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Criancas e adolescentes renais cronicos em
espaco educativo-terapéutico: subsidios
para o cuidado cultural de enfermagem®

CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH CHRONIC KIDNEY DISEASE IN AN EDUCATIONAL-
THERAPEUTIC ENVIRONMENT: SUPPORT FOR CULTURAL NURSING CARE

NINOS Y ADOLESCENTES RENALES CRONICOS EN ESPACIO EDUCATIVO-
TERAPEUTICO: AYUDAS PARA EL CUIDADO CULTURAL DE ENFERMERIA

Viviane Peixoto dos Santos Pennafort!, Maria Veraci Oliveira Queiroz?, Maria Salete Bessa Jorge®

RESUMO

Trata-se de estudo qualitativo na aborda-
gem etnografica, cujos objetivos foram
compreender como criangas e adolescen-
tes com doenga renal cronica vivenciam o
adoecimento e a terapéutica e descrever o
cuidado educativo-terapéutico no enfoque
da enfermagem transcultural. Participa-
ram onze sujeitos em tratamento dialitico.
As fases da pesquisa seguiram o modelo
observagdo-participagdo-reflexdo comple-
mentado com a entrevista. A analise foi
orientada pelas quatro fases do guia da et-
noenfermagem, emergindo as categorias:
convivéncia com a insuficiéncia renal e mu-
dangas no cotidiano; ambiente hospitalar e
atividades educativo-terapéuticas, as quais
mostram desconfortos e dificuldades em
vérias dimensdes da vida de certa forma
compensados pelo ambiente terapéutico
e oferta de lazer. O cuidar culturalmente
congruente foi entendido como uma agédo
intencional construida pela interagdo entre
os saberes cientificos e a valorizagdo dos
saberes culturais das criangas e adolescen-
tes e de suas familias
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ABSTRACT

This qualitative study was performed us-
ing an ethnographic approach, with the
objective to understand how children and
adolescents with chronic kidney disease
experience their disease and treatment,
and describe the educational-therapeutic
care from the perspective of transcultural
nursing. Participants were eleven subjects
undergoing dialysis treatment. The study
phases followed the observation-participa-
tion-reflection model, complemented by
interviews. The analysis was guided by the
four phases of the ethnonursing guide, re-
vealing the following categories: living with
kidney failure and changes in everyday life;
and the hospital environment and educa-
tional-therapeutic activities, which show
the discomforts and difficulties that impact
several dimensions of life, somewhat com-
pensated by the therapeutic environment
and the opportunity for leisure. Culturally
consistent care was understood as an inten-
tional intervention constructed by the inter-
action between scientific knowledge and
the valorization of the cultural knowledge of
children and adolescents and their families.
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RESUMEN

Estudio cualitativo de abordaje etnografico
que objetivé comprender el modo en que
nifios y adolescentes con enfermedad renal
crénica experimentan el padecimiento y la
terapéutica, y describir el cuidado educati-
vo-terapéutico en el enfoque de enferme-
ria transcultural. Participaron 11 sujetos en
tratamiento dialitico. Las fases de la inves-
tigacion siguieron el modelo observacidn-
participacion-reflexiéon, complementado
con entrevista. El andlisis se orientd por
las cuatro fases guia de la etnoenfermeria,
emergiendo las categorias: convivencia
con la insuficiencia renal y cambios en el
cotidiano; ambiente hospitalario y activi-
dades educativo-terapéuticas, las cuales
mostraron incomodidades y dificultades
en varias dimensiones de la vida, en cierto
grado compensadas por el ambiente tera-
péutico y la oferta de recreacioén. El cuida-
do culturalmente congruente se interpretd
como accién intencional construida por la
interaccion entre los conocimientos cienti-
ficos y la valorizacion de los conocimientos
culturales de los niflos y adolescentes y de
sus familias.
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INTRODUGAO

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC), geralmente, de-
senvolve-se apos a injuria renal, seguida de perda lenta,
progressiva e irreversivel da fun¢do renal. O diagndstico
baseia-se na identificagdo dos grupos de risco, presenca
de microalbumindria, proteinuria, hematuria e na redu-
¢do do ritmo de filtragdo glomerular, avaliado por um tes-
te laboratorial chamado clearance de creatinina sérica®.

Em relagdo a doenga renal na infancia, os primeiros
registros datam do século XIX, com a Purpura de Henoch-
-Schdnlein, a extrofia da bexiga e as nefrites. Ja no século
XX ocorreu o nascimento, desenvolvimento e estabeleci-
mento da Nefrologia Pediatrica como especialidade®.

Nesse contexto, observou-se que a incidéncia de Insu-
ficiéncia Renal Cronica Terminal (IRCT) em criangas e ado-
lescentes em tratamento dialitico nos Estados Unidos, em
um estudo de coorte realizado em 2003, foi de 15 pacien-
tes por um milhdo de habitantes, semelhan-
te aos paises europeus com 15,5,

No mundo, cerca de um milhdo e duzen-
tos mil pessoas sobrevivem sob tratamento
hemodialitico. No Brasil, sdo aproximada-
mente 70.872 pacientes, dos quais 90,7%
estdo em tratamento hemodialitico e 9,3%
em dialise peritoneal, e ainda, 1,5% corres-
ponde a pacientes com idade inferior a 18
anos. A etiologia e a incidéncia da insuficién-
cia renal crénica variam em func¢do da idade.
Em criangas antes dos cinco anos, as causas
mais frequentes sdo as malformagdes (con-
génitas) do trato urindrio, enquanto na faixa
etdria de cinco a 15 anos prevalecem as do-
encas renais adquiridas e hereditérias®.

