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Impacto da didlise peritoneal na familia da crian¢a com
doenca renal crénica: revisao integrativa da literatura

Impact of peritoneal dialysis on the family life of children with chronic kidney disease: integrative
literature review

El impacto de la didlisis peritoneal en la vida familiar de los nifos con enfermedad renal crénica:
revision integradora de la literatura

Lurdes Lomba*; Alexandra Lameirinhas**; Ana Margarida Silva***; Juliana Brito****

Resumo

Contexto: Conviver com uma crianga com Doenga Renal Cronica (DRC) em Didlise Peritoneal (DP) tem um impacto significativo na
familia.

Objetivos: Identificar dificuldades parentais e estratégias utilizadas pelos enfermeiros na minimiza¢io do impacto familiar da DP na
crianga com DRC.

Metodologia: Realizou-se uma revisio da literatura recorrendo a motores de busca e bases de dados informdticas com critérios de
inclusdo e descritores predefinidos. Obteve-se, apos avaliagio critica dos resultados, sete artigos cientificos: cinco da MEDLINE e dois
da CINHAL.

Resultados: A alteracio do quotidiano familiar ¢ uma das consequéncias da doenca. Os pais e, particularmente, as maes s3o os principais
cuidadores destas criancas, sendo referidas como dificuldades a manutencio do emprego, limitagoes financeiras e custos elevados dos
cuidados.

Conclusio: As mudangas exigidas pela doenca tém efeitos adversos na dinamica familiar e as intervengées do enfermeiro deverdo
centrar-se na identificagio das dificuldades, no processo de adaptacio, partilha de cuidados e promocdo do bem-estar familiar. Sugerem-

se estudos futuros, centrados na avaliacio dos resultados de intervencoes de Enfermagem nas familias de criancas em DP.

Palavras-chave: didlise peritoneal; insuficiéncia renal cronica; crianca; adolescente; familia; Enfermagem.

Abstract

Background: Living with a child with Chronic Kidney Disease (CKD)
on Peritoneal Dialysis (PD) has a significant impact on the family.
Aims: To identify the difficulties experienced by the parents and
the strategies adopted by the nurses to minimize the impact of PD
on the family life of children with CKD.

Methodology: A literature review was conducted using different
search engines and databases with predefined inclusion criteria
and descriptors. After critical appraisal of the results, 7 articles
were obtained: 5 from MEDLINE and 2 from CINHAL.

Results: Changes in family daily lives are consequence of the
disease. The results showed that parents, particularly the mothers,
are the main caregivers of these children. They mentioned
difficulties related to maintaining a steady job, financial constraints
and increased medical costs.

Conclusion: The changes imposed by the CKD adversely affect
the family dynamics. Thus, the nurses’ interventions should focus
on identifying the difficulties experienced during the adaptation
process, sharing care and promoting the family’s well-being.
Future studies on the nurses’ interventions with these families of
children on PD are recommended.

Keywords: peritoneal dialysis; renal insufficiency, chronic;
child; adolescent; family; nursing.
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Resumen

Contexto: Convivir con un nifio con enfermedad renal cronica
(DRC, por sus siglas en portugués) en Didlisis Peritoneal (DP)
tiene un impacto significativo en la familia.

Objetivos: Identificar las dificultades parentales y estrategias
utilizadas por los enfermeros para reducir el impacto familiar de
la DP en el nifio con DRC.

Metodologia: Se realizd una revision de la literatura. Para ello, se
recurrio a los motores de bisqueda y bases de datos informaticas,
y se utilizaron criterios de inclusion y descriptores predefinidos.
Se obtuvieron, tras una evaluacion critica de los resultados, 7
articulos cientificos: 5 de MEDLINE y 2 de CINHAL.

Resultados: La alteracion de la rutina familiar es una de las
consecuencias de la enfermedad. Los padres v, particularmente,
las madres son los principales cuidadores de estos nifios.
Las principales dificultades que se mencionaron fueron el
mantenimiento del empleo, las limitaciones financieras y los
elevados costes de los cuidados.

