangas com insuficiéncia renal
cronica.

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura. Para a realizacdo seguiu-se
0S seguintes passos: 12): Identificacdo do tema e selecdo da questado de pesquisa,
2%): Estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo; 32): Identificagdo dos
estudos pré-selecionados e selecionados; 42): Categorizacdo dos estudos
selecionados; 52): Analise e interpretagcdo dos resultados; 62 Apresentacdo dos
resultados (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

A pesquisa ocorreu ho més de maio de 2014 no Indice PubMed e nas bases
de dados eletronicas Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL); National Library of Medicine (Medline); American Psychological
Association (Psycinfo); e (John Wiley & Sons, Inc. editora internacional (Wiley).
Buscou-se estudos que abordassem a tematica da “experiéncia da familia de crianca
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com Insuficiéncia Renal” e respondessem a questdo norteadora “ Quais sédo as
experiéncias da familia de criangcas com insuficiéncia renal. As palavras-chave
foram "Insuficiéncia Renal"; "Familia”; “Crianga"; “Renal Insufficiency”; family; child;
“‘insuficiencia renal”; “familia”; “nifio”; " e " 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 com a finalidade de identificar os estudos recentes sobre a tematica. Foram
excluidos os resumos de comunica¢cdo em congressos, as noticias, os estudos que
nao abordassem a experiéncia da familia da criangca como: estudos com adultos;
resultados laboratoriais; associacao de IRC e outras patologias.

A busca realizada na PubMed, gerou inicialmente 186 artigos. Utilizando os
filtros idioma e periodo de tempo encontrou-se 44 artigos, a partir da leitura dos
titulos e resumos selecionou-se sete artigos, que atendiam aos critérios pre-
estabelecidos. Na base de dados CINAHL, com o cruzamento proposto, encontrou-
se 10 estudos, sendo que apoés leitura dos titulos e resumos, trés estudos foram
selecionados. Nas demais bases de dados nao foram localizados estudos que
preenchessem os requisitos para fazer parte desta amostra, resultando, portanto, no
total de 10 estudos priméarios.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados dos 10 estudos analisados foram realizados por Enfermeiros
(WAISSMAN R., (2010); PAULA et al., (2008a); PAULA et al., (2008b); SETZ et al.,
(2005); VIEIRA et al., (2009); CANHESTRO et al.,(2010) e Médicos (WIEDEBUSCH
et al.,( 2010); TONG et al.,( 2009); JOHNSON et al., (2008); BATTE et al., (2006) da
Alemanha, Australia, Brasil, Franca e Reino Unido. A partir dos dados apresentados
nos estudo, criou-se quatro categorias tematicas: Experiéncia dos pais das criancas
com IRC; Apoio social as familias das criangas com IRC; Conhecimento relativo a
doenca e influéncia das crencas; Gestdo dos cuidados familiares a criangca com IRC.
Experiéncia dos pais das criancas com Insuficiéncia Renal Crénica

A experiéncia de ter uma crianca com uma doenca crbnica € relatado pelos
pais como um evento profundamente negativo em suas vidas, permeado por
momentos de incerteza quanto a capacidade em lidar com a nova condi¢cdo (TONG,
2010).

Existem diversas terapias para o tratamento da IRC, todas eles apresentam
implicacbes sobre a crianca e seus pais. Nos casos em que ocorre tratamento
hemodialitico nas criancas, os pais apresentam menor qualidade de vida quando
comparados com 0s pais de criancas em tratamento conservador renal. De um modo
geral, as mées apresentam menor qualidade de vida que os pais em todas as
circunstancias e formas de tratamento (WIEDEBUSCH et al., 2010; PAULA et al.,
2008b). As criancas percebem suas vidas mudando a cada modalidade de
tratamento, visto que exige adaptacbes, o que provoca medo e dor (VIEIRA et
al.,2009).