No contexto do
cuidado hospitalar,
é fundamental que

a enfermagem

compreenda que
as rotinas rigidas e
os procedimentos
extremamente
dolorosos isolam e
amedrontam criangas
e adolescentes de
maneira diferentes,
pois as ocorréncias

conhecimentos que permitam o cuidado por meio de ati-
vidades de dominio afetivo e cognitivo que contemplem a
subjetividade através de praticas terapéutico-educativas e
interagao profissional-usuario.

A educagdo em saude é uma estratégia que permite
esta abordagem e implica em principios educativos que
possibilitem compreender a realidade cotidiana dos usu-
arios, ou seja, uma compreensdo do ser humano em suas
variadas dimensdes e ndo apenas no aspecto bioldgico,
condi¢do mais valorizada na atuagdo profissional®.

AcOes educativas pressupdem-se um caminho inova-
dor que produz atitudes conscientes e intencionais das
pessoas envolvidas, além da valorizagdo e do reconheci-
mento do exercicio de cidadania. Para tanto, faz-se neces-
sario incorporar o conhecimento dos sujeitos no processo
de aprendizagem!”.

Oferecer oportunidades para que a crianga possa se
expressar, a fim de tornar o sofrimento suportavel, é obri-
gacdo da enfermagem®. Nesse sentido, é im-
prescindivel que haja uma articulagdo entre
a histdria do sujeito e sua constituigdao sub-
jetiva como ser de linguagem. Portanto, as
intervengdes de enfermagem extrapolam seu
cardter instrumental e perpassam por uma
articulacdo do conhecimento profissional
com o popular do usudrio por meio da escuta
e participacdo ativa dos sujeitos envolvidos.

Ao investigar, utilizando-se da abordagem
cultural, na enfermagem, tem-se a Teoria
da Diversidade e Universalidade do Cuidado
Cultural, que pressupde a saude entendida
em uma concepg¢do subjetiva ou objetiva da
percepg¢do do corpo e sua interagdo com a
realidade vivida, que influencia os sujeitos
ou os grupos nas decisdes sobre o seu cuida-

Apesar da incidéncia e prevaléncia apa- dificultam a do. O desenvolvimento da teoria manifesta
rentemente baixas, essa populagdo deman- participagao ativana queo cuidado a saude é exercido por meio
da extensivos cuidados de assisténcia e de terapéutica. de dois sistemas, o popular e o profissional.

materiais, além de medicamentos onerosos
para o Estado, especialmente quando em tra-
tamento dialitico ou apds transplante renal®.,

A doenca renal cronica possui uma dimens3do permea-
da de significados na vida da crianca e do adolescente que
se manifestam no decorrer da hospitalizagdo e outras eta-
pas do tratamento. A crianga percebe a gravidade da sua
doenga crbnica e conhece os procedimentos realizados e
os efeitos colaterais de alguns medicamentos, procurando
entendé-los e justifica-los®.

No contexto do cuidado hospitalar, é fundamental que
a enfermagem compreenda que as rotinas rigidas e os
procedimentos extremamente dolorosos isolam e ame-
drontam criancgas e adolescentes de maneira diferentes,
pois as ocorréncias dificultam a participacdo ativa na te-
rapéutica. Desse modo, os enfermeiros devem articular
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O sistema popular de cuidado é considerado

como o sistema local, das tradi¢Ges, em que

se inclui a familia ou a comunidade. O siste-
ma profissional de cura e cuidado é desenvolvido nos servi-
cos especializados realizados por profissionais nas institui-
coes. A salde nestes sistemas é um estado percebido ou
cognitivo de bem-estar, que capacita o individuo ou grupo
a efetuar as atividades, segundo os padrdes desejados em
determinada cultura®.

No contexto da enfermagem em Nefrologia, as agGes
e os cuidados dispensados as pessoas com doenca renal
e suas familias ainda sdo escassos, assim como os traba-
Ihos que consideram suas vivéncias, ante a experiéncia
da doenga cronica. Pondera-se que o enfermeiro ignora
o fato de que as crengas surgem com base nos significa-
dos elaborados pelo paciente e sua familia sobre a doenca
cronica e que estas influenciam as decisdes tomadas, as
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acGes e os comportamentos adotados, o que resulta em
constantes imposi¢des de formas de cuidar desvinculadas
daquilo que as familias acreditam e adotam?.

Logo, é valido lembrar que o processo saude-doenca
dos individuos, familiares e grupos é influenciado pela
cultura. O enfermeiro deve, portanto, analisar o contexto
cultural em que se encontra o paciente e perceber se o
cuidado profissional se aproxima do cuidado familiar. Des-
ta forma, o profissional estara cuidando, considerando a
cultura do cliente®.

