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RESUMO

Introduc¢do: A Doenga Renal Cronica (DRC) ¢ pouco discutida, porém vem sendo objeto
crescente de atencdo pelo sistema de satde do Brasil. Atualmente, as criangas nao
representam um quantitativo significativo de pessoas que vivem com DRC, porém
representam um publico desafiador no que diz respeito as intervengdes em saude
especialmente para os profissionais de Terapia Ocupacional que ndo s3o respaldados por
politicas publicas para compor a equipe minima de assisténcia na linha de cuidado a pessoa
com DRC. Objetivos: Investigar o perfil ¢ o desempenho ocupacional de criangas com
Doenca Renal Cronica (DRC) em tratamento hemodialitico e as repercussdes na rotina
familiar. Metodologia: Trata-se de um estudo exploratério, descritivo com abordagem
qualitativa, onde foram utilizadas duas entrevistas semiestruturadas ¢ a Medida de
Desempenho Ocupacional (COPM). Resultados: Foram identificadas as principais areas
problemas de desempenho ocupacional relacionado as atividades de tomar banho sozinho,
jogar bola, viajar e tomar banho de piscina. O estudo também evidenciou o perfil ocupacional
das criangas levando em consideragdo as ocupagdes mais destacadas pelos participantes,
mostradas em trés categorias, sendo elas: autocuidado, brincar e educag¢do. Notou-se
alteragdes na rotina familiar, onde foram evidenciados os dias com a rotina de hemodialise e
os dias sem o tratamento, além das mudangas na rotina do cuidador principal. Consideragoes
finais: Este estudo torna-se de grande relevancia, na medida em que trata de um tema pouco
explorado pelos terapeutas ocupacionais e uma vez conhecidas as repercussdes ocupacionais
da DRC na crianca em tratamento de hemodialise e a rotina familiar, poderdo ocorrer avangos
nas intervengdes e atitudes, que irdo favorecer o apoio humanizado e sistematizado a essas
criangas.

Palavras-Chave: Doenga Renal Cronica. Criangas. Desempenho Ocupacional. Familia.



ABSTRACT

Introduction: Chronic Renal Disease (CKD) is little discussed, but it has been an increasing
object of attention by the Brazilian health system. Currently, children do not represent a
significant number of people living with CKD, but represent a challenging audience with
regard to health interventions especially for Occupational Therapy professionals who are not
backed by public policies to make up the minimum care staff in the care line to the person
with CKD. Objectives: To investigate the profile and occupational performance of children
with chronic renal disease (CKD) in hemodialysis treatment and repercussions on family
routine. Methodology: This is an exploratory, descriptive study with a qualitative approach,
using two semi-structured interviews and the Occupational Performance Measure (COPM).
Results: The main areas of occupational performance related to the activities of bathing alone,
playing ball, traveling and swimming in the pool were identified. The study also showed the
occupational profile of the children taking into account the most outstanding occupations by
the participants, shown in three categories: self-care, play and education. Changes were
observed in the family routine, where the days with the hemodialysis routine and the days
without the treatment were evidenced, besides the changes in the routine of the main
caregiver. Final considerations: This study is of great relevance in that it deals with a topic
not explored by occupational therapists and once the occupational repercussions of CKD on
the child undergoing hemodialysis and the family routine are known, there may be advances
in interventions and attitudes that will favor humanized and systematized support for these
children.

Key Words: Chronic Kidney Disease. Children. Occupational Performance. Family.
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1 INTRODUCAO

A infancia representa uma fase especial e importante do ciclo que os seres humanos
vivenciam; esta ¢ vista, primariamente, pelos adultos como uma fase de total dependéncia nos
primeiros anos, supervisdo constante, aquisicdo de movimentos motores, comportamentos €
acoes sociais esperadas de acordo com a idade e no futuro com o sucesso escolar. De acordo
com Souza e Verissimo (2015) o desenvolvimento infantil é parte fundamental do
desenvolvimento humano, um processo ativo e unico de cada crianca, expresso por
continuidade e mudancas nas habilidades motoras, cognitivas, psicossociais ¢ de linguagem,
com aquisi¢des progressivamente mais complexas nas func¢des da vida didria e no exercicio de

seu papel social.

Inevitavelmente adoecer faz parte da vida e, independente da fase uma enfermidade nao
¢ algo planejado. Contudo, lidar com essa fatalidade no decorrer da infancia ¢ ainda mais
complicado. A doenca durante a infancia pode acarretar diversas consequéncias principalmente
quando esta se prolonga por um periodo de tempo inesperado e requer um tratamento intensivo
ou até mesmo a hospitalizagao.

De acordo com Vieira, Dupas e Ferreira (2009) as condigdes cronicas podem ser
definidas como condigdes médicas ou problemas de saude com sintomas e incapacidades
associadas, que exigem controle a longo prazo. Segundo Schmidt (2011), configura-se como
um problema de satide global e uma ameaca a satde, ao bem-estar e ao desenvolvimento
humano. Elas afetam pessoas de todos os grupos etarios, socioecondomicos, étnicos, culturais e
raciais. O individuo que tem uma doenca cronica sofre mudancas no estilo e qualidade de vida,
trazidas pela presenca da patologia, da demanda terapéutica, do controle clinico e das
hospitalizagdes recorrentes (MADALOSSO; MARIOTTI, 2013).

A doenca e posterior hospitalizagdo podem ocasionar o surgimento de sentimentos
negativos, como: preocupacao, medo, tristeza, receio, favorecendo a ocorréncia de sintomas
depressivos em criangas. O hospital € um lugar que pode inspirar receios e tristeza, sendo
provavel encontrar criangas com sintomas depressivos em virtude da hospitalizagdo. Além
disso, repercutem na rotina infantil sendo necessario desenvolver intervencdes preventivas para
minimizar as consequéncias provenientes delas, que acabam por dificultar o tratamento e a
adesdo aos procedimentos necessarios para sua recuperacao (MENCA; SOUSA, 2013).

As implicacdes da doenca cronica na infancia abrangem dificuldades estruturais e
instabilidade emocional que atingem toda a familia. Inicialmente, o primeiro obsticulo ¢
conseguir esclarecer o que ¢ a doenca para a crianca e por quais mudancas sua rotina sera

afetada, apos isso hd o medo de possiveis complicagdes e a preocupagdo em amenizar as perdas



13

emocionais, sociais € ocupacionais. Frota et al. (2010) afirmam que ocorrem perdas tanto no
desenvolvimento fisico quanto relacionados ao atraso no crescimento, além de alteragdes
emocionais e desajustes psicologicos decorrentes do tratamento. Para além da doenga, tais
perdas sdo provenientes das mudangas repentinas que a criang¢a vivencia e que afetam nao
apenas a sua rotina como também a rotina das pessoas que a cercam.

Oliveira (1994) aponta em seus estudos que ha significativa alteracdo do cotidiano
familiar da pessoa que possui uma doenca cronica e apos o diagndstico iniciam as mudancgas na
estrutura fisica da casa, surgem as limitagdes sociais, fisicas, escolares, de trabalho e as
mudangas nas relagdes. O autor relata, ainda, que para as criangas essas limitagdes sdo uma das
consequéncias que mais as incomodam.

As patologias renais estdo dentro do cenario de doencas cronicas que afetam as criangas,
sendo consideradas uma das epidemias do milénio. As primeiras descrigdes de doengas renais
na crianca datam do século XIX dando inicio ao que se chamaria anos depois de Nefrologia
Pediatrica. O aumento da visibilidade a essa especialidade se deu por conta da necessidade de
pesquisas acerca da causa de seu surgimento, etiologia, técnicas de diagnostico e de tratamento
que abrange tanto a tecnologia de aparelhos quanto o estudo de transplantes. Logo, o século XX
assistiu ao surgimento, desenvolvimento e estabelecimento da Nefrologia Pediatrica como
especialidade (CHESNEY, 2005).

Atualmente, o Ministério da Saude caracteriza a Doeng¢a Renal Cronica (DRC) como
uma lesdo que apresenta perda progressiva e irreversivel da funcao dos rins (glomerular, tubular
e endodcrina). O surgimento da DRC ¢ quase sempre consequéncia da caréncia de medidas de
promogao da satde, de prevencao eficiente dos agravos e de atendimento precoce aos pacientes
com doengas como o diabetes, a hipertensdo e doencas renais, dentre essas as
glomerulonefrites' (BRASIL, 2014).

As modalidades de substituicdo da fun¢do renal que atualmente auxiliam essa populagao
sdo o transplante renal e a didlise. A didlise ¢ um processo prolongado e doloroso que, a partir
da filtragdo, retira todas as substancias indesejaveis acumuladas pela perda da funcdo renal e
esta ¢ dividida em duas modalidades que sdo a hemodidlise e a dialise peritoneal (BARROS,
2006).

A pessoa com DRC passa a depender obrigatoriamente de terap€uticas que assumem a

funcdo corporal perdida (a Hemodidlise - HD ou Didlise Peritoneal). A Didlise peritoneal pode

Doengas que acometem os glomérulos, estruturas microscopicas dos rins constituidas por capilares sanguineos,
além de uma série de outros elementos, responsaveis pela ultrafiltragcdo do plasma (SBN, 2016).
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ser realizada em ambiente domiciliar de forma manual enquanto que a HD deve ser feita em
ambiente hospitalar ou em clinicas de didlise. A qualidade de vida dos usuarios com DRC em
hemodialise estd comprometida devido a uma série de fatores que prejudicam a funcionalidade
e a vida social, mas principalmente devido ao tempo dispendido nas sessdes de hemodialise
(BRANCO; PAMPLONA, 2013).

Neste sentido, ao deparar-se com a doenca, o paciente sente-se amedrontado diante do
dilema entre a morte e a total dependéncia ao longo de sua vida e do tratamento. Além de
modificar desfavoravelmente a vida da pessoa com doenga renal cronica, a patologia ameaca as
perspectivas de vida do paciente (FROTA et al., 2010). Para Madalosso e Mariotti (2013), a
pessoa com doenca renal percebe sua vida comecar a mudar ndo apenas no inicio da doenga,
mas no inicio de cada modalidade de tratamento, que ¢ permeado por inimeras alteracdes e
adaptagdes.

A crianga percebe que suas ocupacdes se tornaram mais restritas, ndo sendo permitido
que ela tenha o mesmo estilo de vida que exercia antes da patologia. Seu mundo muda
bruscamente ao ver uma doenga que nao esperava acontecer com ela lhe fazer passar por varias
mudangas diarias que acabam por afetar também a dindmica da rotina familiar. Vieira, Dupas e
Ferreira (2009) relatam que ha a necessidade de realizar dietas alimentares rigidas, regular a
ingestdo de agua, além de conviver com as medicagdes, mudangas no brincar, interrupgdes ou
adaptagdes das atividades didrias e escolares e o temor quanto a infeccdo, progressdo da doenga
e morte, que podem fazer a crianca apresentar sentimentos de tristeza, irritabilidade, ansiedade
e inseguranca (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

Mariotti (2010) afirma que, atualmente, hd uma preocupacao por parte das equipes em
melhorar a qualidade de vida dos individuos submetidos a hemodidlise que inclui tanto o
aperfeigoamento das medidas de qualidade de vida como principalmente das técnicas e
recursos. A Terapia Ocupacional, como terapéutica complementar, pode contribuir para a
melhora da qualidade de vida auxiliando na identificagdo das ocupacdes mais prejudicadas do
cliente, dos fatores que influenciam o desempenho em ocupagdes significativas e recuperagao
da capacidade de participacdo social do individuo, tendo em vista o seu engajamento
ocupacional.

A redugdo da tolerncia as ocupagdes ¢ comum nos pacientes com problemas renais
tornando-se pior nos dias em que se submetem a hemodialise. Segundo Clark e Lawlor (2008)
as ocupagdes sdo cruciais para a saude e estdo em uma posicao central na vida do ser humano
por atribuir sentido a vida, sendo entdo consideradas componentes da integridade e saude

humana.
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As ocupagdes sao objeto de estudo e ferramenta de intervengdo dos terapeutas
ocupacionais que vém mostrando sua importancia para a saide e bem-estar do ser humano,
além de sua complexidade uma vez que o exercicio das ocupacdes de forma satisfatéria envolve
a interacdo entre o contexto, fatores do cliente, habilidades e padrdoes de desempenho onde
qualquer agdo modificadora dentro desta interacdo podera apoiar ou dificultar o desempenho
ocupacional (AOTA, 2015).

Para a Terapia Ocupacional, o termo ocupacdes refere-se as atividades didrias que as
pessoas executam enquanto individuos, nas familias e em comunidades para ocupar o tempo e
trazer significado e proposito a vida (AOTA, 2015). As ocupagdes contribuem para o censo de
identidade, pois, frequentemente as pessoas definem quem sdo por meio de suas ocupagdes e
habilidades (EARLY, 2005).

Para os terapeutas ocupacionais, a percep¢ao do individuo sobre o exercicio € o
desempenho de suas ocupacdes ¢ essencial e insubstituivel para a construcdo dos objetivos de
uma interven¢do que tenha uma abordagem centrada no cliente. Para tanto, conhecer o seu
perfil ocupacional ¢ muito importante, pois segundo a Associacdo Americana de Terapia
Ocupacional (2015) ¢ por meio dele que o resumo da histéria ocupacional e experiéncias, 0s
padroes de vida didria, interesses, valores e necessidades de cada cliente poderdo ser
compreendidos uma vez que apenas os clientes podem identificar as ocupacdes que dao sentido
as suas vidas e selecionar as metas e prioridades importantes para eles.

Diante do exposto, percebe-se que as mudancgas bruscas e o tratamento continuo podem
trazer impactos significativos no cotidiano da crianga com DRC afetando negativamente suas
habilidades de desempenho, seja pelo proprio procedimento da hemodidlise ou mesmo pelo
sentimento de conviver com esta doenca cronica, além do surgimento de complicacdes
secundarias e o proprio estado de “estar doente”. Sabendo disso, torna-se imprescindivel para o
terapeuta ocupacional conhecer e avaliar dentro do cenario vivenciado pela crianca o perfil e
desempenho ocupacional exercido e quais fatores facilitam, dificultam ou o impedem.

Assim, foram consideradas para a presente pesquisa como questoes norteadoras: Qual o
perfil ocupacional de criangas com DRC atendidas na Terapia Renal Substitutiva
Pediatrica? Quais suas prioridades ocupacionais? Quais as mudancas ou adaptagdes
ocupacionais ocorridas apds o inicio do tratamento? Quais as repercussoes da doenca na
dindmica da rotina familiar?

2 JUSTIFICATIVA

A Portaria n° 1.130, de 5 de agosto de 2015, institui a Politica Nacional de Atencao

Integral a Satide da Crianca (PNAISC) no Art. 6°, inciso IV diz que:
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[...] atencdo integral a criancas com agravos prevalentes na infincia e com doengas cronicas:
consiste em estratégia para o diagndstico precoce e a qualificacdo do manejo de doengas
prevalentes na infancia e acdes de prevencdo de doengas cronicas e de cuidado dos casos

diagnosticados, com o fomento da atencdo e internacdo domiciliar sempre que possivel [...].

A Doenca Renal Cronica (DRC) € pouco discutida, mas vem sendo objeto crescente de
atencdo pelo sistema de saude brasileiro nas tltimas décadas devido as condi¢des de evolugao
progressiva da doenga sem alternativas de melhoras rapidas e a demanda pelo uso de terapias de
alta complexidade para o seu tratamento (BRASIL, 2014), além da sua alta taxa de morbidade e
mortalidade, ¢ o aumento progressivo de sua incidéncia e prevaléncia em “proporgdes
epidémicas” no Brasil e no mundo (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

As doengas cronicas nem sempre sao incapacitantes, mas sao suficientes para provocar
limitagdes em atividades (ELSEN; MARCON; SILVA, 2002). Para a crianga viver sob as
condigdes de uma doenca cronica torna-se um desafio, pois esta ¢ orientada a manter cuidados
clinicos com a saude que a maioria das criangas saudaveis ndo realizam. Inicialmente, o
primeiro obstaculo ¢ conseguir esclarecer o que ¢ a doenga para a crianga e por quais mudancas
sua rotina sera afetada, apos isso ha o medo de possiveis complicagdes e a preocupagdo em
amenizar as perdas emocionais, sociais € ocupacionais.

A DRC por ser “silenciosa”, ndo costuma ocasionar sintomas na fase inicial, podendo
com o decorrer do tempo e dos habitos de vida e de consumo, assumir extensao e complexidade
que a tornam uma doenga cronica e irreversivel. As criangas que possuem o diagnéstico de
DRC sdo aquelas que possuem uma lesdo renal associada a diminuicdo da filtragio glomerular?,
calculada a partir da depuracdo da clearance de creatina’que varia de leve (75 ml/ min.) a grave
(10 ml/ min.), nesta Gltima os rins ndo conseguem realizar suas fun¢des bésicas trazendo um
significativo impacto na vida da crianga o que a leva a recorrer as técnicas de dialise ou a
realizagdo de transplante (RIYUZO et al., 2003).

A perda da fungdo renal ndo deve, em hipdtese alguma, ser vista como um problema
intransponivel ou confundida com uma situacdo terminal de vida, porque uma vez
diagnosticada, ha diferentes tratamentos disponiveis, tais como: Didlise Peritoneal, Hemodidlise

e o Transplante Renal (BRASIL, 2014).

? Corresponde ao processo de passagem de matérias particuladas assim como também proteinas e lipideos, porém
pode ocorrer irregularidades nessa filtracdo onde hé a passagem de solutos cristaloides pela barreira de filtragao do
glomérulo (SBN, 2016).

