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RESUMO

Objetivo: Identificar atributos impactantes
da qualidade de vida relacionada a saude
de criangas e adolescentes com insuficién-
cia renal cronica, em hemodidlise, como
etapa inicial para a construgdo do médulo
especifico DISABKIDS®. Método: Estudo ex-
ploratério descritivo, de abordagem quali-
tativa, cujos dados foram coletados entre
agosto de 2011 e margo de 2013, por meio
da técnica do grupo focal, com 42 partici-
pantes, entre 8 e 18 anos, e seus pais ou
cuidadores. Os dados foram analisados
segundo andlise de conteudo temadtica,
com a utilizagdo do programa Qualitative
Data Analysis Software. Resultados: Fo-
ram identificados sete temas: restricdes
hidricas e alimentares, limitagdes impos-
tas pelo tratamento, tempo dedicado ao
tratamento, alteragdo da imagem corporal
relacionada ao acesso vascular e cresci-
mento, estigma, autocuidado e esperanga
do transplante renal. Conclusdo: Aspectos
relevantes da vivéncia dos participantes
em relagdo a doenga e ao tratamento fo-
ram apreendidos, buscando compreender
de que forma esse processo associa-se a
sua qualidade de vida.

DESCRITORES
Crianga

Adolescente

Insuficiéncia renal cronica
Didlise renal

Qualidade de vida

ABSTRACT

Objective: To identify quality of life impac-
ting attributes related to health of children
and adolescents with chronic renal failure,
on hemodialysis, as initial step to build the
specific module DISABKIDS®. Method: An
Exploratory descriptive study, with qualita-
tive approach, with data collected between
August of 2011 to March of 2013, through
focus group analysis, with 42 participants
between 8 and 18 years, their parents and
caregivers. The data analysis was conduc-
ted following the thematic content, using
the program Qualitative Data Analysis Sof-
tware. Results: Seven themes were iden-
tified: water and food restrictions, limita-
tions imposed by the treatment, time dedi-
cated to treatment, change in body image
related to the vascular access and growth,
stigma, self-care and hope of kidney trans-
plantation. Conclusion: Relevant aspects to
the participants’ experience regarding the
disease and the treatment were apprehen-
ded, trying to understand how this process
is associated to quality of life.
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RESUMEN

Objetivo: Identificar los atributos que
afectan la calidad de vida relacionada con
la salud de nifios y adolescentes con in-
suficiencia renal créonica en hemodiilisis,
como paso inicial para la construccién de
un mdédulo especifico de DISABKIDS®. Mé-
todo: Estudio exploratorio descriptivo, de
abordaje cualitativo, cuyos datos fueron
recogidos entre agosto de 2011 y marzo de
2013, a través de la técnica de grupo focal
con 42 participantes entre ocho y 18 afios
y sus padres o cuidadores. Los datos se
analizaron mediante analisis de contenido
tematico con la utilizacién del Qualitative
Data Analysis Software. Resultados: Se
identificaron siete temas: restricciones de
agua y alimentos, limitaciones impuestas
por el tratamiento, tiempo dedicado al tra-
tamiento, alteracion de la imagen corporal
relacionada al acceso vascular y crecimien-
to, estigma, autocuidado y esperanza del
trasplante de rifiéon. Conclusion: Se plan-
tearon aspectos relevantes de la experien-
cia de los participantes en relacidon con su
enfermedad y su tratamiento, buscando
comprender de qué forma ese proceso se
asocia con su calidad de vida.
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INTRODUGAO

Qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) se tra-
duz pela necessidade de medir as repercussdes de uma
determinada doenca e seu tratamento, segundo a percep-
¢do das pessoas sobre o quanto esses fatores interferem
em sua capacidade de desenvolver suas potencialidades®.

Os estudos acerca da QVRS de criangas e adolescen-
tes tém despertado o interesse de pesquisadores, o que
levou a um maior desenvolvimento de instrumentos para
avaliagdo desses aspectos.

Entretanto, ainda s3ao poucos ou inexistentes, depen-
dendo do pais, os instrumentos validados para utilizagdo
nessa populagdo, o que se justifica, principalmente, pelas
dificuldades para construgdo de ferramentas direcionadas a
essa faixa etaria com este intuito especifico??. E, portanto,
necessario o desenvolvimento de instrumento préprio no
sentido de representar adequadamente dominios e dimen-
sGes que sejam relevantes para esse grupo, 0s quais, no
entanto, ja foram identificados para a clientela de adultos.

A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC), como condigdo
cronica, pode acometer criangas e adolescentes, com re-
percussoes em varios aspectos da vida, o que inclui modi-
ficagdes na rotina familiar e no convivio social diante de
necessidades dietéticas especificas, do compromisso com
o tratamento dialitico, da realizagdo de procedimentos in-
vasivos, do uso constante de medicamentos especificos e
das hospitalizacGes necessarias em virtude de alteragdes
clinicas frequentes®”. Esses fatores, entre outros, levam
criangas e adolescentes a apresentarem alteragdes emo-
cionais, fisicas e sociais, influenciando sua QVRS.

