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O COTIDIANO DE CRIANGCAS COM
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EM TERAPIA
RENAL SUBSTITUTIVA

The daily routine of children with chronic renal insufficiency in renal replacement
therapy

Resumo

Os pacientes com Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) passam por alteragdes no cotidiano decorrentes do
adoecimento e tratamento. Os que estdo em Terapia Renal Substitutiva (TRC) realizam frequentes
procedimentos e intervencdes, que refletem significativamente em sua rotina. Criangas com ICR podem
sofrer alteragGes ainda mais complexas considerando sua fase de crescimento e desenvolvimento. A
Terapia Ocupacional pode auxiliar criangas com IRC, motivo pelo qual ha necessidade de pesquisas
acerca de suas percepgdes sobre os impactos do adoecimento e tratamento em suas vidas. O objetivo
desta pesquisa foi estudar as percepgoes de criangas com IRC em TRS sobre seu cotidiano, os impactos
no desempenho de suas atividades diarias e o modo como enfrentam as condigdes impostas por seu
tratamento. Na pesquisa, realizada em um hospital pediatrico de referéncia em Sdo Paulo, participaram
trés criancas em TRS com sete a dez anos de idade. Foram realizados trés encontros individuais para
elaboragdo do relato das atividades cotidianas através de desenhos e escritos. Os resultados aponta-
ram impactos significativos do adoecimento e tratamento nas ocupagdes comuns a infancia. Conviver
com restrigGes dietéticas, o uso de cateter, os cuidados, e a frequéncia ao hospital foram fatores que,
segundo as criangas afetam o brincar, a participacdo social e a educagdo. Ao dar espago e voz as crian-
cas, foi possivel perceber as repercussées do adoecimento em seu cotidiano e a forma com que lidam
com tais repercussdes, demonstrando um cotidiano marcado por rupturas e limitagdes, que demandam
a modificacdo de seus habitos e os de seus familiares.

Palavras-chave: Insuficiéncia Renal Crdnica; Pediatria; Atividades Cotidianas; Terapia Ocupacional

Abstract

Patients with Chronic Renal Failure (CRF) go through daily changes due to iliness and treatment. Those in
Substitute Renal Therapy (SRT) endure frequent procedures and interventions, which reflect significantly
in their routine. Children with CRF can undergo more complex changes, considering their stage of growth
and development. Occupational Therapy can help children with CRF, which is why there is a need for
research about their perceptions on the impacts of illness and treatment on their lives. The objective of
this research was to study the perceptions of children with CRF in SRT about their daily life, the impacts
on the performance of their daily activities and on how they face the conditions imposed by their treat-
ment. In the study, carried out in a pediatric referral hospital in Sdo Paulo, three children in TRS with
seven to ten years of age participated. Three individual meetings were held to elaborate an account of

daily activities through drawings and writings. The results pointed out significant impacts of the illness and

treatment on occupations common to childhood. Living with dietary restrictions, catheter use, care, and
hospital attendance were factors that, according to children, affect play, social participation, and educa-
tion. By providing opportunity and voice to the children, it was possible to perceive the consequences of
their illness in their daily lives and observe the way they deal with such changes. It demonstrated a life
marked by routines ruptures, limitations and changes on their family’s habits and their own.

Key words: Chronic Renal Insufficiency; Pediatrics; Activities Of Daily Living; Occupational Therapy.

Los pacientes con Insuficiencia Renal Crénica (IRC) pasan por cambios en el cotidiano, derivados de la
enfermedad y el tratamiento. Los que realizan Terapia Renal Substitutiva (TRC) realizan frecuentes proce-
dimientos e intervenciones, que reflejan significativamente en su rutina. Los nifios con ICR pueden sufrir
cambios alin mas COmp|EJOS debidos su fase de crecimiento y desarrollo. La Terapia Ocupacional puede
ayudar a nifios con IRC, razdn para investigaciones acerca de sus percepciones sobre los impactos de la
enfermedad y el tratamiento. El objetivo de esta investigacion fue estudiar las percepciones de nifios en
TRS sobre su cotidiano, los impactos en el desempeno de sus actividades y el modo en que viven las con-
diciones impuestas por su tratamiento. En la investigacion, realizada en un hospital pediatrico en Séo
Paulo, participaron tres niflos en TRS de siete a diez afios. Se realizaron tres encuentros individuales para
la elaboracién del relato de las actividades cotidianas a través de dibujos y escritos. Los resultados apun-
taron impactos significativos de la enfermedad y tratamiento en las ocupaciones de la infancia. Convivir
con restricciones dietéticas, el uso de catéter, los cuidados, y la frecuencia al hosp|ta| fueron factores que,
segun los nifios, afectan el juego, la part|C|paC|on social y Ia educacién. Al dar espacio y voz a los nifios,
fue posible perC|b|r las repercusiones de la enfermedad en su cotidiano y la forma con que lidian con tales
repercusiones, demostrando un cotidiano con rupturas y limitaciones, que demandan la modificacion de
sus habitos y los de su familia.

