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REVISAO LITERATURA
HEMODIALISE EM CRIANGAS: IMPACTO PESSOAL E NA FAMILIA

HEMODIALYSIS IN CHILDREN: PERSONAL IMPACT AND IN THE
FAMILY

Débora Zvicker da Silva®, Marcio Barbosa de Oliveira?, Julyana Pereira de
Andrade®, Ana Karoline Maciel Lima®*, Fernanda Bogarim Borin Chiacchio®.

RESUMO

Introdugdo: Quando o funcionamento dos rins é insuficiente para manter avida, os
pacientes com Doenca Renal Cronica podem ser submetidos a terapia renal
substitutiva. A hemodialise é uma técnica de purificacdo extracorpdrea que
substitui parcialmente algumas das fungdes dos rins; e que engloba alteragdes do
cotidiano do paciente. Objetivo: A pesquisa busca avaliar o impacto causado pelo
processo de hemodialise em criangas, para elas mesmas e para seus familiares e/ou
cuidadores. Método: Trata-se de um estudo secundario e transversal de revisao da
literatura utilizando como banco de dados as plataformas da Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), PubMed e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Foram
utilizados os descritores: Didlise Renal e Crianga, em todas as plataformas. Seis
artigos foram avaliados que tratam sobre o impacto causado pelo processo de
hemodialise. Resultados: A realizacdo da hemodialise em pacientes pediatricos
representa grande impacto social tanto para os pacientes quanto para seus
familiares e/ou cuidadores, que apresentam grau de sobrecarga moderado e indices
de depressdo e ansiedade maiores do que a populagdo geral. Conclusao: Criangas e
adolescentes submetidos ao tratamento hemodialitico apresentam uma resposta
emocional muito relacionada a quantidade de informacgdes e explicagcdes que |hes
é fornecida; e pais e cuidadores apresentam elevados graus de sobrecarga, fazendo-
se necessdria uma eficaz rede de apoio.

Descritores: Didlise Renal; Crianca; Familia; Impacto Psicossocial.

ABSTRACT

Introduction: When kidney function is insufficient to sustain life, patients with
Chronic Kidney Disease can undergo renal replacement therapy. Hemodialysis is an
extracorporeal purification technique that partially replaces some of the kidney's
functions; and that includes changes in the patient’s daily life. Objective: The
research seeks to assess the impact caused by the process of hemodialysis on
children, for themselves and their families and/or caregivers. Method: This is a
secondary and transversal study of literature review using the Virtual Health Library,
PubMed and Scientific Eletronic Library Online (SciELO) platforms as databases. The
descriptors were used: Renal Dialysis and Child, in all platforms. Six articles were
evaluated that deal with the impact caused by the hemodialysis process. Results:
The performance of hemodialysis in pediatric patients represents a great social
impact for both patients and their caregivers, who have a moderate degree of
overload and higher rates of depression and anxiety than the general population.
Conclusion: Children and adolescents undergoing hemodialysis treatment have an
emotional response that is closely related to the amount of information and
explanations provided to them; and parents and caregivers have high degrees of
burden, making an effective support network necessary.

Descriptors: Renal Dialysis; Child; Family; Psychosocial Impact.
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INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) é decorrente de uma lesdo que
leva a perda progressiva e irreversivel das fun¢des renais: E
definida pela presenca de alteracGes estruturais (albumindria,
alteragbes de sedimentos urinarios, alteragdes histoldgicas na
bidpsia renal, alteragcdes anatdbmicas nas técnicas de imagem)
ou funcionais (perda de filtragdo glomerular, disfung¢do tubular,
entre outras), mantidas por pelo menos trés meses e com
implicacdes na saude.

Quando o funcionamento dos rins é insuficiente para manter a
vida, os pacientes com DRC podem ser submetidos a terapia
renal substitutiva (TRS), tendo como opg¢des: didlise peritoneal,
hemodidlise ou transplante renal, dependendo do estagio e
evoluc3o da doenca?,

A hemodidlise é um tratamento paliativo necessario,
considerando a progressao lenta e gradual da DRC com a perda
da funcionalidade do néfron, mantendo seu funcionamento em
condi¢des adequadas até o comprometimento das fung¢des
renais irreversiveis’> E uma técnica de purificagdo
extracorpdrea. Substitui parcialmente algumas das fung¢des dos
rins: eliminagdo de solutos, eliminacdo de agua, regulacdo do
equilibrio acido-base e eletrdlito, ndo sendo eficaz no
suprimento de fun¢des enddcrinas ou metabdlicas®.