A QVRS em criangas com IRC raramente é mensurada
e, quando ocorre, a maioria dos estudos tem avaliado a
QVRS de adolescentes por meio de instrumentos espe-
cificos para adultos com IRC ou, entdo, instrumentos ge-
néricos. Assim, torna-se importante a realizacdo deste
estudo como etapa para a construgao de um instrumento
direcionado a clientela infantojuvenil. Acresce-se o fato de
gue a auséncia de instrumentos especificos para criangas
e adolescentes com IRC, no Brasil pode ser um fator impe-
ditivo de algumas ag¢des para os profissionais da area de
nefrologia, dificultando a compreensdo da doenga como
incapacitante das atividades cotidianas, a identificagdo de
complicag0es especificas, a avaliagdo do impacto do trata-
mento e a comparagdo entre os tratamentos realizados®.

Assim, o presente estudo teve como objetivo iden-
tificar os atributos impactantes na QVRS de criangas e
adolescentes com IRC em tratamento hemodialitico co-
mo etapa inicial para a construgdo de um instrumento de
mensurac¢do da QVRS para essa populacgdo.

METODO

Estudo exploratério descritivo, realizado segundo
uma abordagem qualitativa de pesquisa®, que seguiu o
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referencial metodoldgico utilizado pelo grupo europeu DISA-
BKIDS®?, cujo foco é estudar e desenvolver instrumentos de
QVRS para criangas e adolescentes com condigGes cronicas,
nas versoes self report, para criangas e adolescentes, na faixa
etaria de 8 a 18 anos de idade, e proxy report, destinado aos
pais ou cuidadores.

Os passos propostos pelo grupo para elaboragdo de um
instrumento de QVRS de criangas e adolescentes com con-
digbes cronicas sdo: revisdo da literatura, grupos focais com
a populagdo-alvo, entrevistas com especialistas, selegdo de
itens, traducdo, estudo piloto, estudo de campo e execugdo
do estudo®. Neste estudo, é apresentada a etapa referente
aos procedimentos empiricos, os quais compreendem as eta-
pas e técnicas para a coleta de dados com o publico estudado.

Como técnica para coleta de dados, utilizou-se o Gru-
po Focal (GF), baseado na interagdo grupal em discus-
sdes sobre vasta problematizagdo a respeito de um tema
ou foco especifico®.

A populagdo foi constituida por criangas e adolescentes
de 8 a 18 anos com IRC e seus pais ou cuidadores. Para a fa-
se dos GF, foi fundamental definir os critérios de selegdo dos
participantes: ser portador de IRC e encontrar-se em trata-
mento hemodialitico ha, pelo menos, trés meses. Para pre-
servar as identidades dos depoentes, letras maiusculas foram
utilizadas para representar cada um dos participantes. Desse
modo, a letra C representou o depoimento de uma crianga,
A de um adolescente, P de um pai, M de uma mae e |, de um
irmdo (21 anos). Os depoimentos de avds foram representa-
dos pela letra V, porém nenhum deles foi aqui incluido.

Foram realizados 14 GF, sendo dois com as criangas, cinco
com os adolescentes e sete com 0s respectivos pais ou cuida-
dores; em cada grupo havia participantes de ambos os sexos.
Primeiramente foram realizados os grupos de criancas e ado-
lescentes, separadamente de seus pais ou cuidadores. O total
de participantes foi de trés componentes por grupo e o tem-
po de duragao foi de, em média, 30 minutos para as criangas
e os adolescentes e de 60 minutos para pais ou cuidadores.

Esta pesquisa teve como referencial o método utilizado
pelo grupo DISABKIDS®® para a realiza¢gdo dos GF. Para cada
faixa etdria, 8 a 12 anos e 13 a 18 anos, foram selecionados,
no minimo, trés a quatro criancas e adolescentes de ambos
0S sexos e seus respectivos pais ou cuidadores e, no maximo,
seis criangas e adolescentes de ambos os sexos e seus res-
pectivos pais ou cuidadores.

Os GF foram realizados entre agosto de 2011 a margo de
2013 em duas instituicdes hospitalares, uma no interior do
estado de S3o Paulo e outra na capital do Parand, ambas re-
feréncias na assisténcia a criangas e adolescentes com IRC.
Aqueles realizados no interior paulista foram conduzidos por
um moderador, pesquisadora principal e responsavel pelo
desenvolvimento do estudo, e duas assistentes com conheci-
mento da metodologia DISABKIDS® (uma enfermeira e outra
farmacéutica), responsaveis por observar a dinamica do gru-
po e auxiliar no registro de pontos relevantes para discussao,
além de intervirem em momentos oportunos de forma a
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suscitar questionamentos ou complementarem questdes em
discussdo. Os grupos realizados na outra instituicdo foram
conduzidos apenas pela pesquisadora principal.