Insuficiencia Renal Crdnica; Pediatria; Actividades Cotidianas; Terapia Ocupacional.
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1 INTRODUCAO

O paciente com Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) submetido a Terapia Renal Substi-
tutiva (TRS) perpassa por alteracdes no dia a dia advindas do tratamento, como por
exemplo, a restricdo dietética e de horario, as mudangas no contexto familiar, ocupacional
e social, além das preocupagbes com a doenga e seu tratamento. As criangas, por sua vez,
sofrem repercussdes ainda mais graves, como alteracdes relacionadas ao crescimento e
desenvolvimento, o que reflete em estresse, desorganizacao do cotidiano, alteracdao na
autoimagem e no modo de perceber a vida, além das transformacoes fisicas e psicossoci-
ais!, que podem afetar o seu desenvolvimento na fase adulta.

O adoecimento e tratamento influenciam de modo marcante o dia-a-dia, as percep-
coes de qualidade de vida e o grau de satisfacdo encontrado no convivio familiar, social e
ambiental. Influenciam ainda o modo como a crianga percebe suas proprias capacidades
sob o risco de passar a se identificar como uma crianga doentel. As condigOes fisicas e
mentais dos pacientes com IRC podem gerar mudangas nos habitos e rotina de atividades,
0 que resulta na diminuicdo da participagdo social e das ocupacdes em geral?2.

Criancas com IRC precisam adaptar-se as intervencdes terapéuticas decorrentes do
tratamento, o que as priva de atividades comuns a infancia. Precisam compreender a ne-
cessidade da realizacdo constante de exames e procedimentos para os quais sao solicita-
das a cooperar apesar da dor e/ou desconforto. Nessa condicdo necessitam fazer uso de
mecanismos adaptativos para lidar com diferentes pessoas que entram na enfermaria
quando internadas, tocam no seu corpo, inspecionam aparelhos, determinam atitudes e
impedem agdes?.

A IRC é caracterizada como uma lesdo renal e perda irreversivel e progressiva da
funcdo renal de depuragao, ou seja, da filtracao glomerular, sendo que sua evolugdo pode
ser lenta e progressiva® *. A evolucdo da IRC é frequentemente assintomatica, sendo co-
mum que a doenca seja identificada em estagio avangado, sua progressao € determinada
por interagdoes complexas que englobam diversos fatores clinicos, ambientais e genéticos.
Os principais fatores clinicos sdo idade, sexo, diabetes, hipertensdo, proteinlria, anemia,
complicagBes metabdlicas, obesidade, tabagismo e dislipidemia®.

Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia®, o tratamento para pacientes que
apresentam 10 a 12% da funcao renal normal pode consistir na administragdao de medica-
mentos e dieta. Mas, quando a funcdo renal se encontra abaixo destes valores, é necessa-
ria a adocao de outros métodos de tratamento, como, por exemplo, dialise ou transplante
renal. Tais tratamentos tem por objetivo repor as funcdes dos rins, retirando as substan-
cias toxicas, o excesso de agua e sais minerais do organismo. A didlise pode ser subdividi-
da em duas modalidades: hemodialise ou didlise peritoneal.
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A hemodialise trata-se do processo de filtracdo dos liquidos extra corporais do san-
gue que é realizada através do dialisador, que substitui as funcdes renais’. Durante a he-
modialise, parte do sangue do corpo do paciente é retirado por uma fistula ou cateter es-
pecifico, sendo conduzido através da linha arterial do dialisador, onde é filtrado e retor-
nando ao paciente pela linha venosa® A hemodidlise geralmente é realizada em sessdes
gue duram em média trés a quatro horas, trés vezes por semana, mas podem existir alte-
racdes no tempo e na frequéncia das sessdes de acordo com a necessidade do paciente® 8.