Acredita-se que estudos sobre as experiéncias da do-
enca e da hospitalizagdo trazem subsidios para o cuidado
cultural. Nesse sentido, os pressupostos teérico-filoséfi-
cos, descritos na Teoria da Diversidade e Universalidade
do Cuidado Cultural, pautados na Antropologia cultural,
oferecem fundamentos importantes para a investigagdo
dessas experiéncias, dando suporte para o cuidado de
enfermagem prestado as criangas e aos adolescentes com
insuficiéncia renal cronica.

Em vista do contexto aduzido, o estudo buscou desve-
lar o cotidiano de criangas e adolescentes renais cronicos
em tratamento dialitico, no contexto cultural. Essa abor-
dagem tem relevancia no campo assistencial e educativo,
e podera subsidiar agdes que se aproximem as necessida-
des dessa clientela.

Para desenvolver a pesquisa, delinearam-se os seguin-
tes objetivos: compreender como criangas e adolescentes
com doenca renal crénica vivenciam o adoecimento e a
terapéutica, e descrever as a¢des do cuidado educativo-
-terapéutico no enfoque da enfermagem transcultural.

METODO

Realizou-se estudo qualitativo, na abordagem etnogra-
fica, fundamentada nos pressupostos da Teoria da Diver-
sidade e Universalidade do Cuidado Cultural, cujo método
é denominado etnoenfermagem. Para se aproximar da
visdo cultural, o método etnografico vem ocupando um
espago importante na Enfermagem contemporanea®.

A pesquisa de campo foi desenvolvida de julho a ou-
tubro de 2009, com insergao da pesquisadora principal no
ambiente da pesquisa. O primeiro contato foi com a clini-
ca de Nefrologia, local onde os sujeitos realizavam o trata-
mento dialitico; posteriormente, nos domicilios de algumas
criangas e adolescentes, a fim de complementar algumas
informacodes. A clinica investigada é uma instituicdo privada
vinculada ao Sistema Unico de Satde (SUS), especializada
no diagndstico e tratamento da insuficiéncia renal cronica
em criangas e adolescentes, localizada na cidade de Forta-
leza, CE. No periodo da coleta das informagdes, estavam
inscritos 205 pacientes renais cronicos. Destes, 33 eram
criangas e adolescentes que realizavam tratamento dialitico
nas diferentes modalidades de terapia renal substitutiva.

A apreensdo das informagdes subjetivas efetivou-se
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por meio da observacdo-participante e das entrevistas
com perguntas subjetivas, realizadas com 11 sujeitos es-
colhidos intencionalmente e obedecendo a alguns crité-
rios de inclusdo: criangas com idade acima de sete anos e
adolescentes entre 12 e 18 anos** com diagndstico defi-
nido de insuficiéncia renal cronica e em tratamento dialiti-
co ha pelo menos um més.

A pesquisa direta com as criangas e os adolescentes
somente incluiu aqueles informantes que demonstraram
pleno interesse e condi¢do de participar do estudo, apos
apresentacdo dos objetivos, da finalidade da pesquisa e
forma de participa¢do por meio da leitura, compreensdo
do conteudo e assinatura do Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido (TCLE), que ocorreu junto aos sujeitos e
seus responsaveis legais.

Para coleta de dados, utilizou-se o modelo da observa-
¢do-paticipacdo-reflexdo (O-P-R). Esta técnica favoreceu va-
rias fases de observagdo, ou seja, desde observagoes gerais
ao momento de observagdo-participagao e, finalmente, a
observacdao com reflexdo. Além da observacao, foi possivel
participar das atividades e situagdes do cotidiano dos infor-
mantes, favorecendo a interagdo e a comunicagdo. Dessa
forma, o pesquisador pode captar as informacgGes que ndo
foram aclaradas no relato verbal do informante®.

Durante a fase de observagao-participagao, foi realizada
a entrevista semiestruturada, seguindo as seguintes ques-
tGes: relate sobre seu dia a dia, considerando a doenga e o
tratamento. Quando estd em casa, o que precisa fazer para
seguir o tratamento e os cuidados orientados? O que vocé
gosta de fazer em casa e no hospital? Que atividades sdo
ofertadas no hospital que ajudam a cuidar de si?

As entrevistas foram gravadas em midia player - MP4,
pela possibilidade de armazenar e reproduzir as entrevistas
no computador, o que facilitou a escuta e transcri¢ao. Todas
as entrevistas foram realizadas na Unidade de Dialise, por
decisdo dos participantes ou da familia destes, com dura-
¢do média de 40 minutos cada uma, em local reservado.

Para analise das informacgdes, seguiu-se o guia de ana-
lise das informacGes qualitativas, constituido pelas fases:
transcricdo, descricdo e documentagao das informagdes;
identificacdo, categorizacdo e codificacdo das unidades de
significado; agrupamento das categorias e analise contex-
tual; identificacdo dos temas e descricdo das acGes e deci-
sBes da enfermagem para o cuidado cultural®.