Para a realizagdo dos GF, foram consideradas a reali-
dade e a rotina das respectivas unidades de didlise, além
do nimero de pacientes e seus pais ou cuidadores. As ati-
vidades foram previamente agendadas com os préprios
participantes, de acordo com suas disponibilidades. Em
cada instituicdo foram realizados dois contatos prévios
com os participantes: o primeiro objetivou conhecé-los e
explicar o propdsito da realizacdo dos grupos e, o segun-
do, foi para agendamento dos grupos.

Os grupos foram distribuidos de acordo com o horario de
hemodialise e os dias em que os pacientes se encontravam
na clinica; ocorreram apds o término das sessdes de hemo-
didlise, em local definido pelas enfermeiras do setor, com
especial atengdo para preservacdo da privacidade dos parti-
cipantes e auséncia de ruidos no ambiente que pudessem in-
terferir negativamente na qualidade das gravagGes, uma vez
que todos os GF foram registrados em gravador, mediante
prévia autorizagdo dos sujeitos.

Antecedendo a coleta de dados, foi realizada leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a fim de
esclarecer os participantes sobre aspectos éticos, objetivos,
tempo estimado de duragdo do grupo e como ele seria con-
duzido. Com o assentimento verbal das criancas e adoles-
centes e 0 consentimento de seus pais ou responsaveis, as
participagdes eram firmadas mediante a assinatura do TCLE,
sendo que uma via era entregue as familias. Neste momento
também era solicitada a autoriza¢do para gravagdo dos gru-
pos. Em observancia a legislacdo que regulamenta a pesqui-
sa com seres humanos, submeteu-se o protocolo de pesqui-
sa ao Comité de Etica em Pesquisa das instituigdes onde o
estudo foi realizado, tendo sido aprovado, respectivamente,
pelos processos HCRP 13484/10 e HPP 0962/11.

Para a operacionalizacdo dos GF, todos os integrantes
permaneciam sentados em circulo, facilitando a visualiza-
¢do, a comunicagao e a interagdo. Pesquisadores, assistentes
e participantes eram apresentados ao grupo. Em seguida,
eram explicitados os objetivos do grupo e fornecidas orien-
tagOes sobre o seu modo de conducao.

O foco de discussao foi explorar o significado da QV, se-
gundo as percepgdes dos participantes, com base em instru-
mento desenvolvido pelo grupo DISABKIDS® especificamente

para esse fim, denominado Interview Focus Groups. A finali-
dade foi conduzir e direcionar o didlogo entre os participan-
tes de modo a possibilitar o emergir, no grupo, de aspectos
relevantes sobre a temdtica. Tal instrumento foi validado pa-
ra o Brasil e é composto por 12 questBes abertas, por meio
das quais os participantes sdo estimulados a interagir, con-
versando e compartilhando suas ideias sobre o tema pro-
posto. Exemplos das questGes abertas utilizadas sdo: O que
vocé gosta em sua vida? O que deixa vocé feliz? O que mais
incomoda vocé em sua vida? Como a IRC afeta vocé nas ativi-
dades na escola ou em casa? As mesmas questdes foram uti-
lizadas para os grupos realizados com os pais ou cuidadores,
mudando apenas a forma como foram a eles dirigidas, com
enfoque em suas percepgdes sobre seus filhos: O que o seu
filho(a) gosta na vida dele(a)? O que deixa seu filho(a) feliz?
O gue mais incomoda seu filho(a) na vida dele? Como a IRC
afeta seu filho(a) nas atividades na escola ou em casa? Ao fi-
nal, o moderador elaborava uma sintese da discussdo, sendo
oportunizado aos participantes acrescentar mais opinides,
duvidas, questionamentos e novas ideias. Neste momento,
eles também avaliavam a atividade realizada.

O material empirico proveniente de todos os GF teve co-
mo referéncia a abordagem qualitativa“’?, sendo que para
a categorizacdo dos itens utilizou-se a andlise de conteudo
tematica®™, composta de: pré-analise, que correspondeu a
fase de organizacdo, tendo como objetivo operacionalizar
e sistematizar as ideias iniciais; exploragdo do material, que
consistiu na codificagcdo dos dados, transformando-os siste-
maticamente e agregando-os segundo unidades tematicas e,
por fim, foi realizado o tratamento dos resultados, que com-
preendeu a inferéncia e a sua interpretagao.

Como ferramenta de apoio para a analise, foi utilizado
o programa MAQXDA"), Computer Aided Qualitative Data
Analysis Software — CAQDAS, o qual pode auxiliar na anali-
se qualitativa dos dados, com a contagem de palavras, pa-
lavras-chaves na recuperagdao de um contexto, indexagdo de
palavras e construgdo de analise de discurso. Neste estudo,
o MAXQDA foi utilizado na analise e codificagdo das informa-
¢Oes empiricas. ApOs leitura desses dados, foram seleciona-
dos fragmentos dos depoimentos considerados relevantes
pelas pesquisadoras e importados para o software, dentro
de cada dominio e dimensdo correspondentes, com base na
definicdo de saude da Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
seguida pelos do grupo DISABKIDS®, em que os dominios fi-
sico, mental e social foram considerados como as categorias
principais (Tabela 1).