A dialise peritoneal (DP) utiliza-se do peritonio, membrana localizada dentro do ab-
démen que reveste os érgaos internos. A DP consiste na utilizacdo de solucdo de didlise,
também chamada de “banho” de didlise, para a realizacao do processo de purificacdo. A
solucdo de dialise passa da bolsa de plastico através do cateter para a cavidade abdomi-
nal, onde permanece por varias horas. A solucdo é entdo drenada e uma nova solugdo vol-
ta a preencher o abdémen, recomecando o processo de depuracdo®.

Tais procedimentos trazem significativo impacto na rotina e nos habitos de vida de
quem possui IRC, demandando adaptacdes para que o sujeito possa lidar com o seu coti-
diano alterado. Todos estes aspectos que permeiam o processo de adoecimento cronico
podem impactar diretamente nas atividades de criangas com IRC, uma vez que as mes-
mas vivem uma rotina de atividades voltadas, em sua maior parte, para o tratamento. O
terapeuta ocupacional como profissional que trabalha as atividades humanas, desenvolvi-
das no dia a dia, é um profissional que pode compreender e auxiliar criancas que passam
por essas alteragdes decorrentes do adoecimento.

A revisdo da literatura constatou a escassez de pesquisas que relacionam IRC, pedi-
atria e Terapia Ocupacional, ndo sendo encontradas pesquisas que se igualassem ao obje-
tivo desta, uma vez que busca estudar a percepgao de criancas com IRC sobre seu cotidia-
no. Esta inquietagdo surgiu a partir do cenario de pratica vivenciado pela autora nas ativi-
dades da residéncia multiprofissional em pediatria e dos resultados da revisdo bibliografi-
ca, acentuando-se a necessidade de pesquisar sobre os impactos no cotidiano de criangas
com IRC em TRS.

A pratica da Terapia Ocupacional junto a criangas e adolescentes com IRC possibili-
tou a observagao sobre como o adoecimento e o tratamento impactam nas atividades do
cotidiano. Essa experiéncia evidenciou a importancia de se ouvir criangas e adolescentes
com IRC para compreender suas percepgoes, experiéncias e assim poder obter subsidios
para a elaboragdo de seus projetos terapéuticos. Portanto, esta pesquisa teve por objetivo
estudar as percepgoes de criancas com IRC em terapia renal substitutiva sobre seu cotidi-
ano, os impactos no desempenho de suas atividades didrias e o modo como enfrentam as
condicdes impostas por seu tratamento.

2 METODOLOGIA
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Este é um estudo prospectivo, exploratorio, descritivo e reflexivo, de carater quali-
tativo. A pesquisa foi realizada no setor de Nefrologia do Instituto da Crianca e do Adoles-
cente do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo
(ICr/HCFMUSP), no periodo de margo a agosto de 2018, com pacientes com diagndstico
de IRC, que tinham entre 7 e 10 anos de idade e aceitaram participar da pesquisa através
da assinatura Termo de Assentimento da crianca e a assinatura do Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos responsaveis. A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica do HCFMUSP, segundo o parecer 2.622.271.

O ICr/HCFMUSP possui uma unidade de Nefrologia Pediatrica de referéncia nacional
na area, recebendo pacientes de todo o Brasil e da América Latina para avaliacdao e segui-
mento hospitalar e ambulatorial de pacientes com problemas nefro-uroldgicos. Atende cri-
angas com doencgas renais cronicas que necessitam realizar terapia renal substitutiva, se-
jam elas dialise peritoneal ou hemodialise. A dialise peritoneal é realizada no regime de
internacdo, em uma enfermaria que possui quatro leitos. A hemodidlise funciona em regi-
me ambulatorial, com dois turnos por dia, cada turno tem duragao de cerca de quatro ho-
ras, funcionando seis vezes por semana, sendo seis criangas por turno®.

Participaram da pesquisa trés criancas de idade entre oito e nove anos, que atendi-
am os critérios de inclusdo, sendo eles: (i) ter como diagndstico IRC e realizar TRS (dialise
peritoneal ou hemodialise); (ii) ter entre 7 e 10 anos de idade; (iii) concordar em partici-
par da pesquisa através da assinatura Termo de Assentimento da crianca e a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos responsaveis; (iv) autorizar
o uso do material produzido. Foi utilizada amostra de conveniéncia; inicialmente foi plane-
jado que a coleta poderia ter um nimero maior de participantes, mas constatou-se a satu-
racao dos resultados com a conclusdo da coleta junto a trés participantes.

