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RESUMO
Trata-se de estudo qualitaƟ vo na aborda-
gem etnográfi ca, cujos objeƟ vos foram 
compreender como crianças e adolescen-
tes com doença renal crônica vivenciam o 
adoecimento e a terapêuƟ ca e descrever o 
cuidado educaƟ vo-terapêuƟ co no enfoque 
da enfermagem transcultural. ParƟ cipa-
ram onze sujeitos em tratamento dialíƟ co. 
As fases da pesquisa seguiram o modelo 
observação-parƟ cipação-refl exão comple-
mentado com a entrevista. A análise foi 
orientada pelas quatro fases do guia da et-
noenfermagem, emergindo as categorias: 
convivência com a insufi ciência renal e mu-
danças no coƟ diano; ambiente hospitalar e 
aƟ vidades educaƟ vo-terapêuƟ cas, as quais 
mostram desconfortos e difi culdades em 
várias dimensões da vida de certa forma 
compensados pelo ambiente terapêuƟ co 
e oferta de lazer. O cuidar culturalmente 
congruente foi entendido como uma ação 
intencional construída pela interação entre 
os saberes cienơ fi cos e a valorização dos 
saberes culturais das crianças e adolescen-
tes e de suas famílias
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ABSTRACT
This qualitaƟ ve study was performed us-
ing an ethnographic approach, with the 
objecƟ ve to understand how children and 
adolescents with chronic kidney disease 
experience their disease and treatment, 
and describe the educaƟ onal-therapeuƟ c 
care from the perspecƟ ve of transcultural 
nursing. ParƟ cipants were eleven subjects 
undergoing dialysis treatment. The study 
phases followed the observaƟ on-parƟ cipa-
Ɵ on-refl ecƟ on 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-
Ɵ onal-therapeuƟ c acƟ viƟ es, which show 
the discomforts and diffi  culƟ es that impact 
several dimensions of life, somewhat com-
pensated by the therapeuƟ c environment 
and the opportunity for leisure. Culturally 
consistent care was understood as an inten-
Ɵ onal intervenƟ on constructed by the inter-
acƟ on between scienƟ fi c knowledge and 
the valorizaƟ on of the cultural knowledge of 
children and adolescents and their families.

DESCRIPTORS
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RESUMEN
Estudio cualitaƟ vo de abordaje etnográfi co 
que objeƟ vó comprender el modo en que 
niños y adolescentes con enfermedad renal 
crónica experimentan el padecimiento y la 
terapéuƟ ca, y describir el cuidado educaƟ -
vo-terapéuƟ co en el enfoque de enferme-
ría transcultural. ParƟ ciparon 11 sujetos en 
tratamiento dialíƟ co. Las fases de la inves-
Ɵ gación siguieron el modelo observación-
parƟ cipación-refl exión, complementado 
con entrevista. El análisis se orientó por 
las cuatro fases guía de la etnoenfermería, 
emergiendo las categorías: convivencia 
con la insufi ciencia renal y cambios en el 
coƟ diano; ambiente hospitalario y acƟ vi-
dades educaƟ vo-terapéuƟ cas, las cuales 
mostraron incomodidades y difi cultades 
en varias dimensiones de la vida, en cierto 
grado compensadas por el ambiente tera-
péuƟ co y la oferta de recreación. El cuida-
do culturalmente congruente se interpretó 
como acción intencional construida por la 
interacción entre los conocimientos cienơ -
fi cos y la valorización de los conocimientos 
culturales de los niños y adolescentes y de 
sus familias.
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INTRODUÇÃO

A Insufi ciência Renal Crônica (IRC), geralmente, de-
senvolve-se após a injúria renal, seguida de perda lenta, 
progressiva e irreversível da função renal. O diagnósƟ co 
baseia-se na idenƟ fi cação dos grupos de risco, presença 
de microalbuminúria, proteinúria, hematúria e na redu-
ção do ritmo de fi ltração glomerular, avaliado por um tes-
te laboratorial chamado clearance de creaƟ nina sérica(1).

Em relação à doença renal na infância, os primeiros 
registros datam do século XIX, com a Púrpura de Henoch-
-Schõnlein, a extrofi a da bexiga e as nefrites. Já no século 
XX ocorreu o nascimento, desenvolvimento e estabeleci-
mento da Nefrologia Pediátrica como especialidade(2).

Nesse contexto, observou-se que a incidência de Insu-
fi ciência Renal Crônica Terminal (IRCT) em crianças e ado-
lescentes em tratamento dialíƟ co nos Estados Unidos, em 
um estudo de coorte realizado em 2003, foi de 15 pacien-
tes por um milhão de habitantes, semelhan-
te aos países europeus com 15,5(2).

No mundo, cerca de um milhão e duzen-
tos mil pessoas sobrevivem sob tratamento 
hemodialíƟ co. No Brasil, são aproximada-
mente 70.872 pacientes, dos quais 90,7% 
estão em tratamento hemodialíƟ co e 9,3% 
em diálise peritoneal, e ainda, 1,5% corres-
ponde a pacientes com idade inferior a 18 
anos. A eƟ ologia e a incidência da insufi ciên-
cia renal crônica variam em função da idade. 
Em crianças antes dos cinco anos, as causas 
mais frequentes são as malformações (con-
gênitas) do trato urinário, enquanto na faixa 
etária de cinco a 15 anos prevalecem as do-
enças renais adquiridas e hereditárias(3).

Apesar da incidência e prevalência apa-
rentemente baixas, essa população deman-
da extensivos cuidados de assistência e de 
materiais, além de medicamentos onerosos 
para o Estado, especialmente quando em tra-
tamento dialíƟ co ou após transplante renal(4).