3 Exame clinico que avalia a taxa de filtragdo glomerular dos rins a partir do indice de creatina no corpo humano.
Quando a creatina se encontra em excesso o exame ¢ Util para detectar e remové-la (SBN, 2016).
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Segundo o censo de 2015 da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), o Brasil possui
cerca de 112.682 pacientes em programa de didlise, sendo que destas 1.464 sdo criangas. A
média de idade de inicio do programa de didlise € aos 12 anos, sendo que a taxa de mortalidade
nas criangas em didlise € 30 a 50 vezes maior que a mesma faixa etaria sem a doenga.

A DRC em criangas ndo ¢ muito comum, mas sua prevaléncia e incidéncia tém estreita
relacdo com o nivel socioeconémico e o desenvolvimento humano. No Brasil, o diagnostico €
tardio e em geral sub-diagnosticado. A doenca impacta o crescimento e o desenvolvimento na
vida adulta e envolve a familia, o que determina impactos econdmicos incalculdveis e migracao
para cidades com centros médicos mais habilitados ao tratamento (SBN, 2016).

O tratamento de hemodialise ¢ realizado em Hospitais ou Centros Especializados ¢
requer visitas semanais de no minimo trés dias e com tempo de duragao variando de 3 a 4 horas.
Esse tratamento pode ser classificado como uma experiéncia traumatica, visto que gera
dependéncia e impactos nas condigdes de vida, como a limitagdo nas ocupacdes e
desorganizacdo da rotina, restricdo alimentar, comprometimentos fisicos, como dor e
comprometimentos psicossociais, como bem-estar e satisfagdo (BEZERRA; SANTOS, 2008).

A frequéncia de DRC em criancas ¢ muito menor no Norte e no Centro-Oeste do que no
Sudeste e no Sul. A satde da populacdo ¢ semelhante em todas as regides, mas no Sul ha cerca
de trés vezes mais criangas em programas de didlise do que no Norte. Esse dado deve-se,
provavelmente, a dois fatores. O primeiro € que nas regides mais desfavorecidas (Norte e
Centro-Oeste) as familias se mudam para o Sul ou Sudeste para realizar o tratamento das
criancas € o segundo € que muitos pacientes ndo descobrem que tém a doenca sendo possivel
que muitas delas morram sem saber que possuiam DRC (SBN, 2016).

Segundo o Plano Estadual de Atencdo ao Portador de Doenga Renal Cronica, o Estado do
Para (PA) atualmente possui vinte e trés (23) Servigos de Nefrologia cadastrados no CNES
(Cadastro Nacional de Estabelecimentos da Saude), entre esses servigos estd o de Nefrologia
Pediatrica ofertado pelo Hospital Santa Casa de Misericordia, sendo que o maior nimero se
encontra em Belém, com um total de doze (12) servigos, desses, nove (09) estdo voltados a
pacientes do SUS, com um total de quinhentas (500) maquinas de didlise além de outros
servicos destinados a pacientes conveniados e particulares.

Os dados brasileiros sobre a DRC na faixa etdria pediatrica sdo escassos, geralmente a sua
incidéncia e prevaléncia variam de acordo com as caracteristicas raciais e socio- econdmicas
dos paises sendo dificeis de serem estabelecidas com rigor, pois as informagdes sdo obtidas por
meio dos dados de centros de didlise e transplantes (RIYUZO et al., 2003). Pela auséncia de

estudos nacionais, a estimativa no Estado do Para ¢ baseada nos estudos da National Health and
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Nutrition Examination Survey (NHANES) de 1999-2004 e em opinides dos Servigos de
Nefrologia Regionais (PARA, 2015).

Além da preocupacdo com o aumento da incidéncia das patologias renais cronicas e o alto
custo que o tratamento continuo acarreta, hd também a necessidade de se pensar na qualidade
de vida dessas pessoas, em especial daquelas que se deparam desde a sua infancia com tal
doenga. Para Mitre e Gomes (2004) o ambiente hospitalar e o tratamento podem ser vistos pela
crianca e sua familia como uma experiéncia potencialmente traumatica. Ha o estranhamento
diante dos instrumentos hospitalares, a submissdo a procedimentos médicos invasivos e a
limitagdo de movimentos, bem como, uma brusca mudanca na vida cotidiana, no ambiente
familiar e no ambiente escolar que causam desespero e sofrimento em uma fase em que ainda
ndo se tem maturidade suficiente para se compreender um processo dificil, mas que é necessario
para a cura ou a recuperacao de um quadro de doenga.

Diante do exposto, a razdo de se pesquisar sobre “O perfil e o desempenho ocupacional
de criangas com doenca renal cronica” resulta do interesse ¢ da relevancia de conhecer as
possiveis mudangas ocupacionais dessa populacdo com DRC em tratamento hemodialitico no
envolvimento e desempenho das ocupagdes e também qual o Perfil Ocupacional do usuario do
Servico de Nefrologia Pediatrica, levando em consideracdo o olhar da Terapia Ocupacional que
considera o individuo na sua integralidade.

A importancia pessoal desta pesquisa resultou do interesse em conhecermos as possiveis
transformagdes que o desempenho ocupacional da crianga sofre, pois, o tratamento
hemodialitico pode ocasionar prejuizos severos: fisicos, emocionais, sociais € ocupacionais,
privando a crianga de levar uma vida com qualidade. Ademais, a presente pesquisa torna-se
relevante para as académicas, pois, busca conhecer a visdo que a crianga atribui ao desempenho
de suas ocupacgdes, na perspectiva de dar a voz a este publico, suas necessidades, interesses e
preferéncias.

A pesquisa também ¢ de grande relevancia para comunidade cientifica, em especial aos
terapeutas ocupacionais que tem como foco de intervengao essa populacao, a partir do momento
em que comecem a conhecer como as demandas do desempenho ocupacional, a satisfagao ou
insatisfacdo, influenciam na satde e no bem-estar de criancas em tratamento de hemodialise.

Para a sociedade como um todo, o presente estudo assumira um papel especial, pois, a
partir dos seus resultados os pais, familiares e profissionais de satde poderdo conhecer
concretamente os impactos ocupacionais que a DRC pode desencadear. Por isso, essa pesquisa

objetivou investigar as repercussdes da doenga e tratamento no desempenho ocupacional bem
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como o perfil ocupacional da crianca com DRC em tratamento hemodialitico e quais as
repercussoes na rotina familiar.

3 OBJETIVOS

3.1 GERAL
» Investigar o perfil e o desempenho ocupacional de criangas com Doenga Renal Cronica
(DRC) em tratamento hemodialitico.
3.2 ESPECIFICOS
» Identificar areas problema no desempenho ocupacional;
» Conhecer as demandas ocupacionais que sdo prioridades para a crianga em relagdo ao
desempenho ocupacional;
» Analisar as repercussdes da doenca e do tratamento na dindmica da rotina familiar.

4 METODOLOGIA DA PESQUISA

4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo com abordagem qualitativa. Para Gil
(2002) as pesquisas descritivas tém como objetivo primordial a descri¢do das caracteristicas de
determinada populagdo ou fendmeno ou, entdo, o estabelecimento de relagdes entre variaveis. E
uma de suas caracteristicas mais significativas esta na utilizagdo de técnicas padronizadas de
coleta de dados, tais como o questionario e a observagao sistematica.

No que concerne a abordagem qualitativa segundo Gerhardt e Silveira (2009) esta
preocupa-se, com aspectos da realidade que ndo podem ser quantificados, centrando-se na
compreensdo e explicacdo da dinamica das relagdes sociais. Para Minayo (2012), a pesquisa
qualitativa trabalha com o universo de significados, motivos, desejos, crengas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais subjetivo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.

Turato (2005) afirma que, em relacdo a metodologia qualitativa aplicada a satde, no
contexto da pesquisa ¢ empregada a concepgdo trazida das Ciéncias Humanas, que ndo busca
entender o fendmeno em si, mas entender o seu significado individual ou coletivo para a vida
das pessoas.

4.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida na Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da Fundagao
Santa Casa de Misericordia do Pard (FSCMP), a mais antiga institui¢ao de saide do Norte do
Brasil. O hospital dispde de 511 leitos. Destes, 341 sdo destinados ao atendimento infantil,

distribuidos em: UTI Neonatal, UCI Neonatal, Maternidade, Pediatria e UTI Pediatrica. O
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complexo Santa Casa, que totaliza 48.312 m?, ¢ dividido em dois hospitais: Centenario e Nova
Santa Casa. A Unidade Materno Infantil “Dr. Almir Gabriel”, dotada de uma moderna estrutura,
foi inaugurada em 2013.

A Fundagdo Santa Casa de Misericérdia do Pard oferece um servigo de referéncia no
Estado do Para para tratar criangas e adolescentes com doencgas renais. A Terapia Renal
Substitutiva Pediatrica oferece atendimento a criancas e adolescentes de até 18 anos, através
dos servigos de consulta com nefrologista pediatrico, hemodidlise pediatrica, ambulatérios,
enfermarias e interconsultas.

O servico de hemodialise foi inaugurado em outubro de 2011, com capacidade de
atendimento de 32 vagas, ¢ um programa fixo onde a criangca comparece trés vezes por semana
para realizar o tratamento, os pacientes sdo divididos em dois grupos: um grupo atendido no
horario matutino € o outro no vespertino. A equipe ¢ multiprofissional, e conta com
aproximadamente 32 profissionais, entre eles 7 médicos, 4 enfermeiros, 11 técnicos em
enfermagem, 2 terapeutas ocupacionais, 1 psicologa, 2 nutricionistas, 2 assistentes sociais, 1
administrador e 2 agentes de praticas.

A FSCMP foi certificada como Hospital de Ensino, conforme Portaria Interministerial
MS/MEC n° 2378 de 26 de outubro de 2004 e efetivado seu processo de contratualizacdo junto
ao SUS por meio da Portaria 2.859/MS, de 10 de novembro de 2006. O hospital FSCMP tem
como finalidades essenciais: a Assisténcia, o Ensino e a Pesquisa, em consondncia com o Perfil
Assistencial na Atengao a Saude da Crianga, Atengao a Saude da Mulher, e Atengao a Saude do
Adulto, prestando servigos ambulatoriais e de internagao.

Na area do Ensino e Pesquisa desenvolve os programas de Residéncia Médica em
Pediatria, Residéncia Multiprofissional em saide da mulher e da crianga, Neonatologia,
Nefrologia Pediatrica, Ginecologia e Obstetricia, Clinica Médica, Dermatologia, Cirurgia Geral,
Cirurgia Pediatrica e Radiologia. E um hospital que atende 100% do SUS, esta cadastrado como
referéncia na atencao a gestante de alto risco e ao recém-nascido.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA DO ESTUDO

Trata-se de estudo constituido por criangas com DRC e seus responsaveis legais.
Participaram criangas com faixa etaria entre 7 a 12 anos, de ambos os sexos, submetidas a
tratamento hemodialitico na Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da Fundagao Santa Casa de
Misericordia do Para no periodo de setembro e outubro de 2017.

4.3.1 CRITERIOS DE INCLUSAO
Foram incluidos os responsdveis e as criancas com idade entre 7 a 12 anos com

diagnostico de DRC em tratamento de hemodialise no Hospital Santa Casa de Misericordia do
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Para, sem comprometimentos cognitivos ou deficiéncia que impedisse a comunicagido e
alterassem a veracidade das informagdes que foram coletadas, e que concordaram em participar
da pesquisa apos leitura e assinatura do Termo de Assentimento —TA, para as criangas € Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE, para os responsaveis.

4.3.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos da pesquisa as criangas que tinham idade inferior a 7 anos e superior a
12 anos, que ndo possuiam o diagnostico de DRC e que ndo estavam em tratamento de
hemodialise no Hospital Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Para; que apresentavam
comprometimento cognitivo ou deficiéncia que limitava a coleta e a veracidade dos dados
também foram excluidos da pesquisa os responsaveis dessas criangas e aqueles que nao
aceitaram ou ndo estiveram de acordo com o TCLE e o Termo Assentimento (TA).

4.4 INSTRUMENTOS E COLETA DE DADOS

No intuito de compreender o historico clinico da crianga e a dindmica da rotina familiar,
foi construida uma entrevista (Apéndice A) que foi aplicada junto ao responsavel da crianca,
nos casos onde houve o desconhecimento do responsavel sobre algum aspecto clinico da
crianga, como outras comorbidades, foi necessario consultar os prontuarios somente para fins
de pesquisa (Apéndice F). Para obter informacdes especificas sobre o engajamento em
ocupacdes de cada participante, optou-se por considerar a percep¢do da propria crianga € um
dos instrumentos selecionados para a coleta de dados foi a entrevista Perfil Ocupacional
(Apéndice B), elaborado pelas pesquisadoras e baseado no documento da Estrutura da Pratica
da Terapia Ocupacional: Dominio e Processo (AOTA, 2015).

Foi realizada gravacdo de dudio no momento da aplicagdo da entrevista semiestruturada
pelos pesquisadores, a qual foi permitida mediante a aceitacao dos participantes (Responsavel e
sua crianga) em colaborar com a pesquisa (Apéndice C e D, respectivamente) e assinatura do
Termo de Autorizagdo para Gravag¢dao de Voz (Apéndice E). O material coletado teve como
unico propdsito acondicionar as informagdes relevantes para o estudo, que posteriormente
foram transcritas e analisadas. A gravagdo se deu por meio de aparelho celular dos proprios
pesquisadores do tipo Moto G versao do Android 4.4 e LG- C199, sendo anexadas em
microcomputador dos mesmos. Os dudios foram restritos a esta pesquisa, sendo resguardado o
sigilo dos sujeitos da pesquisa.

Logo, foram utilizados trés instrumentos para coleta de dados, duas entrevistas semi-
estruturadas e uma medida de desempenho ocupacional, que foram: entrevista semi-estruturada
perfil ocupacional, entrevistas semi-estruturada para os responsaveis e a Medida Canadense de

Desempenho Ocupacional (COPM). A entrevista do perfil ocupacional e a COPM, foram
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realizadas durante 2 meses, em periodo matutino e vespertino, durante o processo de
hemodialise com duracdo média de 45 minutos e a pesquisa com 0s responsaveis teve a mesma
duracdo, no entanto foi realizada de forma individualizada, em uma sala reservada na TRS com
durac¢ao média de 30 minutos.

A coleta de dados direcionada aos cuidadores teve como objetivo identificar quais as
principais alteragdes na dindmica da rotina familiar, entendida como de suma importancia, uma
vez que traz impactos significativos no envolvimento em ocupacdes dos integrantes da familia,
principalmente da crianca e daquele que se dispde a realizar a rotina de cuidados com esta.

Durante as entrevistas realizadas com as criangas houve a preocupagdo de modificar um
ambiente que ¢ voltado para o tratamento em um ambiente mais alegre a fim de criar um espaco
descontraido que concedesse maior liberdade de expressdo ao participante. Foram realizadas
atividades ludicas, construtivas, desenhos, pinturas e jogos de preferéncia das criangas, isto
contribuiu para o sucesso desta etapa no que diz respeito na obtengdo do maximo de
informacdes importantes para pesquisa.

Nessa perspectiva, Mitre (2000) destaca que o ludico pode auxiliar na expressdao de
sentimentos, preferéncias, receios e habitos, além de facilitar o didlogo sobre experiéncias
novas, desconhecidas ou ameagadoras. Logo, houve a preocupag¢do das pesquisadoras em
utilizar objetos ludicos adequados a faixa etaria da crianga, além de atividades de pintura,
desenho, jogos entre outros, levando em considera¢do as medidas de biosseguranca da Terapia
Renal Substitutiva Pediatrica.

Apesar do uso de recursos ludicos para facilitar a coleta de informacdes, a entrevista foi
direcionada com o méaximo de ateng¢do e cuidado para que se evitasse o desvio dos objetivos do
estudo e, apenas as informagdes veridicas foram utilizadas. Mas, para isso foi necessario o
estabelecimento do vinculo terapéutico entre as pesquisadoras e os pacientes. “Embora o
vinculo possa ocorrer em qualquer situag¢do social, o tipo de vinculo desenvolvido na Terapia
Ocupacional tem caracteristicas proprias” (DEGNEN, 2005).

O vinculo terapeuta-paciente faz um intenso convite para um envolvimento mais vigoroso
com os outros € com o mundo (CASTRO, 2005). O vinculo ¢ um mecanismo ou meio pelo
qual um cliente atinge resultados positivos; no caso da Terapia Ocupacional isto significa
confianca e funcionamento ocupacional competente, pois a partir do momento em que o vinculo
terapéutico ¢ estabelecido com sucesso, os pacientes sentem-se mais a vontade para expressar
seus sentimentos e falar de si mesmos (DEGNEN, 2005).

Neste sentido, as pesquisadoras apos o aceite do Comité de Etica iniciaram sua insergio

na Terapia Renal Substitutiva Pediatrica, para que fosse minimizado o estranhamento das
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pesquisadoras no ambiente e estabelecido o vinculo com as criangas e seus acompanhantes. Tal
cuidado foi necessdrio para que os participantes se sentissem a vontade na presenca das
pesquisadoras e compartilhassem suas experiéncias ocupacionais. No periodo do estudo as
pesquisadoras foram acompanhadas e supervisionadas por 2 terapeutas ocupacionais do servi¢o
de TRS, uma no periodo matutino e outra no periodo vespertino, que ofereceram suporte.

Aliada as entrevistas foi aplicada junto as criangas a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional COPM (Anexo A). De acordo com Caldas, Facundes e Silva (2011), a Medida
abrange trés areas de desempenho ocupacional: atividades de autocuidado (cuidados pessoais,
mobilidade funcional e funcionamento na comunidade), atividades produtivas (trabalho
remunerado ou ndo, manejo das tarefas domésticas, escola e brincar) e atividades de lazer (acao
tranquila, recreagdo ativa e socializagdo). E uma Medida individualizada criada para ser usada
na Terapia Ocupacional onde na avaliacdo atribui-se um grau de importancia a essas atividades,
que varia numa escala de 1 a 10, de forma crescente.