As criancgas participantes foram convidadas a elaborar um diario de suas atividades
cotidianas por meio de desenhos e escritos e a comentar oralmente suas experiéncias. Fo-
ram realizados trés encontros individuais com cada participante, com duragdo de cerca de
40 minutos. A realizagdo das atividades foi facilitada por roteiro de perguntas motivadoras
semi estruturadas, cuja finalidade foi criar um ambiente reflexivo, mas ladico, onde o par-
ticipante pudesse descrever por meio oral e imagético suas atividades cotidianas: as que
habitualmente realiza e gosta; as que gostaria de realizar; e as que sente limitagdes ou
obstaculos para realizar.

Considerando a peculiaridade do desenvolvimento infantil e para evitar o constrangi-
mento de sua capacidade criadora, as perguntas motivadoras foram usadas aleatoriamen-
te a medida que se fizeram necessarias. Os encontros foram gravados em audio e, poste-
riormente transcritos. Dessa forma, o desenho da pesquisa deu-se em cinco fases: (1)
elaboragdo do diario das atividades cotidianas sob facilitagdo de um roteiro motivador; (2)
transcrigdo dos encontros; (3) analise de conteddo do material oral e imagético; (4) ela-
boragao das sinteses finais; (5) redagao do artigo com os resultados finais da pesquisa.
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Apds o levantamento dos dados dos pacientes que frequentavam a hemodialise e
a dialise peritoneal, cinco pacientes se encaixaram nos critérios de inclusdo pela idade,
sendo dois pacientes da didlise peritoneal e trés da hemodidlise. Dos cinco participantes
apenas trés puderam participar da pesquisa, pois 0os demais iniciaram didlise peritoneal no
domicilio, deixando de frequentar o hospital para tal.

A partir do levantamento de dados sobre os pacientes foram realizados os encon-
tros, sendo trés com cada participante. Os trés encontros individuais foram realizados no
leito onde as criancas estavam realizando hemodialise, no turno da manha ou da tarde,
conforme disponibilidade das mesmas. Levando em consideracao a disponibilidade do pa-
ciente no dia, eram ofertados materiais para atividade, deixando a selegao e a forma de
elaboracgdo a critério dos participantes, com o apoio das perguntas motivadoras. Durante
os encontros ndo foram observadas intercorréncias ou dificuldades para realizagcdao da pes-
quisa no ambiente, tendo a colaboracao da equipe e dos familiares presentes na unidade.

Foi realizada analise tematica do material oral e imagético, buscando identificar
diferentes niveis de significacdo em suas consonancias, divergéncias e tendéncias, confor-
me a analise qualitativa de Minayo!°, que baseia a investigacdo na compreens&o e inter-
pretacao do objeto pesquisado. Apds identificacdo de categorias foi realizado seu enxuga-
mento, que resultou em quatro categorias tematicas, a saber:

De vir pro hospital eu gosto. E pro meu bem né? S6 quando me da
dor de cabega eu quero ir embora”

"Eu gosto de comer hamburguer, sé que eu ndo como...”
"Af eu vou na escola quando da, a tarde...”

“"Andar de bicicleta! Ndo posso, por causa do cateter”.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 Caracterizacao dos participantes

Participaram da pesquisa trés criancas com diagnodstico de IRC que serdao nomeadas
de forma ficticia como Luna, George e Steve para garantir sua privacidade.

Conforme apresentado no quadro 1, Luna, com nove anos, é estudante do 5° ano do
ensino fundamental; necessita de TRS ha trés anos, realiza hemodidlise trés vezes por se-
mana e aguarda transplante renal. George, com oito anos, é estudante do 2° ano do ensi-
no fundamental; necessita de TRS ha trés anos, realiza hemodialise cinco vezes por sema-
na e aguarda transplante renal. Steve, com nove anos, é estudante do 1° ano do ensino
fundamental; necessita de TRS ha cinco anos e meio, realiza hemodialise seis vezes por
semana e aguarda transplante renal.
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Quadro 1: Caracterizacao séciodemografica e clinica dos participantes. Sao Paulo, 2019.