O regime terapéutico hemodialitico engloba alteragdes no
cotidiano, tais como o deslocamento aos centros de dialise e as
restricdes alimentares e no convivio familiar. Tais mudangas
estdo relacionadas as caracteristicas do tratamento, que inclui
sessOes de hemodialise e um regime medicamentoso, dietético
e hidrico®,

A DRC no decorrer da infancia e da adolescéncia pode gerar
comprometimento psicolégico tanto pela enfermidade como
pelo seu tratamento. Pessoas em tratamento dialitico estdo
sujeitos a varios impactos em suas vidas, bem como na vida de
suas familias. O cotidiano desses pacientes é modificado por
inUmeras restrigdes, principalmente fisicas, devido as
especificidades da doencga, que exige readapta¢des continuas
diante da nova situagdo, o que pode aumentar as repercussoes
emocionais e comportamentais?.

Desse modo, a pesquisa tem por objetivo avaliar o impacto
causado pelo processo de hemodidlise em criangas, para elas
mesmas e para seus familiares e/ou cuidadores.

METODOLOGIA
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Foram excluidos os artigos que ndo abordam a tematica
proposta, escritos em lingua estrangeira, fora do recorte
temporal estabelecido e/ou que estivessem em duplicidade
entre as bases.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Trata-se de um estudo secunddrio e transversal de
revisdo da literatura utilizando como banco de dados as
plataformas da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), PubMed e
Scientific Electronic Library Online (SciELO). Foram utilizados os
descritores: Dialise Renal E Crianca, em todas as plataformas.
Utilizou-se como critério de inclusdo artigos completos
disponiveis gratuitamente, publicados no periodo entre 2015 e
2020, no idioma portugués.

Os 39 artigos encontrados de acordo com a metodologia pré-
estabelecidaforam submetidos a leitura sistematizada e analise
dos titulos, bem como posterior leitura e andlise integral dos
artigos resultantes, totalizando uma amostra de seis artigos
(Quadro 1).

Quadro 1- Selecéo de artigos

Levantamento de artigos nas bases de dados
BVS: 21
PublMed: 15
SciELO: 03

Excluidos:
Leitura sistematizada de titulo: 13
Em duplicidade: 05
Andlise do artigo: 15

Amostra: 06

Para melhor compreensao do leitor e discussdo dos resultados,
elaborou-se a Tabela 1 contendo o titulo dos artigos, ano de
publicacdo e metodologia proposta, com a identificagdo do
grupo abordado.

Tabela 1- Panorama de artigos selecionados para a revisdo
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Titulo Ano Metodologia
Sobrecarga sintomas | 2019 | Estudo transversal, observacional, realizado na
depressivos e ansiosos em Unidade Renal Pedidtrica de um hospital-escola no
cuidadores principais de Nordeste. Participaram da pesquisa 49 cuidadores
criangas e adolescentes em primarios de pacientes pediatricos com DRC em TRS
terapia renal substitutiva® acompanhados no servico Utilizaram-se
instrumentos validados para avaliar sobrecarga,
sintomas depressivos e ansiosos.
Impactos da Doenca Renal | 2019 | Estude exploratério realizade em dois hospitais
Crédnica no desempenho publicos de Belo Horizonte - MG. A amostra foi
ocupacional de criancas e constituida por 21 criancas e adolescentes com DRC
adolescentes em hemodidlise” terminal, com aplicacdo de questionario estruturado
aos responsaveis, para construcio do perfil, e com
entrevista  semiestruturada COPM  (Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional) aos
participantes.
Criancas e adolescentes com | 2015 [ Estudo metodoldgico com coleta de dados por meio
insuficiéncia renal em de entrevistas individuais com 12 profissionais de
hemodidlise: percepcio dos salde da drea de nefrologia, em dois centros de
profissionais® didlise.
Repercussbes emocionais e | 2019 | Estudo descritivo com entrevista de 48 criancas e
qualidade de vida das criancas e adolescentes com DRC, metade em hemodidlise e
adolescentes em hemodidlise ou metade apds transplante renal, e seus cuidadores,
apds transplante renal’ para abordar as questdes relativas a qualidade de
vida.
Impacto da doenca renal cronica | 2017 | Estudo qualitativo com adolescentes em hemodialise
em adolescentes em tratamento (DRC estagio 5) por meio de entrevista
hemodialitico® semiestruturada em hospital de Brasilia-DF
Identificacio da tensde do| 2016 | Pesquisa realizada no Hospital Samaritano de Sao
cuidador de crancas em Paulo, com 28 cuidadores de criancas até 12 anos
tratamento hemedialitico em um incompletos em tratamento hemodialitico didrio,
hospital localizado na cidade de utilizande o instrumental de Zart (Zart Burden
Sdo Paulo, através da escala de Interview), que possibilita a identificacio do grau de
Zarit™ sobrecarga.