A COPM caracteriza-se por ser uma medida individualizada, realizada através de
entrevista semiestruturada, em que o sujeito pontua as ocupac¢des mais importantes em seu
cotidiano que se encontra em dificuldade, ou seja, considera a percepcao do cliente em relagdo
ao seu desempenho atual (POLLOCK; MCCOLL; CARSWELL, 2003; LAW et al., 2009 apud
CALDAS; FACUNDES e SILVA, 2011).

Apoés a avaliacdo, o terapeuta traca um plano de intervencdo individual baseado nas
necessidades pontuadas pelo paciente. Ao final das intervencdes, o terapeuta realiza uma
reavaliacdo aplicando novamente a COPM para mensurar o grau de melhora e satisfacdo do
sujeito em relacdo aos comprometimentos que antes apresentavam (POLLOCK; MCCOLL;
CARSWELL, 2003). No entanto, para a pesquisa em questdo a aplicacio da COPM objetivou
conhecer as areas problemas relacionadas as ocupagdes mais comprometidas e significativas
para cada sujeito e ndo teve a intencdo de permear uma possivel intervencdo baseada nas
demandas apresentadas apds a aplicagdo da medida COPM.

A Medida de Desempenho Ocupacional (COPM) foi utilizada no intuito de caracterizar as
atividades mais prejudicadas na percepcao das criancas e a entrevista foi necessaria a fim de
conhecer melhor o perfil ocupacional de cada paciente. Em sua pesquisa com sujeitos com
doenca de Parkinson, Nickel et al. (2010) utilizaram a COPM com a finalidade de conhecer as
atividades desempenhadas e o grau de participagdo nelas sem a intengdo de voltar-se a
intervencoes.

Para que houvesse maior entendimento das perguntas houve um cuidado minucioso com a

escolha das palavras durante as entrevistas com as criangas, utilizou-se também recursos
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ludicos da preferéncia do entrevistado como facilitador e incentivador do processo de
entrevista, ¢ valido ressaltar que houve situacdes em que as criangas optavam por interromper a
entrevista fosse por cefaleia, sono, irritagdo ou para brincar, e aceitavam continuar no préximo
dia de tratamento. Foi utilizada a facilitacdo por imagens (Anexo B) para potencializar o
entendimento das criangas, tanto para a COPM (SANTOS; FERREIRA, 2014) quanto para
ilustrar algumas ocupacdes como AVD e o brincar que constituiam a entrevista
semiestruturada.

4.5 ANALISE DOS DADOS

A andlise das informagdes coletadas seguiu procedimentos qualitativos de analise do
contedo de Bardin (2009). Segundo Farago e Fofonca (2011) a obra de Bardin possui uma
ancoragem consistente no rigor metodoldgico, com uma organizagdo propicia & compreensao
aprofundada do método e, ao mesmo tempo, traz aos pesquisadores um caminho multifacetado
que caracteriza a Analise de Contetdo como um método que, historicamente e cotidianamente,
produz sentidos e significados na diversidade de amostragem presentes no mundo académico.

A analise de contetido ¢ uma técnica de interpretagdo das comunicagdes, que ira analisar o
que foi dito nas entrevistas ou observado pelo pesquisador (SILVA; FOSSA, 2015). Bardin
(2009) sugere uma organizagao para a aplicabilidade coerente do método que se divide em trés
fases, a saber: a pré-analise, a exploracao do material e, por fim o tratamento dos resultados ou
sua interpretacdo. Os dados coletados a partir da aplicagdo da COPM seguiram o manual do
protocolo concernentes as etapas utilizadas para o estudo.

4.6 RISCOS E BENEFICIOS

A pesquisa ndo acarretou dano fisico aos participantes ou qualquer custo financeiro. O
sigilo com a identidade dos participantes foi preservado a fim de eliminar os riscos de
exposicao de seus dados pessoais, 0 que poderia comprometer a reputacdo moral, social e/ou
profissional logo, as pesquisadoras se comprometeram com a privacidade total das informacdes,
mencionando os sujeitos através de pseudonimos, sendo divulgados apenas os dados
convenientes a pesquisa, de modo a preservar em todos os momentos a identidade e privacidade
dos clientes.

Todos os participantes adquiriram beneficios com sua participacdo na pesquisa no que diz
respeito ao autoconhecimento e reflexdo sobre as ocupagdes mais comprometidas e
significativas e/ou na oportunidade de enriquecer o meio cientifico com os dados cedidos, visto
que sdo poucos os estudos desse aspecto com criangas paraenses.

Este trabalho possui grande potencial para possibilitar aos profissionais de satide, em

particular os terapeutas ocupacionais que atuam na Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da
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Fundagdo Santa Casa de Misericordia, uma ferramenta complementar que podera
instrumentaliza-los na elaboracdo de propostas de intervengdes que possam auxiliar o paciente a
minimizar o grau de comprometimento nas ocupagdes significativas, e consequentemente
melhorar a qualidade de vida dessa populagdo o que se configura como um beneficio para os
participantes.

Em relagdo aos provaveis riscos para participantes, estes poderiam ter suas identidades
expostas, porém as pesquisadoras tomaram todas as medidas necessarias para manter o sigilo
das informacdes obtidas.

Os possiveis riscos para a comunidade cientifica poderiam acontecer caso os objetivos
ndo fossem atingidos ou suceder que falsos dados fossem publicados sobre o estudo e assim
sendo, ndo haveria contribui¢des para o campo da saude e em especial da Terapia Ocupacional
no que diz respeito a possivel atuagdo desta profissdo com criangas com DRC em tratamento
hemodialitico. Todavia, tais fatos ndo ocorreram.

As explicagdes acerca dos riscos e beneficios da pesquisa foram fornecidas aos
participantes por escrito, através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os
responsaveis — TCLE (Apéndice C) e o Termo de Assentimento para as criangcas—TA (Apéndice
D).

4.7 ASPECTOS ETICOS

As pesquisas cientificas envolvendo seres humanos devem seguir as diretrizes € normas
regulamentadoras apresentadas na Resolu¢do N° 510, de 07 de abril de 2016, do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Satde (CNS). Em situagdes ndo contempladas por essa
Resolucao, prevalecerdo os principios éticos contidos na Resolugdo CNS no 466 de 2012.

A ética na pesquisa inicia-se pela obten¢do do consentimento livre e esclarecido dos
individuos pesquisados e pelo respeito e protecdo aos grupos vulneraveis e incapazes. O
pesquisador, ainda, deve garantir a confidencialidade e a privacidade das informacdes e
imagens, assegurando que o individuo ou a comunidade ndo sejam prejudicados (FILHO,
PRADO; PRUDENTE, 2014).

No que se refere aos aspectos éticos foram garantidos aos cidaddos envolvidos na
pesquisa todos os direitos citados no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

- Que todas informagdes foram prestadas, a qualquer momento, no decorrer da pesquisa;

- Que a qualquer tempo os responsaveis pela pesquisa prestaram maiores esclarecimentos
sobre a mesma,;

- Que foi garantido segredo sobre nomes ou quaisquer outras formas de identificacdo

pessoal;
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- Que os participantes tiveram ampla possibilidade de negar resposta a quaisquer
questdes, ou de fornecer informagdes que julgaram prejudiciais a sua integridade fisica, moral e
social;

- Que os participantes solicitaram que determinadas falas e/ou declaragcdes ndo fossem
incluidas em nenhum documento oficial, o que foi prontamente atendido; e,

- Que os entrevistados poderiam desistir, a qualquer tempo, da participagdo na pesquisa,
sem qualquer tipo de onus.

5 REFERENCIAL TEORICO
5.1 DOENCA RENAL CRONICA NA INFANCIA

Doenca Renal Cronica (DRC) ¢ um termo geral para alteracdes heterogéneas que afetam
tanto a estrutura, quanto a funcdo renal, com multiplas causas e multiplos fatores de
prognostico. Trata-se de uma doenga de curso prolongado, insidioso € que, na maior parte do
tempo de sua evolugdo, ¢ assintomatica. Muitos fatores estdo associados tanto a etiologia
quanto a progressao para perda de func¢ao renal (BRASIL, 2014).

Em 2002, a Fundagdo do Rim Norte Americana através da Iniciativa de Qualidade dos
Resultados da Doenga do Renal (KDOQI) publicou uma diretriz sobre critérios para a
classificagdo dos casos em estadgios bem delimitados, independente da causa e aplicavel as
criangas, que variam de 1 a 5 em escala progressiva de gravidade, sendo que a DRC em estagio
5 corresponde aos casos de Doenga Renal Cronica Terminal (DRCT) com taxa de filtracao
glomerular menor do que 15 ml/min/1,73 m? ou em TRS (HOGG et al., 2013).

No quadro abaixo podemos observar os diferentes estagios de DRC de acordo com a
depuracdo renal de creatinina (clearance de creatinina).

Quadro 1: Categorias de ritmo de filtracido glomerular (RFG) na DRC

Categoria RFG RFG (mi/min./1,73 m?) Termo

Gl >90 Normal ou alto

G2 60-89 Levemente diminuido

G3a 45-59 Leve a moderadamente
diminuido

G3b 30-44 Moderado a severamente
diminuido

G4 15-29 Severamente diminuido

G5 <15 Faléncia renal

Fonte: HOGG et al., 2013.
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Para Lopes et al. (2014) as causas iniciais de lesdo renal variam de acordo com a regido
do mundo, onde a pesquisa ¢ realizada de acordo com a faixa etdria do paciente, mas, sem
davida, incluem como as principais causas, as malformagdes do trato urinario, as doengas
glomerulares ¢ as doencas hereditarias. E em adultos os diagnosticos estdo relacionados a
hipertensdo, diabetes, obesidade, tabagismos, idade e doencas cardiacas.

As causas da DRC em criancas diferem daquelas encontradas em adultos, pois na sua
grande maioria os diagnosticos estdo relacionados com alteragdes no sistema renal desde o
nascimento. Em lactantes e pré-escolares predominam as malformacdes do trato urindrio, com
maior frequéncia dos rins hipoplasicos, na faixa etdria dos escolares predominam as
glomerulopatias (LOPES et al., 2014).

Ha vasta concordancia na literatura quanto as causas mais comumente diagnosticadas em
criangas. Sobre isso, Kliegman et al. (2006), enfatiza que em criangas, a DRC pode ser o
resultado de doenca renal congénita, adquirida, hereditaria ou metabdlica, ¢ a causa basica se
correlaciona intimamente com a idade do paciente na época em que a DRC ¢é diagnosticada.

A DRC em criangas determina consequéncias devastadoras para o crescimento,
desenvolvimento e adaptacao social dos individuos acometidos, com altas taxas de morbidade ¢
mortalidade em qualquer um dos seus estagios, principalmente nos estagios mais avangados.
Assim como em todo o mundo, a DRC vem assumindo grande importancia no Brasil, como um
sério problema de satide publica (ROMAO JUNIOR, 2004).

O tratamento de pacientes com DRC implica em custos elevados para o sistema de saude
pela complexidade dos recursos terap€uticos necessarios; em criangas as dificuldades sdo ainda
maiores, dadas as peculiaridades de cada faixa etaria, fazendo com que o tratamento desses
pacientes seja quase que individualizado e, consequentemente, mais complexo e de alto custo
(WARADY; CHADHA, 2007).

Ao ser diagnosticada a DRC, deve-se instituir ao paciente um tratamento conservador ou
dialitico o mais precoce possivel, pois as ocorréncias de complicagdes podem levar a morte
(BARBOSA et al., 2006). O tratamento conversador ¢ admitido ao se diagnosticar a DRC,
podendo ser mantido a longo prazo, visando a um impacto positivo na sobrevida e qualidade de
vida dos pacientes (ROMAO, 1995; SBN, 2012). Entre as medidas terapéuticas conversadoras
podem ser citadas o tratamento dietético, medicamentoso, controle da pressdo arterial e da
glicemia, e modificagdes no estilo de vida.

A dialise ¢ um tratamento que visa repor as func¢des dos rins, retirando as substancias
toxicas, o excesso de agua e sais minerais do organismo, estabelecendo assim uma nova

situagdo de equilibrio (SBN, 2012). A diélise pode ser subdividida em duas modalidades:
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dialise peritoneal ou hemodialise.

A dialise peritoneal utiliza-se de uma membrana localizada dentro do abdomen para
realizar a filtracdo do sangue, o peritonio. Esse tipo de didlise ¢ comumente a primeira escolha
para o tratamento da DRC, principalmente em criangas e adolescentes. Algumas das vantagens
oferecidas ao paciente nessa modalidade de didlise sdo o melhor controle bioquimico da uremia,
da anemia e hipertensdo arterial, permitindo a preservacdo da fun¢do renal residual e menor
necessidade de transfusdes sanguineas, a qual os pacientes em hemodialise estdo sujeitos
(MOREIRA et al., 1996).

Moreira et al. (1996) explicam que a didlise peritoneal também pode trazer riscos ao
paciente, caso ndo sejam respeitados alguns requisitos indispensaveis ao sucesso da mesma,
como condi¢cdes minimamente adequadas de moradia, antissepsia do ambiente reservado aos
procedimentos, motivacao e dominio da técnica por parte dos familiares, que sdo responsaveis
ou ajudam no processo, dentre outros.

A hemodiélise consiste em um processo de filtracdo dos liquidos extracorporais do sangue
realizado por uma maquina denominada dialisador, que substitui as fung¢des renais
(CAVALCANTE et al., 2011). Durante a hemodialise, parte do sangue do corpo do paciente ¢
retirado pela fistula ou cateter especifico, sendo conduzido através da linha arterial do
dialisador, onde ¢ filtrado, retornando ao paciente pela linha venosa (BIAZI, 2012).

Os dados Latino-Americanos e brasileiros sobre a DRC na populagdo pediatrica sdo
escassos. A exata incidéncia da DRC em nosso meio ¢ desconhecida, tanto pela possibilidade
do ndo reconhecimento do problema, muitas vezes silencioso, quanto pela subnotificagdo dos
casos diagnosticados (SOARES et al., 2008).

O Brasil ¢ um pais em desenvolvimento com uma grande area territorial e grande
diversidade socioecondmica e cultural, as diferengas regionais podem expressar caracteristicas
epidemiologicas peculiares desses pacientes (KONSTANTYNER et al., 2015). Segundo Draib
(2014) os paises pobres mostram menores prevaléncias e incidéncia, em parte por menor
notificagdo e também por oferecerem menor oferta de tratamento.

A maioria dos dados epidemiologicos existentes origina-se de estudos de adultos, o que
limita a possivel vantagem que poderia advir do reconhecimento da DRC quando ocorre em
criancas e adolescentes. Nessa faixa etdria os estudos sdo particularmente raros e quando a
DRC em criangas ¢ avaliada, quase sempre se estuda os casos em estagio avancado de
comprometimento renal, em particular os doentes com DRCT, em didlise ou transplantados

renais (VAISBICH, 2016).
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Uma melhor compreensdo da epidemiologia da DRC em criangas ¢ essencial para fazer
um diagnoéstico preciso e precoce, identificar causas evitaveis ou reversiveis de progressao,
prever o prognéstico e ajudar o aconselhamento das criangas e suas familias. Para isso, ¢
preciso ser levado em consideracdo que ha diferengas no perfil etioldégico e evolutivo dessa
condicdo entre as diferentes regides geograficas, portanto se faz necessario o desenvolvimento
de estudos locais (VAISBICH, 2016).

Os principais dados nacionais sao provenientes da Sociedade Brasileira de Nefrologia
(SBN) que se dispde a realizar pesquisas, organizagao de debates, programagoes de prevengao e
cuidados relacionados a DRC. Segundo a SBN, a partir de dados coletados no Censo de Didlise
de 2015, existem 112.682 pacientes em programa de didlise no Brasil, sendo 1.464 criangas.
Em um Inquérito também realizado pela SBN, o numero total estimado de pessoas com DRC
no pais em 1 de julho de 2016 foi de 122.825. Este nimero representa um aumento de 31,5 mil
pacientes nos ultimos 5 anos (SESSO et al., 2016).

Apesar de a populacdo pediatrica representar um menor numero de pacientes com DRC
em relagdo a populacdo adulta, este grupo representa um desafio, por apresentar, além daquelas
complicagdes comuns aos adultos, caracteristicas unicas, decorrentes das manifestagdes da
doenga em seres em crescimento ¢ em desenvolvimento neurologico, emocional € em processo
de inser¢ao social MCDONALD; CRAIG, 2004).

Logo, ¢ pertinente afirmar que as consequéncias da manifestagdo de uma doenga cronica
levam a crianca a passar por transformagdes didrias, condicionando-as desde muito cedo a
perdas no desempenho de suas ocupagdes. Para a Terapia Ocupacional, ¢ de suma importancia
que para além dos encargos da doenga sejam avaliadas o perfil ocupacional do cliente e mais
profundamente as ocupagdes atingidas, para isso ¢ recomendavel utilizar instrumentos de
avaliagdo especificos como a Medida de Desempenho Ocupacional (COPM).

5.2 DESEMPENHO OCUPACIONAL E A MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO
OCUPACIONAL (COPM)

Em meados da década de 60 a tedrica norte americana Mary Reilly, desenvolveu o
“Modelo de Comportamento Ocupacional”. Esse modelo defendia a necessidade da capacidade
e da realizacdo dos aspectos do desenvolvimento relativos ao trabalho e lazer, do papel
ocupacional e da relagcdo entre saude e adaptacao decorrente do ambiente que o sujeito vive.
Acreditava-se no homem como um canal de produgdes, que com o uso das suas proprias maos,
tornava-se mais motivado. Logo, passou-se a dar mais atencdo ao desempenho das ocupagdes
do individuo e relaciona-lo diretamente com a satide das pessoas (HAGEDORN, 1999).