Apoio social as familias das criancas com Insuficiéncia Renal

As novas demandas geradas pela condicdo crénica atingem as familias das
criancas que passam a necessitar de uma rede de apoio, pois, apresentam
dificuldades em lidar com a doenca do filho (WAISSMAN 2010). Alguns pais referem
gue sentem necessidade de melhores estruturas de apoio para ajuda-los a lidar com
as dificuldades vivenciadas e encontram apoio emocional principalmente na familia e
em outros pais de criangas com DRC (PAULA et al., 2008a).

De acordo com Paula et al. (2008a) o alcance do apoio esta relacionado ao
modo como as familias acessam os recursos disponiveis para o cuidado da criancga.



Estas familias referiram utilizar como apoio o0s servicos de creches, escolas
especiais, as empresas onde trabalhavam, recursos da prefeitura, medicamentos e
moradia (PAULA et al., 2008a).

Destaca-se que para as criangas a escola é o principal ambiente de vinculo
social, sua rotina diaria e dinamica familiar € alterada apds a doenca, tornando-se
mais restrita, ndo sendo permitido fazer varias coisas como antes, privando a familia
de atividades de lazer, gerando o isolamento social (VIEIRA et al., 2009).
Conhecimento relativo a doenca e influéncia das crencas

Conforme Canhesto et al. (2010) o conhecimento dos pais relativo a patologia
e as etapas do tratamento da crianca é insuficiente. Por outro lado, o conhecimento
€ empoderador, uma vez que, a equipe meédica possui conhecimento teorico que é
constantemente atualizado por sua experiéncia de trabalho, enquanto o paciente e
sua familia adquirem uma base de conhecimento que € pratico e tedrico (formal e
nao formal) sobre a patologia e o tratamento, 0 que 0s empodera para gerir 0s
cuidados (SETZ et al., 2005; WAISSMAN, 2010). Estudos apontam que as familias
precisam de informac@es relacionadas a doenca, medicamentos, procedimentos que
serdo realizados e sobre o tratamento (didlise ou transplante), bem como
aconselhamento dietético, orientacdes sobre complicagcbes e ainda informacdes
sobre como acessar a assisténcia financeira e atendimento psicologico para o filho
(CANHESTRO et al., 2010).

Gestédo dos cuidados familiares a crianca com Insuficiéncia Renal Crénica

A crianga com IRC demanda uma série de cuidados especificos, bem como
necessita de ajustes na sua rotina, estes alteram também a rotina da familia, entre
eles a adequacédo da dieta prescrita para a crianca ja no inicio da doenc¢a, podendo
ser este um fator de conflito na familia, pois, ndo é facil para a crianca aceitar e é
ainda mais dificil para os membros da familia cumprir as restricbes dietéticas
(WAISSMAN, 2010).

Tong (2009) aponta como necessidade da familia 0 apoio e 0 acesso a
informacgdes sobre depresséo e agressividade em criancas com DRC, referindo ser
esta uma necessidade maior que a prépria DRC.

Uma organizacdo que estudou o cuidado renal na Europa verificou que a
maioria dos centros de atendimento possuia equipe multiprofissional para
atendimento das familias e que os grupos familiares se envolvem ativamente na
gestédo do cuidado (KNOLL et al., 2006), assim, trocam pontos de vista e avaliam o
que é melhor para o tratamento e gestdo do cuidado da crianca (WAISSMAN, 2010).

4. CONCLUSOES

A doenca renal é considerada pela familia um evento dificil, que atinge todos
os membros da familia, desencadeador de mudancas na dinamica familiar,
necessitando de apoio com as novas demandas.

Considera-se pertinente permitir que a crianca e a familia participem das
decisOes, possibilitando que se sintam envolvidas e importantes, facilitando assim a
adesdo ao tratamento e a prevencado das complicagBes oriundas dos maus habitos
alimentares. Neste sentido, é imprescindivel que os profissionais que atuam junto a
crianga com IR e sua familia estejam preparados e qualificados para oferecer um
suporte que vise a melhoria da qualidade de vida, bem como o empoderamento da
familia e da crianca em prol de uma assisténcia integral e humanizada.
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