Fonte: Dados da pesquisa

Sobre a equipe profissional de saude

Sdo poucas as pesquisas que trabalham com a percepc¢do da
equipe de saude para com o paciente pediatrico em
hemodialise. Em um estudo realizado com 12 profissionais da
area de nefrologia — sendo eles médicos, enfermeiras,
assistentes sociais, psicélogos e nutricionistas — acerca da
interferéncia de tal procedimento na qualidade de vida dessas
criancas e adolescentes, foi encontrado impacto
principalmente em duas grandes areas: O dominio emocional e
o dominio social®.

O dominio fisico, caracterizado pelo autocuidado, foi descrito
como adequado pelos profissionais, que descreveram cuidados
por parte dos pacientes principalmente com as regiGes onde
sdo realizados os acessos. A preocupac¢do dos adolescentes e,
principalmente, das criangas com o cuidado com essa area
demostra um grau de responsabilidade e entendimento sobre
aimportancia desse ato®.

O momento do diagndstico é observado pelos profissionais
como sendo de alto impacto, tanto para o paciente quanto para
a familia, sendo o desconhecimento sobre o processo o
principal fator observado como causa de medo. Os profissionais
relacionam ainda o apoio dos familiares e cuidadores como
essenciais para que a crianga ou adolescente lide melhor com a
patologia e com a necessidade da hemodialise®.

Apesar de ser importante que esses pacientes tenham uma boa
rede de apoio, os cuidadores podem ter dificuldades em
estabelecer um limite para o cuidado, prejudicando o
desenvolvimento psicossocial dessas criangas, e mesmo
negligenciando outras atividades fundamentais, como o
aprendizado e frequéncia na escola®.

DOI: 10.20873/uft.2446-6492.2021v8n3p67

Silva etal. | 69

A equipe considera que a esperanga desses pacientes é
alimentada pela ideia de realizagdo do transplante renal, o que
significaria para eles menos restricdes em suas vidas e menos
estigmas e julgamentos?.

Sobre os familiares e/ou cuidadores

A maioria dos cuidadores desses pacientes sdo pessoas do sexo
feminino sendo a mde a principal cuidadora, com uma
frequéncia média de 87,8% dos casos. A queixa de dores
cronicas pelo corpo é um achado bem presente, assim como
mudancas no estado emocional desde o inicio do tratamento
da crianga®®,

Sintomas de depressdo ausentes ou de intensidade leve foram
relatados por um estudo em 81,6% dos cuidadores, enquanto a
depressdo grave foi relatada em 10,2%°. Esse achado pode
estar relacionado com o sentimento maternal (ja que as maes
representam a maioria), que assume o papel de cuidar com
afeto, amor e zelo; e ndo como algo penoso e punitivo®.