A doença renal crônica possui uma dimensão permea-
da de signifi cados na vida da criança e do adolescente que 
se manifestam no decorrer da hospitalização e outras eta-
pas do tratamento. A criança percebe a gravidade da sua 
doença crônica e conhece os procedimentos realizados e 
os efeitos colaterais de alguns medicamentos, procurando 
entendê-los e jusƟ fi cá-los(5).

No contexto do cuidado hospitalar, é fundamental que 
a enfermagem compreenda que as roƟ nas rígidas e os 
procedimentos extremamente dolorosos isolam e ame-
drontam crianças e adolescentes de maneira diferentes, 
pois as ocorrências difi cultam a parƟ cipação aƟ va na te-
rapêuƟ ca. Desse modo, os enfermeiros devem arƟ cular 

conhecimentos que permitam o cuidado por meio de aƟ -
vidades de domínio afeƟ vo e cogniƟ vo que contemplem a 
subjeƟ vidade através de práƟ cas terapêuƟ co-educaƟ vas e 
interação profi ssional-usuário.

A educação em saúde é uma estratégia que permite 
esta abordagem e implica em princípios educaƟ vos que 
possibilitem compreender a realidade coƟ diana dos usu-
ários, ou seja, uma compreensão do ser humano em suas 
variadas dimensões e não apenas no aspecto biológico, 
condição mais valorizada na atuação profi ssional(6).

Ações educaƟ vas pressupõem-se um caminho inova-
dor que produz aƟ tudes conscientes e intencionais das 
pessoas envolvidas, além da valorização e do reconheci-
mento do exercício de cidadania. Para tanto, faz-se neces-
sário incorporar o conhecimento dos sujeitos no processo 
de aprendizagem(7).

Oferecer oportunidades para que a criança possa se 
expressar, a fi m de tornar o sofrimento suportável, é obri-

gação da enfermagem(8). Nesse senƟ do, é im-
prescindível que haja uma arƟ culação entre 
a história do sujeito e sua consƟ tuição sub-
jeƟ va como ser de linguagem. Portanto, as 
intervenções de enfermagem extrapolam seu 
caráter instrumental e perpassam por uma 
arƟ culação do conhecimento profi ssional 
com o popular do usuário por meio da escuta 
e parƟ cipação aƟ va dos sujeitos envolvidos.

Ao invesƟ gar, uƟ lizando-se da abordagem 
cultural, na enfermagem, tem-se a Teoria 
da Diversidade e Universalidade do Cuidado 
Cultural, que pressupõe a saúde entendida 
em uma concepção subjeƟ va ou objeƟ va da 
percepção do corpo e sua interação com a 
realidade vivida, que infl uencia os sujeitos 
ou os grupos nas decisões sobre o seu cuida-
do. O desenvolvimento da teoria manifesta 
que o cuidado à saúde é exercido por meio 
de dois sistemas, o popular e o profi ssional. 
O sistema popular de cuidado é considerado 
como o sistema local, das tradições, em que 
se inclui a família ou a comunidade. O siste-

ma profi ssional de cura e cuidado é desenvolvido nos servi-
ços especializados realizados por profi ssionais nas insƟ tui-
ções. A saúde nestes sistemas é um estado percebido ou 
cogniƟ vo de bem-estar, que capacita o indivíduo ou grupo 
a efetuar as aƟ vidades, segundo os padrões desejados em 
determinada cultura(9).

No contexto da enfermagem em Nefrologia, as ações 
e os cuidados dispensados às pessoas com doença renal 
e suas famílias ainda são escassos, assim como os traba-
lhos que consideram suas vivências, ante a experiência 
da doença crônica. Pondera-se que o enfermeiro ignora 
o fato de que as crenças surgem com base nos signifi ca-
dos elaborados pelo paciente e sua família sobre a doença 
crônica e que estas infl uenciam as decisões tomadas, as 
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ações e os comportamentos adotados, o que resulta em 
constantes imposições de formas de cuidar desvinculadas 
daquilo que as famílias acreditam e adotam(10).

Logo, é válido lembrar que o processo saúde-doença 
dos indivíduos, familiares e grupos é infl uenciado pela 
cultura. O enfermeiro deve, portanto, analisar o contexto 
cultural em que se encontra o paciente e perceber se o 
cuidado profi ssional se aproxima do cuidado familiar. Des-
ta forma, o profi ssional estará cuidando, considerando a 
cultura do cliente(9).

Acredita-se que estudos sobre as experiências da do-
ença e da hospitalização trazem subsídios para o cuidado 
cultural. Nesse senƟ do, os pressupostos teórico-fi losófi -
cos, descritos na Teoria da Diversidade e Universalidade 
do Cuidado Cultural, pautados na Antropologia cultural, 
oferecem fundamentos importantes para a invesƟ gação 
dessas experiências, dando suporte para o cuidado de 
enfermagem prestado às crianças e aos adolescentes com 
insufi ciência renal crônica.

Em vista do contexto aduzido, o estudo buscou desve-
lar o coƟ diano de crianças e adolescentes renais crônicos 
em tratamento dialíƟ co, no contexto cultural. Essa abor-
dagem tem relevância no campo assistencial e educaƟ vo, 
e poderá subsidiar ações que se aproximem às necessida-
des dessa clientela.

Para desenvolver a pesquisa, delinearam-se os seguin-
tes objeƟ vos: compreender como crianças e adolescentes 
com doença renal crônica vivenciam o adoecimento e a 
terapêuƟ ca, e descrever as ações do cuidado educaƟ vo-
-terapêuƟ co no enfoque da enfermagem transcultural.

MÉTODO

Realizou-se estudo qualitaƟ vo, na abordagem etnográ-
fi ca, fundamentada nos pressupostos da Teoria da Diver-
sidade e Universalidade do Cuidado Cultural, cujo método 
é denominado etnoenfermagem. Para se aproximar da 
visão cultural, o método etnográfi co vem ocupando um 
espaço importante na Enfermagem contemporânea(9).