Conclusion: Los cambios que la propia enfermedad exige tienen
efectos adversos en la dindmica familiar. Las intervenciones del
enfermero deben centrarse en la identificacion de las dificultades,
el proceso de adaptacion, el intercambio de cuidados y la
promocion del bienestar familiar. A este respecto, se sugiere
realizar futuros estudios centrados en la evaluacion de los
resultados de las intervenciones de enfermeria en las familias de
los ninos en DP.

Palabras clave: didlisis peritoneal; enfermedad renal
cronica; Nino; Adolescente; Familia; Enfermeria.
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Introdugao

A Doenca Renal Cronica (DRC) consiste na perda
progressiva das funcoes renais no organismo,
caracterizando-se pela permanéncia de incapacidade e
mudanca irreversivel, com previsio de longos periodos
de cuidados. O tratamento definitivo indicado, o
transplante renal, envolve um processo moroso e, até
que se concretize, a alternativa reside no tratamento
dialitico. (Martins, Franca, & Kimura, 1996; Frota,
Machado, Martins, Vasconcelos, & Landin, 2010).

A didlise, enquanto terapia renal de substituicio,
tem como finalidade melhorar a qualidade de vida
do doente. Ndo obstante, este tratamento acarreta
mudancas no contexto pessoal, familiar e social, o que
leva a que doentes e familias encontrem dificuldades
na adaptacio a doenga, as suas consequencias e
tenham incertezas quanto ao futuro. Os avangos
tecnologicos trouxeram uma melhoria significativa
no tratamento da DRC, mas existem riscos que
aumentam os indices de morbidade fisica e problemas
emocionais associados, em particular pelas mudangas
abruptas exigidas a efetivacio do tratamento (Frota et
al., 2010).

As criangas com DRC, em conjunto com as suas
familias, necessitam de lidar diariamente com os
mais diversos procedimentos médicos. O regime
terapéutico de substituicdo renal, em particular
a realizacio da DP em casa, € complexo e requer
que os familiares adotem o papel de cuidadores
principais com impacto significativo no seu bem-
-estar e qualidade de vida (Tong, Lowe, Sainsbury,
& Craig, 2008). De facto, e tal como Santos (1998)
sublinha, cuidar de uma crianga com DRC tem um

Tabela 1
Critérios de inclusdo dos estudos

impacto significativo na dinimica e funcionamento
da familia, sendo consensual que os pais destas
criangas vivenciam mais stresse do que os pais de
criangas saudaveis. A familia é confrontada com novas
exigencias, mudangas e readaptacoes constantes. No
entanto, as dificuldades que enfrentam podem ser
minoradas pelo suporte dos profissionais de satude,
em particular dos enfermeiros (Tong et al., 2008).
Estes deverdo desenvolver estratégias que minimizem
o impacto familiar, ou seja, intervengoes facilitadoras
do processo adaptativo da familia as necessidades de
cuidados da crianca dependente de DP e intervencoes
promotoras do bem-estar familiar,

Reconhecendo que a dindmica familiar fique alterada
pelo prolongado regime terapéutico instituido e que
os cuidados se fazem acompanhar de dificuldades,
desenvolveu-se uma revisio integrativa da literatura
que desse resposta a questdo de investigacio Quais
as dificuldades vivenciadas pela familia no cuidado
a crianga dependente de DP e quais as estratégias
utilizadas por enfermeiros para minimizar essas
dificuldades?, com o objectivo de conhecer o estado
da arte nesta matéria.

Procedimentos Metodolégicos de Revisao
Integrativa

Em junho de 2013, foi realizada uma revisio siste-
matica de literatura cientifica publicada nos motores
de busca SciELO, B-On e EBSCO, percorrendo as
bases de dados: MEDLINE with Full Text, CINAHL
Plus with Full Text, MedicLatina e Psychology and
Behavioral Sciences Collection. Procedeu-se a selecdo
dos estudos que respeitassem os critérios explicitos
na Tabela 1.