O sentimento maternal também é relatado como o motivo para
que o grau de sobrecarga desses cuidadores ndo seja tdo
elevado quanto o esperado, com 46% deles apresentando
auséncia de sobrecarga e apenas 8% apresentando sobrecarga
severa’®. No entanto, 89% sentem que a crianga depende
exclusivamente dele e 72% sentem receio pelo futuro da
crianga, o que pode ser responsavel pela apresentacdo de
ansiedade moderada e grave em 46,5% dos casos®'°,

A diminuicdo da qualidade de vida e o grau moderado de
sobrecarga apresentado pelos cuidadores pode ter relacdo
ainda com a quantidade de medicamentos utilizados pela
crianga, visitas frequentes aos hospitais, necessidade frequente
de procedimentos complexos e reducdo das atividades sociais®.
Desse modo, a necessidade de uma rede de apoio ndo se faz
apenas para o paciente em si, mas também para seus familiares
e/ou cuidadores®°.

Esses fatores muitas vezes sdo responsdveis pela perda de
empregos dos pais ou mesmo pela abdicagdo do trabalho por
um dos cuidadores, fazendo com que mais de 50% desses
sintam-se preocupados com nado possuir dinheiro suficiente
para o tratamento das criancas®.

A realizagdo do transplante renal é vista aqui como motivo de
esperanga, estando relacionada com a melhora da capacidade
fisica da crianca, melhora do aspecto emocional e social,
diminuindo restrigbes e possibilitando maior enfoque para a
atividade escolar®1°.

Sobre os pacientes

As criangas submetidas ao tratamento hemodialitico
apresentam uma resposta emocional muito relacionada a
guantidade de informagdes e explicages que lhes é fornecida,
sendo o desconhecimento sobre o procedimento o principal
causador de impacto no momento do diagnéstico, bem como a
influéncia da postura familiar perante a noticia®.

As emocgdes e atitudes dos cuidadores frente a nova condigdo
enfrentada é captada pelas criangas, o que pode refletir em
atitudes negativas e angustias'”.

Um estudo mostra ainda que a doencga renal cronica e a
necessidade de hemodialise sdo muitas vezes vistas como um
estigma pela crianca, que se sente diferente das demais,
excluida devido as diversas restricdes alimentares, de ingesta
hidrica, de atividades sociais e escolares*”?°.

O impacto social que esse procedimento causa na crianca deve-
se tanto as restricGes alimentares e de atividades fisicas
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necessarias quanto pelos efeitos colaterais da terapia, como
fadiga, dor, tontura e sono excessivo apds as sessdes’. Esse
conjunto de sintomas, associado as restricbes e a evasdo
escolar reduzem significativamente o contato do paciente com
seus pares e afetam seu desenvolvimento social’.

Para investigacdo das dreas de desempenho ocupacional
prejudicadas em 21 criangas com DRC terminal, as ocupagdes
mais citadas foram “jogar bola”, “viajar” e “ir a escola”, sendo
a ultima descrita com maior grau de importancia pelos
mesmos, demonstrando a preocupacado da prépria crianga com
a evas3o e prejuizo em suas atividades escolares’.

Ha a crenca de que transplantados terdo uma vida sem
restricGes, sendo o transplante por vezes associado pela crianca
como “a salvacdo”, porém, ndo foram apresentadas melhora
significativas no aspecto emocional e social em pacientes
transplantados. A capacidade fisica, no entanto, representou
significativa melhora de um grupo para o outro, e a atividade
escolar sé apresentou melhora na visdo dos cuidadores, e ndo
dos pacientes em sil.

CONCLUSAO

As criancas e adolescentes submetidos ao tratamento
hemodialitico apresentam uma resposta emocional muito
relacionada a quantidade de informagdes e explicagdes que
lhes é fornecida, sendo o desconhecimento sobre o
procedimento o principal causador de impacto no momento do
diagndstico, bem como ainfluéncia da postura familiar perante
a noticia. As emocdes e atitudes dos cuidadores frente a nova
condicdo enfrentada é captada pelas criangas e adolescentes o
gue pode refletir em atitudes negativas e angustias.

O impacto social que esse procedimento causa na crianga deve-
se tanto as restricdes alimentares e de atividades fisicas
necessdrias quanto pelos efeitos colaterais da terapia, como
fadiga, dor, tontura e sono excessivo apds as sessdes. Esse
conjunto de sintomas, associado as restricdes e a evasdo
escolar reduzem significativamente o contato do paciente com
seus pares e afetam seu desenvolvimento social. Aos
cuidadores, a sobrecarga vinculada ao cuidado desses
pacientes pode ocasionar dores cronicas, ansiedade e
depressao.
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