A pesquisa de campo foi desenvolvida de julho a ou-
tubro de 2009, com inserção da pesquisadora principal no 
ambiente da pesquisa. O primeiro contato foi com a clíni-
ca de Nefrologia, local onde os sujeitos realizavam o trata-
mento dialíƟ co; posteriormente, nos domicílios de algumas 
crianças e adolescentes, a fi m de complementar algumas 
informações. A clínica invesƟ gada é uma insƟ tuição privada 
vinculada ao Sistema Único de Saúde (SUS), especializada 
no diagnósƟ co e tratamento da insufi ciência renal crônica 
em crianças e adolescentes, localizada na cidade de Forta-
leza, CE. No período da coleta das informações, estavam 
inscritos 205 pacientes renais crônicos. Destes, 33 eram 
crianças e adolescentes que realizavam tratamento dialíƟ co 
nas diferentes modalidades de terapia renal subsƟ tuƟ va.

A apreensão das informações subjeƟ vas efeƟ vou-se 

por meio da observação-parƟ cipante e das entrevistas 
com perguntas subjeƟ vas, realizadas com 11 sujeitos es-
colhidos intencionalmente e obedecendo a alguns crité-
rios de inclusão: crianças com idade acima de sete anos e 
adolescentes entre 12 e 18 anos(11) com diagnósƟ co defi -
nido de insufi ciência renal crônica e em tratamento dialíƟ -
co há pelo menos um mês.

A pesquisa direta com as crianças e os adolescentes 
somente incluiu aqueles informantes que demonstraram 
pleno interesse e condição de parƟ cipar do estudo, após 
apresentação dos objeƟ vos, da fi nalidade da pesquisa e 
forma de parƟ cipação por meio da leitura, compreensão 
do conteúdo e assinatura do Termo de ConsenƟ mento Li-
vre e Esclarecido (TCLE), que ocorreu junto aos sujeitos e 
seus responsáveis legais.

Para coleta de dados, uƟ lizou-se o modelo da observa-
ção-paƟ cipação-refl exão (O-P-R). Esta técnica favoreceu vá-
rias fases de observação, ou seja, desde observações gerais 
ao momento de observação-parƟ cipação e, fi nalmente, a 
observação com refl exão. Além da observação, foi possível 
parƟ cipar das aƟ vidades e situações do coƟ diano dos infor-
mantes, favorecendo a interação e a comunicação. Dessa 
forma, o pesquisador pôde captar as informações que não 
foram aclaradas no relato verbal do informante(9).

Durante a fase de observação-parƟ cipação, foi realizada 
a entrevista semiestruturada, seguindo as seguintes ques-
tões: relate sobre seu dia a dia, considerando a doença e o 
tratamento. Quando está em casa, o que precisa fazer para 
seguir o tratamento e os cuidados orientados? O que você 
gosta de fazer em casa e no hospital? Que aƟ vidades são 
ofertadas no hospital que ajudam a cuidar de si?

As entrevistas foram gravadas em mídia player - MP4, 
pela possibilidade de armazenar e reproduzir as entrevistas 
no computador, o que facilitou a escuta e transcrição. Todas 
as entrevistas foram realizadas na Unidade de Diálise, por 
decisão dos parƟ cipantes ou da família destes, com dura-
ção média de 40 minutos cada uma, em local reservado.

Para análise das informações, seguiu-se o guia de aná-
lise das informações qualitaƟ vas, consƟ tuído pelas fases: 
transcrição, descrição e documentação das informações; 
idenƟ fi cação, categorização e codifi cação das unidades de 
signifi cado; agrupamento das categorias e análise contex-
tual; idenƟ fi cação dos temas e descrição das ações e deci-
sões da enfermagem para o cuidado cultural(9).

Dos procedimentos analíƟ cos descritos, emergiu um 
tema: crianças e adolescentes renais crônicos e o espaço 
educaƟ vo-terapêuƟ co: ações e decisões para o cuidado 
cultural da enfermagem; e duas categorias: convivência 
com a insufi ciência renal e mudanças no coƟ diano e am-
biente hospitalar como promotor de saúde.

O estudo seguiu rigorosamente as exigências e orien-
tações da Resolução nº 196/96 que defi ne as diretrizes e 
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres 
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humanos(12). O estudo foi submeƟ do à avaliação do Comi-
tê de ÉƟ ca e Pesquisa da Universidade Estadual do Ceará 
(UECE) e da Diretoria da InsƟ tuição em que se realizou 
o estudo. A coleta das informações somente aconteceu 
mediante parecer de aprovação do Comitê de ÉƟ ca sob 
protocolo de número 08670492-3, autorização do repre-
sentante legal da InsƟ tuição. Para preservar o anonimato, 
os parƟ cipantes foram idenƟ fi cados por códigos represen-
tados pela letra E (Entrevistado), seguido do número se-
quencial da entrevista E1... E11.

RESULTADOS

Caracterização dos sujeitos da pesquisa

Dos 11 parƟ cipantes, três eram crianças com idade en-
tre 10 e 11 anos e oito adolescentes com idade de 13 a 
18 anos, ou seja, a maioria foi consƟ tuída de adolescente, 
todos em tratamento dialíƟ co. Do total, três eram do sexo 
masculino e oito feminino.

Quanto à procedência, seis eram de cidades do Es-
tado do Ceará e cinco da capital Fortaleza. A renda fa-
miliar autorreferida destes sujeitos variou de um a dois 
salários mínimos. Apenas uma adolescente era unida 
consensualmente e morava com o companheiro e a mãe, 
enquanto os demais eram solteiros, moravam com os 
pais, ou parentes. Uma criança residia em um hospital há 
um ano, porque estava aguardando a construção de um 
quarto e um banheiro para realizar a diálise peritoneal 
em casa.