Dos procedimentos analiticos descritos, emergiu um
tema: criangas e adolescentes renais crénicos e o espago
educativo-terapéutico: a¢les e decisGes para o cuidado
cultural da enfermagem; e duas categorias: convivéncia
com a insuficiéncia renal e mudangas no cotidiano e am-
biente hospitalar como promotor de saude.

O estudo seguiu rigorosamente as exigéncias e orien-
tacdes da Resolugdo n2 196/96 que define as diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
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humanos™®?. O estudo foi submetido a avaliagdo do Comi-
té de Etica e Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara
(UECE) e da Diretoria da Instituicdo em que se realizou
o estudo. A coleta das informagbes somente aconteceu
mediante parecer de aprovacdo do Comité de Etica sob
protocolo de nimero 08670492-3, autorizagdo do repre-
sentante legal da Instituicdo. Para preservar o anonimato,
os participantes foram identificados por cédigos represen-
tados pela letra E (Entrevistado), seguido do nimero se-
guencial da entrevista E1... E11.

RESULTADOS

Caracterizagdo dos sujeitos da pesquisa

Dos 11 participantes, trés eram criancas com idade en-
tre 10 e 11 anos e oito adolescentes com idade de 13 a
18 anos, ou seja, a maioria foi constituida de adolescente,
todos em tratamento dialitico. Do total, trés eram do sexo
masculino e oito feminino.

Quanto a procedéncia, seis eram de cidades do Es-
tado do Ceard e cinco da capital Fortaleza. A renda fa-
miliar autorreferida destes sujeitos variou de um a dois
salarios minimos. Apenas uma adolescente era unida
consensualmente e morava com o companheiro e a mae,
enquanto os demais eram solteiros, moravam com os
pais, ou parentes. Uma crianga residia em um hospital ha
um ano, porque estava aguardando a construgdo de um
guarto e um banheiro para realizar a dialise peritoneal
em casa.

Criancas e adolescentes renais crénicos em espacgo
terapéutico-educativo: a¢des e decisdes para o cuidado
cultural da enfermagem foi expressa por duas categorias
emergentes dos discursos analisados: Convivéncia com a
insuficiéncia renal e mudangas no cotidiano; e Ambiente
hospitalar e atividades educativo-terapéuticas.

Convivéncia com a insuficiéncia renal e mudangas no
cotidiano

A primeira categoria apreendida nas fases de observa-
¢do-paticipacdo-reflexdo expressou a convivéncia dos sujei-
tos com a doenga renal, as mudangas ocorridas no cotidiano
desde o adoecimento e as repercussdes em varias dimen-
sGes do viver. Foram visdes de mundo construidas nas inte-
ragOes sociofamiliares e profissionais manifestadas nas uni-
dades de significados: corpo transformado; habitos de vida;
distanciamento da rotina escolar; vivéncia do lazer; dificulda-
des enfrentadas; apoio familiar; crengas em busca da cura.

As criangas e os adolescentes ressignificaram o corpo
transformado pela presencga de cicatrizes arraigadas por
inUmeros procedimentos invasivos ja realizados. Relata-
ram acerca do incobmodo e do preconceito das pessoas em
relacdo a presenca de cateteres, fistulas e curativos visi-
veis em seus corpos.
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Tenho varias cicatrizes no corpo por causa desse trata-
mento e também porque ja tirei um rim, ja tive aquele ca-
teter na barriga, e quando fui pra hemodialise o doutor co-
locou outro no pescogo, esse era muito ruim, doia muito,
sangrava, e o curativo que as enfermeiras fazia grudava
no cabelo, agora com fistula &€ melhor(...) Desse jeito ndo
gosto de ir mais na praia (E6).

Essa fistula aqui muita gente pergunta o que é ja me per-
guntaram se era um tumor, eu disse que ndo, que era a
veia pra fazer hemodialise, as pessoas ficam com medo de
pegar a doenga, fico sem graca quando olham muito (E8).

Habitos de vida foi outro significado presente nos re-
latos sobre as mudancas cotidianas a envolver a alimenta-
¢do e restricdo hidrica, diurese, higiene pessoal e padrao
de sono.

Como arroz, feijao de corda, macarrdo, s6 nao posso &
beber muita agua, nem suco, isso & o pior, ter que ficar
com sede, ndo pode beber muita agua porque senéo pas-
sa mal (E3).

Quando percebi eu fui parando de urinar, hoje néo urino
mais nada, é estranho ficar assim, ainda ndo acostumei
com isso (E7).

Banhar sozinho ainda é dificil, ainda fico com medo de pu-
xar o cateter ou ndo secar direito, de pegar infecgéo (E2).

Eu sempre dormia em rede, ai quando tive que fazer a he-
modialise, minha mae comprou uma cama pra mim, pra
mim nao dormir em cima desse brago que tem a fistula (E1).

O distanciamento da rotina escolar foi evidenciado por
todos os sujeitos que consideraram este como uma perda
que ultrapassava a formacdo escolar e ocasionava redu-
¢do de outras oportunidades de aprendizagens, como ter
amizades e momentos distracGes.

Eu ndo t6 indo pra escola esse ano, estudo em casa mes-
mo, as vezes minha colega leva as tarefas pra mim, e ai
eu fago em casa mesmo, mas nido € a mesma coisa de ir
pra escola, ficar com meus amigos (E4).