PICOD Critérios de Inclusdo dos estudos quantitativos
. ) Familias de doentes renais em idade pedidtrica, dependentes de DP.
Participantes ) R L . ..
Enfermeiros responsdveis por cuidados a crianga dependente de DP.
Intervengoes Estudos que permitam identificar as dificuldades vivenciadas pelas familias de criancas em DP e

estudos descritivos das intervencoes do enfermeiro, com vista a minorar essas dificuldades.

Resultados de
Investigagao
Desenho do Estudo

a cada uma delas.

Diferentes dificuldades vivenciadas pelas familias e estratégias de intervencio do enfermeiro inerentes

Estudos empiricos conduzidos com metodologia quantitativa de qualquer nivel de evidéncia.
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PICo

Critérios de Inclusdo dos estudos qualitativos

Participantes

Familias de doentes renais em idade pedidtrica, dependentes de DP.

Enfermeiros responsdveis por cuidados a crianga dependente de DP.

Fenoémeno de

interesse minorar essas dificuldades.

Contexto S
domicilio das mesmas.

Dificuldades vivenciadas pelas familias de criancas em DP e intervencdes de enfermagem com vista a

Servigos médicos (Hospitais e C prestadores de cuidados de satde a criangas dependentes de DP) e

Foram ainda definidos como critérios de exclusio os
estudos que ndo se reportavam ao impacto vivenciado
pela familia, estudos referentes aos procedimentos
técnicos da DP, revisoes sistemdticas da literatura,
todos 0s que ndo se apresentassem em Full Text e em
lingua portuguesa, espanhola ou inglesa e aqueles
que nio tivessem sido realizados no periodo de 2000
a2013. As expressoes de pesquisa utilizadas foram as
seguintes:

- Na b-on: (Child* OR adolescen* OR youth* OR
young* OR teen* ) AND (peritoneal dialysis OR
chronic kidney disease) AND (famil* OR nurs*), nos
campos “assunto”

- Na EBESCO: AB (Child* OR adolescen* OR youth*
ORyoung* OR teen* ) AND AB (peritoneal dialysis OR
chronic kidney disease) AND AB(famil* OR nurs*).

- Na SciELO: (Child* OR adolescen* OR youth*

OR young* OR teen* ) AND (peritoneal dialysis OR
chronic kidney disease) AND (famil* OR nurs*), nos
campos todos os indices e regional.

As pesquisas efetuadas conduziram a uma amostra
inicial de 94 referencias de estudos cientificos.
Destes, 11 foram excluidos por repetico, 65 pelo
titulo, um pela lingua, sete pelo resumo, resultando
deste processo uma amostra final de 10 artigos.
Apos a leitura integral dos 10 estudos foram ainda
excluidos trés por inadequagio aos critérios de
inclusdo/exclusdo. Este processo de constituicio do
corpo documental foi realizado conjuntamente por
trés autoras, e por ultimo, em reunido de consenso
alargado pelas quatro autoras, resultando desse
processo a selecio consensual de sete artigos. O
processo de selecdo € apresentado sob a forma de
Diagrama na Figura 1.

Potenciais estudos identificados pela pesquisa de literatura (n=94)

—> | Estudos excluidos por repeti¢do (n=11) |

_— | Estudos excluidos pela leitura do titulo (n=65) ‘

| Estudos para andlise de abstracts (n=18) |

— | Estudos excluidos apds leitura dos abstracts (n=7) |

| Estudos para analise do texto completo (n=11) |

!

| Estudos excluidos por ndo cumprirem os critérios de inclusdo (n=4)

I

| Estudos incluidos na Revisdo Integrativa (n=7)

Figura 1. Diagrama do processo de selecio dos estudos.

Na Tabela 2, apresentam-se os artigos selecionados
para a revisio integrativa da literatura numerados,

LURDES LOMBA, et al.
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Tabela 2
Identificagdo dos Estudos

N°  Autores Ano Titulo

E1  Paula, Nascimento, e Rocha 2008
E2  Abrahdoetal, 2010
E3  Heaton, Noyes, e Shah 2005

E4  Paula, Nascimento, e Rocha 2009

Ainfluéncia do apoio social para fortalecimento de familias com
insuficiéncia renal cronica.