Tabela 1 - Dominios e dimensdes do médulo genérico DISABKIDS® - Ribeirdo Preto, 2013

Dominios Dimensdes Conceitos
Independéncia Autonomia; viver sem problemas devido a condigao.
Mental - . ]
Emocional Preocupagdes emocionais; raiva; problemas.
‘r_{é Inclusao Social Ser aceito pelos outros; relagdes sociais positivas.
> Social - . .
o Exclusio Social Estigma; sentir-se excluido.
Limitagao Limitagdes funcionais; estado de satide percebido; dificuldades para dormir.
Fisico
Tratamento Impacto emocional causado pela utilizagdo de medicamentos; inje¢des constantes, etc.

Fonte: Manual DISABKIDS® Group, 2002.
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RESULTADOS

Foram realizados 14 grupos focais, em um total de 42
participantes. Com base na leitura e exploracdo do mate-
rial resultante dos depoimentos nos GF, o mesmo foi orga-
nizado segundo os seguintes temas: restri¢cdes hidricas e
alimentares; limitagGes impostas pelo tratamento, tempo
dedicado ao tratamento, alteracdo da imagem corporal
relacionada ao acesso vascular e ao crescimento, estigma,
autocuidado e esperanca do transplante renal.

Participaram do estudo seis criangas (8 a 12 anos) e 15
adolescentes (13 a 18 anos), em tratamento hemodialiti-
co, e seus respectivos pais ou cuidadores, perfazendo um
total de 14 maes, trés avos, trés pais e um irmdo. A idade
média das criangas (8 a 12 anos) foi de 9,8 anos; entre
os adolescentes (13 a 18 anos), a média foi de 14,4 anos
e, em relacdo a etiologia da IRC, a maioria apresentou o
diagnéstico de valvula de uretra posterior, seguida por re-
fluxo vesicouretral e sindrome nefrética.

Restrigcées hidricas e alimentares

Na infancia, a adaptagdo a IRC é um processo comple-
xo enfrentado diariamente por criancas e adolescentes.
As dificuldades permeiam desde o momento do diagnds-
tico até tratamento, particularmente no que se refere a
conviver com as restrigdes alimentares e hidricas impos-
tas pela doenca e seu tratamento. Vejamos algumas falas
nesse sentido:

A comida é ruim, porque tem que ser sem sal (C1).

Cuido da dieta, tomo o remédio certo e controlo bastante
o liquido. Ndo como muito sal e tomo muito pouca agua.
E dificil (A1).

Pelos depoimentos, percebe-se como é dificil para
esses pacientes conviver com a restricdao alimentar e o
controle hidrico, principalmente o consumo limitado
de sal nas refei¢des, o que torna o sabor dos alimentos
pouco agraddavel e atrativo. Os discursos de criangas e
adolescentes evidenciam que, de maneira precoce, eles
assumem responsabilidades em relacdo a doenca e seu
tratamento, sobre o que devem ou ndo devem fazer ou
sobre o que é, ou ndo, permitido realizar. Precocemen-
te, modificam seu processo de autoconhecimento, tor-
nam-se maduros e procuram compreender e conviver
com suas limitagdes.

Limitagdes impostas pelo tratamento

Este tema estd relacionado, sobretudo, as questdes da
evasdo escolar e do prejuizo de atividades sociais, como
brincar com os amigos e viajar, em decorréncia da hemo-
dialise. Para essas criangas e adolescentes, a interrupgao
de suas atividades didrias significou, muitas vezes, deixar
de brincar, de ir a escola, a necessidade forcada de mudar
habitos, de deixar de realizar aquilo que normalmente in-
tegrava sua rotina didria face aos cuidados relacionados ao

Rev Esc Enferm USP
2014; 48(4):601-9
www.ee.usp.br/reeusp/

tratamento. Algumas falas explicitam essas dificuldades
de maneira muito clara:

A didlise atrapalha um pouco, porque s6 vou para a escola
na terga e na quinta de manha. Sé que assim, néo apren-
de muito (C1).

Na escola, tem dias que néo da para ir, porque tem que
ficar aqui na dialise. Eu n&o sei como né&o repeti a quarta
série de novo! (C2).

A hemodialise atrapalha mais ou menos nosso dia a dia.
Quando eu quero ir viajar para algum lugar, fica mais difi-
cil; ndo da para nadar, ir a praia (A2).

A interrupgao das atividades escolares é um fator im-
portante e de destaque na vida dessas criancas e adoles-
centes, o que se traduziu na falta as aulas, ou no fato de
ter que sair mais cedo e chegar atrasado a escola devido
a sessOes de dialise, consultas médicas, realizacdo de exa-
mes, alteragdes clinicas imprevistas relacionadas a didlise
em si, uso de medicamentos ou acesso venoso utilizado
para a realiza¢do do tratamento, o que também resultou,
muitas vezes, na necessidade de hospitaliza¢des.