Na vivéncia do lazer, os sujeitos elencaram as necessi-
dades essenciais para o desenvolvimento socioeducativo,
enfatizaram o contato com os amigos, namorados (as), vi-
zinhos e com o grupo religioso, como momentos significa-
tivos para a recreagdo e lazer.

Meu namorado € uma pessoa muito bacana, vamos pro
parque que tem perto de casa, vamos na igreja com 0s
Nnossos amigos, mas nao vamos pra lugar que tem muita
gente nao, prefiro ficar em lugares mais calmos, me sinto
melhor (E7).

Toda semana vou pra igreja, eu canto no coral da igreja
junto com as meninas, quando t6 em casa vou pro alpen-
dre fico conversando com meus vizinhos (E1).

Outra unidade de significagdo presente na categoria
convivéncia com a doenca foram as dificuldades enfrenta-
das por eles e suas familias no tocante a locomogao para
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a clinica de dialise ou hospital. A condicdo financeira e de
moradia foram apontadas como aspectos que dificulta-
vam a realizacdo do tratamento e do acompanhamento
continuo na clinica de dialise.

Preciso acordar as trés horas da manha pra chegar na
clinica as seis, e as vezes chego atrasada, demora muito
pra chegar em casa também, e nos outros dias que nao
fago dialise, preciso voltar pra ca (Fortaleza) pra fazer os
exames pro transplante, fico muito cansada, mas tenho
que vim (E4).

Eu t6 morando no hospital de Banabuiu, (este € um mu-
nicipio distante da capital) porque meu pai ainda nao teve
dinheiro pra terminar o quarto pra mim fazer a dialise na
minha casa, e também precisa fazer um banheiro (E11).

Na visita ao domicilio de E1, a adolescente informou
que o transporte coletivo era o Unico meio de locomogdo
utilizado pela familia, ademais o considerava deficitario.
Dada a escassez do transporte publico municipal, a ado-
lescente e sua mae levavam em média duas horas para
chegar a unidade de dialise.

Apoio familiar foi a unidade de significado, na qual os
sujeitos expressaram a importancia do envolvimento e
ajuda da familia no tratamento dialitico.

Minha mé&e deixa tudo pra cuidar de mim, me leva pra di-
alise, pra fazer os exames, eu gosto muito dela e reco-
nhego cada esforgo que ela ja fez e ta fazendo por mim, é
minha melhor amiga, a Unica pessoa que realmente posso
ter todo apoio, conto tudo pra ela, confio muito nela (E10).

Minha familia se preocupou muito comigo, minha méae fica
comigo o tempo todo, meu pai ficou arrumando o quarto
que eu vou dialisar quando voltar pra casa (E2).

Mereceu a atencgdo o discurso da adolescente E6, que
relatou ndo ter apoio de seus irmdos, ja que seu pai mora-
va em outra cidade cearense e sua mae ja havia falecido.
Verbalizou o sentimento de desprezo e tristeza por nao
ter um componente familiar com quem pudesse dividir
suas preocupacoes e a sobrecarga do tratamento.

Ai agora nao tenho mais o apoio do meu pai, porque
ele ficou no interior cuidando das coisas dele (...) Nao
tenho mais a minha mae, é muito triste ndo ter o apoio
deles nesse momento, hoje eu preciso muito dos meus
irmaos, mas eles ndo estdo nem ai pra mim(...)Tenho
dois irméos que ndo me ajudam em nada, ndo entende
o tratamento que fago, sdo até violentos comigo, ja me
bateram quando comecei a namorar, sdo muito ignoran-
tes, sabe como é o pessoal do interior. Me sinto muito
s6 pra resolver tudo (E6).

Sobre as crengas em busca da cura, os sujeitos desta-
caram a fé e as crendices como uma possibilidade de me-
lhora e até mesmo de cura.

Hoje eu tava pensando que Deus existe em tudo... hoje eu
to na igreja, continuo orando e queria que todos também
fizesse 0 mesmo, ir na igreja, orar, pedir a Deus pra curar,

Criancgas e adolescentes renais cronicos em espago
educativo-terapéutico: subsidios para o cuidado

cultural de enfermagem
Pennafort VPS, Queiroz MVO, Jorge MSB

porque nao pode ser hoje, ndo pode ser amanha, mas em
cada oragéo, Jesus ja marcou a hora e o dia que vai ser o
dia do nosso milagre (E1).

N&o conseguiam descobrir o que eu tinha, ai meu pai e a mi-
nha mae me levaram pro rezador, pra ele ver o que eu tinha
€ me curar, que € assim tipo um macumbeiro. Pra ver se eu
estava com algum mau espirito, né? S6 que nao era isso, ai
eu continuei inchando, hoje eu sou evangélica, porque sei
que Jesus pode tudo, estava quase morrendo, fiquei na UTI
por 15 dias, hoje estou bem, mas quero ficar melhor (E6).

Ambiente hospitalar e atividades educativo-terapéuticas

Compreendeu as unidades de significados em que os
sujeitos expressaram o prazer, a satisfacdo e os direitos
sociais promovidos no ambiente hospitalar, as quais fo-
ram representadas em: atividades ludico-pedagdgicas e
recreativas; beneficios sociais.