Luna George Steve

Idade 9 anos 8 anos 9 anos
Diagnostico Insuficiéncia Renal Insuficiéncia Renal Insuficiéncia Renal

Cronica - estagio final Cronica - estagio final CroOnica - estagio final
Tratamento Renal Hemodialise 3x por Hemodialise 5x por Hemodialise 6x por
Substitutivo semana semana semana
Escolaridade 52 ano EF 22 ano EF 12 ano EF

Ha 3 anos necessita Ha 3 anos necessita Ha 5 anos e meio ne-

e ez de TRS. Aguardando de TRS. Aguardando cessita de TRS. Aguar-

Historia pregressa

transplante. transplante. dando transplante.
Acompanhantes Mae Mae Pai e avo

Fonte: Elaboracdo a partir de dados coletados na pesquisa.

Os participantes sao de idade aproximada (oito e nove anos), apesar disso apresen-
tam escolaridade diferente, apresentam diagndstico semelhante, dois realizam TRS ha trés
anos e um ha cinco anos e meio, todos aguardam pelo transplante renal e durante a pes-
quisa dois eram acompanhados pelas mdes e um alternava o acompanhamento entre pai
e avoé.

3.2 Apresentacao das categorias tematicas e discussao

3.2.1 “De vir pro hospital eu gosto. E pro meu bem né? S6é quando me dé dor de cabeca eu quero ir embora”

O doente renal cronico sofre alteragdes da vida diaria em virtude da necessidade de suporte formal de aten-
¢a0 a saude. O tratamento do paciente com IRC leva a um cotidiano monotono e restrito, e as atividades desses

individuos sdo limitadas apos o inicio do tratamento''.

Figura 1: Material imagético coletado na pesquisa
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A partir dos relatos dos participantes, perceberam-se os impactos do diagndstico e
tratamento no cotidiano, observando-se as alteracdes da rotina das criancas de acordo
com sua complexidade e necessidade clinica, como manifestado nos relatos de Luna sobre
a rotina diaria de idas ao hospital para realizar hemodialise:

"Eu gosto de vir pra ca, sé6 quando me da dor de cabeca eu quero ir
embora. Hoje ndo ta dando, as vezes da no meio. Ah eu fico mexen-
do no celular, mas quando ndo tem nada eu durmo... E todo dia eu
acordo as quatro, os dias que eu ndo venho eu acordo as sete. Mas
eu ndo reclamo, é pro meu bem. As vezes eu chego 4:40, é muito
cedo! Dependendo da hora que eu chego as vezes liga mais tar-
de...”(Luna)

Dentre os principais relatos esta o fato da rotina de frequentar o hospital diversas
vezes por semana, para realizar a hemodidlise e as intercorréncias no tratamento, como
observado na fala de Steve:

"N&o gosto de ficar internado... Eu ndo gosto muito de fazer hemodi-
alise, eu ndo gosto por um detalhezinho, ficar aqui. Ndo gosto por-
qgue as vezes tira muito liquido.” - Acordo quatro horas da manhéa
pra sair cinco e vir pra cé... Eu fazia didlise em casa, era melhor... As
vezes eu acordo cedo, eu durmo bem. “As vezes até que dé tempo
de dormir no metré.” (Steve)

As criancas com IRC precisam compreender a necessidade da realizacao constante
de exames e procedimentos realizados para os quais sdo solicitadas a cooperar apesar da
dor e/ou desconforto. Necessitam fazer uso de mecanismos adaptativos para lidar com
tais aspectos do tratamento, como os procedimentos invasivos necessarios. Como relata-
do na fala a seguir:

"N&o gosto de tirar sangue e nem de colocar acesso... Eu ndo gosto

de fazer cirurgia... Fiz cirurgia para colocar o cateter, e eu ndo gos-
tei... Eu ndo gosto de tomar remédio...” (George).

Através dos relatos observa-se o quanto o diagndstico e tratamento influenciam no
dia a dia das criangas, que apesar da pouca idade necessitam lidar com situacdes comple-
xas de saude, de procedimentos invasivos e dolorosos quase todos os dias, tornando-se
parte do seu cotidiano e de suas ocupacoes.

3.2.2 “Eu gosto de comer hamburguer, so que eu ndo como...”