Compreende-se o Desempenho Ocupacional (DO) como a capacidade de realizar as
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tarefas que possibilitam a execu¢do de papéis ocupacionais e sociais de maneira satisfatoria e
apropriada para o estdgio de desenvolvimento, cultura e ambiente do individuo (EARLY,
2005). Segundo a Associagdo Canadense de Terapia Ocupacional, o termo ‘desempenho
ocupacional’ (DO) ¢ conceituado como a interagdo dos fatores “pessoa” (composto por
componentes fisicos, afetivos, cognitivos e espirituais), “ambiente” (constituido por elementos
fisico, cultural, virtual e institucional) e “ocupagdo” (estruturado em autocuidado, produtividade
e lazer) (MAGALHAES; MAGALHAES; CARDOSO, 2009). Esse conceito revela que
dificuldades no DO ou nos niveis de satisfacdo para com o mesmo podem ser ocasionados pelo
desequilibrio entre os fatores “pessoa, ambiente e ocupagdo” (OLIVEIRA et al., 2013).

Outros modelos surgiram apds a pesquisa da teorica Mary Reilly para melhor reafirmar a
importancia da ocupagdo para o ser humano e sua intrinseca ligacdo com a satde e o bem estar,
a exemplo disso pode-se citar o Modelo de Ocupagdo Humana (MOH) elaborado por
Kielhofner e colaboradores que passava a considerar a pessoa como um sistema aberto, capaz
de interagir com o ambiente, “modificando-o e sendo modificado por ele”. Defendendo ainda
que a ocupagdo ¢ essencial para o sujeito se organizar. Ou seja, os sujeitos sao suscetiveis as
mudangas de acordo com experiéncias das inter-relacdes pessoais e ambientais advindas do
desenvolvimento e, ainda, que o individuo ¢ produzido e modelado pela natureza do seu
comportamento ocupacional (NEISTADT; CREPEAU, 2002).

Segundo a Associacdo Americana de Terapia Ocupacional (AOTA, 2015) o D.O ¢
constituido por areas de ocupagdo, sendo influenciado primariamente pelos fatores, padrdes e
habilidades de desempenho do cliente e mais amplamente pelo contexto e ambiente, que em
conjunto precisam estar em equilibrio para tornd-lo competente e satisfatorio. As éareas de
ocupacdo do D.O (figura 1) estdo relacionadas as atividades do cotidiano, ou seja, atividades
rotineiras basicas a vida. Hinojosa, Kramer e Law et al. (1997 apud Carleto et al., 2010) as
definiram como “atividades nas quais as pessoas se envolvem durante sua vida didria para
preencher seu tempo e dar significado a vida, incluindo contribuir para estrutura econdmica e
social de suas comunidades” (p.62).

A competéncia nas ocupagoes ¢ altamente valorizada e central aos sentimentos do proprio
valor uma vez que a ocupagdao deve ser vista como complexa, altamente especifica, com
atributos simbolicos e geralmente com carga emocional (EARLY, 2005). Logo, quando
ocorrem circunstancias em que as habilidades (motoras, processuais ou de interagdo social)
necessarias para o envolvimento em ocupacdes sdo afetadas e o desempenho ocupacional ¢

comprometido ha a necessidade da atuacdo do terapeuta ocupacional.
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Figura 1- Ocupagdes relacionadas as atividades do cotidiano
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Fonte: AOTA, 2015.

Comprometimentos significativos no envolvimento em ocupagdes significativas e
prazerosas podem ser observadas em pessoas que tem DRC. Segundo Hatherill (2007) a doenga
cronica vivenciada na infancia é uma variavel a ser levada em consideragdo no processo de
doenga. O acometimento coincide com um aumento de riscos comportamentais, antissociais,
ndo aderéncia ao tratamento, alteragdes no humor, transtornos alimentares e empobrecimento
das relagdes interpessoais.

Além disso, ¢ possivel identificar, ainda, um declinio no desenvolvimento de forma
global, abstencdo escolar, declinio do rendimento escolar, exclusdo por seus pares em grupo,
dificuldades fisicas e emocionais. Logo, passa a ser percebido o comprometimento do D.O e
mudancas ocupacionais decorrentes da doenga e do tratamento e a importancia da Terapia
Ocupacional para facilitar o envolvimento em ocupacdes ou atividades a partir do suporte dado
as habilidades e padrdes de desempenho ocupacional (LAW et al., 1997).

Para isso, o terapeuta ocupacional preocupa-se em avaliar o DO partindo de sua analise. A
analise do desempenho ocupacional, estd focada na queixa e nos problemas ou potenciais
problemas do cliente que sdo mais especificamente identificados por meio de instrumentos de
avaliag¢do destinados a observar, medir e informar sobre os fatores que facilitam ou impedem o
desempenho ocupacional (AOTA, 2015). A escolha de um instrumento de avaliagdao pode servir
de auxilio para melhor orientacdo do terapeuta e qualidade do atendimento, como também
subsidiar pesquisas cientificas que enriquecam cada vez mais a pratica da profissao.

A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) ¢ uma medida de
resultados padronizada em forma de entrevista semiestruturada, amplamente utilizada por

terapeutas ocupacionais a fim de detectar mudancas na auto-percep¢do do cliente sobre seu
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desempenho ocupacional ao longo do tempo. A COPM ¢ resultado da parceria entre o Programa
Nacional de Desenvolvimento de Pesquisa em Satde e a Fundagdo Canadense de Terapia
Ocupacional que em 1988 financiaram um projeto para desenvolver uma medida de desfecho de
desempenho ocupacional. Guiados pela publicacdo cientifica de 1987 "Toward outcome
measures in occupational therapy" que apresentava 10 critérios para uma avaliacdo do
desempenho ocupacional iniciou-se a busca literaria (LAW et al., 2009).

Todavia, sem medidas disponiveis que atentassem para os todos os critérios tidos como
base, comegou o trabalho para desenvolver uma medida que explicitasse com rigor a defini¢ao
de desempenho ocupacional, o resultado disso foi a COPM. Desde a sua publicacdo, em 1990,
a COPM tem sido pesquisada em vdrios paises do mundo, foi traduzida para 24 idiomas e ¢
usada em mais de 35 paises. Até o ano de 2009 existiam mais de 80 estudos publicados sobre a
administracdo e as propriedades psicométricas da COPM (MCCOLL et al., 2005).

A COPM ¢ aplicavel a todos os estagios de desenvolvimento, incluindo o publico
infantil. Porém, a discussdo central a ser ressaltada ¢ a legitimidade do ponto de vista das
informacdes coletadas de uma crianca. Frequentemente afirma-se que criangas pequenas nao
sdo capazes de se autoavaliar, mas algumas pesquisas vém negando essa suposicao
(MISSIUNA; POLLOCK, 2000). E evidente que criangas muito pequenas, mesmo que ja
tenham iniciado a formacao da linguagem, ndo s@o capazes de descrever seus problemas, porém
alguns especialistas em pediatria, segundo Veneri (2000), referem que criangas acima de 5 anos
podem indicar suas auto-percepgoes de problemas.

E importante ressaltar que ha diversos fatores que devem ser associados a idade para
definir se a crianga esta apta a participar dessa etapa de avaliacdo, como por exemplo
integridade das fungdes cognitivas ou mesmo a maturidade e a visdo realista de sua condicao
atual. Curtin (2001) destaca que ainda que terapeutas ocupacionais tenham tendéncia a dar voz
as criangas nas atividades usadas no tratamento, envolver as criangas na definicado dos objetivos
terapéuticos representa um desafio maior.

No entanto, esse desafio podera ser superado a partir de tentativas bem fundamentadas e
adaptadas para a faixa etaria das criangas. Entender que a proximidade entre a crianga e o
pesquisador deve pautar-se em experiéncias ludicas facilita o processo de confianga e
espontaneidade que esta pode vir a ter. Nesse sentido, houve o empenho em realizar atividades
ludicas junto os profissionais da TRS, iniciar conversas de interesse da crianga e propor
atividades construtivas a fim de compreender a melhor maneira de facilitar sua participagdo na
pesquisa. A partir destas estratégias elas puderam externalizar suas preferéncias, interesses € o

quanto percebem suas dificuldades diarias.
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5.3 DOENCA RENAL CRONICA E O IMPACTO NA FAMILIA

A familia apresenta-se como um sistema composto de vinculos afetivos, sociais e
econdmicos, os quais compdem uma dinamica especifica. Tal dindmica ¢ passivel de mudangas
em diferentes momentos da vida desses membros, exigindo dos mesmos estratégias capazes de
reequilibrar situagdes momentaneas (SILVA et al., 2010). Sendo a familia considerada uma
unidade, tem papel determinante na constituicdo do individuo, pois desenvolve um sistema de
crencgas, valores e atitudes em face da saude e da doenca que permitem a elaboragdo do modo
de vida a ser adotado pelos individuos, a fim de assegurar a continuidade, mesmo em meio as
mudangas externas do sistema familiar (SALGADO; BRANCO; MACHADO, 2016).

O acontecimento de uma doenga na familia deve ser considerado e compreendido como
um acontecimento social e pode provocar intensa angustia ¢ desorganizacdo psicologica.
Segundo Pedro (2009) a descoberta do diagnodstico ¢ uma das fases que mais assusta, tanto o
paciente como o familiar. E uma etapa dificil que requer uma reestruturagdo da vida familiar e
de suas atividades, h4d uma interrupg¢ao da rotina e necessidade de adquirir novos aprendizados.

O curso da doenga cronica perpassa por caminhos incertos e traz importantes
repercussoes na vida e no cotidiano das familias. Nesse sentido, a doenca cronica na infancia
pode trazer um impacto significativo sobre a dindmica familiar, uma vez que atinge o
desenvolvimento normal da crianga e as relagdes sociais, com alteragcdes que envolvem, desde a
separacao/divorcio dos pais, até a confusdo de papéis ou rupturas na sua dindmica, levando,
muitas vezes, a perdas importantes nos lagos familiares e sociais (NOBREGA et al., 2012).

A hospitalizacdo de um dos membros da familia pode ser entendida como um evento
estressor que leva a desorganizagdo do cotidiano da familia e, ¢ acentuada, sobretudo quando a
crianca necessita de hospitalizacdo recorrente ou prolongada, fato comum em se tratando de
condi¢do crdnica, que pode se tornar, motivo de sobrecarga as condi¢des de vida de todos os
membros da familia (SILVA et al., 2010).

Neste sentido, compreende-se que a familia tem func¢dao primordial no processo de
tratamento e acompanhamento de pacientes com doengas cronicas, incluindo a DRC. As
implica¢des da doenca cronica na infancia abrangem dificuldades estruturais e instabilidade
emocional que atingem toda a familia, especialmente quem assume o papel de cuidador
(VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009). Miliorini et al. (2008) destacam alguns fatores
psicossociais que podem interferir no enfrentamento da familia diante o diagndstico de uma
doenga cronica. Dentre os fatores, citam: a gravidade da doenca, o progndstico e a idade em que
a doenca se manifesta, a pré-existéncia de distarbios emocionais e familiares, os efeitos

advindos do tratamento e as limita¢des na vida familiar e social.
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Além desses fatores, acrescenta-se o custo financeiro, fator significativo que acentua
ainda mais o choque do diagndstico (SALGADO; BRANCO; MACHADO, 2016). As
dificuldades financeiras passam a ser enfrentadas e tornam a experiéncia de vivenciar a doenca
cronica na infincia ainda mais dolorosa. E importante ressaltar, que a adaptacio dos membros
familiares & doenga ndo ¢ homogénea, devendo ser considerados os papéis que cada um
desenvolve antes de seu surgimento (BUYAN et al., 2010).

Os pais precisam conciliar a atengdo a crianca debilitada com o atendimento aos demais
membros da familia e as suas obriga¢des ocupacionais. Deparando-se com essa realidade, a
reorganizacdo dos papéis diante das necessidades de cuidado traz significativas repercussdes
para a dinamica ¢ a vida das pessoas que convivem com uma crianga com doenca cronica.
Dependendo da resposta da familia aos conflitos/problemas, repercutira positiva ou
negativamente na qualidade de vida e no bem-estar (PINHO et al., 2007).

Portanto, conhecer e compreender a realidade vivenciada pela familia ¢ fundamental no
processo de construgdo de alicerces mais solidos para seu fortalecimento, em busca de superar
os percalgos existentes na vida das pessoas envolvidas no processo do adoecer da crianca
(NOBREGA et al., 2012). Dessa forma, ressalta-se a importancia em considerar a familia como
um cliente a ser cuidado, assegurando-lhe todo o acompanhamento necessario para ajuda-la a
lidar com as dificuldades do adoecer (SALGADO; BRANCO; MACHADO, 2016).

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Serdo apresentados os dados sociodemograficos referentes as criangas que participaram
do estudo e em seguida serdo explanados os resultados da pesquisa.

6.1 CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICAS DAS CRIANCAS COM DRC E SEUS
CUIDADORES

O quadro 2 mostra que das 10 criangas participantes do estudo 4 eram do sexo feminino
e 6 do sexo masculino, em relacdo a faixa etaria observou-se que a idade variou entre 8 e 12
anos. O inicio do tratamento de hemodidlise variou entre os anos 2012 a 2017, sendo que dos
10 participantes 7 residem na cidade de Belém ou regido metropolitana e 3 residem em cidades
do interior do estado. A presenca de outras comorbidades pdde ser observado em 3
participantes.

O quadro 3 mostra que todos os cuidadores principais sao do sexo feminino, sendo 9

maes e 1 avo paterna com idades entre 28 e 56 anos.



Quadro 2: Caracterizacido das criancas participantes da pesquisa

Ano de Cidade de
Crianca Idade | Sexo inicio do moradia Outras
tratamento familiar complicages/Doengas
C1 12 M 2016 Ananindeua -
C2 9 M 2012 Belém Sindrome de Prunebelly
C3 9 M 2012 Mosqueiro -
C4 11 F 2016 Belém -
C5 11 F 2015 Barcarena Raquitismo
hipofosfatémico
C6 10 M 2017 Castanhal -
C7 11 M 2016 Nova -
Esperanga do
Piria
C8 11 F 2014 Belém Hipertensdo refrataria;
derrame pericardico
C9 9 F 2014 Ananindeua -
C10 8 M 2012 Rio -
Piquiarana/
Abaetetuba

Fonte: Autoras da Pesquisa

Quadro 3: Caracterizacao dos cuidadores das criancas
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Cuidador principal Idade Sexo Parentesco com a crianca
R.M.A 45 F Mae
M.S.L 35 F Mae
V.B.M 28 F Mae
E.P.C 28 F Mae
TM.G 30 F Mae
M.R.L 32 F Mae
LLP.R 45 F Mae
S.R.CM 41 F Mae
J.O.D 30 F Mae
M.CM.C 56 F Avo paterna

Fonte: Autoras da Pesquisa
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Serdo mostrados a seguir as principais atividades prejudicadas pela DRC e tratamento de
hemodialise segundo a auto-percepcdo das criangas, o perfil ocupacional e as atividades
elegidas como prioridade para serem desempenhadas além das alteracdes na dindmica familiar
percebidas pelos principais cuidadores das criangas.

6.2 DESEMPENHO E PERFIL OCUPACIONAL DE CRIANCAS COM DRC

A partir da aplicagdo do instrumento COPM com as criangas em tratamento
hemodialitico, foi possivel identificar a percep¢do delas em relagdo as atividades que foram
prejudicadas em decorréncia da DRC e do tratamento. Apds identificarem essas atividades os
participantes eram orientados a classificarem segundo o grau de importancia, desempenho e
satisfacdo dando uma nota de 1 a 10 para a importancia dessas ocupagdes em suas vidas, uma
nota para o seu desempenho atual e uma para a satisfacdo em relagcdo a esse desempenho. Para
algumas criangas, principalmente as menores, a COPM foi adaptada (SANTOS; FERREIRA,
2014) com imagens que simbolizavam o grau de importancia, desempenho e satisfacao.

Tabela 1: Relacido das atividades citadas pelas crian¢as durante a aplicacio da COPM

Atividade Frequéncia Média de Média de Média de
Importancia Desempenho  Satisfacao

Ir & escola 5(50%) 10 4,2 3,4
Tomar banho sozinho 4(10%) 10 . :
Tomar banho de 2 (20%) 7 1,5 1,5
piscina
Viajar 2 (20%) 9 2 2
Jogar bola 1 (10%) 10 5 5
Pular corda 1 (10%) 10 1 1
Lavar e amarrar 1 (10%) 10 5 7
cabelo
Escovar os dentes 1 (10%) 10 2 3
Vestir-se 1 (10%) 10 1 1
Participar de reunides 1 (10%) 10 6 4
religiosas

Fonte: Autoras da Pesquisa
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A tabela 1 mostra a relagdo das atividades mais impactadas pela DRC e hemodialise,
seguido da média do grau de importancia, desempenho e satisfacdo. As ocupag¢des mais
afetadas podem ser classificadas segundo AOTA (2015) e os pardmetros da COPM em: AVD
(autocuidado), Educagdo e Brincar (produtividade) e Lazer (énfase na socializa¢do ativa e
lazer). As atividades mais citadas foram: ir a escola (50%), tomar banho de forma independente
(40%), tomar banho de piscina (20%) e viajar (20%).

A relacdo de atividades citadas pelos participantes pode ser considerada comum para essa
faixa etaria entrando em consonancia com os achados da literatura. Souza (2016) utilizou a
COPM para descrever as principais alteragdes funcionais de criangas e adolescentes em
hemodialise no Hospital das Clinicas e Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte e neste
estudo, atividades como viajar, ir & escola e nadar foram as mais citadas pelos entrevistados
sendo que ir a escola foi a atividade com maior importancia.