A respeito das atividades Iudico-pedagdgicas e recre-
ativas, os sujeitos relataram a participagao nas atividades
desenvolvidas pelo Projeto Educagéo e Saude na Desco-
berta do Aprender, as quais ocorriam durante as sessoes
da didlise e na sala de espera enquanto aguardavam a
consulta médica ou o treinamento da dialise peritoneal
realizado pela enfermeira.

E muito bom também as atividades que o pessoal da UNI-
FOR faz aqui (Unidade de Dialise), ajuda muito quando esta-
mos tristes, eles chegam, animam todo mundo, conversam
com a gente, trazem um desenho pra colorir, pedem pra es-
crever uma mensagem sobre um tema, ja escrevi sobre defi-
ciéncia, sobre a doenca renal, sobre a vida da gente, quando
eles vém pra ca eu até esquego que to dialisando (E10).

As criangas e os adolescentes destacaram os momen-
tos de descontracdo promovidos pela institui¢cdo, discor-
reram sobre os passeios, as festinhas realizadas e os pre-
sentes que ganhavam.

Todo ano aqui a X organiza as festinhas da pascoa, dia
das criancas, natal, € muito bom, eu ja fui no ballet que te-
ve na UNIFOR também, foi lindo, nunca tinha visto, fiquei
apaixonada. No ano passado fomos passear na praia, an-
damos de trenzinho, foi muito divertido (E1).

Gosto muito daqui, vocé viu como foi a nossa festa do dia
das criangas no shopping, né? Todo ano o pessoal da cli-
nica faz festa pra nés, ganhamos presentes, passeamos,
é uma oportunidade muito boa, porque nao tenho dinheiro
pra sair, ir nesses lugares que eles levam a gente (E4).

Os beneficios sociais foram reconhecidos pelos sujei-
tos como imprescindiveis, mencionaram que a Instituicdo
oferecia aos pacientes em tratamento dialitico cesta ba-
sica mensalmente e o Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC) de um salario minimo.

N&o sei como seria minha vida e da minha familia se eu
ndo tivesse o beneficio e a cesta basica, porque minha
mae néo pode trabalhar, ela precisa vim comigo (E1).
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Do meu dinheiro que recebo todo més, é pouco, mas con-
sigo comprar as coisas mais importantes, um remédio e
comida pra ajudar nas despesa da casa do meu tio, e tam-
bém da pra mandar um pouco pro pai no interior, sei que
ele também precisa (E6).

DISCUSSAO

Em relagdo a primeira categoria, Convivéncia com a in-
suficiéncia renal e mudancas no cotidiano, a mudancga da
imagem corporal foi expressa como uma das dificuldades
enfrentadas pela pessoa em tratamento hemodialitico, pe-
la necessidade da confecgdo da fistula arteriovenosa, ou da
insercdo do cateter duplo limen*, Acrescenta-se, ainda, o
fato de que alteracdo da autoimagem é observada também
em pacientes que realizam didlise peritoneal, em virtude
da presenca do cateter de Tenckhoff. Esses procedimentos
tornam-se agravantes para a aceita¢do do tratamento.

Os discursos evidenciaram que as consequéncias des-
sas alteragGes na imagem corporal foram causas de curio-
sidades pela populagdo e também vista como motivo para
discriminagdo pelas outras pessoas, causando sofrimento,
mal-estar, angustia e embaraco por vergonha, o que pode
acarretar o isolamento social e a baixa autoestima.

Estudo mostra que o paciente renal crénico vivencia
muitas privagOes, dentre estas a dieta que se torna uma
carga a mais. As restricdes e outras recomendacgdes nutri-
cionais, provavelmente, constituem a parte mais dificil do
tratamento, pois podem alterar o estilo de vida e ir contra
as preferéncias, os habitos alimentares e os aspectos cul-
turais do paciente. A aderéncia em longo prazo a dieta re-
comendada é um desafio para pacientes renais cronicos,
cujo aconselhamento poderia otimizar este processo'”.

Além das restricbes descritas, alguns sintomas carac-
teristicos da insuficiéncia renal crénica, como as altera-
¢Oes na diurese (oliguria e anuria), foram expressos como
uma sensagdo estranha, nas quais os pacientes estavam
se acostumando. A condig¢do para realizar a higiene pes-
soal também foi modificada em virtude da presenga dos
acessos para a dialise.

Em relagdo ao sono, a necessidade de trocar a rede
pela cama, para ndo deitar sobre a fistula ou cateter, re-
velou que foi preciso abandonar um habito regional muito
comum no Estado do Ceara, para conseguir adaptar-se as
exigéncias do tratamento.