Tempo dedicado ao tratamento

O compromisso com o tratamento e, portanto, a ne-
cessidade de acordar muito cedo, de manter a frequén-
cia de trés vezes por semana para viabilizar a realizagdao
das sessOes de hemodialise e o tempo de permanéncia
de quatro horas na maquina foram enfatizados pelos
participantes. Essas queixas refletem e demonstram a
repercussdao da enfermidade em suas vidas, impondo
modifica¢cGes cotidianas.

E duro ter que ficar quatro horas na maquina, ter de acor-
dar de madrugada (A2).

Ficar aqui quatro horas, trés vezes na semana, € muito
desperdicio (A3).

Tanto a crianga quanto o adolescente percebem que
suas vidas se tornaram mais limitadas, sem possibilidades
de manter atividades anteriormente realizadas Percebem,
também, mudancgas significativas em seu cotidiano e em
sua dinamica familiar e notam que seus familiares, parti-
cularmente os pais, abdicam de coisas importantes em su-
as vidas para cuidarem deles, muitas vezes em detrimento
das atividades de lazer da familia.

N6s queremos viajar, [mas] ndo da, porque eles tém que
estar fazendo a hemodialise. Nao da para fazer uma pro-
gramagéao para viajar. Compromete ndo sé a vida deles,
mas de uma familia toda (M1).

Alteragdo da imagem corporal relacionada ao acesso
vascular e ao crescimento

A questdo da autoimagem foi abordada, sobretudo,
pelos adolescentes, em virtude das alteracbes em sua
aparéncia fisica, dada sua condicdo clinica. Essas altera-
¢Oes se evidenciam pela presenca do cateter ou da fistula
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arteriovenosa (FAV), dos acessos vasculares utilizados pa-
ra a realizacdo da hemodialise ou, ainda, por alteracGes
relacionadas ao crescimento e desenvolvimento, tendo
em vista que a IRC pode acarretar menor estatura, além
de alteragdes metabdlicas e hormonais.

Suas percepgGes diante da FAV, relacionadas a presen-
¢a das cicatrizes e aneurismas dela decorrentes, afetam
sua autoimagem e podem gerar sentimentos de angustia,
muitas vezes ndo verbalizados ou expressos, tornando-os
frageis diante da situacdo que vivenciam, uma vez que
precisam enfrentar este processo de adaptacdo. Algumas
falas permitem essa apreensdo:

Os meninos ndo deixam eu jogar bola na quadra, falam
que eu vou me machucar. Eu acho que eles tém doé de
mim, por causa do cateter e por causa das cicatrizes no
meu braco. Eles sabem o que eu tenho. Eu contei(C3).

As pessoas ficam perguntando o que é isso no meu pes-
coco (C2).

Tinha vergonha do cateter, ndo queria sair de casa, nem
andar de 6nibus. Ficava sé no quarto (A2).

Ele ndo quer ir para escola, porque fica com vergonha do
cateter (1).

A IRC também pode comprometer o crescimento e o
desenvolvimento dessas criangas e adolescentes de mo-
do que parecem ter uma estatura inferior, ndo condizente
com a idade cronoldgica.

O [filho] reclama, também, muito do crescimento dele. As
pessoas falam: o seu menino é novinho ainda, tem uns
dez anos, e ele [o filho] fica sem gracga. Ele fala: imagi-
na eu com quinze anos, com este tamanho de dez anos!
Ah mae, eu fico com vergonha! Eu me sinto tdo estranho!
(M2).

Esses discursos evidenciam a presenga de um senti-
mento de vergonha associado a aparéncia fisica. Ha receio
em imaginar o que as pessoas diriam ou perguntariam a
respeito do uso do cateter, das alteragdes no brago onde
se encontra a fistula ou, ainda, em relagdo a estatura, o
que contribui para uma autoimagem negativa e sentimen-
tos de inferioridade em relagdo aos seus pares.

Estigma

As alteragdes na imagem corporal, assim como o re-
tardo do desenvolvimento e do crescimento em decor-
réncia da IRC, fazem com que, tanto as criangas quanto
os adolescentes, sintam-se vitimas de preconceito, o que
os incomoda e os entristece. Queixam-se, principalmen-
te de serem vistos como doentes, merecedores do senti-
mento de pena.

Muitas pessoas ndo compreendem o nosso problema. Na
escola é que é mais dificil, com os colegas (C3).

Quando as outras criangas na escola me chamam de do-
ente, isso me deixa triste (C3).
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A escola ndo me aceita e eu quero estudar. Eu tenho este
direito (A2).

Teve uma menina que falou para mim que esse cateter no
meu pescogo era um nojo (A2).

Ela se sente diferente das meninas da idade dela. Ela diz:
eu nao sou normal! (M1).

Na escola, apelidaram meu filho de bexiguinha, porque,
as vezes, ele ficava inchado. Isso é bullying (P1).