Crianças e adolescentes renais crônicos em espaço 
terapêuƟ co-educaƟ vo: ações e decisões para o cuidado 
cultural da enfermagem foi expressa por duas categorias 
emergentes dos discursos analisados: Convivência com a 
insufi ciência renal e mudanças no coƟ diano; e Ambiente 
hospitalar e aƟ vidades educaƟ vo-terapêuƟ cas.

Convivência com a insufi ciência renal e mudanças no 
co  diano

A primeira categoria apreendida nas fases de observa-
ção-paƟ cipação-refl exão expressou a convivência dos sujei-
tos com a doença renal, as mudanças ocorridas no coƟ diano 
desde o adoecimento e as repercussões em várias dimen-
sões do viver. Foram visões de mundo construídas nas inte-
rações sociofamiliares e profi ssionais manifestadas nas uni-
dades de signifi cados: corpo transformado; hábitos de vida; 
distanciamento da roƟ na escolar; vivência do lazer; difi culda-
des enfrentadas; apoio familiar; crenças em busca da cura.

As crianças e os adolescentes ressignifi caram o corpo 
transformado pela presença de cicatrizes arraigadas por 
inúmeros procedimentos invasivos já realizados. Relata-
ram acerca do incômodo e do preconceito das pessoas em 
relação à presença de cateteres, fi stulas e curaƟ vos visí-
veis em seus corpos.

Tenho várias cicatrizes no corpo por causa desse trata-
mento e também porque já tirei um rim, já tive aquele ca-
teter na barriga, e quando fui pra hemodiálise o doutor co-
locou outro no pescoço, esse era muito ruim, doía muito, 
sangrava, e o curativo que as enfermeiras fazia grudava 
no cabelo, agora com fístula é melhor(...) Desse jeito não 
gosto de ir mais na praia (E6).

Essa fístula aqui muita gente pergunta o que é já me per-
guntaram se era um tumor, eu disse que não, que era a 
veia pra fazer hemodiálise, as pessoas fi cam com medo de 
pegar a doença, fi co sem graça quando olham muito (E8).

Hábitos de vida foi outro signifi cado presente nos re-
latos sobre as mudanças coƟ dianas a envolver a alimenta-
ção e restrição hídrica, diurese, higiene pessoal e padrão 
de sono.

Como arroz, feijão de corda, macarrão, só não posso é 
beber muita água, nem suco, isso é o pior, ter que fi car 
com sede, não pode beber muita água porque senão pas-
sa mal (E3).

Quando percebi eu fui parando de urinar, hoje não urino 
mais nada, é estranho fi car assim, ainda não acostumei 
com isso (E7).

Banhar sozinho ainda é difícil, ainda fi co com medo de pu-
xar o cateter ou não secar direito, de pegar infecção (E2).

Eu sempre dormia em rede, aí quando tive que fazer a he-
modiálise, minha mãe comprou uma cama pra mim, pra 
mim não dormir em cima desse braço que tem a fístula (E1).

O distanciamento da roƟ na escolar foi evidenciado por 
todos os sujeitos que consideraram este como uma perda 
que ultrapassava a formação escolar e ocasionava redu-
ção de outras oportunidades de aprendizagens, como ter 
amizades e momentos distrações.

Eu não tô indo pra escola esse ano, estudo em casa mes-
mo, às vezes minha colega leva as tarefas pra mim, e aí 
eu faço em casa mesmo, mas não é a mesma coisa de ir 
pra escola, fi car com meus amigos (E4).

Na vivência do lazer, os sujeitos elencaram as necessi-
dades essenciais para o desenvolvimento socioeducaƟ vo, 
enfaƟ zaram o contato com os amigos, namorados (as), vi-
zinhos e com o grupo religioso, como momentos signifi ca-
Ɵ vos para a recreação e lazer.

Meu namorado é uma pessoa muito bacana, vamos pro 
parque que tem perto de casa, vamos na igreja com os 
nossos amigos, mas não vamos pra lugar que tem muita 
gente não, prefi ro fi car em lugares mais calmos, me sinto 
melhor (E7).

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

Outra unidade de signifi cação presente na categoria 
convivência com a doença foram as difi culdades enfrenta-
das por eles e suas famílias no tocante à locomoção para 
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a clínica de diálise ou hospital. A condição fi nanceira e de 
moradia foram apontadas como aspectos que difi culta-
vam a realização do tratamento e do acompanhamento 
conơ nuo na clínica de diálise.

Preciso acordar às três horas da manhã pra chegar na 
clínica as seis, e às vezes chego atrasada, demora muito 
pra chegar em casa também, e nos outros dias que não 
faço diálise, preciso voltar pra cá (Fortaleza) pra fazer os 
exames pro transplante, fi co muito cansada, mas tenho 
que vim (E4).

Eu tô morando no hospital de Banabuiu, (este é um mu-
nicípio distante da capital) porque meu pai ainda não teve 
dinheiro pra terminar o quarto pra mim fazer a diálise na 
minha casa, e também precisa fazer um banheiro (E11).

Na visita ao domicílio de E1, a adolescente informou 
que o transporte coleƟ vo era o único meio de locomoção 
uƟ lizado pela família, ademais o considerava defi citário. 
Dada a escassez do transporte público municipal, a ado-
lescente e sua mãe levavam em média duas horas para 
chegar à unidade de diálise.

Apoio familiar foi a unidade de signifi cado, na qual os 
sujeitos expressaram a importância do envolvimento e 
ajuda da família no tratamento dialíƟ co.

Minha mãe deixa tudo pra cuidar de mim, me leva pra di-
álise, pra fazer os exames, eu gosto muito dela e reco-
nheço cada esforço que ela já fez e tá fazendo por mim, é 
minha melhor amiga, a única pessoa que realmente posso 
ter todo apoio, conto tudo pra ela, confi o muito nela (E10).