Dificuldades vivenciadas pela familia e pela crianca/adolescente com
doenga renal cronica.

Families’ experiences of caring for technology-dependent children: a
temporal perspective.

Religido e espiritualidade: experiéncia de familias de criangas com
insuficiéncia renal cronica.

Roles assessment in families of children with chronic renal failure on

E5S  Paula, Nascimento, e Rocha 2008
E6  Abrahdoetal, 2010

E7  Tsai, Liu, Tsai, e Chou 2006 o
dialysis.

peritoneal dialysis.
Estudo descritivo sobre a pratica da didlise peritoneal em domicilio
Psychosocial effects on caregivers for children on chronic peritoneal

Os artigos selecionados foram analisados de forma
a dar resposta as questoes de investigacdo definidas
para este estudo. Os dados foram extraidos dos
artigos no sentido de obter informacio acerca do pais
e contexto onde o estudo se realizou, periodo em que
foi realizado, objetivos e desenho do estudo, nimero
e tipo de participantes, fenomenos de interesse
estudados, resultados obtidos e conclusoes retiradas.

Resultados e Interpretagao

Para uma melhor organizacio estrutural dos resultados
extraidos, optou-se por abordar primeiramente 0s
estudos de indole qualitativa, seguidos pelos estudos
quantitativos. A descricdo dos estudos, bem como os
resultados obtidos nos sete artigos triados so apresen-
tados de forma esquemdtica nas tabelas que se seguem.

Tabela 3

A Influéncia do apoio social para o fortalecimento de familias com criangas com insuficiéncia renal

cronica

Identificagio do estudo: E1

Pais
Objetivos

Desenho do estudo
Numero e tipo de participantes

Duragio do estudo
Fendémeno de interesse

Contexto
Resultados

Conclusoes

Brasil.

Identificar o apoio social de familias de criangas com insuficiéncia renal cronica em DP,
com vista a promogao da sadde.

Estudo qualitativo.

14 participantes (4 familias de criancas com insuficiéncia renal cronica em DP, incluindo 4
mdes, 4 irmaos, 1 avo, 1 tio e as 4 criangas).

5 meses.

Apoios e redes sociais que fortalecam intervengdes com vista a promogio da saude das
familias.

Hospital e domicilios.

Apoio emocional: oriundo da familia alargada, tranquilizou os pais ao sentirem que
poderiam contar com ajuda. Apoio informativo: as informacoes dadas pelos profissionais
foram consideradas deficitarias pela familia. Apoio instrumental: oferta de recursos
materiais e operacionais e colaboragio nos cuidados a crianga, proveniente da familia
alargada. Apoio de reforco: Afirmagoes positivas dos familiares, relativas aos cuidados
prestados e aos resultados obtidos. Apoio institucional: apoios facilitadores dos cuidados
a crianca e do acesso aos recursos disponiveis vindos de instituicdes hospitalares,
religiosas, educacionais e empresariais.

As familias de criancas com DRC precisam de ser incluidas no plano de cuidados como
facilitadoras do processo terapéutico. O enfermeiro deve avaliar os seus conhecimentos
para promover a adaptagao a doenca. A identificacio dos apoios sociais permite a sua
melhor utilizagio e reforco dos mecanismos de defesa.
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Tabela 4

Dificuldades vivenciadas pela familia e pela criancajadolescente com DRC

Identificagdo do estudo: E2

Pais
Objetivos

Desenho do estudo
Namero e tipo de participantes
Duracdo do estudo

Fenémeno de interesse

Contexto

Resultados

Conclusoes

Brasil.

Descrever e discutir os relatos dos cuidadores sobre as reacoes e dificuldades vivenciadas
pela familia e pela crianga/ adolescentes com DRC para a realizagio da DP.

Estudo descritivo.

30 criancas e adolescentes.

2 anos e 2 meses.

Dificuldades sentidas pela familia e pela crianca/ adolescente com DRC na realizacio da
DP.

Domicilio.