Entre as atividades diarias de criangas com insuficién-
cia renal cronica, a escola tem destaque nesta faixa etaria,
fazendo com que as modificagdes sejam sentidas mais in-
tensamente. As relagdes sociais ocorrem neste espago e
0s sujeitos sentem a auséncia delas™¥. Nesta pesquisa, os
sujeitos mostraram o desejo de continuar estudando e as
dificuldades que enfrentavam para acompanhar as aulas
em razdo da terapéutica.
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Estudo realizado com criangas e adolescentes com do-
enga crénica constatou que a enfermidade repercute na
vida dos sujeitos, modificando seu cotidiano, ja que o tra-
tamento |hes exigia frequentes visitas ao hospital para re-
tornos ambulatoriais, realizagdo de exames e hospitaliza-
¢Oes. Essas transformacgdes, impostas pela doenga e pelo
tratamento, interferem diretamente na adaptagdo escolar
e na socializacdo, uma vez que compromete a frequéncia
a escola, a autoestima e, consequentemente, o relaciona-
mento com os colegas e professores®,

Foi apreendido nos discursos que a centralizacdo dos
servicos nos grandes centros urbanos, limitava o acesso
as unidades de tratamento dialitico, pela distancia e pelas
condicGes de transporte, o que fere diretamente o princi-
pio da integralidade constante na Constituicdo Brasileira
vigente. Verifica-se frequentemente, esta dificuldade no
sistema de saude que depende das complexas articula-
¢Oes politicas municipais, distritais, estaduais e federais.

Os sujeitos pesquisados atribuiram significados as re-
lagBes afetivas, pois valorizam as amizades; demonstram
satisfacdo e alegria em face da companhia de pessoas sig-
nificativas em suas vidas. Essa interagdo social é capaz de
proporcionar os poucos momentos de lazer. Foi notavel
em outros relatos o fato de que as brincadeiras, as conver-
sas e distracGes aconteciam naturalmente, quando esta-
vam juntos aos grupos de pertenga.

O apoio da familia foi percebido por meio da atengdo
recebida, da presenca, da dedicagcdo e do envolvimento
dos cuidadores familiares de criancgas e adolescentes em
tratamento dialitico. Essas atitudes sdo essenciais para o
tratamento e a recuperagao da saude desses sujeitos, pois
o cuidado ndo se deve limitar a orienta¢do alimentar, me-
dicacdo e dialise, mas abranger uma dimensdo maior, na
qual seja desenvolvida uma relagao de amizade, compre-
ensdo e intera¢do™.

A familia foi representada pelos adolescentes como
uma entidade que protege e ajuda, certamente pela for-
ma de cuidado singular de cada familia. Foi perceptivel o
fato de que a demanda de cuidados, assim como a neces-
sidade da presencga de um cuidador ao lado da crianga ou
do adolescente no seguimento clinico, estiveram perme-
adas por interacGes afetivas constituidas culturalmente
entre os membros da familia, na qual a auséncia dessas
relagdes de zelo e carinho ocasiona prejuizos importantes
na conducdo da terapéutica e da harmonia familiar.

As criangas e os adolescentes do estudo demonstraram
ter fé em Deus, pois suas falas e seus gestos sdo repletos de
emocdo, esperancga e sensibilidade a crenca de um Ser su-
perior. No momento em que falaram como se estivessem
em oracdo, a temporalidade da doenca crbnica parecia ndo
existir, e que um dia iriam acordar e ndo teriam mais so-
frimento, nem um rim artificial, a maquina de didlise. As
igrejas foram mencionadas como os cenarios que frequen-
tavam na busca por um milagre. Ndo menos interessante
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foi a presenca do rezador, macumbeiro, em um discurso,
crengas espirituais comuns na cultura brasileira.

Acreditar em forgas espirituais gera sentimentos de con-
forto. O conhecimento cientifico ndo é a Unica fonte de ex-
plicagdes sobre as razdes e justificativas do que estd aconte-
cendo com a crianga. Enquanto a ciéncia provoca incertezas,
particularmente quando os progndsticos sdo ameagadores,
a espiritualidade encoraja a familia e produz sentimentos de
esperanca ou de aceita¢do da condicdo imposta pela doenca
da crianga. Conhecendo as praticas religiosas e espirituais da
familia, o enfermeiro podera compreender suas atitudes pe-
rante o processo de adoecimento e terapéutico, auxiliando-a
a manter praticas que promovam a satude®,

A percepcdo de que o contexto cultural influencia
no modo de ser e de agir nas formas de cuidar, vem
sendo explorada pela enfermagem na busca por um
cuidado holistico, cuidado culturalmente definido, pa-
dronizado e expressado®. Esta forma de cuidar é mais
coerente e gratificante, uma vez que é adaptada ao mo-
do de vida da pessoa.

O enfermeiro, ao buscar pela compreensio acerca da
espiritualidade e de outros aspectos culturais podera en-
tender algumas atitudes e condutas do ser doente e de
sua familia, o que motivara a tomada de decisdes relacio-
nadas a terapéutica. Fundamentados nos conhecimentos
acerca da cultura sera possivel o profissional negociar ou
manter as praticas promotoras de saude.

Na categoria Ambiente hospitalar e atividades educa-
tivo-terapéuticas, os sujeitos destacaram as atividades do
projeto Educacgdo e Satde na Descoberta do Aprender, um
empreendimento educacional voltado para portadores de
insuficiéncia renal crbnica e partiu da solicitacdo de uma
paciente submetida a tratamento hemodialitico. A equipe
clinica sensibilizada, contactou a Coordenag¢do do Curso
de Pedagogia e Psicologia de uma universidade que acei-
taram o desafio e assumiram estas atividades desde abril
de 2000. O projeto proporciona a alfabetizacdo de pacien-
tes durante o periodo da hemodidlise, com aulas de por-
tugués, linguagem oral e escrita, conceitos matematicos e
procedimentos ludicos™”.