As restri¢oes dietéticas ¢ hidricas desencadeiam muito desconforto e insatisfagdo do indi-
viduo, pois héa necessidade de mudancas de habitos alimentares que foram moldados durante
uma vida inteira. Agora, estes individuos tém que seguir uma dieta rigorosa, seguida de uma

ingestdo hidrica regulada e restrita'?.
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As restricOes dietéticas e hidricas desencadeiam muito desconforto e insatisfacdo do
individuo, pois ha necessidade de mudancas de habitos alimentares que foram moldados
durante uma vida inteira. Agora, estes individuos tém que seguir uma dieta rigorosa, se-
guida de uma ingestdo hidrica regulada e restrita’?

A restricdo dietética € um dos aspectos principais do tratamento de criangas com
IRC, necessitam adaptar sua alimentacao ao que lhe é permitido, de acordo com os niveis
apresentados nos exames e sua condicdo clinica, na pesquisa relataram sobre a forma
com que lidam com tal no dia a dia, incluindo nas suas atividades escolares e de participa-
¢do social.

“Minha comida preferida é hamburguer... Hamburguer! Eu ja comi
hamburguer antes de passar o cateter... Ndo, eu to mentindo, eu ja
comi umas duas vezes. Mas agora eu ndo posso, meus exames 'ta
tudo ruim’... Batata frita... eu ndo posso. As vezes as meninas estdo
comendo salgadinho na rua e eu fico olhando. Ai ‘eu entro pra den-
ro’... Eu ndo gosto de coca-cola, eu gostava de guarana antartica!
Quando eu vou em aniversario eu fico olhando... eu levo suco de cai-
xinha...” (Luna)

O seguimento da restricao dietética leva as criancas a privacdo de alimentos que sao
observados como de consumo frequente durante a infancia, que sdo consumidos no de-
sempenho de atividades de lazer e participacao social, como vistos no relato acima e a
seguir na fala de Steve e George:

"Eu gosto de passear no shopping e... As vezes quando eu posso eu
como Mac no shopping, quando eu posso!” (Steve)

O GUE €U GOSTARIA pe caTeR
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Figura 4: Material imagético coletado na pesquisa
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“Eu queria.. como faz pizza? Eu queria comer com mortadela
(calabresa) e com queijo, mas ndo posso. Nao posso comer coxi-
nha... Também ndo posso comer pdo com mortadela... nem sal... nem
miojo... Eu sempre quis comer pipoca com sal... Churrasquinho, eu
queria comer churrasquinho. Eu levo meu lanche pra esco-
la.” (George)

As criancas com IRC apresentam a restricdo dietética de forma comum em suas fa-
las, de forma ludica e bem-humorada, ressaltando sobre seus desejos por alimentos nao
permitidos, principalmente no que diz respeito a restricdo de sdédio. Atividades como fes-
tas de aniversario, lanches na escola e reunides familiares, onde sdo encontradas as comi-
das relatadas, requerem que a crianga leve o que lhe permitido comer ou sejam feitas
adaptacBes nas receitas. E comum até que deixem de frequentar tais atividades.

3.2.3 "Al eu vou na escola quando da, a tarde...”

O contexto no qual a crianca brinca determina a maneira como interage na sociedade, ja o
espaco educacional consiste no lugar onde a crianga passa importantes momentos da vida e desen-
volve as primeiras habilidades sociais e intelectuais. E nesse ambiente que a crianca mantém vincu-
los, ampliando o espacgo para outras possibilidades, brincadeiras, aprendizagem, incluindo-se em
grupos. Em razao do tratamento de IRC, porém, muitas vezes, estes pacientes necessitam ausentar-
se desse local, o que acarreta atraso e prejuizo ao aprendizado®.

Devido a rotina de ida ao hospital para realizar hemodialise, o cotidiano sofre alteracgdes, in-
cluindo a realizacao de atividades educacionais, tendo de adaptar a rotina escolar com a rotina de
tratamento, incluindo tempo de hemodialise e o tempo de deslocamento entre hospital x casa x es-
cola.

"Eu gosto de ir para escola. Eu vou todos os dias as
13h30min. Ah eu gosto do intervalo da escola... Eu gosto de ir
na escola... Eu gosto de escrever e estudar... As vezes ndo dé
tempo de sair daqui e chegar la...” (Luna)

Todas as criangas pesquisadas frequentam a escola, porém, devido as idas frequen-
tes até o hospital para realizagdo de hemodialise, ambas apresentam intercorréncias
guanto a frequéncia na escola, principalmente faltas constantes devido ao deslocamento,
tempo e até mesmo quadro clinico. Apresentam diferenca significativa na escolaridade en-
tre si, apesar da idade préxima.