Minha família se preocupou muito comigo, minha mãe fi ca 
comigo o tempo todo, meu pai fi cou arrumando o quarto 
que eu vou dialisar quando voltar pra casa (E2).

Mereceu a atenção o discurso da adolescente E6, que 
relatou não ter apoio de seus irmãos, já que seu pai mora-
va em outra cidade cearense e sua mãe já havia falecido. 
Verbalizou o senƟ mento de desprezo e tristeza por não 
ter um componente familiar com quem pudesse dividir 
suas preocupações e a sobrecarga do tratamento.

Aí agora não tenho mais o apoio do meu pai, porque 
ele fi cou no interior cuidando das coisas dele (...) Não 
tenho mais a minha mãe, é muito triste não ter o apoio 
deles nesse momento, hoje eu preciso muito dos meus 
irmãos, mas eles não estão nem aí pra mim(...)Tenho 
dois irmãos que não me ajudam em nada, não entende 
o tratamento que faço, são até violentos comigo, já me 
bateram quando comecei a namorar, são muito ignoran-
tes, sabe como é o pessoal do interior. Me sinto muito 
só pra resolver tudo (E6).

Sobre as crenças 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 
fi zesse o mesmo, ir na igreja, orar, pedir a Deus pra curar, 

porque não pode ser hoje, não pode ser amanhã, mas em 
cada oração, Jesus já marcou a hora e o dia que vai ser o 
dia do nosso milagre (E1).

Não conseguiam descobrir o que eu tinha, aí meu pai e a mi-
nha mãe me levaram pro rezador, pra ele ver o que eu tinha 
e me curar, que é assim tipo um macumbeiro. Pra ver se eu 
estava com algum mau espírito, né? Só que não era isso, aí 
eu continuei inchando, hoje eu sou evangélica, porque sei 
que Jesus pode tudo, estava quase morrendo, fi quei na UTI 
por 15 dias, hoje estou bem, mas quero fi car melhor (E6).

Ambiente hospitalar e a  vidades educa  vo-terapêu  cas

Compreendeu as unidades de signifi cados em que os 
sujeitos expressaram o prazer, a saƟ sfação e os direitos 
sociais promovidos no ambiente hospitalar, as quais fo-
ram representadas em: aƟ vidades lúdico-pedagógicas e 
recreaƟ vas; beneİ cios sociais.

A respeito das aƟ vidades lúdico-pedagógicas e recre-
aƟ vas, os sujeitos relataram a parƟ cipação nas aƟ vidades 
desenvolvidas pelo Projeto Educação e Saúde na Desco-
berta do Aprender, as quais ocorriam durante as sessões 
da diálise e na sala de espera enquanto aguardavam a 
consulta médica ou o treinamento da diálise peritoneal 
realizado pela enfermeira.

É muito bom também as atividades que o pessoal da UNI-
FOR faz aqui (Unidade de Diálise), 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, já escrevi sobre defi -
ciência, sobre a doença renal, sobre a vida da gente, quando 
eles vêm pra cá eu até esqueço que tô dialisando (E10).

As crianças e os adolescentes destacaram os momen-
tos de descontração promovidos pela insƟ tuição, discor-
reram sobre os passeios, as fesƟ nhas realizadas e os pre-
sentes que ganhavam.

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

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

Os beneİ cios sociais foram reconhecidos pelos sujei-
tos como imprescindíveis, mencionaram que a InsƟ tuição 
oferecia aos pacientes em tratamento dialíƟ co cesta bá-
sica mensalmente e o Beneİ cio de Prestação ConƟ nuada 
(BPC) de um salário mínimo.

Não sei como seria minha vida e da minha família se eu 
não tivesse o benefício e a cesta básica, porque minha 
mãe não pode trabalhar, ela precisa vim comigo (E1).
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Do meu dinheiro que recebo todo mês, 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 dá pra mandar um pouco pro pai no interior, sei que 
ele também precisa (E6).

DISCUSSÃO

Em relação à primeira categoria, Convivência com a in-
sufi ciência renal e mudanças no coƟ diano, a mudança da 
imagem corporal foi expressa como uma das difi culdades 
enfrentadas pela pessoa em tratamento hemodialíƟ co, pe-
la necessidade da confecção da İ stula arteriovenosa, ou da 
inserção do cateter duplo lúmen(13). Acrescenta-se, ainda, o 
fato de que alteração da autoimagem é observada também 
em pacientes que realizam diálise peritoneal, em virtude 
da presença do cateter de Tenckhoff . Esses procedimentos 
tornam-se agravantes para a aceitação do tratamento.

Os discursos evidenciaram que as consequências des-
sas alterações na imagem corporal foram causas de curio-
sidades pela população e também vista como moƟ vo para 
discriminação pelas outras pessoas, causando sofrimento, 
mal-estar, angúsƟ a e embaraço por vergonha, o que pode 
acarretar o isolamento social e a baixa autoesƟ ma.

Estudo mostra que o paciente renal crônico vivencia 
muitas privações, dentre estas a dieta que se torna uma 
carga a mais. As restrições e outras recomendações nutri-
cionais, provavelmente, consƟ tuem a parte mais diİ cil do 
tratamento, pois podem alterar o esƟ lo de vida e ir contra 
as preferências, os hábitos alimentares e os aspectos cul-
turais do paciente. A aderência em longo prazo à dieta re-
comendada é um desafi o para pacientes renais crônicos, 
cujo aconselhamento poderia oƟ mizar este processo(1).

Além das restrições descritas, alguns sintomas carac-
terísƟ cos da insufi ciência renal crônica, como as altera-
ções na diurese (oligúria e anúria), foram expressos como 
uma sensação estranha, nas quais os pacientes estavam 
se acostumando. A condição para realizar a higiene pes-
soal também foi modifi cada em virtude da presença dos 
acessos para a diálise.