Os cuidadores referenciam medos quanto a complicacoes de satide relacionadas com a
DP (infegdes e peritonites); receios com a execucdo e procedimentos técnicos realizados
por si mesmos; sentimento de excesso de responsabilidade e condi¢des inadequadas
para a sua realizacdo. Referidas ainda repercussoes negativas sobre a vida familiar e social
(necessidade de presenca constante e impedimento de realizacdo de outras atividades),
aumento de custos/gastos e diminui¢io ou auséncia de autonomia financeira.

A realizacdo da DP acarreta diversas dificuldades para a familia e crianca com DRC. A
descrigdo das mesmas deverd ser utilizada como instrumento de avaliagio da adesdo

ao tratamento de forma a melhorar a qualidade de vida dos utentes e o bem-estar dos
envolvidos.

Tabela 5

Families’ experiences of caring for technology-dependent children: a temporal perspective

Identificagio do estudo: E3

Pais

Objetivos

Desenho do estudo

Numero e tipo de participantes
Duracio do estudo

Fendmeno de Interesse

Contexto

Resultados

Conclusoes

Reino Unido.

Explorar as consequéncias a longo prazo dos regimes terapéuticos nas criancas
dependentes de tecnologia e suas familias.

Estudo qualitativo.

36 familias, num total de 75 membros, incluindo 46 pais, 13 criancas dependentes de
tecnologia, 15 irmaos e 1 avo.

Indefinido.

Alteracbes nas rotinas e experiéncias de criancas dependentes de tecnologia e nos
elementos da familia.

Indefinido.

Os cuidados técnicos sdo, sobretudo, providenciados pelos pais, em particular pela mae,
com suporte de outros familiares ou profissionais especializados. Apontadas alteracoes
na infincia dos irmaos por imposicao de responsabilidades como tarefas domésticas,
cuidados a crianca doente e a irmdos mais novos, com limitagdes na vida social e escolar.
Alguns referiram fensdo em casa e necessidade de fazerem uma pausa. Os pais relatam
dificuldades na prestagio de cuidados, manutencio de um emprego fixo, custos elevados
nos cuidados e limitacdes nas atividades sociais pela auséncia de quem os substitua.
Referéncia a distirbios e perfodos de disrup¢io do sono. Alguns imputam consequéncias
nefastas no relacionamento, outros referem uma relagio mais forte como resultado das
vivencias didrias.

As rotinas técnicas no cuidado a crianga sio complexas e as exigéncias implicitas
comportam limitagdes na vida familiar. E evidenciada a necessidade de intervengoes que
minorem as consequéncias das técnicas exigidas.

LURDES LOMBA, et al.
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Tabela 6

Religido e espiritualidade: experiéncias de familias de criancas com Insuficiéncia Renal Cronica

Identificacio do estudo: E4

Pais

Objetivos

Desenho do estudo

Numero e tipo de participantes
Duracdo do estudo
Fendmenos de interesse

Contexto

Resultados

Conclusoes

Brasil.

Descrever as manifestagoes de religiosidade e espiritualidade de familias de criancas com
IRC em didlise peritoneal.

Estudo qualitativo.

14 participantes (4 familias de criancas com insuficiéncia renal cronica em didlise
peritoneal, incluindo 4 maes, 4 irmaos, 1 avd, 1 tio e as 4 criancas).

6 meses.

A experiéncia de criancas em DP e das suas familias e os cuidados que proporcionam a
promogdo de saude.

Indefinido.

Deus ¢ tido como fonte de esperanga na cura da doenca e de protegao de complicacbes
clinicas. Na relacdo com Deus, as familias referem gratidio e ajuda para lutar pela
recuperacdo da crianca. Consideram que a auséncia de crenga em Deus pode provocar
desespero. A doenga trouxe-lhes novos valores e uma forma diferente de pensar a vida.
Apreciado o envolvimento da igreja com oragdes para a recuperacio da crianga.