As atividades consideradas importantes para as criangas, obtendo pontuagdo maxima,
estdo relacionadas a vida escolar, o autocuidado e a socializagdo. As criangas tinham
dificuldade de frequentar a escola todos os dias, algumas nao estavam matriculadas, outras nao
frequentavam a escola todos os dias ou ndo cumpriam a carga horaria escolar didria nos dias em
que realizavam a hemodialise. Além disso, relataram que as atividades de autocuidado quase
sempre eram realizadas pelas cuidadoras, pois estas buscavam minimizar qualquer acidente
relacionado ao cateter. Observou-se também que as criangas que tinham maior idade
demonstravam uma preocupag¢do maior com essas atividades indicando menor grau de
desempenho e satisfagdo. As atividades de socializagdo também apresentaram maior
importancia entre as crian¢as com idade entre 11 e 12 anos.

Segundo Abreu et al. (2014) as principais limitagcdes da crianca que realiza hemodidlise
estdo relacionadas, sobretudo, as questdes da evasao escolar e do prejuizo de atividades sociais,
como brincar com os amigos e viajar. Em consonancia com o autor, as criangas participantes do
estudo também encontravam-se com tais limitagdes, algumas relatando ja estarem adaptadas e
conformadas com realidade e outras demonstraram interesse em desempenhar essas atividades
revelando certa tristeza ao menciona-las e algumas vezes preferindo mudar de assunto.

Lopes (2013) em sua pesquisa sobre a qualidade de vida e saide de criancas e
adolescentes com DRC ao realizar a comparacdo dos escores obtidos com a aplicagdo dos
questionarios Peds QL 4.0 verificou que os participantes apresentaram maior comprometimento
nos dominios fisico, social e escolar mostrando dificuldades em atividades como a pratica de

esportes, tomar banho sozinho e interagir com amigos.
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Dentre as atividades mais citadas tomar banho de piscina e viajar obtiveram menor grau
médio de importancia (7 e 9, respectivamente). Foi percebido que o fato dessas atividades ndo
serem praticadas de modo constante as tornaram menos essenciais mediante aquelas que sdo
mais emergenciais e rotineiras. Atividades de pular corda e vestir-se apresentaram menor grau
médio de desempenho (1,1) e satisfacdo (1,1) e foram apontadas pelas criancas como atividades
que gostariam de desempenhar mais constantemente. E importante ressaltar que as médias de
desempenho e satisfagdo também foram baixas em outras atividades que apresentaram maior
média de importancia, como ir a escola, tomar banho sozinho ou escovar os dentes.

6.3 OCUPACOES PRIORIZADAS PELA CRIANCA COM DRC

Apos leitura e analise do material resultante da referida entrevista semiestruturada perfil
ocupacional, os dados foram organizados em categorias, as autoras optaram em evidenciar as
trés categorias de ocupacdes que mais foram relatadas pelos participantes, que sdo:
autocuidado, brincar e educacdo. Neste capitulo, serdo explanadas as ocupagdes vistas como
essenciais para a crianga, mas que devido ao tratamento ha a necessidade de adaptacdo ou
interrupcao na realizagdo dessas atividades. A partir das falas das criangas, percebeu-se que elas
adaptam-se as mudancas decorrentes da doenga, dos limites intrinsecos ao tratamento e pela
mudanca em seu ritmo de vida.

Autocuidado

De acordo com a CIF - Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satde. Autocuidado refere-se ao cuidado do individuo com sigo mesmo, como por exemplo:
cuidados em lavar-se, secar-se, cuidar do corpo e de partes do corpo, vestir-se, comer e beber e
cuidar da propria saude.

A pessoa com doenga crdnica tende a desenvolver um conjunto de aprendizagens e/ou
estratégias que lhe permitem viver com a doenca, sendo que o seu autocuidado pode ter
influéncia ao nivel da manutencdo e melhoria da sua condic¢ao de sautde (NOVALIS, et al., 2009).

Os dados mostraram que dos 10 participantes da pesquisa com idade entre 8 e 12, 6
apresentam semi-dependéncia no desempenho de algumas atividades de autocuidado, pois estes
relataram necessitar de auxilio do cuidador. As alteragdes ocorridas na vida dos participantes
devido ao tratamento hemodialitico sdo evidentemente percebidas pelos participantes
principalmente na vida das criangas que eram independentes antes de iniciarem o tratamento.

A presenca e a valorizagdo da importancia do cuidado com o proprio corpo € com a saude
foram aspectos apontados pelas criangas. As atividades apontadas por estas, estavam
relacionadas ao banho (lavar partes do corpo), vestir-se (principalmente a blusa), lavar e pentear

o cabelo, por receios de molharem o cateter ou realizarem algum movimento brusco
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principalmente na hora de vestir-se ou ao levantar os bragos para lavarem ou pentearem o0s
cabelos. Como evidenciado nas verbalizagdes abaixo:

“E a mamde que lava o meu cabelo, que eu ndo consigo, tem que lavar as minhas
costas que eu ndo consigo... porque eu tomava banho sozinha, eu me molhava todinha so que
agora eu ndo posso, so daqui pra ca.” (cintura pra baixo). (C4)

“Tem uma torneira no banheiro, so tomo banho daqui pra ca (cintura pra baixo) e em
cima a mamde me ajuda, pega agua na mao e molha... mamde que pentea o meu cabelo.” (C5)
“Tomo banho e me visto sozinha, mas o cabelo quem lava é a minha avo.” (C8)

“A mamde me da banho... por causa do meu cateter.” (CI10) “Eu ndo sei vestir so a
camisa, mas eu escovo os dentes sozinho.” (C3)

Foi observado que, existe uma preocupagao tanto da parte dos pais quanto das criangas
em ndo molhar ou bater o cateter, pois, sabe-se que ocorrendo tal fato ha o risco de a crianca
sofrer infec¢do, dor ou saida do cateter da posicdo adequada. Para Vieira, Dupas e Ferreira
(2009), temer a infeccdo ¢ imaginar a possibilidade de piorar seu problema e prejudicar a sua
saude caso contraia uma infecgao.

Os estudos “Atributos Associados a Qualidade de Vida’’ de Abreu et al. (2014), mostram
que, apesar das dificuldades e das mudancas enfrentadas por essas criangas, muitas tém
responsabilidade com o cuidado da saude, principalmente relacionado ao manejo do cateter.
Este zelo com o proprio corpo e com a manutencao da satde pode se justificar pela cronicidade
da doenca, o que os leva a aprender a conviver e a se adaptar com o tratamento € com suas
novas condigoes.

Pennafort, Queiroz e Jorge (2012), mostram em um estudo realizado com criangas e
adolescentes com doenga renal cronica, que a enfermidade repercute na condicao para realizar a
higiene pessoal, pois hd uma modificacdo em virtude da presenca dos acessos para a didlise. O
estudo apresenta a preocupacgdo desses pacientes ao tomarem banho sozinhos, pois consideram
a possibilidade em adquirir alguma infec¢do puxando ou molhado o cateter.

A conscientizag@o e a atenc¢do sdo fatores importantes para o enfrentamento da situagdo,
bem como a compreensdo do que vivenciam e a consciéncia dos riscos inerentes a doenca e ao
seu tratamento faz com que desde pequenos assumam a responsabilidade em manter de forma
adequada as vias de acesso da hemodialise (ABREU et al. 2014).

Brincar

O brincar ¢ uma atividade muito importante para a vida humana porque a mesma ¢ a

criadora do desenvolvimento, na qual a imagina¢do desenvolve a fantasia da realidade para

favorecer na producdo de novas possibilidades de interpretagdo, de expressdo e de agdo pelas
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criangas, assim como de novas formas de construir relagdes sociais com outros sujeitos,
criangas e adultos para a convivéncia na sociedade (SOUZA, 2014).

Um dos principais processos de aprendizado da crianga ¢ por meio do brincar, que
possibilita a exploracdo do ambiente e de si mesma, desenvolve entendimento do mundo e
interage com o mesmo. E por meio da brincadeira, que a crianga consegue desenvolver seus
aspectos fisicos, cognitivos, biopsicossociais € ocupacionais. Trata-se, portanto, da atividade
mais importante da infancia e configura-se como o principal papel ocupacional da crianga,
contribuindo para o desenvolvimento de novas habilidades, capacidades e competéncias
(LAPA; SOUZA, 2011).

Durante as entrevistas ao serem questionados sobre as atividades que gostavam de
realizar no seu cotidiano, como resposta imediata, dos 10 participante, 8 responderam “gosto de
brincar.” Foi observado pelas pesquisadoras que a ocupacdo brincar ¢ considerada pelas
criangas como uma das ocupacgdes mais importante no seu dia-a-dia. E esta ¢ vista como uma
das atividades que mais sofreram modificagdes apos o tratamento, pois muitos relataram que
antes do tratamento desenvolviam essa atividade de forma livre com autonomia e
independéncia, e que atualmente hd uma série de restrigoes.

“Ndo brincar no sol a minha prima brinca no sol de fazer bolinho... ndo tomar banho
no igarapé, ndo brincar taco.” (C3)

“Saia na rua tomava banho na chuva.” (C1) “Antes eu pulava corda andava de patins e
de bicicleta... ndo brinco mais por causa do catéter.” (CS8)

“Brinco de nada. Eu ndo posso.” (C4) “Eu ndo brinco muito... gosto de cozinhar.”(C6)

Frota et al. (2010), afirma que o ritmo de vida da crianca ¢ alterado, pois anteriormente a
doenca a prioridade da crianga era brincar, pular, jogar futebol, e com o tratamento surgem as
restri¢des, sendo necessario redobrar os cuidados para ndo sofrer traumas, o que pode gerar
exacerbagdo dos sintomas e comprometimento do quadro clinico.

Constatou-se nas falas que os participantes percebem-se restrito nos dias de tratamento ou
ao cuidado com o cateter, seja pela precau¢do de ndo poder machucar ou molhar a regido de
acesso venoso, seja pelos dias em que se sentem mais vulneraveis, tais situacdes impedem de
fazerem atividades que demandam maior gasto de energia, como pular, correr, nadar, andar de
patins ou jogar futebol.

Mas apesar do tratamento interferir na hora de brincar, apenas 2 criangas relataram nao
brincar, as demais relataram terem brincadeiras favoritas, horarios e companhias de outras
criancas na hora das brincadeiras. E que, além disso, no hospital de tratamento existe a

possibilidade de desenvolver essa atividade seja no momento antes do tratamento brincando
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com colegas que também fazem hemodialise ou durante a hemodialise com atividades ludicas
desenvolvidas por terapeutas ocupacionais do servigo.

Ao serem questionados sobre as brincadeiras que gostavam, qual o hordrio que
costumavam brincar e se brincavam com outras criangas, foram mencionadas as seguintes:
“brincar de banco imobilidrio”, brincar de boneca, brincar de futebol, video game, esconde-
esconde, danca da cadeira, brincar de bicicleta, carrinho e outras. Os horérios que costumam
brincar sdo geralmente no hordrio que ndo estdo realizando a hemodialise, e das 10 criangas
entrevistadas apenas 3 relataram brincar sozinha, as demais costumam brincar com vizinhos,
primos ou irmaos.

As mudangas relacionadas ao engajamento no brincar trazem repercussdes para a rotina
da crianca, como limitagdes: ndo poder brincar com os bichos de estimagdo, de pelicia, nao
poder correr, nadar. E deixar de participar das aulas de educacio fisica. E a mudanca do ativo
para o contemplativo que a deixa triste, que a faz se sentir diferente ¢ por vezes com raiva
(VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Para Silva et al. (2017), a crianca precisa dar continuidade ao seu cotidiano mesmo com a
existéncia da enfermidade. Ela necessita “ser crian¢a”, um ser social que se relaciona em
diversos ambientes. Seja por meio das atividades escolares, seja por meio das brincadeiras, ela
se mantém exercendo acgdes que lhes sdo proprias, como brincar.

Educacao

A escola consiste no espaco de aprendizagem por exceléncia, pois € onde a crianga passa
importantes momentos da vida e desenvolve as primeiras habilidades sociais e intelectuais. E
nesse ambiente que a crianga mantém vinculos, ampliando o espago para outras possibilidades,
brincadeiras, aprendizagem, incluindo-se em grupos. Em razdo do tratamento, porém, muitas
vezes, necessita ausentar-se desse local, o que acarreta atraso e prejuizo ao aprendizado
(FROTA et al., 2010).

A doenca e o tratamento limitam a participacdo da crianga nas atividades comunitarias,
sociais e institucionais que envolvam o contato com pares e com adultos e as atividades
principais dessa populacdo deveriam consistir em aprender e brincar. Além disso, impedem
muitas vezes a frequéncia a escola e mesmo as possibilidades de brincar e interagir com outras
criancas (LAPLANE; JAJBHAY; FREDERICO, 2015).

Com base na entrevista semiestruturada realizada pelas pesquisadoras foi observado o
fato de que, das 10 criangas participantes da pesquisa 4 interromperam os estudos devido a
rotina de tratamento, distancia para acesso ao centro de hemodialise e por complicagdes

adversas. E as demais apresentaram a rotina escolar modificada devido ao tratamento, os
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participantes relataram sentir dificuldade para acompanhar o desempenho da turma, porém
acreditam que a sua participagao escolar ¢ importante para o seu proprio desenvolvimento.

No caso das criangas que frequentam a escola, a sua rotina escolar tem que se adequar a
rotina de hemodialise, do total de 10 criangas que participaram da pesquisa 5 criangas relataram
que frequentam o espago escolar apenas nos dias que nao realizam o tratamento, ou seja, 2 dias
na semana e apenas 1 participante relatou frequentar a escola todos os dias da semana, pois
realiza o tratamento no contra turno. Mas essa participagdo ocorre de forma comprometida, pois
0s mesmos relataram que ndo podem brincar como as outras criancas de correr, pular, ndo
podem fazer atividades de educagdo fisica e nem comer o lanche que ¢ servido na escola.
Algumas falas explicitam essas modificagdes de maneira muito clara:

“Vou para a escola quando eu ndo venho pra hemodidlise.” (C5)

“Tomo banho, acordo cedinho para ir pra escola, tem atividade la tem que ler tudinho,
eu consigo ler pouco... E porque é muita coisa.” (C3)

“Agora que eu comecei a estudar, porque antes eu estava internado, mas ndo vou todos
os dias, perco muita aula.” (C6)

“Vou todo dia para a escola das 7:30 h as 10 h, mas ndo merendo a comida de ld e
nem faco educacao fisica.” (C4)

Para Abreu et al. (2014), a interrupgao das atividades escolares € um fator importante e de
destaque na vida dessas criangas, o que se traduziu na falta as aulas, ou no fato de ter que sair
mais cedo e chegar atrasado a escola devido a sessoes de dialise, consultas médicas, realizacao
de exames, alteracdes clinicas imprevistas relacionadas a didlise em si, ou na necessidade de
hospitalizagdes.

As criancas muitas vezes descrevem sentimento de exaustdo e / ou mal-estar antes e apos
a hemodialise, o que acarreta dificuldades ao engajamento escolar. Embora eles muitas vezes
tenham se esforgado para frequentar a escola, se frustraram pela dificuldade de exceléncia em
termos de notas.

Segundo Maciel e Miranda (2013), diz que dentre os varios aspectos modificados por
uma doenga cronica, como ¢ o caso da DRC, a vida escolar enquadra-se como um deles. O
estudo dos autores citados acima, “Perfil de criancas e adolescentes com insuficiéncia renal
cronica” desenvolvido no municipio de Feira de Santana-BA, revela um baixo nivel de
escolaridade entre criancas e adolescentes, evidenciando que o estudante renal cronico encontra
dificuldade em acompanhar as atividades pedagdgicas propostas pela escola, pois necessita
investir grande parte de seu tempo na terapia clinica.

A escola representa um importante e consideravel elemento no desenvolvimento infantil,
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ao lado da familia ¢ a escola que trara a influéncia mais importante do ponto de vista social. A
preocupacao com o desenvolvimento e a aprendizagem da crianga, encaixa-se perfeitamente na
interface entre a busca da recuperacdo da saude e a preservacdo do direito a educagdo
(FERREIRA, 2015).

Para as criancas que deixaram de frequentar a escola devido ao medo de intercorréncias
em sala de aula ou ao cansacgo causado pela distancia de deslocamento da sua cidade até o local
de tratamento, foi observado que h4 uma preocupagao tanto por parte deles quanto dos pais em
passar mal em sala de aula e também a compreensio do desgaste fisico causado no
deslocamento de casa para o local de tratamento.

“Agora eu ndo to indo, porque eu parei, porque eu passei mal, porque eu tenho
problema de coragdo... foram trés quatro vezes que eu me internei, agora nessa primeira eu
estava na escola eu sai da escola e vim logo pra cd, ndo estava conseguindo respirar.” (Cl)

“Eu ndo estudo porque eu chego muito cansado e quando eu ia pra aula dormia na
sala, ai a mamde me tirou.” (C7)

“Eu passei muito mal na escola, mas eles logo me trouxeram pra ca, depois disso a
vovo ndo quis que eu fosse pra aula com medo de eu passar mal de novo.” (C8)

As preocupagdes com as questdes organicas e com as hospitalizagdes assumem tal
importancia que os pais, muitas vezes, ndo encontram alternativas que permitam que a
crianca/adolescente frequente as aulas, resultando no abandono da escola.

Segundo Vieira e Lima (2002), em um estudo realizado em Cuiaba-MT, com 6 criangas e
adolescentes na faixa etaria de 7 a 14 anos, com doencas cronicas constataram que devido as
frequentes hospitalizacOes, ao tratamento e as limitagcdes fisicas, as criangas/adolescentes
necessitam se ausentar da escola, o que acarreta atraso e prejuizo ao seu aprendizado, levando-
os a abandona-la.