Em relação ao sono, a necessidade de trocar a rede 
pela cama, para não deitar sobre a İ stula ou cateter, re-
velou que foi preciso abandonar um hábito regional muito 
comum no Estado do Ceará, para conseguir adaptar-se às 
exigências do tratamento.

Entre as aƟ vidades diárias de crianças com insufi ciên-
cia renal crônica, a escola tem destaque nesta faixa etária, 
fazendo com que as modifi cações sejam senƟ das mais in-
tensamente. As relações sociais ocorrem neste espaço e 
os sujeitos sentem a ausência delas(14). Nesta pesquisa, os 
sujeitos mostraram o desejo de conƟ nuar estudando e as 
difi culdades que enfrentavam para acompanhar as aulas 
em razão da terapêuƟ ca.

Estudo realizado com crianças e adolescentes com do-
ença crônica constatou que a enfermidade repercute na 
vida dos sujeitos, modifi cando seu coƟ diano, já que o tra-
tamento lhes exigia frequentes visitas ao hospital para re-
tornos ambulatoriais, realização de exames e hospitaliza-
ções. Essas transformações, impostas pela doença e pelo 
tratamento, interferem diretamente na adaptação escolar 
e na socialização, uma vez que compromete a frequência 
à escola, a autoesƟ ma e, consequentemente, o relaciona-
mento com os colegas e professores(5).

Foi apreendido nos discursos que a centralização dos 
serviços nos grandes centros urbanos, limitava o acesso 
às unidades de tratamento dialíƟ co, pela distância e pelas 
condições de transporte, o que fere diretamente o princí-
pio da integralidade constante na ConsƟ tuição Brasileira 
vigente. Verifi ca-se frequentemente, esta difi culdade no 
sistema de saúde que depende das complexas arƟ cula-
ções políƟ cas municipais, distritais, estaduais e federais.

Os sujeitos pesquisados atribuíram signifi cados às re-
lações afeƟ vas, pois valorizam as amizades; demonstram 
saƟ sfação e alegria em face da companhia de pessoas sig-
nifi caƟ vas em suas vidas. Essa interação social é capaz de 
proporcionar os poucos momentos de lazer. Foi notável 
em outros relatos o fato de que as brincadeiras, as conver-
sas e distrações aconteciam naturalmente, quando esta-
vam juntos aos grupos de pertença.

O apoio da família foi percebido por meio da atenção 
recebida, da presença, da dedicação e do envolvimento 
dos cuidadores familiares de crianças e adolescentes em 
tratamento dialíƟ co. Essas aƟ tudes são essenciais para o 
tratamento e a recuperação da saúde desses sujeitos, pois 
o cuidado não se deve limitar à orientação alimentar, me-
dicação e diálise, mas abranger uma dimensão maior, na 
qual seja desenvolvida uma relação de amizade, compre-
ensão e interação(15).

A família foi representada pelos adolescentes como 
uma enƟ dade que protege e ajuda, certamente pela for-
ma de cuidado singular de cada família. Foi percepơ vel o 
fato de que a demanda de cuidados, assim como a neces-
sidade da presença de um cuidador ao lado da criança ou 
do adolescente no seguimento clínico, esƟ veram perme-
adas por interações afeƟ vas consƟ tuídas culturalmente 
entre os membros da família, na qual a ausência dessas 
relações de zelo e carinho ocasiona prejuízos importantes 
na condução da terapêuƟ ca e da harmonia familiar.

As crianças e os adolescentes do estudo demonstraram 
ter fé em Deus, pois suas falas e seus gestos são repletos de 
emoção, esperança e sensibilidade à crença de um Ser su-
perior. No momento em que falaram como se esƟ vessem 
em oração, a temporalidade da doença crônica parecia não 
exisƟ r, e que um dia iriam acordar e não teriam mais so-
frimento, nem um rim arƟ fi cial, a máquina de diálise. As 
igrejas foram mencionadas como os cenários que frequen-
tavam na busca por um milagre. Não menos interessante 
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foi a presença do rezador, macumbeiro, em um discurso, 
crenças espirituais comuns na cultura brasileira.

Acreditar em forças espirituais gera senƟ mentos de con-
forto. O conhecimento cienơ fi co não é a única fonte de ex-
plicações sobre as razões e jusƟ fi caƟ vas do que está aconte-
cendo com a criança. Enquanto a ciência provoca incertezas, 
parƟ cularmente quando os prognósƟ cos são ameaçadores, 
a espiritualidade encoraja a família e produz senƟ mentos de 
esperança ou de aceitação da condição imposta pela doença 
da criança. Conhecendo as práƟ cas religiosas e espirituais da 
família, o enfermeiro poderá compreender suas aƟ tudes pe-
rante o processo de adoecimento e terapêuƟ co, auxiliando-a 
a manter práƟ cas que promovam a saúde(16).

A percepção 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 holístico, cuidado culturalmente definido, pa-
dronizado e expressado(9). 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 compreensão acerca da 
espiritualidade e de outros aspectos culturais poderá en-
tender algumas aƟ tudes e condutas do ser doente e de 
sua família, o que moƟ vará a tomada de decisões relacio-
nadas à terapêuƟ ca. Fundamentados nos conhecimentos 
acerca da cultura será possível o profi ssional negociar ou 
manter as práƟ cas promotoras de saúde.