A religido e espiritualidade sio fontes de conforto e esperanca para os cuidadores,
fortalecendo-os e promovendo o seu bem-estar. Conhecendo as préticas religiosas da
familia, o enfermeiro poderd compreender as suas atitudes perante o processo de doenca e
terapéutico, auxiliando-a a manter praticas que promovam a satide. O enfermeiro necessita
de realizar intervengoes que melhorem a qualidade de vida, fortalegam os mecanismos de
defesa, e promovam a saude e o bem-estar dos membros da familia.

Tabela 7

Roles assessment in families of children with chronic renal failure on peritoneal dialysis

Identificacio do estudo: E5

Pais

Objetivos

Desenho do estudo

Numero e tipo de participantes
Duracdo do estudo

Fendmeno de Interesse

Contexto

Resultados

Conclusoes

Brasil.

Descrever as implicacdes da mudanca de papéis na familia de criancas com doenca renal
cronica, dependente de didlise peritoneal.

Estudo exploratorio, com recurso a um estudo de caso.

14 participantes (4 familias de criancas dependentes de didlise peritoneal incluindo 4 maes,
4 irmaos, 1avo, 1 tio e as 4 criancas doentes).

5 meses.

Sentimentos experienciados pelas familias e as suas interpretacdes, relativas a convivencia
com a doenca cronica.

Hospital e clinicas onde as criancas eram seguidas.

0 seu papel € sobrecarregado e intensificado pela doenga dos filhos,
com consequéncias na sua vida didria e no circulo familiar. Mencionadas

Maes a falta de tempo para o autocuidado, a necessidade da presenca
constante com o filho doente e a dificuldade em obter colaboracio e
dividir tarefas com outros membros da familia.

Demonstraram sentimentos de ciume/inveja pelos cuidados e atengio

Irmios dada a crianga doente. Também foi referida a intensificacdo do papel

fraterno na responsabilizacio dos cuidados dos irmaos sauddvess.
Necessidade de assumirem o papel de cuidador, abdicar do trabalho ou
regressar 20 mesmo para suporte financeiro.

Demonstrada a intensificagio de papéis e adaptacoes entre os membros da familia. Os
enfermeiros devem desenvolver estratégias para aliviar a sobrecarga familiar, com vista a
melhorar a qualidade de vida, fortalecer os mecanismos de coping e manter o bem-estar
familiar.

Outros familiares
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Tabela 8

Estudo descritivo sobre a pratica da didlise peritoneal em domicilio

Identificagio do estudo: E6

Pais
Objetivos

Desenho do estudo

Namero e tipo de participantes
Duracdo do estudo

Outcomes

Intervencao

Resultados

Conclusoes

Brasil.

Descrever o nivel de informagio do cuidador sobre a técnica de DP, condigoes gerais do
local da realizacio da DP e procura de associagoes com a realizacio inadequada da técnica.
Estudo quantitativo, descritivo.

30 criangas e adolescentes com DRC

2 anos e 2 meses.

Conhecimento dos familiares em relago a técnica de DP.

As respostas foram classificadas em satisfatorias ou ndo satisfatorias, de acordo com critérios
dos investigadores.

Na realizacio da DP os quartos possuiam condicdes para a lavagem das maos e 0s
cuidadores faziam-no em tempo e nimero de vezes adequada. A qualidade da técnica de DP
foi considerada inadequada em 60% dos doentes. Todos os valores de Odds Ratio indicaram
associagoes positivas entre as varidveis baixa escolaridade, baixa renda, auséncia de pia no
quarto da DP, assepsia inadequada das maos e niveis inadequados de informacdo relativos

a DP e a varidvel inadequada qualidade técnica, embora sem diferencas estatisticas
significativas.

Os resultados mostram que as varidveis estudadas ndo implicam inadequacdo na realizacio
da técnica de DP.

Tabela 9

Psychosocial effects on caregivers for children on chronic peritoneal dialysis

Identificagdo do estudo: E7

Pais
Objetivos

Desenho do estudo

Numero e tipo de participantes
Duracdo do estudo

Outcomes

Intervengao

Resultados

Conclusoes

Taiwan.

Explorar os efeitos psicoldgicos da pratica de didlise peritoneal nos cuidadores de criangas
em Taiwan.

Estudo quantitativo de caso-controlo.

187 cuidadores.