Nos estudos de Amaral, Ferreira e Enumo (2017), através de entrevistas junto as familias,
revelaram as dificuldades e limita¢gdes das mesmas para inserir as criangas na escola, tais como:
internagdes recorrentes, dificuldades e limitagdes com o tratamento, ndo aceitacdo da escola e
dificuldades peculiares de cada crianga.

De acordo com Pennafort, Queiroz e Jorge (2012), em uma pesquisa ocorrida com
criangas e adolescentes renais cronicos evidéncia o distanciamento da rotina escolar de todos os
sujeitos que consideraram este como uma perda que ultrapassava a formagdo escolar e
ocasionava redu¢do de outras oportunidades de aprendizagens, como ter amizades € momentos

distracoes.
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6.4 AS REPERCUSSOES DA DOENCA E DO TRATAMENTO NA DINAMICA DA
ROTINA FAMILIAR

A familia ¢ o primeiro grupo de referéncia para a crianga, e ¢ ela que concede toda a
assisténcia necessaria nos primeiros anos de vida. De acordo com Cerveny e Berthoud (2002), a
familia ¢ um sistema social primario que possibilita o desenvolvimento fisico e emocional do
individuo. Por conta disso, quando uma crianga ¢ diagnosticada com uma doenca cronica ha
uma nova reestruturacdo da rotina familiar para manter a qualidade de vida proporcionada a
crianga, no entanto os impactos dessas mudancas sdo visiveis no seio familiar podendo ser
percebidos de maneira diferentes dependendo das condigcdes e preparo emocional dos
familiares.

O estresse ¢ resultado da reacdo particular entre a pessoa e o ambiente, € em meio a
circunstancias inesperadas como a hospitalizagdo de um dos membros da familia que pode ser
considerada um evento estressor, ¢ comum observar o desgaste fisico e emocional de toda a
familia e principalmente daquela pessoa que se torna o principal cuidador (ROMANO, 1997).
Dessa forma, a hospitalizacdo pode gerar desorganizagdo no ntcleo familiar e exigir adaptacao
da familia sendo entdo um assunto pertinente ao tratar-se da DRC em criangas.

Familiares cuidadores sdo aqueles que prestam cuidados a outro familiar de uma forma
regular e ndo remunerada (CASTRO, 2008; FIGUEIREDO, 2009). Ao surgir o conceito do
familiar cuidador, ¢ de extrema importancia conhecer e explorar as percepgdes deste, uma vez
que cuidar de alguém implica estar exposto as consequéncias associadas a prestagao dos
cuidados (SEQUEIRA, 2010).

A maioria dos estudos que envolvem os cuidadores como participantes da pesquisa
evidenciam quase que unanimemente que as maes sdo as principais cuidadoras. Segundo
Noébrega et al. (2012) considera-se a mae um membro significativo para representar a familia,
por ela participar ativamente da construgdo e da organizagdo do cotidiano no domicilio.
Abrahdo et al. (2010) em um estudo descritivo analisaram as dificuldades vivenciadas pela
familia e pela crianca/adolescente com DRC e contou com a participacao de 30 cuidadores
sendo que 80% destas eram as maes, outras pesquisas também apontam para a notoriedade
desse publico (ROSSI et al., 2006; SILVA et al., 2010; WEGNER; PEDRO, 2010; BARBOSA,
etal., 2011).

A partir das informagdes coletadas este capitulo retrata as principais repercussdes
causadas pela DRC e a hemodiélise na rotina familiar a partir da percep¢do dos principais
cuidadores das criangas, aqueles que acompanham e participam ativamente do tratamento,

sendo todas do sexo feminino e a maioria na condicdo de made da crianca. Nesta pesquisa
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participaram 10 cuidadoras, sendo 9 maes e 1 avd materna, no intuito de preservar a identidade
das mesmas iremos adotar a nomenclatura "Cuidadora" com a respectiva numeragdo em ordem
crescente de apresentacdo das falas em cada categoria. A seguir, serdo apresentadas as
categorias que surgiram durante a constru¢ao desta pesquisa, voltadas ao tema deste capitulo,
que sdo: “A percepcao das cuidadoras sobre as principais alteragdes na rotina familiar” e “Os
dias mais preocupantes e os dias mais tranquilos”.

A percepcio das cuidadoras sobre as principais altera¢des na rotina familiar

Segundo Witt e DeLeire (2009), a doenca cronica na infancia pode trazer um impacto
significativo sobre o funcionamento familiar e isso foi observado durante a pesquisa, pois a
rotina familiar passou a depender da rotina de tratamento da crianga. Muitas atividades antes
realizadas deixaram de fazer parte do repertdrio familiar por conta da saude da crianca com
DRC que realiza a hemodialise no minimo 3 vezes por semana.

Cuidadora 1: "Passedvamos mais, saiamos para comer fora. Hoje ficamos mais em casa e
tudo depende da rotina de tratamento”.

Cuidadora 2: "Antes eu tinha mais tempo, estudava, trabalhava e dividia minha atengdo
em forma de cuidado com meu pai, minha sogra...hoje toda a atengdo é concentrada nele".

Cuidadora 3:"Nos faziamos muitas atividades juntos, em familia. Meu esposo teve que
largar o trabalho e eu tive que adaptar meus hordrios sem contar que nosso outro filho nos
cobra mais aten¢do”.

Segundo Chiattone (2001), a crianga adoecida torna-se alvo da atengdo total dos
familiares, modificando-se as hierarquias pré-existentes a doenca. Quando a crianga ¢
acometida por uma doenca grave, os pais experimentam transformagdes que significam a perda
do mundo habitualmente vivido por eles, passando a habitar em um outro mundo, o "mundo" da
doenca do filho. Isso significa se abster de viagens, comer fora de casa, estudar, ficar mais
tempo com outros familiares (inclusive outros filhos) e at¢ mesmo do trabalho.

Em sua pesquisa com familiares de criangas com doenga cronica Nobrega et al. (2012)
constataram que uma das primeiras mudangas ocorridas no ambiente familiar ¢ o abandono do
emprego de um dos pais para acompanhar o filho durante a hospitalizagdo, as consultas
frequentes e na realizacdo de exames.

Contudo, ¢ importante ressaltar que os membros da familia ndo se adaptam de forma
uniforme ao surgimento de uma doenga cronica, pois cada um possui uma experiéncia acerca
do adoecer, vivenciando-a de formas diferentes ¢ de acordo com o nivel de conhecimento e
envolvimento com a situacdo (MENDES; BOUSSO, 2009). Sobre isso foi indagado como os

demais integrantes da familia veem o tratamento e como lidam com a DRC.
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Cuidadora 3: "E uma necessidade, um mal necessdrio (a hemodidlise). A familia jd se
adaptou, mas cada um ainda tem as suas queixas".

Cuidadora 1: "E uma lida necessdria (a hemodidlise). A familia entende e o irmdo dele
ajuda muito pois ele ficava muito triste e ansioso. O pai dele que ainda chora as vezes".

Ha situagdes em que a familia ndo entende as peculiaridades da doenga ou ainda
familiares que ndo convivem diretamente com a rotina do tratamento, pois tiveram que lidar
com a mudanca de cidade, do interior para a capital, para ter acesso ao tratamento.

Cuidadora 5: "No inicio tiveram dificuldade para entender que a dgua fazia mal, mas
hoje eles dao suporte.”

Cuidadora 6: "A familia entende, eles ndo foram muito afetados...acho que a queixa
maior deles ¢ a distancia, a saudade."”

Para alguns familiares a mudanca de cidade, principalmente das comunidades ribeirinhas
para a capital, facilitou o acesso ao tratamento de hemodialise e influenciou diretamente na
quebra da dinamica da rotina familiar e no relacionamento entre os familiares apesar de
apresentar beneficios.

Cuidadora 7: "Sim, mas facilitou bastante pra pegar o transporte, mas tive que romper
um relacionamento amoroso."”

Cuidadora 6: "Tivemos que nos separar da familia, do trabalho, da nossa casa no Rio
Piguiarana."

Os pacientes com DRC em programa regular de HD enfrentam um regime terapéutico
complexo e muitos deles tém dificuldade em gerir as restrigdes de liquidos e da dieta
(CRISTOVAO, 2015). Esta situagdo se torna ainda mais complexa quando se trata de criangas,
basicamente as medidas de autocuidado, segundo Tovazzi e Mazzoni (2015 apud
CRISTOVAO, 2015), centram-se em duas dimensdes: a reducio do consumo de sal e o
controle da ingestdo hidrica. Sendo assim, o suporte familiar ¢ indispensavel para crianca
compreender a necessidade de tais cuidados para sua vida.

Cuidadora 8: "Sim, houve mudanca, principalmente na ingestdo de sal e agua.”

Cuidadora 5:"Sim. Mas o impacto foi menor pois o avo da crianc¢a ja seguia uma dieta."

Cuidadora 9: "Mudou muito devido as restri¢coes que essa doenga traz."

Cuidadora 3: "Sim. Toda familia aderiu a dieta. As vezes até eu tomo pouca agua."

Podemos identificar que as cuidadoras perceberam as alteragdes alimentares no seu dia a
dia e que muitas familias aderiram a dieta prescrita a crianga como forma de facilitar a adesdo a

essas modificacdes, deixando assim seus habitos alimentares. Porém, ¢ importante ressaltar que
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algumas medidas se tornam inapropriadas e prejudiciais para a familia, como podemos perceber
nos relatos acima, especificamente na fala da cuidadora 3.
Os dias mais preocupantes e os dias mais tranquilos

Algumas vezes, o adoecer implica, inevitavelmente, em internacdo hospitalar, que
acarreta forte tensdo ao paciente e aos familiares, especialmente quem assume o papel de
cuidador (MEIRA; VALE, 2003), e precisa diariamente manter uma rotina de cuidados, que no
caso do tratamento de hemodialise comega bem cedo.

Cuidadora 2: "Acordamos umas 5 horas da manhd e o dia é todo voltado para a
hemodialise e descanso, pois todos ficamos bem cansados."”

Cuidadora 7: "A gente praticamente ndo dorme temos que sair de la 23:30 pra chegar
aqui no horario."

Os relatos das cuidadoras demonstram que hd uma preocupagdo em dobro nos dias em
que ocorre a hemodialise, pois deixam em casa nao apenas outras tarefas para serem realizadas,
mas deixam também a oportunidade de ofertarem cuidado aos outros filhos, esposo ¢ demais
familiares.

Cuidadora 1: "Saio mais cedo de casa, pra poder chegar aqui no horario e tem que ter
uma organiza¢do na casa pois tem meu outro filho, meu esposo."

Cuidadora 8: "Acordamos 3 horas da manhd e meu esposo vai trabalhar e nossas 2 filhas
ficam com parentes. Nao sei quase nada do que acontece no dia la, pois so retorno no fim da
tarde."

Cuidadora 3: "E uma correria, a gente tem que se organizar porque temos que atender
também nosso outro filho e conciliar com nosso trabalho.”

Cuidadora 7: “A gente praticamente ndo dorme, temos que sair de la onze e meia da

)

noite pra chegar aqui no hordario.’

Cuidadora 9: “E um dia muito corrido e eu costumo chegar tarde no trabalho.”

O tratamento de hemodidlise ¢ um tratamento que exige uma rotina continua, pela qual o
doente tera que se deslocar a uma unidade de hemodialise, com o objetivo de assim manter um
adequado estado de satide e o melhor bem-estar possivel, podendo, no entanto, ocorrer por
vezes algumas complicagdes como hipotensdo, cefaleias, nduseas e vomitos, tonturas e fadiga
(FERMLI, 2010). Assim sendo, a preocupacdo das cuidadoras se torna evidente em cada sessao
de hemodialise.

Cuidadora 10: "Fico preocupada e triste também."

Cuidadora 3: "Eu fico tensa. Sei como vai comegar, mas ndo sei como vai terminar, jd vi

criangas morrerem e outras irem pra UTL"
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Barros et al. (2006) e Almeida, Pacheco e Mota (2007) concordam que o periodo de
hemodialise ¢ marcado por emogdes negativas, pois ¢ um processo acompanhado de
sentimentos de descoberta, incertezas, receios e revolta. Além disso, a necessidade de efetuar
hemodialise trazem diferentes alteracdes e mudangas que vao desde a desorganizacdo familiar,
da vida pessoal as manifestacdes de exaustdo.

Cuidadora 4: "Fico muito pensativa e cansada, ndo costumo fazer mais nada no dia que a
gente vem pra ca."

Cuidadora 1: "Eu me sinto triste, com uma sensa¢do de que estou numa prisdo."

Cuidadora 8: "Me sinto preocupada, mas entrego tudo nas mdos de Deus."

Todas essas alteracdes provocam consequéncias significativas na vida dos cuidadores e
podem desencadear manifestacdes espirituais. E evidente a presenca da fé na fala das
cuidadoras envolvidas ativamente no cuidado das criangas com DRC. Essa esperanca mantida
pelas cuidadoras ajuda a amenizar os conflitos internos que se intensificam nos dias de
tratamento além de transmitir seguranga para as suas criangas. Burille et al. (2010) em seu
estudo com énfase nas estratégias utilizadas pelas familias para lidar com a DRC e o tratamento
observou que a religido e a espiritualidade sdo como vinculos apoiadores a fim de proporcionar
conforto e alivio para as pessoas envolvidas no cuidado a pessoa com DRC.

Durante a semana, nos dias em que a hemodialise ndo ocorre a rotina da familia também
sofre alteragdes. Muitas cuidadoras enfatizam que tém outras atividades pessoais para realizar
ou mesmo antecipar a organizacao das tarefas domésticas para o dia seguinte, em que irdo
acompanhar seus filhos ao hospital.

Cuidadora 8: "E normal. Temos nossas atividades pra fazer, temos que deixar tudo
organizado também né...limpar a casa, momento da escola, de comer e brincar.”

Cuidadora 9: "Ha muitas atividades domésticas e do trabalho acumuladas para fazer."

Foi identificado que para as cuidadoras e as criangas que precisam se deslocar ao seu
municipio de moradia, esses dias da semana sdo sindonimos de descanso.

Cuidadora 5: "Acordamos mais tarde. Eu levo ele na escola...tenho mais tempo para mim.
Descanso também, né?"

Cuidadora 7: "E um dia muito corrido, pois tenho que resolver outros problemas e ele
fica muito cansado."”

As cuidadoras evidenciaram a preocupacdo de realizar atividades que envolvam as
criangas como forma de incluir dias mais agraddveis apesar da rotina de tratamento.

Cuidadora 6: "Costumamos ir pra igreja e fazer algumas atividades que ndo sdao possiveis

nos dias de hemodialise."
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Cuidadora 10: "E tranquilo, vamos a igreja e ele vai pro colégio. Temos mais tempo
também pra brincar com ele, ir na casa da mamde...é assim!"

A familia parece ter uma proximidade maior quando as criangas ficam em casa ¢ hé a
preocupagao de proporcionar momentos em que todos estejam juntos.

Cuidadora 1: "E o dia de fazer as coisas que ndo costumamos fazer, ele vai pro colégio,
temos mais tempo para dormir e para ficar em familia."

Cuidadora 3: "E menos cansativo. Nés almogamos juntos e meus filhos brincam juntos."

Cuidadora 4: "E bem mais tranquilo! Temos mais tempo para ficarmos juntos,
costumamos almogar todos juntos."”

A alteragao da dinamica familiar ¢ inevitavel, tornando-se mais impactante nos dias em
que ocorre o tratamento de hemodidlise devido a necessidade de deslocamento ao hospital,
distanciamento dos familiares, compromissos adiados, atividades interrompidas além de outras
alteragdes percebidas pelos relatos das cuidadoras. Todavia, os dias em que ndo ocorre a
hemodialise também trazem seus impactos e significados diversos como "o dia de descanso", "o
dia de antecipar tarefas", "o momento de proporcionar atividades 'mormais' a familia", entre
outros. Cabe ressaltar, que para além das palavras relatadas houve a percep¢ao de semblantes
tristes, outros pensativos, conformados e também aqueles esperangosos por dias melhores.

7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa destacou o perfil e desempenho ocupacional de criangas com DRC em
tratamento de hemodidlise além das repercussoes dessa condi¢do na familia em um hospital de
referéncia para o tratamento renal pediatrico. Os resultados foram consequéncia de um processo
de estudo cuidadoso a fim de manejar da melhor maneira possivel os instrumentos utilizados
preservando a fidedignidade dos resultados que foram apresentados.

O perfil ocupacional das criangas com DRC em tratamento de hemodialise discursam
sobre experiéncias em comum apresentadas pelas criangas como a hospitalizagdo, a dificuldade
de frequentar a escola e cuidados com o cateter, por exemplo, bem como atividades
consideradas significativas e importantes que se configuram como as atuais limitagdes
ocupacionais. O desempenho ocupacional em atividades consideradas importantes, como
frequentar a escola ou realizar atividades de autocuidado como tomar banho, foi considerado
comprometido. Essas atividades receberam pontuacdes baixas segundo a percepgdo das
criangas entrevistadas.

Sobre as alteracdes na dindmica da rotina familiar, foi apreendido a partir da percepcdo
das cuidadoras, as principais modificagdes ocorridas apos o diagndstico de DRC e o inicio do

tratamento. Houve adaptacdes realizadas por todos os membros da familia e perdas
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significativas tiveram que acontecer em prol da vida da crianga como a mudanga de cidade e a
distancia entre os membros da familia. Essas mudancas também ocorreram a nivel pessoal,
visto que as cuidadoras abdicaram de atividades significativas e necessarias para o seu proprio
desenvolvimento pessoal como trabalhar, estudar, realizar atividades de lazer com amigos e
familiares, entre outras.