Na categoria Ambiente hospitalar e aƟ vidades educa-
Ɵ vo-terapêuƟ cas, os sujeitos destacaram as aƟ vidades do 
projeto Educação e Saúde na Descoberta do Aprender, um 
empreendimento educacional voltado para portadores de 
insufi ciência renal crônica e parƟ u da solicitação de uma 
paciente submeƟ da a tratamento hemodialíƟ co. A equipe 
clínica sensibilizada, contactou a Coordenação do Curso 
de Pedagogia e Psicologia de uma universidade que acei-
taram o desafi o e assumiram estas aƟ vidades desde abril 
de 2000. O projeto proporciona a alfabeƟ zação de pacien-
tes durante o período da hemodiálise, com aulas de por-
tuguês, linguagem oral e escrita, conceitos matemáƟ cos e 
procedimentos lúdicos(17).

Foi possível vivenciar esses momentos de alfabeƟ za-
ção e de aƟ vidades lúdicas junto às crianças e aos adoles-
centes. Os estagiários vinculados ao projeto desenvolviam 
essas práƟ cas na clínica duas vezes por semana, em tur-
nos diferentes. Eram momentos de distração e grande in-
teração entre os pacientes, profi ssionais e alunos, os quais 
trazem repercussões posiƟ vas no projeto terapêuƟ co.

Outro projeto Ofi cinas de Artes esƟ mulava entre os pa-
cientes e familiares à descoberta de talentos arơ sƟ cos na 
música, no artesanato e na pintura. Além destes, o Projeto 
Conhecer oferecia ações de orientação e acompanhamento 
às famílias dos pacientes a fi m de facilitar o enfrentamento 
da doença, por meio de palestras e rodas de conversa.

Fundamentando-se na teoria transcultural descreve-se 
a seguir a indicação do cuidado de enfermagem na primeira 
categoria: acomodação do cuidado cultural e negociação, 
com as seguintes ações e decisões: esƟ mular as crianças 
e os adolescentes, assim como, suas famílias, a retornar a 
vida coƟ diana dentro das possibilidades de cada uma; dis-
cuƟ r outras formas de lazer, de acordo com a vontade e 
possibilidades de cada indivíduo e de sua família, como ir à 
praia, por exemplo, pois mesmo aqueles que moravam em 
cidades praianas, não Ɵ nham ou abandonaram o costume 
de frequentar praias; orientar os sujeitos e suas famílias so-
bre seus direitos, dentre eles a existência da terapia renal 
subsƟ tuƟ va em trânsito, fornecendo as informações relaƟ -
vas às unidades de diálise existentes nos desƟ nos de inte-
resse e esƟ mulando-os na realização de viagens a passeio, 
ressaltando o direito à passagem interestadual(18); os profi s-
sionais que cuidam dessas crianças e adolescentes devem 
realizar visitas domiciliares, sempre que possível, a fi m de 
acompanhar o tratamento e conhecer o modo de vida e as 
difi culdades enfrentadas pelos sujeitos e suas famílias, pro-
movendo um cuidado culturalmente congruente.

Em relação à segunda categoria, a indicação do cuida-
do de enfermagem foi: a preservação do cuidado cultural e 
manutenção, com seguintes as ações e decisões: manter as 
iniciaƟ vas de recreação, distração e aƟ vidades lúdico-peda-
gógicas, direcionadas às crianças e aos adolescentes; pre-
servar as propostas com ênfase no reforço da autonomia e 
da cidadania por meio dos projetos sociais já desenvolvidos 
junto aos sujeitos e suas famílias; divulgar os resultados das 
aƟ vidades realizadas nos projetos para que novas parcerias 
sejam estabelecidas como modelo para outras insƟ tuições.

O cuidado defi nido nas ações ou decisões que valoriza-
va a cultura esteve associado ao tratamento digno, respei-
toso e de valorização do outro, com a fi nalidade de melho-
rar a condição humana ou o esƟ lo de vida(9). Nesse senƟ do, 
o cuidar em Enfermagem pode ser entendido como um 
conjunto de ações e comportamentos realizados no senƟ -
do de favorecer, manter ou melhorar a condição humana 
no processo de viver ou morrer. O cuidar se confi gura como 
um processo interaƟ vo, de desenvolvimento, de crescimen-
to, que ocorre de forma conơ nua e poderá possibilitar a 
transformação(19). Ainda que a cura não seja mais possível, 
como acontece com os pacientes com doença renal crôni-
ca, o mais importante é considerar que cuidar e promover 
bem-estar da pessoa deve ser o cerne das ações de saúde.

CONCLUSÃO

A pesquisa permiƟ u uma aproximação com as crian-
ças e os adolescentes, valorizando a subjeƟ vidade dessas 
pessoas, senƟ mentos, necessidades e conhecendo par-
te da cultura. Acredita-se que a etnoenfermagem, como 
método de pesquisa, oferece grande contribuição para a 
práƟ ca clínica, à medida que proporciona subsídios para 
o cuidado cultural, pois possibilita a arƟ culação entre teo-
ria e práƟ ca nas invesƟ gações e valoriza novas expressões 
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para o cuidado de enfermagem, o que pode qualifi car a 
assistência de enfermagem em nefrologia.

As crianças, os adolescentes e seus familiares enfren-
tam, quando da descoberta da doença renal crônica e das 
intervenções terapêuƟ cas, situações desoladoras, por ve-
zes incompreensíveis e inaceitáveis, de profunda transfor-
mação na vida coƟ diana, que requer cuidados especiais 
por toda a vida. Dessa forma, o enfermeiro deverá estar 
capacitado para oferecer um cuidar diferenciado, por 
meio de condutas de aproximação, escuta e compreensão 
da existência do outro.

Ressalta-se que, no ambiente pesquisado, exisƟ ram 
valiosas intenções de promover o cuidado interdisciplinar 

mais humanizado com as crianças e os adolescentes. Esta 
unidade de diálise transpôs ações de assistência hospi-
talar, ao oferecer a essa clientela e aos demais pacientes 
projetos lúdico-pedagógicos, passeios e assistência social, 
capazes de promover alegria e inserção social.