Foi possivel vivenciar esses momentos de alfabetiza-
¢do e de atividades ludicas junto as criangas e aos adoles-
centes. Os estagiarios vinculados ao projeto desenvolviam
essas praticas na clinica duas vezes por semana, em tur-
nos diferentes. Eram momentos de distragdo e grande in-
teragdo entre os pacientes, profissionais e alunos, os quais
trazem repercussées positivas no projeto terapéutico.

Outro projeto Oficinas de Artes estimulava entre os pa-
cientes e familiares a descoberta de talentos artisticos na
musica, no artesanato e na pintura. Além destes, o Projeto
Conhecer oferecia agdes de orientagdo e acompanhamento
as familias dos pacientes a fim de facilitar o enfrentamento
da doenga, por meio de palestras e rodas de conversa.
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Fundamentando-se na teoria transcultural descreve-se
a seguir a indicac¢do do cuidado de enfermagem na primeira
categoria: acomodac¢do do cuidado cultural e negociacao,
com as seguintes a¢des e decisdes: estimular as criangas
e os adolescentes, assim como, suas familias, a retornar a
vida cotidiana dentro das possibilidades de cada uma; dis-
cutir outras formas de lazer, de acordo com a vontade e
possibilidades de cada individuo e de sua familia, como ir a
praia, por exemplo, pois mesmo aqueles que moravam em
cidades praianas, ndo tinham ou abandonaram o costume
de frequentar praias; orientar os sujeitos e suas familias so-
bre seus direitos, dentre eles a existéncia da terapia renal
substitutiva em transito, fornecendo as informacgdes relati-
vas as unidades de didlise existentes nos destinos de inte-
resse e estimulando-os na realizacdo de viagens a passeio,
ressaltando o direito a passagem interestadual®®; os profis-
sionais que cuidam dessas criancas e adolescentes devem
realizar visitas domiciliares, sempre que possivel, a fim de
acompanhar o tratamento e conhecer o modo de vida e as
dificuldades enfrentadas pelos sujeitos e suas familias, pro-
movendo um cuidado culturalmente congruente.

Em relagdo a segunda categoria, a indicacdo do cuida-
do de enfermagem foi: a preservagdo do cuidado cultural e
manutengao, com seguintes as a¢des e decisdes: manter as
iniciativas de recreacdo, distracdo e atividades ludico-peda-
gobgicas, direcionadas as criangas e aos adolescentes; pre-
servar as propostas com énfase no refor¢o da autonomia e
da cidadania por meio dos projetos sociais ja desenvolvidos
junto aos sujeitos e suas familias; divulgar os resultados das
atividades realizadas nos projetos para que novas parcerias
sejam estabelecidas como modelo para outras instituicdes.

O cuidado definido nas a¢Ges ou decisGes que valoriza-
va a cultura esteve associado ao tratamento digno, respei-
toso e de valorizacdo do outro, com a finalidade de melho-
rar a condi¢do humana ou o estilo de vida®. Nesse sentido,
o cuidar em Enfermagem pode ser entendido como um
conjunto de agdes e comportamentos realizados no senti-
do de favorecer, manter ou melhorar a condigao humana
no processo de viver ou morrer. O cuidar se configura como
um processo interativo, de desenvolvimento, de crescimen-
to, que ocorre de forma continua e poderd possibilitar a
transformacdo*®. Ainda que a cura n3o seja mais possivel,
como acontece com os pacientes com doenga renal créni-
ca, 0 mais importante é considerar que cuidar e promover
bem-estar da pessoa deve ser o cerne das a¢des de saude.

CONCLUSAO

A pesquisa permitiu uma aproximag¢do com as crian-
¢as e os adolescentes, valorizando a subjetividade dessas
pessoas, sentimentos, necessidades e conhecendo par-
te da cultura. Acredita-se que a etnoenfermagem, como
método de pesquisa, oferece grande contribui¢do para a
pratica clinica, a medida que proporciona subsidios para
o cuidado cultural, pois possibilita a articulagdo entre teo-
ria e pratica nas investigacGes e valoriza novas expressées
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para o cuidado de enfermagem, o que pode qualificar a
assisténcia de enfermagem em nefrologia.

As criangas, os adolescentes e seus familiares enfren-
tam, quando da descoberta da doenga renal cronica e das
intervencgdes terapéuticas, situacOes desoladoras, por ve-
zes incompreensiveis e inaceitaveis, de profunda transfor-
macdo na vida cotidiana, que requer cuidados especiais
por toda a vida. Dessa forma, o enfermeiro devera estar
capacitado para oferecer um cuidar diferenciado, por
meio de condutas de aproximagdo, escuta e compreensdo
da existéncia do outro.

Ressalta-se que, no ambiente pesquisado, existiram
valiosas intengdes de promover o cuidado interdisciplinar
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