Em relacdo aos dias que ndo tem hemodidlise pouco se costuma relatar nos trabalhos
cientificos sobre a rotina nos dias em que nao ocorre a hemodidlise, porém foi possivel perceber
neste estudo que apesar de serem dias mais tranquilos ainda hé a preocupacdo da familia em
favorecer experiéncias consideradas "normais" para as criangas, a0 mesmo tempo as cuidadoras
expressam a ansiedade na espera do préoximo dia de hemodialise e procuram antecipar suas
tarefas na organizac¢ao do lar e resolver seus problemas pessoais.

Foram encontradas algumas dificuldades ao decorrer das etapas de coleta de dados e
revisdo bibliografica. A primeira se deu por conta da rotina do servigo que em algumas vezes
ndo coincidia com a rotina das pesquisadoras fazendo com que houvesse dias em que estas nao
puderam comparecer a TRS, além de intercorréncias onde a equipe necessitava intervir por
algumas horas a mais, diminuindo assim a dura¢do do contato das alunas com as criancas. A
segunda refere-se a escassez de trabalhos cientificos voltados a esse publico, incluindo
pesquisas especificas de Terapia Ocupacional na area, a nivel nacional e regional.

Todavia, ¢ relevante ressaltar que ndo representa este trabalho a imodéstia de pensar que
seus dados sdo absolutos ou significativos a nivel nacional ou mesmo regional, mas a ideia de
que seus dados sdo frutos de uma experiéncia inovadora e enriquecedora que fez um esforco de
considerar a percep¢do das criancas como protagonista. Logo, ha o intuito de fomentar o
interesse de outros pesquisadores, principalmente da area de Terapia ocupacional, a realizarem
novos trabalhos sobre a tematica a fim de estimular o debate para a criagdo de novas politicas
publicas especificas para as demandas ocupacionais dessa populagdo e para o servico de
Terapia Ocupacional na area de nefrologia.

Ao decorrer desse estudo, foi constatado que a COPM ¢ um instrumento amplamente
utilizado entre as pesquisas cientificas, no entanto, sdo escassas as publicacdes relacionadas a
DRC infantil. E interessante ressaltar que neste estudo, a COPM néo foi utilizada no intuito de
abarcar as etapas de intervencdo e reavaliagdo. As repercussdes familiares foram identificadas
somente pela percepcao das principais cuidadoras que sdo as maes, sendo de grande valia poder
ampliar essa discussdo de modo a valorizar as percep¢des de outros familiares. Nesse sentido,
as futuras pesquisas tém a enorme oportunidade de considerarem essas perspectivas como

forma de aprofundar os resultados de novos estudos.
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Este estudo foi importante e gratificante, na medida em que trata de um tema pouco
explorado pelos terapeutas ocupacionais € uma vez conhecidas as repercussoes ocupacionais da
DRC na crianga em tratamento de hemodidlise e a rotina familiar, se podera avangar para
intervengdes e atitudes, que irdo favorecer um apoio mais humanizado e sistematizado dessas
criangas. Ha a enorme esperanca de que este trabalho possa ter contribuido para o pensamento
critico, clinico e humanizado em Terapia Ocupacional, e seja relevante para a construcao do
pensamento dos demais profissionais de salide e que a teoria possa realmente enriquecer a
pratica, tendo sempre o amor no cuidado com o outro como maior motivagdo. Portanto,
pensando nas criangas que nos ensinaram a sorrir mesmo diante dos problemas, terminamos
parafraseando Clarice Lispector "Tenha felicidade bastante para fazé-la doce. Dificuldades para
fazé-la forte. Tristeza para fazé-la humana. E esperanca suficiente para fazé-la feliz".

8 ORCAMENTO
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2.1 Questionario 00,00
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3.1 Impressao 00,00
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3.3 CD Rom/ para gravar a monografia 00,00
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL CURSO
DE TERAPIA OCUPACIONAL
APENDICE (A)
ENTREVISTA PARA OS RESPONSAVEIS

Entrevistador:

Data da aplicagdo: _ / /

DADOS PESSOAIS

Iniciais do responsavel: Sexo: F( ) M( )
Data de nascimento:  / / Idade: Religido:

Raga/ Cor que se considera: Estado civil atual:

Cidade em que nasceu: Cidade de moradia atual:

ESCOLARIDADE, PROFISSAO

Qual ¢ a sua escolaridade?

Qual ¢ sua profissdao?

RENDA FAMILIAR
No momento vocé esta trabalhando?
()Sim ( )Nao

Se ndo, ha quanto tempo esta desempregado?

Quantos filhos vocé tem?

Quantas pessoas moram com vOce?

Quantas pessoas contribuem para a renda familiar?
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A renda familiar atual se equipara a:

() 1 Salario minimo ( ) Inferior a 1 Salario minimo ( ) 1 Saldrio minimo e meio
()2 Salarios minimos ( ) Acima de 2 Saldrios minimos

A situagdo de moradia atual é:

() Casapropria e quitada () Casa propria em quitagdo ( ) Casa alugada

() Casa cedida por amigo ou parente () Casa dividida com familia extensa
HISTORICO CLiNICO DA CRIANCA

Durante a Gravidez, Parto e pds-Parto

Etiologia da Doenga:

Causa Definida:

Quanto tempo tem da descoberta da doenga e quando se deu o inicio do tratamento de

hemodialise?

Qual hospital a familia procurou para o tratamento?

Seu filho apresenta doengas associadas decorrentes da insuficiéncia renal? Se sim, quais?

Ha efeitos colaterais ap6s a hemodialise como por exemplo caibras, nduseas, dores nos

membros e fraqueza fisica? Se sim, quais seriam eles?

O tratamento sempre foi realizado em hospital publico?
( ) Sim ( )Nao

DINAMICA DA ROTINA FAMILIAR
Quantas vezes na semana vocés vém ao hospital para realizar a hemodialise?

Qual o principal meio de transporte utilizado para a trajetdria até o hospital?

Devido a distancia da sua cidade para o hospital de tratamento, vocé precisou mudar de cidade?
( )Sim( )Nao

E de que forma essa mudanga contribuiu no tratamento?
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E como ela influenciou na rotina familiar?

Nos dias em que s3o necessarios realizar a hemodialise como ¢ a rotina familiar?

O que voceé pensa sobre essa “jornada” para ir ao hospital fazer a hemodialise?

Nos dias em que estdo em casa ¢ que ndo ha o tratamento de hemodidlise como ¢ a rotina
familiar?

Vocé acha que a alimentagdo da sua familia sofreu alguma mudanca?

Como era a sua rotina antes e depois do inicio do tratamento?

Vocé acha que apesar do tratamento o seu filho tem qualidade de vida (seu filho vive bem)?

Como vocé se sente nos dias em seu filho realiza o tratamento?

Como voceé se sente nos dias em que seu filho ndo realiza o tratamento?

Como sua familia lida com a doenca de seu filho?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL CURSO DE
TERAPIA OCUPACIONAL

APENDICE (B)

PERFIL OCUPACIONAL
Entrevistador:
Data da aplicag¢do: __ / /
DADOS PESSOAIS
Nome/ Pseudonimo: Sexo: F( ) M( )
Raga/ Cor que se considera:
Data de nascimento: _ / / Idade:

Ano escolar/série:
HISTORICO OCUPACIONAL

1. Quais ocupagdes e atividades que vocé gosta de fazer (AVD, AIVD, trabalho, lazer,
descanso/sono, brincar, participacao social e educagio)?

(voce pode nos dizer se voceé faz alguma coisa no seu dia-a-dia que vocé gosta?)

2. Ha alguma area de ocupagao ou atividades que tem gerado tristeza e insatisfacao?

(Voce tem dificuldade em realizar alguma tarefa? Se sim, dé um exemplo)
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3. Vocé sabe me dizer a causa dessas dificuldades em realizar as atividades citadas

anteriormente?

(O que vocé acha que é a causa da sua dificuldade em fazer as atividades que citou?)

4. Vocé sente que alguma atividade mudou na sua rotina? Se sim, poderia nos falar de uma
atividade significativa que gostaria de voltar a fazer e ndo pode no momento?
(Vocé acha que devido seu tratamento alguma atividade que costumava fazer mudou? Se

sim, vocé poderia falar um pouco disso?)

AVD
5. Voceé realiza a sua higiene intima sozinho ou com ajuda?

(Como voce realiza a sua higiene...?)

6. Voce realiza a sua higiene pessoal e se veste sozinho ou com ajuda?

(Como voceé escova os dentes...? Como vocé costuma vestir sua roupa?)

7. Vocé se alimenta sozinho ou com ajuda?

(Como voceé faz suas refeicoes...?)

8. Vocé se move de um lugar para o outro sozinho ou com ajuda? Por exemplo: da cama para o

banheiro ou do quarto para a cozinha?

AIVD
9. Vocé faz alguma tarefa doméstica para ajudar em casa?

(Voceé ajuda o papai e a mamaie a limpar ou arrumar a casa?)

10. Voce costuma sair sozinho? Por exemplo, ir na casa de algum amiguinho.

11. Vocé sabe o horario das suas medicagdes ou € o seu responsavel que te lembra?

12. Voce participa de alguma comunidade religiosa? Vocé vai sozinho ou acompanhado?
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DESCANSO E SONO
13. Vocé tem facilidade de se preparar para descansar quando esta cansada ou com sono?

(Vocé poderia descrever como realiza a sua preparacio para descansar?)

14. Vocé costuma dormir direto (dorme a noite e s6 acorda de manha) ou acorda algumas vezes
durante a noite?

15. Vocé considera que as horas de sono que dorme sdo o suficiente para descansar e acordar

disposto (cheio de vontade para fazer as suas tarefas)? () SIM ( YNAO

16. Vocé considera que na sua casa o lugar onde dorme ¢ bom para dormir? Se ndo, especifique
0 porque.

(Vocé gosta do seu quarto ou o lugar que costuma descansar ou dormir?)

17. Vocé costuma dormir durante a hemodialise para compensar o sono perdido?
() As vezes () Raramente () Sempre
EDUCACAO

18. Voce frequenta a escola?

19. A rotina de cuidados com a saude causa alguma mudanga na sua rotina escolar? Se sim,

conte-nos um pouco sobre isso.

(Vocé pode descrever a sua rotina escolar?)

BRINCAR
20. Qual a sua brincadeira favorita? Vocé€ a realiza constantemente? Se ndo, especifique o

principal motivo.

21. Vocé tem um momento ou um dia reservado para brincar? Se sim, conte um pouco de como

¢ sua rotina de brincar.
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22. Vocé costuma brincar com quem?
() Sozinho () Outras criancas () Meus pais () Outros adultos

Anotagdes:

23. Vocé faz outras atividades no hospital, como brincar? Se ndo, vocé expressa interesse em

fazer? D€ sugestdes.

LAZER

24. Quais atividades de lazer vocé costuma realizar? (Leitura, passeios, hobbies, etc.)

25. Vocé sente falta de realizar alguma atividade de lazer? Se sim, qual seria ela?

PARTICIPACAO SOCIAL

26. No lugar aonde mora costuma participar de eventos junto com os seus vizinhos (festas,
torneios de futebol)?

(No seu bairro vocé faz algo com sua vizinhang¢a?)

( )Sim ( )Nao
Se ndo, vocé gostaria de iniciar tal envolvimento?

( )Sim ( )Nio

Esclareca o porqué de sua resposta:

27.Vocé costuma sair com a sua familia para passear ou se divertir? Se ndo, especifique o

porque.

28.0 que voce costuma fazer com seus amigos?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL
CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL
APENDICE C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) PARA O
RESPONSAVEL

Declaro que fui satisfatoriamente esclarecido (a) pelo(s) pesquisador (es) Luisa Sousa
Monteiro Oliveira, e académicas, Heloisa Samella Santos dos Santos ¢ Larice Pinto de
Almeida, sobre a pesquisa intitulada “O PERFIL E O DESEMPENHO OCUPACIONAL
DE CRIANCAS COM DOENCA RENAL CRONICA?”, cujos objetivos sdo: Investigar o
perfil e o desempenho ocupacional de criancas com Doenga Renal Cronica (DRC) em
tratamento hemodialitico no Centro de Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da Fundagao
Santa Casa de Misericordia do Para.

Trata-se de uma pesquisa do curso de Terapia Ocupacional da Universidade Federal do
Para (UFPA), de carater qualitativo, sob a supervisao e orientacdo da Prof.” Msc. Luisa Sousa
Monteiro Oliveira, docente da Faculdade de Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
Universidade Federal do Pard. Qualquer esclarecimento podera ser prestado através do contato
da coordenadora: 98113-3176.

Fui informado (a) que a coleta de dados sera realizada por meio da aplicagdo da
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) e da entrevista semiestruturada
Perfil Ocupacional junto a crianca, além de uma entrevista semiestruturada, aplicada ao
responsavel legal da crianca, que busca conhecer o historico da doenca e as repercussoes da
doenga e/ou do tratamento na dindmica da rotina familiar.

Fui esclarecido (a) que investigar esse tema trard beneficios a comunidade cientifica e
para a Terapia Ocupacional, assim como para criangas em tratamento hemodialitico e seus
acompanhantes. A pesquisa ndo acarretard qualquer risco ou dano fisico aos participantes e
ndo afetard em nada os cuidados clinicos ja recebidos além de que sera garantido o sigilo das
informagdes pessoais da crianga e seu responsavel bem como da identificacdo das respostas.
Além disso, estou ciente que a participacdo ndo serd remunerada assim como nao terd onus.

Desta forma, tenho a consciéncia de que minha participacdo e da crianga ao qual sou
responsavel consistird em responder a uma entrevista semiestruturada e um protocolo para

caracterizar as demandas ocupacionais mais significativas da crianga, sendo que as repostas
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serdo analisadas sem a minha identificagdo, objetivando posterior redagdo de trabalhos
cientificos, a fim de ampliar a discussdo sobre o tema proposto. E que posso a qualquer
momento desistir da pesquisa e solicitar a retirada de minhas informacdes.

Também, se houverem duvidas quanto a questdes éticas, poderei entrar em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa. (Instituto de Ciéncias da Saude- ICS/ Universidade

Federal do Para- UFPA). Tel: (91) 32017735-. E-mail: cepccs@ufpa.br.

Prof* Msc. Luisa Sousa Monteiro Oliveira
Pesquisador Responsavel
Endereco: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.
(91) 981133176
CREFITO 12 17327.2.TO

Pesquisador: Heloisa Samella Santos dos Santos
Endereco: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.
Contato: (91) 89527845
Matricula: 201311640030

Pesquisador: Larice Pinto de Almeida
Enderego: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.
Contato: (91) 981625349
Matricula: 201311640032

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Diante das informacgdes acima prestadas e apds o esclarecimento de outras duvidas, eu,
abaixo assino, concordando em participar e permitir que a pessoa pela qual sou responsavel,
participe voluntariamente da pesquisa.
Belém, de de 201 .

Assinatura do Responsavel legal
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL

CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL

APENDICE (D)
TERMO DE ASSENTIMENTO PARA CRIANCAS

O PERFIL E O DESEMPENHO OCUPACIONAL DE CRIANCAS COM DOENCA
RENAL CRONICA.
Fui convidado a participar da pesquisa do Trabalho de Conclusdo de Curso intitulado

“O PERFIL E O DESEMPENHO OCUPACIONAL DE CRIANCAS COM DOENCA
RENAL CRONICA”, coordenado pelas académicas de Terapia Ocupacional Heloisa Samella
Santos dos Santos e Larice Pinto de Almeida sob a orientacdo da terapeuta ocupacional e
docente MSc. Luisa Sousa Monteiro Oliveira.

Estou sendo informado que o objetivo desta pesquisa ¢ investigar o perfil e o
desempenho ocupacional de criangas com Doenca Renal Cronica (DRC) em tratamento
hemodialitico no Centro de Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da Fundagdo Santa Casa de

Misericordia do Pard (FSCMP), também conhecida como a Nova Santa Casa.

Esclarecemos que sua participa¢do no estudo, mesmo que seus pais e/ou responsaveis
j& tenham autorizado, € voluntaria e, portanto, vocé ndo ¢ obrigado (a) a fornecer as
informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelas Pesquisadoras. E garantida a
sua plena liberdade de recusar-se a participar ou retirar seu consentimento em qualquer
momento da pesquisa, sem prejuizo algum, nem haverd modifica¢do na assisténcia que vem
recebendo na FSCMP. Os pesquisadores estardo a sua disposi¢ao para qualquer esclarecimento
que considere necessario.
Irei participar da entrevista (perfil ocupacional) e responderei a Medida de Desempenho
Ocupacional (COPM) que investiga as demandas ocupacionais que sdo prioridades, com
duragdo média de 60 minutos.

A participagdo na pesquisa ndo implicard em riscos para a minha satde. Os resultados
poderdo ser utilizados em outros trabalhos, mas o meu nome ndo aparecera nesta pesquisa €
em nenhuma outra. Uma copia deste documento ficara comigo e poderei ligar para os

pesquisadores para tirar duvidas.
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Eu ,

aceito participar do estudo, e declaro que estou ciente de todos os aspectos aqui esclarecidos.

Prof* Msc. Luisa Sousa Monteiro Oliveira
Pesquisador Responsavel
Endereco: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.
(91) 98113-3176
CREFITO 12 17327.2. TO

Heloisa Samella Santos dos Santos
Pesquisador Responsavel
Endereco: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.

Contato: (91) 98952-7845
CREFITO/Matricula:201311640030

Larice Pinto de Almeida
Pesquisador Responsavel
Endere¢o: Rua Augusto Corréa, 01 - Guama.