Assim, o cuidar culturalmente congruente com as 
necessidades de crianças e adolescentes renais crônicos 
pode ser descrito como uma ação intencional de cuidar 
estabelecida pela interação dos saberes cienơ fi cos e a va-
lorização dos saberes culturais dessa clientela; desenvolvi-
do por meio de ações e decisões de cuidados emergidos 
das necessidades dos sujeitos, desde o momento em que 
receberam o diagnósƟ co da doença até a recuperação da 
autonomia ante o tratamento dialíƟ co. 

REFERÊNCIAS

1. Riella MC. Princípios de nefrologia e distúrbios 
hidroeletrolíticos. 5ª ed. Rio de Janeiro: Guanabara 
Koogan; 2010. p. 939-60.

2. United State Renal Data System. The 2004 Annual Data 
Report presents data on end-stage renal disease in the 
United States [Internet]. Bethesda; 2004 [cited 2010 Dec 
15]. Available from: hƩ p://www.usrds.org/atlas04.aspx

3. Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN). Censo 2008 
[Internet]. São Paulo; 2009 [citado 2010 dez. 15]. Disponível 
em: hƩ p://www.sbn.org.br/index.php?censos

4. Zorzo RA. Perfi l clínico-epidemiológico de 121 crianças 
e adolescentes com doença renal crônica: 22 anos de 
experiência do Hospital das Clínicas da Faculdade de 
Medicina de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo 
[dissertação]. Ribeirão Preto: Faculdade de Medicina de 
Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo; 2008.

5. Vieira MA, Lima RAG. Crianças e adolescentes com doença 
crônica: convivendo com mudanças. Rev LaƟ no Am Enferm. 
2002;10(4):552-60.

6. TrenƟ ni M. Qualidade de vida de pessoas dependentes de 
hemodiálise considerando alguns aspectos İ sicos, sociais e 
emocionais. Texto Contexto Enferm. 2004;13(1):74-82.

7. Queiroz MVO, Dantas MCQ, Ramos IC, Jorge MSB. Tecnologia 
do cuidado ao paciente renal crônico: enfoque educaƟ vo-
terapêuƟ co a parƟ r das necessidades dos sujeitos. Texto 
Contexto Enferm. 2008;17(1):55-63.

8. Vasques RCY, Bousso RS, Mendes-CasƟ lho AMC. The 
experience of suff ering: stories told by hospitalized children. 
Rev Esc Enferm USP [Internet]. 2011 [cited 2011 Dec 
15];45(1):122-9. Available from: hƩ p://www.scielo.br/pdf/
reeusp/v45n1/en_17.pdf

9. Leininger MM, McFarland MR. Culture care  diversity and 
universality: a worldwide nursing theory. 2ª ed. Toronto: 
Jones and BartleƩ ; 2006.

10. Fráguas G, Soares SM, Silva PA. A família no contexto do 
cuidado ao portador de nefropaƟ a diabéƟ ca: demanda e 
recursos. Esc Anna Nery Rev Enferm. 2008;12(2):271-7.

11. Brasil. Lei n. 8.069, de 13 de julho de 1990. Estatuto da 
Criança e do Adolescente [Internet]. Brasília; 1990 [citado 
2010 dez. 15]. Disponível em: hƩ p://www81.dataprev.gov.
br/sislex/paginas/33/1990/8069.htm

12. Conselho Nacional de Saúde. Resolução n. 196, de 10 de 
outubro de 1996. Dispõe sobre as diretrizes e normas 
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. 
BioéƟ ca. 1996;4(2 Supl):15-25.

13. Pereira LP, Guedes MVC. Hemodiálise: a percepção do 
portador renal crônico. Cogitare Enferm. 2009;14(4):689-95.

14. Vieira SV, Dupas G, Ferreira NMLA. Doença renal crônica: 
conhecendo a experiência da criança. Esc Anna Nery Rev 
Enferm. 2009;13(1):74-83.

15. Ramos IC, Queiroz VO, Jorge MSB. Cuidado em situação de 
doença renal crônica: representações sociais elaboradas por 
adolescentes. Rev Bras Enferm. 2008;61(2):193-200.

16. Simpionato EP, Nascimento LC, Rocha SMM. Religião 
e espiritualidade: experiência de famílias de crianças 
com Insufi ciência Renal Crônica. Rev Bras Enferm. 
2009;62(1):100-6.

17. Gil LMF, Mota PR, Ribeiro SKM. Descoberta do aprender: 
um projeto educacional voltado aos portadores 
de insufi ciência renal crônica. Rev Humanidades. 
2006;21(1):98-108.



1065Crianças e adolescentes renais crônicos em espaço 
educativo-terapêutico: subsídios para o cuidado 
cultural de enfermagem
Pennafort  VPS, Queiroz MVO, Jorge MSB

Rev Esc Enferm USP
2012; 46(5):1057-1065

www.ee.usp.br/reeusp/

18. Brasil. Lei n. 8.899, de 29 de junho de 1994. Concede passe 
livre às pessoas portadoras de defi ciência no sistema de 
transporte coleƟ vo interestadual [Internet]. Brasília; 1994 
[citado 2009 nov. 3]. Disponível em: hƩ p://www.planalto.
gov.br/ccivil_03/Leis/L8899.htm

19. Caminha LB, Silva MJP, Leão ER. The infl uence of musical 
rhythms on the percepƟ on of subjecƟ ve states of adult 
paƟ ents on dialysis. Rev Esc Enferm USP [Internet]. 2009 
[cited 2010 Dec 15];43(4):923-9. Available from: hƩ p://
www.scielo.br/pdf/reeusp/v43n4/en_a26v43n4.pdf

Correspondência: Viviane Peixoto dos Santos Pennafort
Rua Clóvis Meton, 189, Jardim Cearense
CEP 60712092 – Fortaleza, CE, Brasil