Para os participantes, a maior dificuldade reside no
meio escolar, considerado um espago de convivéncia
com outras criangas, as quais demonstram, muitas vezes,
curiosidade diante da situacdo. Isso faz com que a crian-
¢a e o adolescente com IRC sintam-se diferentes de seus
pares e esse sentimento, por sua vez, pode gerar dificul-
dades de relacionamento com os demais colegas, além de
um mau desempenho e evasdo escolar.

Autocuidado

Observou-se que, apesar das dificuldades e das mu-
dancas enfrentadas por essas pessoas, muitas tém a pre-
ocupacdo com o cuidado da saude, principalmente no
que se refere a atengdo com o acesso vascular. Este zelo
com o préprio corpo e com a manutencdo da saude pode
se justificar pela cronicidade da doenca, o que os leva a
aprender a conviver e a se adaptar com o tratamento e
com suas novas condigdes:

Eu cuido do meu brago, ndo deixo ninguém pegar na mi-
nha fistula (C1).

Na hora do banho, cuido para ndo molhar o cateter. Colo-
co um plastico para proteger (A2).

A conscientizagdo e a atengdo sdo fatores importantes
para o enfrentamento da situagdo, bem como a compre-
ensdo do que vivenciam e a consciéncia dos riscos ineren-
tes a doenga e ao seu tratamento:

Em casa, eu me cuido, cuido da dieta, tomo o remédio
certo, controlo o liquido, ndo como muito sal, nem muito
agulicar, nem muita agua (C3).

Eu tento tomar meus remédios bem certinho e evitar coi-
sas com potassio (A3).

Esperanga do transplante renal

O desejo de recupera¢do da saude, independente-
mente da faixa etdria, esteve presente nos depoimentos,
expresso por sentimentos de esperanga e expectativa em
realizar o transplante renal como forma de ter a satde de
volta, ter um novo rim. Significa, também, a possibilidade
de desvincular de suas vidas a necessidade de hemodiali-
se. Os trechos a seguir ilustram esse aspecto:

Eu queria transplantar logo, para parar de vir aqui (A3).

Eu n&o vejo a hora de fazer transplante! Minha mae vai
doar o rim para mim; nao vejo a hora de chegar logo (C1).
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A preferéncia pelo transplante deve-se, principalmen-
te, a esperancga de ndo mais realizar sessdes de hemodia-
lise, eliminar a dor da puncdo da fistula ou o desconforto
causado durante a manipulagdo do cateter arteriovenoso
e a liberdade de poder utilizar o tempo requerido pela he-
modidlise de maneira mais prazerosa.

A realizagdo do transplante renal pode estar relaciona-
da, ainda, a expectativa de melhora da QVRS e ao desejo
de ser como qualquer outra crianga ou adolescente, po-
dendo viver com alivio, sem as restricdes impostas pela
doenga, retornar as brincadeiras anteriormente proibidas,
as atividades escolares e ao existir sem a doenca.

DISCUSSAO

Os discursos dos participantes permitiram identificar os
principais atributos mentais, fisicos e sociais associados a
QVRS das criangas e adolescentes com IRC em tratamen-
to hemodialitico. Os resultados possibilitaram a apreensao
de percepgOes e experiéncias dos participantes acerca de
sua doencga e de como ela afeta sua QVRS, evidenciando
as dificuldades enfrentadas em decorréncia da IRC e da
terapéutica. Neste estudo, as dimensdes tiveram que ser
consideradas de forma geral para criangas e adolescentes,
pois ndo existem dimensdes especificas, uma vez que o ins-
trumento a ser construido é destinado a faixa etdria de 8 a
18 anos. Em relagdo ao tema restrigbes hidricas e alimenta-
res, os depoimentos mostraram as privacGes face a dieta a
ser seguida, o que representou, para a grande maioria dos
pacientes, uma das etapas mais dificeis do tratamento, por
se tratar de uma dieta altamente restritiva, hipossddica e
com baixa ingesta hidrica, gerando tristeza, irritabilidade,
ansiedade e inseguran¢a®™'¥, Tais recomendacdes nutri-
cionais impdem mudancas no estilo de vida, contrarias as
preferéncias e antigos habitos alimentares*. Essas modi-
ficagBes representam um desafio para essas pessoas e po-
dem, inclusive, prejudicar a adesdo a dieta. E perceptivel
nos discursos que, tanto as criangas e adolescentes quanto
seus pais e cuidadores reconhecem a importéancia e a ne-
cessidade de realizarem a dieta adequada, porém, muitas
vezes, n3o a seguem(®®, Sabe-se que as restri¢cdes tornam-
se penosas, embora fundamentais para manutengdo de um
estado de saude adequado*8),