Percebe-se que devido as faltas constantes e/ou intercorréncias do tratamento, as
criancas com IRC tém alteracOes na vida escolar, tais aspectos podem influenciar inclusive
em seu rendimento escolar. O tratamento de maneira geral impacta em toda vida ocupaci-
onal dos pacientes, sendo necessario adaptar-se a condigao.
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3.2.4 "Andar de bicicleta! Ndo posso, por causa do cateter”

As alteracdes da salde da crianca geram estresse e desorganizacdo, atingindo a au-
toimagem e o modo de perceber a vida. Mudangas fisicas e psicossociais transformam a
aquisicao do controle progressivo sobre o préprio corpo e redimensionam seu mundo. As
criangas com IRC podem sentir-se excluidas do contexto das outras, tendo que se adaptar

as intervencdes terapéuticas, sendo impedidas de desfrutar da liberdade comum a infan-
ol
cia'.

Em relacdo as atividades de brincar e/ou participagdo social, as criancas pesquisadas
apresentaram como principal barreira o uso do cateter, o qual necessita cuidados preven-
tivos de lesGes e/ou infeccbes fazendo com que atividades comuns a infancia necessitem
ser adaptadas ou impedidas de serem realizadas, como observado nos relatos a seguir:

“"Eu gostaria de patinar, s6 que eu ndo tenho patins e eu ndo posso...
E muito triste ndo poder... Eu ja tive um patins, antes do cateter. Eu
dei né, tinha acabado de comprar, ai minha mée teve que doar... Eu

queria jogar futebol também, mas ndo pode por causa do cateter...

Eu gostaria de ser bailarina também, mas, bailaria eu ndo posso ser
por causa que movimenta o bracgo do cateter...” (Luna)
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Figura 5: Material imagético coletado na pesquisa

O relato de Luna expressa a privacao enfrentada nas atividades de brincar e partici-
pacdo social e a necessidade de adaptar-se a condigdo. S3o questdes necessarias e que
influenciam diretamente no tratamento das criangas, que precisam desempenhar suas
ocupacobes de forma adaptada e cuidadosa. O cateter é o dispositivo utilizado para a reali-

zacao da hemodidlise, e também foi relatado na fala de Steve como principal barreira no
desempenho de suas atividades cotidianas.

"Na8o posso brincar de correr muito, por causa do cateter, eu ndo
posso... brincar de luta, por causa do cateter...” (Steve).
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Percebe-se que as criancas deixaram de realizar atividades de interesse e comuns a
infancia devido ao uso do cateter e outras restricdes do tratamento, tendo que lidar com
tais restricées no dia a dia e aprender a adaptar-se a tal estilo de vida como relatam Luna
e George.

"Brinco na rua so de fim de semana. Brinco de pega pega... pega pega
néo... esconde esconde. Pega pega quando eles brincam... é eu brin-
co. s6 que eu ndo corro muito...Eu parei de brincar de pular corda...
quando minhas amigas brinca, as vezes eu canto a mdsica... so que
eu queria mesmo era pular!” (Luna)

@Q@é (ﬁ@i

dug MTR el
CoRp £ SRzl
p FICAR EM CASA o

ToMaR RENEDED

Figura 6: Material imagético coletado na pesquisa

“Eu queria ir a piscina, ndo posso ir na piscina... Por causa do meu
cateter... Porque molha e da infec¢gdo. Gostaria de ir no pula-pula...
N&o posso porque pode mexer meu cateter... Eu fico com vontade,
mas eu sé posso ir no escorrega... Nao posso jogar bola forte, porque
machuca meu cateter...” (George)

Os procedimentos citados trazem significativo impacto na rotina e nos habitos de
vida de quem possui IRC, demandando adaptacdes para que o sujeito e as pessoas que
Ihe cercam possam lidar com o seu cotidiano alterado.

“"Eu vou ter um campinho na minha casa, ai eu vou jogar... Eu vou
mudar de casa... Eu brinco com minha prima... Eu queria brincar com
meus amigos, mas ela sabe de tudo, ela cuida de mim e ndo deixa
me machucar... um menino me empurrou e sabe o que ela fez? Ela
empurrou ele e ele caiu... ele bateu no meu cateter. Foi na minha
casa, foi meu primo. Todo mundo ja sabe que tem que cuidar do
meu cateter... Eu ndo gosto de ter cateter. Eu ndo gosto de pular,
porque eu posso machucar meu cateter.” (Steve).