Contato: (91) 98162-5349
CREFITO/Matricula:201311640032

Belém, de de 201 .
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL
CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL

APENDICE (E)
TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

Eu, , depois de entender os riscos

e beneficios que a pesquisa intitulada, “O Perfil e o Desempenho Ocupacional de Criangas com
Doenca Renal Cronica” poderd trazer e, especialmente os métodos que serdo usados para a
coleta de dados, assim como, ap0s estar ciente da necessidade da gravacdo de minha entrevista,
AUTORIZO, por meio deste termo, os pesquisadores, Prof. MsC. Luisa Sousa Monteiro
Oliveira, e académicas de Terapia Ocupacional, Heloisa Samella Santos dos Santos e Larice
Pinto de Almeida a realizar a grava¢dao de minha entrevista sem custos financeiros a nenhuma
parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores acima
citados em garantir-me os seguintes direitos:

1. Poderei ler a transcricdo de minha gravacao;

2. Os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informagdes para a pesquisa
citada acima e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas, congressos
e jornais;

3. Minha identificagdo nao serd revelada em nenhuma das vias de publica¢do das informagdes
geradas;

4. Qualquer outra forma de utilizacdo dessas informagdes somente poderd ser feita mediante
minha autorizagao;

5. Os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade do(a) pesquisador(a)
coordenador(a) da pesquisa Luisa Sousa Monteiro Oliveira, e apds esse periodo, serdo
destruidos e,

6. Serei livre para interromper minha participagdo na pesquisa a qualquer momento e/ou
solicitar a posse da gravagdo e transcri¢do de minha entrevista.

Belém, de de 201 .
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Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel

ESTE DOCUMENTO DEVERA SER ELABORADO EM DUAS VIAS; UMA FICARA COM O
PARTICIPANTE E OUTRA COM O PESQUISADOR RESPONSAVEL.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
FACULDADE DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL
CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL

APENDICE (F)
TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZACAO DE DADOS
DE PRONTUARIOS MEDICOS

Os pesquisadores Luisa Sousa Monteiro Oliveira (orientadora), Heloisa Samella Santos
dos Santos e Larice Pinto de Almeida responsaveis e colaboradores do Projeto de pesquisa
intitulado: “O Perfil e o Desempenho Ocupacional de Criangas com Doenga Renal Cronica”
comprometem-se a garantir € preservar as informacdes dos prontudrios médicos da Terapia
Renal Substitutiva Pediatrica da Fundacdo Santa Casa de Misericordia do Para (FSCMP),
garantindo a plena confidencialidade dos mesmos e identidade dos pacientes. Respeitando todas
as normas da Resolu¢do 466/12 e suas complementares na execucao deste projeto.

Concordam, igualmente que as informacdes coletadas serdo utilizadas unica e
exclusivamente para execucao do projeto acima descrito. As informacdes somente poderao ser

divulgadas de forma andnima.

Belém, 25 de abril de 2017

Nome do Pesquisador Assinatura

Luisa Sousa Monteiro Oliveira ) j ;}-ﬁﬂ. O "?G"J;;‘f\ﬁ Q{L Jeina

Concordancia do Responsavel pelo Servigo de Arquivo Médico



ANEXO A

MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO 0CUPACIONAL (COPM)'
Segunda Edicio
fwtores: Mary Low, Sue Baptiste, Anne Corswell, Mary Ann McColl, Helene Polatako, Hongy Pollodk!

Home do diente: ldade: Sexn:
Enfrevistodo: Registro
(5 i foe o cherte)
Dato da avabacio:
Teropeuta:
Data prevista para reavabacio:
Cinica/Hospitl: Programa:

Data da reavaliocdo:

PASSO 1: IDENTIACACAQ DE GUESTGES NO DESEMPENHO 0CUPACIONAL PASSO 2: CLASSIFICACAD DO GRAL DE IMPORTANCIA
Para iden iy problens, preoapogies @ questies relativs 00 desempantn oqpacnd, entreviste o diente questionandy | lsanda o6 cotes dz pomtuagia, paca oo chente que chssfique,
st s tiichdes do divadin no que se refere & dividodss produvs, de outowidody & de burer. Solicte oo chente e [uma escdl de 1 @ 10, o impartingn db codn fividode.
idertifique o atiidades do doo-dia que quer redlizgr, que necessita redlizar ou qua & espemdoque eleredlize, enomprda-  |(alogue os pontucdes nos respecives quodods nos Pasos 14,
a0 pemsa num dia figio. Em seguida, pam que identifique quas dessos afvidades odlmerte 3o difices de oo, de (182 10

fomma sfisfotse. Regishe estos fividodzs probleméte s mos Poses 14, 1Bou 10

& Sutowidodo

i
g

(vidodes pessons
(e westudn, bmba,
almentogdo, higens)

Mobibdode fundonal:
(e sk, mobidods
dentra & fom da casd)

Independénda fora de
{ex.: hamspartes, compiss, Enangs)

A

E. Produtividada Fngeedanga

Trabakho (remunerado/ndo-remunerado) |
{ec.: proqurar/maner um emprega,

atividodes valurtiss ) ]

Tarefos domeésticos 1

{ax.: Bmpezas, bavagem de roupas, |:|

prapmgio de refeidas) :l

brincor/Eswoka 1

(e : habiidode pom ke, |:|

fare o dewer dz amal T

. Lazer Inportinda
Reweacio ranqiik

{e.- fobbies, ek, orfesmah)

Reaeacio afva
(e espartes, poss eis, viagens)

Sociokzocio
e - visis, telefonemas,
fests, estrever caris)

T

Camshan e aypantivenl Rerfummne Mo (T 0P Vo brosd b Prodii dopeor id o Mogahies, Lk V. Mopahiies & dna dmédin Cordeen
Pubsioodds peia (AT Pblicoliors ME 20 AL [ow, 5 Boplite, A Coewed ML & WcCod H bl dodes, N ek, 2000
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PASSO 3: PONTUACAD — AVALIACAO INICIAL

Lorfieme com o chente o5 S problamas mas importantes 2 registees obama. Usmida o wmetfes de parduacia, peca oo diente pzra dosiboor coda problemana que diz respeto na Desempenio
& Satisiglo, depois cabule o pontuoga total. Pam cabouber o pontagBo total some a pontuo;Bo do desempenha ocupaciondl ou da satisto; Ao de todos os moblzmas & didda pelanimen de
prablemas,

PASSO 4: REAVALIACAD
Mo intesvab de tempo apapsodo pom reovdliogiio, o diente dossificn novamente coda probiema, no que se reee 0o Desempenha & & SofishoBo.

Problemas de Desempenho Ocupacional Avobiodio Inicial Reavalincio
Desempenho | Safisfacto | Desempenha 2 Stisfordo 2
1.
Z
3
4,
5
F—— Pl T e
Portuogda Tatal da
Petus; o Tl —bﬁem}f::d:r:fm SUS O SURS) P (D O (R U0 S (R .

PASSO 5: COMPUTANDO 05 ESCORES DE MUDANCA
{akuls o mixdnpm, subtranda o poniuogio ablido nao avabogdo da abida no regwlio;Ba.

Mudanca no Desempenho = Pontuacto do Desempenho 2 — Ponfuacio do Desempenho 1 __ =

Mudanca na Satisfaco = Pontuacto da Safisfacdio 2 — Pontuactio do Satisfagio 1 ___ =

ANOTACDES ADICIONAIS E DBSERVACDES

Avabiagio inidak

Remvaiiogdo:

" Canothan Depertinal Perfomemsre Mammes (T OPHY. Y e brosbarn oo por (. Magalbles, (ikon Y. Mogohid: e oo Améto Condsn.
*Publirro e (40T Pbimime W 0L Low, 5. Broprie, A Correll, ML . Mol H. Pl M. Folock, 000
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ANEXO B

Figura 1- Adaptagdo da escala do COPM quanto ao grau de importancia de cada atividade na

vida do cliente (SANTOS, FERREIRA, 2014).

O QUANTO E IMPORTANTE PARA VOCE SER CAPAZ DE FAZER ESTA ATIVIDADE?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sem nenhuma Extremamente importante
Importancia

Figura 2 - Adaptagdo da escala do COPM quanto ao desempenho na realiza¢do da atividade

(SANTOS, FERREIRA, 2014).

COMO VOCE PONTUARIA A MANEIRA COMO VOCE REALIZA ESTA ATIVIDADE AGORA?

Incapaz de fazer Capaz de fazer muito bem
1 \ — - —— -
ﬁ S — o - ,
Incapaz de fazer a Um pouco mais capaz | Desempenho Desempenho Capaz de fazer muito
atividade de fazer a atividade moderado com melhorado com bem a atividade
relagdo a atividade relagdo a atividade

Figura 3 - Adaptagdo da escala do COPM quanto a satisfacdo na realizagdo da atividade

(SANTOS, FERREIRA, 2014).

0 QUANTO VOCE ESTA SATISFEITO COM A MANEIRA QUE VOCE REALIZA ESTA ATIVIDADE AGORA?

Nada satisfeito Extremamente satisfeito
(] e B o —
Nada satisteito com o | Um pouco mais Satistagao moderada Satistagao melhorada Extremamente
modo com que realiza | satisfeito com 0 modo | com relagdo ao modo | com relagdo ao modo | satisfeito com relagio
a atividade com que realiza a com que realiza a com que realiza a a0 modo com que
atividade atividade atividade realiza a atividade
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ANEXO C
CARTA DE ANUENCIA DO ORIENTADOR

Eu, Prof.*Msc. Luisa Sousa Monteiro Oliveira estou ciente do conteudo textual da versao
final do Trabalho de Conclusao do Curso (TCC) intitulado “O Perfil ¢ o Desempenho
Ocupacional de Criangas com Doenca Renal Cronica”, realizado pelas discentes: Heloisa
Samella Santos dos Santos e Larice Pinto de Almeida, do Curso de Terapia Ocupacional, da
Universidade Federal do Pard, para o qual manifesto acordo na entrega e Defesa.

Aproveito para informar meu aceite em compor a banca avaliadora na qualidade de

Presidente.

Belém 19/01/2018

Kwing 5. Jordene Wi vaine.

Assinatura
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ANEXO D

DECLARACAO DE ISENCAO DE ONUS FINANCEIRO A UFPA

Declaro para os devidos fins que a realizacdo da pesquisa “O Perfil ¢ Desempenho
Ocupacional de Criangas com Doenga Renal Crdnica” que tem como pesquisador(a) Luisa
Sousa Monteiro Oliveira, professora assistente 1 da Faculdade de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional na Universidade Federal do Pard, Fernanda do Socorro Carvalho da Silva Lobato,
Heloisa Samella Santos dos Santos, Larice Pinto de Almeida, ndo acarretara 6nus financeiro a
referida Universidade e nem a Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Pard, uma vez que o

projeto sera financiado com recursos proprios.

Belém, 25 de abril de 2017

Mﬂﬂu 5. “?Gmﬁr\ﬁ O Seino.

Luisa Sousa Monteiro Oliveira




ANEXO E
FOLHA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

FUNDAGAQ SANTA CASA DE

MISERICORDIA DO PARA - W
FSCMPA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Doupacio infantd; o perfil @ o desempenhe scupacional de criangas com dognga renal

crénica
Fesquisador: FERMANDA DO SOCORRD CARVALHD DA SILVA LOBATO
Area Tematica:
Versdio: 1

CAAE; 73361317.8.0000. 5171
Instituicae Proponente: Fundacio Santa Casa de Misericordia do Para
Fatrocinader Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humera do Parecer: 2251.731

Apresentacio do Projeto:
& crianga representa uma fase espacial ¢ importante do cicle qua os seres humanas vivenciam, a infancia

Ezta & vista, primariamente, pelos adultos como uma fase de iolal dependéncia nos primeinos anos,

supervisas constante, aguisicao de mavimentos mofores, compartamentss @ agbes sociais asperadas de
acardg com a idede @ no lulurg 0 Sucesso escolar, De acordo com Menga & Sousa (2013), & uma fase
marcadea pefas afividades

figicas inbengas, Sendo que 850 SE0 NecessAnas para que a crianga pessa explosar & conbecer o ambiente
a sua volia e assim,.consequeniemente, crescer @ aprimorar seu conhecimanto sobre o mundo.
Ingvitavatmeanbs adoecer faz parte da vida o, indepandente da fase uma enfermidade nan & alge planejada
Contudo, lidar com ezsa fatelidade no decorrer da inténcia & ainda mals complicado. A doenga durante &
infdngia pode acarrelar diversas consequéncias prinzipalmente quando esta 5o prolanga por um periodo de
tempo ingsperado & requer um ratamento nlensvo o abéd mesma a hospitalizacio,

Para Mitre & Gomes {2004) o ambeante hospitalar e o tratamento podsm ser vistos pela crianca e sua familia
coma urma expariéncia potencialmente irgumalica, HA o esfranharmento diante dos instrumenlos
hosgialares. a submissao a procadimantos méadicos invasives 8 & limitacao de movimantas, bem coma, uma
brusca mudanga na vida coldEana, no ambicnia
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familiar @ no ambiente escolar causam desaspers v sofrimento ém wma fase em que ainda nao sa tam
raturidade suficiente para se compresnder um processo diticl, mas gue ¢ NecesSanD Pand & cur ou 3
recuperacao de um quadro de doanga.Diante do exposte, & razéo de se pesquisar sobre "0 parfil 8 0
desermgenhn ocipscional de crangas com doenga rendl crinica” resulla o inlenesse & di relevincs de
conhecar &s possiveis mudangas ocupacionais dessa populecan com DRE em trataments hemedialitco no
envolviments e desampeanho das ocugagoes a lmbém qual o Perlif Qcupacional do wsudnic do Senigo de
Metrobogia Pedldirca, levands em conséderegan o olhar da Terapla Ocupaclonal que considera o indeiduo
na sua infegralidada

Objelivo da Pesquisa:

Inwastigar o perfil & ¢ desempenho ocupacional de criangas com Doenga Renal Cronica {DRC) em
fratamento hemodilitico.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios;

RISCOS

Ern relacio o provinveis fseos para partigipanies, estes poderiam ler suas identidades exposias, posbim ag
pasgquisadonas comprometam-sa & guardar sigilo das informacdss oblidas. Para as pesquisedoras, o risco
enconlra-se na lalia de congentimento dos parlicipantes erm colabony com o estudo, o gue invabilizans s
SRECUCAD.

s possiveis riscos para a comunidade cienfifica podariam acontecer caso os objelivos nao fossem
atingldos ou sucedsr que talsos dados fossem publicedos sobre o estedo & assim sendo, ndo haveria
conlribuighes para o campo da sabde & am especial da Terapia Ocupacianal no que diz respeite & possivel
atuagao desta profissdo com crlangas e adalescente com DAC em tratamenta hemodialitico. Caso (sso
acontea o5 objetves serdo raleitos e readaptades pelas académicas e sua orientadora para que &
pesquisa atinja a linalidade desejada,

BEMEFICIOS

Todos o pardicpantes poderds adquinr beneficios om sua participagio na pesquisa ne que diz respeilo a0
autoconhecments & refexdo sobre as ocupagies mals comprometidas & sgnificativas elou na spodunidade
da enriquecar o meio cientflice com o5 dados cedidos, visto gus s30 poucas os estudos dessa aspacta cam
CHANGES paragnses.

& conclusdo do trabalho poderad possibilitar acs profissionais da salde, em particular os terapeutas
oeUpacionais que aluam na Terapia Aenal Substifuliva Pedidirica da Fundagio Santa
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Casa de Misarichrdia, uma farramenta complementar que podera aulia-los na elaboragio de propostas de
intervengies que possam auxiliar 0 paciente a minimizar o grau de comprometimento nas ooupaches
significativas, 8 consequaniements melhorar a qualidade de vida dessa populacio o gue se configura como
urm beneficio pard o5 parlicipanes,

Comentarios & Consideragies sobre a Pesquisa:

Menhum somentirio ou conslderacko relevanie 8 ser acrescentado, considerends os aspecios éilcos
avaliados.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Ternos de apresentaiho obeagaldria presentes,

Recomendaches:

Merhuma recomendacio a ser realzada considerando o aspecios diens avaliados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacosas:

Menlama pendencis ou insdequacko tol identilicads, congiderandn o8 aspectos &icos saliados, due possy
Inviztlizar a reallzagho da pesquisa proposta.

Congideracoes Finals a critério do CEP:

Esie parecer loi elaborade basesdo nos documentos abaixe relacionados:

Tipa Documents Arguive Pastagem Autar Siluacio
Informarias Bascas| PE_INFORMAGOES BASIGAS DO_P | 10082017 Araito
do Projeto ACJETD 971864 pdf 120242
Ouitras termoaceltecnantader JPGE 100082007 | Lulsa Sousa Araitn

120148 | Monbess Olliveirs
Orgameantn ORcAMEMTO docx 10AM201T | Luisa Sousa Acaito
12401:18 | Monteire Olivaira
Daclaracan da termocompramissopesquisador. JPG 10008/2017 | Lulss Souza Araitn
| Pesguisadares N i 120058 Mgn% Ciliweira
Didlras lermoconidencizbidads. JPE 0AEDTT | Luisa Sousa Aceilo
12:00:40 | Manteirg Olivaira
Cronograma CRONOGRAMA. doc 100082007 | Luiza Sousa Acaito
12[I[ :'iE Mgnw Qliugira
TCLE / Terrmos de | Icleassentinmento.docs 10AEE0ET | Luisa Sousa At
Assentimanto | 1159:51 | Monteino Olivaira
Justificatva de
Aiag v
Frojeio Detalhada [ | projede.doc: AT | Luisa Sousa Aceito
| Brochura 11:59:37 irgy Oliyairg
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Ineestigadar prajelo o 0RE0TT | Luiss Sousa Aiaito
115937 [ Montsing Olivaira
Falha de Rosta folhaderosto.pdf 108207 |Luiza Sousa Arsito
11:59:22 | Monteiro Qliveira
Shuacko do Parecer:
Aprovada
Mecessita Apraciacio da CONEP:
Mag

BELEM, 31 de Agosto de 2017

Assinado por:
LIEHE D SOCORAROD CAMARA XIMEMES
(Coordenador)
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