Quanto as limitagdes impostas pelo tratamento, os
participantes ressaltaram altera¢Oes cotidianas, especial-
mente a interrupgao das atividades escolares e sociais em
virtude da hemodialise. Em pesquisa realizada com crian-
¢as e adolescentes com doencga cronica constatou-se que
a mesma gera repercussdes na vida dos pacientes e altera
seu cotidiano diante da necessidade de frequentes hos-
pitalizagBes, consultas médicas e realizagdo de exames.
Assim, este cotidiano preenchido por demandas proprias
de salde interfere na participacdo na escola, reduzindo a
frequéncia, e na socializacdo, por comprometer a autoes-
tima e, consequentemente, prejudicar o relacionamento
com os colegas e professores™®),
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Ressalta-se que o ambiente da escolar é fundamental
para essas criangas e adolescentes, pois nele constroem,
ampliam e mantém vinculos necessarios ao desenvolvi-
mento de sua capacidade de interagdo social e cresci-
mento intelectual. No entanto, em virtude do tratamen-
to, necessitam se ausentar deste espaco fecundo, o que
acarreta atraso e prejuizos ao aprendizado e também po-
de constituir fator gerador de isolamento social®®2, Nos
depoimentos dos pais ou cuidadores, pode-se observar
que, muitas vezes, a evasdo escolar decorre da tentativa
de priorizar atividades pertinentes ao tratamento, pas-
sando a negligenciar outros aspectos importantes em
seu dia a dia, por exemplo, as atividades escolares, o
que resulta em faltas consecutivas ou até mesmo aban-
dono. O processo de aprendizagem torna-se, portanto,
prejudicado, assim como se agrava a dificuldade para o
processo de socializacdo dessas criangas e adolescentes
no espago escolar. Essas transformag&es, somadas as li-
mitagdes fisicas e alimentares impostas pelo tratamento
e pela CC, interferem diretamente na adaptagdo escolar
e na socializagdo™ podendo gerar desordens de origem
emocional e comportamental®@Y.

Em relagdo ao tempo dedicado ao tratamento, os
participantes destacaram a necessidade de permanecer
quatro horas na maquina de dialise, com uma frequéncia
de trés vezes por semana, o que interfere em sua roti-
na didria. Referiram-se ao incbmodo de ter que acordar
muito cedo, uma vez que muitos ndo residiam na mesma
cidade onde realizavam o tratamento, geralmente dispo-
nivel apenas em grandes centros, obrigando-os a longas
e constantes viagens. Vale salientar que alguns tiveram
que mudar para o municipio onde o tratamento era re-
alizado, em virtude da distancia ou por impossibilidades
pessoais ou financeiras, o que provocou também mu-
dangas na estrutura familiar.

Foi observado que os depoimentos acerca desta te-
matica foram, em sua maioria, de adolescentes, o que
se torna compreensivel considerando que vivenciam o
seu adolescer, momento em que passam a interagir mais
com os colegas, participando de atividades pertinentes a
idade, tendo seus préprios hordrios e compromissos. O
tempo que deverdo dedicar a hemodidlise e as deman-
das do tratamento certamente limitard essa e outras di-
mensdes de suas vidas.

Em pesquisa sobre criangas e adolescentes renais croni-
cos, os resultados sdo semelhantes aos encontrados neste
estudo no que se refere as dificuldades enfrentadas por
eles e seus familiares quanto a locomocéao até a clinica de
didlise ou hospital, tendo em vista que os servigos estdo lo-
calizados, em sua maioria, nos grandes centros, o que limi-
ta o acesso as unidades de tratamento hemodialitico pela
distancia e condig¢Ges de transporte. Destaca-se que esses
aspectos podem também interferir diretamente na situa-
¢ao financeira e de moradia da familia e dificultar, inclusive,
a realizagdo do tratamento e o acompanhamento continuo
na clinica de diélise™,
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O tema alteragOes da imagem corporal apreendido
nos relatos, ou seja, da aparéncia fisica em decorrén-
cia da IRC, estd, sem duvida, relacionado a presenga do
acesso vascular para a hemodialise e ao crescimento
prejudicado. O cateter venoso aparente ou a presenca
de cicatrizes e aneurismas decorrentes da FAV sdo vis-
tos como algo estranho em seu corpo®. Sentem-se,
assim, diferentes ou inferiores diante de outras pessoas
pela forma como a FAV ou o cateter alteram o seu cor-
po, denunciando uma especial condi¢do, pois podem ser
facilmente visualizados pelas outras pessoas. O acesso
venoso, em especial a FAV, é o primeiro sinal fisico da
presenca da doenca no corpo do paciente; é o significa-
do concreto de sua iniciagdo na hemodidlise®®®. Acresce-
se que a baixa estatura em relagdo a faixa etaria tam-
bém gera, nessas criancas e adolescentes, sentimentos
de vergonha, sofrimento e angustia em relagdo a opinido
ou comentdrios de outras pessoas, muitas vezes precon-
ceituosos; tais sentimentos podem resultar também em
isolamento e baixa autoestima®®¥,

A autoimagem pode ser definida como a visdo que
cada um tem de si mesmo e surge das interagées com o
contexto social, com as outras pessoas e consigo mesmo.
Criancas e adolescentes renais cronicos, em virtude da do-
encga e do tratamento a que sdo submetidos, apresentam
um comprometimento de sua autoimagem, que se reflete
em uma sensagao de diferenga em relagdo aos seus pares,
de forma especial nos adolescentes™®. Encontram-se ain-
da limitados no que se refere a participacdo em atividades
consideradas prazerosas, o que, mais uma vez, pode inter-
ferir de forma negativa na autoestima®).