A necessidade de adaptar o brincar e as atividades de participagao social devido aos
aspectos do tratamento leva ndo sé a mudancas no cotidiano das criancas com IRC, mas
também das pessoas que compartilham essas atividades com elas, pois, quando desempe-
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desempenhadas em conjunto, é preciso que todos levem consideracdo os cuidados e as
restricdes necessarias da crianca com ICR.

Os pacientes com IRC lidam com desafios que perpassam pela rotina e habitos de
vida, sejam eles relacionados a alimentagdo, atividades fisicas, medicagdes continuas, de-
pendéncia de aparelhos e pessoas. Além disso, estes pacientes lidam com os efeitos cola-
terais do tratamento, como nauseas e cefaleia, o que afeta sua capacidade fisica necessa-
ria para o engajamento em seus papéis ocupacionais e qualidade de vida®.

Percebeu-se que as alteracdes na rotina e nos habitos de vida de quem possui IRC, carac-
teriza um cotidiano de acordo com as condicbes de salde, onde a vida cotidiana das crian-
cas é construida pelas atividades desempenhadas de acordo com suas possibilidades e ne-
cessidade de adaptacOes, as criancas em seus relatos afirmam sobre suas privagdes, po-
rém, expressam que para além do seu diagndstico e tratamento estas continuam engaja-
das, mesmo que forma adaptada, nas principais ocupacbes esperadas para a infancia.

4 CONSIDERAGCOES FINAIS

As categorias elencadas apresentam de forma comum os aspectos do cotidiano dos
pacientes com IRC. Observaram-se os impactos do diagndstico e tratamento no cotidiano,
a partir dos relatos da rotina que implicam em: acordar cedo para realizar hemodialise no
turno da manhd; estar constantemente no hospital durante um periodo significativo de
horas; ter que ficar internado quando necessario; realizar procedimentos invasivos e o
tempo de permanéncia em TRS. Uma das criangas pontuou de maneira positiva o fato de
ter que ir ao hospital para buscar o cuidado que necessita, reafirmando a importancia do
cuidado com a saulde.

Em relacdo a alimentagdo, destaca-se o impacto das restricoes da dieta devido ao
tratamento, sendo necessarias adaptagdes na rotina de alimentacdo da crianca e até mes-
mo privagao da ingestdo de alguns alimentos de acordo com os niveis apresentados nos
exames de rotina. Estes aspectos foram relatados de forma significativa pelas criancas
pesquisadas, que associaram as restricbes da dieta a participacdo social em atividades es-
colares ou de lazer.

Quanto ao brincar e participagdo social, observou-se como o uso de cateter e os cui-
dados implicados a tal impactam nessas atividades de forma significativa, levando inclusi-
ve a privacdo de algumas atividades. Dentre estas destacam-se as atividades aquaticas e
de risco de impacto, devido a necessidade de preservacdo do dispositivo, assim como a
prevencao de infeccdes a ele relacionadas, o que faz parte do dia a dia de cuidados neces-
sarios dos pacientes.
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No que se refere a educacao, atividade significativa e de relevancia para essa faixa
etaria, as criancas de modo geral apresentaram historico de faltas na escola, devido a ro-
tina de frequéncia e tempo de permanéncia no hospital, seja para realizacdo de TRS ou de
necessidade de internagdo. As experiéncias das criangas que participaram da pesquisa
apresentam consonancia quanto ao cotidiano das criangas com IRC, com significativos im-
pactos do diagndstico e tratamento em suas ocupagdes, principalmente no que diz respei-
to as atividades comuns a infancia.

Diante dos resultados apresentados, observa-se que ao dar espaco e voz a crianga
sao perceptiveis as repercussoes do adoecimento em seu cotidiano e a forma com que li-
dam com essa condicao, ou seja, as criancas com IRC tém seu cotidiano marcado por uma
ruptura e por imposigao de limitagdes, necessitando modificar seus habitos e os de seus
familiares.

Portanto, destaca-se a importdncia de um olhar atento as necessidades apresenta-
das pelas criancas que enfrentam um cotidiano modificado por um diagnéstico e trata-
mento especifico, buscando promover o engajamento em suas ocupagcdes, mesmo que se-
ja de forma adaptada a sua condicdo clinica, através de uma atencao multiprofissional e
de uma visdo holistica do paciente.
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