Outra questdo apresentada nos relatos foi a do estig-
ma por eles sofrido, com repercussdo negativa em suas
vidas e, consequentemente, no manejo de sua doenga.
A percepc¢do de preconceito expressa nos depoimentos
demonstra o sofrimento vivido por constantes comenta-
rios das pessoas, principalmente em relagdo a presenca
do cateter venoso aparente, pelo brago da FAV ou, ainda,
pelo crescimento prejudicado. Situagdes assim ocorrem
principalmente no ambiente escolar, sendo, portanto, vi-
timas de bullying pela forma como sdo tratados ou ape-
lidados pelos colegas. Ressalta-se que a depressao asso-
ciada ao bullying pode estar relacionada a menor adesdo
ao tratamento, prejudicando o autocuidado, podendo
também trazer complicagbes futuras®). O estigma de-
monstra que as pessoas, em sua maioria, desconhecem
a IRC, tém curiosidade ou se afastam daqueles que ndo
se enquadram nos padrdes de normalidade — atitudes
gue podem acentuar os sentimentos de isolamento ex-
perienciados por essas criancas e adolescentes?® e com-
prometer ainda mais a autoestima, uma vez que se sen-
tem discriminados.

Os relatos dos pais ou cuidadores em relagao ao estig-
ma expressam, principalmente, suas preocupagdes com a
reacao das pessoas e o sentimento de preconceito sofri-
do, o que faz com que adotem atitudes de superprotecao,
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algo também prejudicial ao seu desenvolvimento psiquico
e emocional, tendo em vista que muitos passam a agir de
forma infantilizada.

O autocuidado também foi evidenciado nos de-
poimentos, mostrando que, apesar das dificuldades
enfrentadas, essas pessoas tentam se adaptar a situa-
¢do, buscando, de certa forma, controlar a ingestdo de
liquidos, seguir a dieta recomendada, tomar os medi-
camentos prescritos e realizar os cuidados necessarios
ao acesso vascular para hemodidlise. Criancas e ado-
lescentes com doenca cronica devem estar cientes da
importancia de seguir os planos terapéuticos do tra-
tamento ao qual estdo sendo submetidos com o intui-
to de prevenir complicagdes ou agravar sua doenca.
Devem, para tanto, contar com o apoio de seus pais
ou cuidadores, os quais também necessitam receber
orientac¢des dos profissionais de satde?®,

A esperanga e a expectativa frente a realizacdo do trans-
plante renal motivam e mobilizam os participantes em busca
de uma melhor QVRS. O transplante significa a possibilidade
de ndo mais ter que se deslocar para o hospital para as sessoes
de hemodialise, além de aproxima-los de uma vida normal,
livrando-os do estigma que sofrem em decorréncia das altera-
¢Ges em sua aparéncia fisica e em suas vidas. Tais expectativas
de mudanca sdo destacadas pelo desejo de ndo mais terem que
se submeter a didlise, de realizarem atividades prdprias de sua
idade e ingerirem alimentos e bebidas ndo permitidos durante
o tratamento dialitico, ou seja, exercerem atividades comuns a
maioria das criangas e adolescentes®.

O transplante renal é considerado o melhor trata-
mento para a IRC, quando comparado a outros métodos
dialiticos, indicando que a sobrevida de pacientes trans-
plantados, adultos ou pediatricos, é superior a sobrevida
daqueles em didlise, o que traz a esperanca de uma me-
Ihor qualidade de vida®®.

CONCLUSAO

A realizagdo deste estudo permitiu identificar neces-
sidades e melhor compreender a vivéncia de criancgas e
adolescentes com IRC. A maior proximidade com esses
pacientes e seus pais/cuidadores permitiu também que
suas subjetividades fossem expressas e consideradas, as-
sim como seus sentimentos e especificidades.

Diante do tema proposto para discussdao nos GF e do
objetivo do estudo, foi possivel apreender aspectos rele-
vantes a compreensdo da rotina didria dos participantes
apos a doenca e tratamento. Possibilitou também compre-
ender de que forma este processo associa-se a sua QVRS.

A identificacdo dos atributos mentais, fisicos e so-
ciais associados a QVRS dessa populagcdo abre possi-
bilidades pra que os profissionais de saude repensem
a assisténcia atualmente oferecida a esses pacientes,
auxiliando-os, com o intuito de minimizar as diversas
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consequéncias negativas decorrentes da doencga/trata-
mento. Ao final, devem conquistar uma melhor adap-
tacdo e convivéncia com as mudangas, criando suas
proprias estratégias de enfrentamento as limitagdes
impostas pela condigdo cronica.

A utilizagdo da técnica do GF possibilitou que a coleta
dos dados privilegiasse a interagdo e o compartilhamento
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