Indefinido.

Depressdo e a qualidade de vida dos cuidadores.

Foram usados dois instrumentos: o Taiwanese Depression Questionnaire (TDQ) para
explorar a presenca de depressio e o questiondrio da OMS QOL BRIEF-Taiwan Version
para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores.

A prevaléncia de depressio foi significativamente maior no grupo experimental do que no
grupo controlo, existindo 9 cuidadores no grupo experimental com depressio, dos quais 5
conheciam a sua tendéncia para a mesma. Quanto a qualidade de vida, todos os scores dos
dominios avaliados do WHOQOL (fisico, psicoldgico, social e ambiental) foram mais baixos
no grupo experimental do que no de controlo.

Cuidar de criangas dependentes de DP tem efeitos psicoldgicos adversos nos seus
cuidadores e na sua qualidade de vida, pelo que € necessdrio atender a elevada
probabilidade de ocorréncia de depressio e necessidade de tratamento adequado,
quando indicado. Evidenciada ainda a relevancia da prevencao do cansaco/burnout dos
cuidadores.

Deste modo, e tomando em primeira andlise as
experiencias vivenciadas pelas familias expressas
nos artigos selecionados, retém-se que o papel do
cuidador principal da crianga dependente cabe aos
pais, em particular, 2 mae. Os E2 e E5 evidenciam
que o papel da mde, como principal responsavel
pela realizagio da DP, estd sobrecarregado, com
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consequéncias na sua vida didria e no ambiente
familiar. Outros autores como Simpionato (2005) e
Marques et al. (2012), reforcam o papel da mie como
principal cuidadora e a falta de tempo vivenciada
pelas mesmas, em prol do cuidado aos filhos.

As mudangas inerentes a situagio de DRC na
crianga afetam de uma forma negativa todo o
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circulo familiar, como referido previamente por
Santos (1998) e Vieira e Lima (2002). Das principais
dificuldades mencionadas pelos cuidadores ressalta-
se a manutengdo de um emprego fixo e as limitacdes
financeiras impostas pelos custos elevados dos
cuidados. As exigéncias de tempo para a prestacio
de cuidados e falta de cuidadores que os substituam,
limitam a vida social de muitos casais. Alguns pais
referem consequéncias ao nivel dos relacionamentos
anteriores, enquanto Outros apontam para uma
relacdo mais forte resultante da experiéncia de doenca.
No entanto, Simpionato (2005) foca os desequilibrios
ao nivel familiar, nomeadamente no relacionamento
dos pais, que sofrem a maior mudanga no seu papel
a0 assumirem o de cuidadores principais.

O E2 refere a insatisfacdo dos pais pela necessidade
de estarem sempre presentes. Estas dificuldades
podem-se traduzir numa maior prevaléncia de
depressiao e menor qualidade de vida dos pais de
criancas dependentes de didlise peritoneal, quando
comparados com um grupo de pais de criancas
sauddveis, comprovadas no E7.

Os dados dos estudos triados também evidenciam
o impacto sentido pelos irmdos. Os artigos E3 e E5
apontam para uma infincia diferente, visto que o
foco de atengio e as rotinas didrias sio orientados
para a crianca doente. Sdo ainda salientadas as
responsabilidades acrescidas nos cuidados a crianga
doente e a outros irmaos sauddveis quando os pais
estdo ausentes ou ocupados. Simpionato (2005) alia
o aumento da responsabilidade aos sentimentos de
ciime experienciados, também referidos nos estudos
analisados. Os papéis e as responsabilidades dos
irmdos intensificam-se, de acordo com a sua idade
e com o tempo de convivéncia com a situagio de
doenca, sendo descritas limitacdes ao nivel social,
escolar e relacionadas com o bem-estar, bem como a
vivéncia de um ambiente doméstico inquietante.

Os estudos evidenciam ainda a ocorréncia de
mudancas nos papéis de outros membros da
familia, nomeadamente a intervencdo destes como
cuidadores principais e/ou como sustento financeiro.
Neste sentido, a familia alargada ¢ apontada como um
apoio financeiro importante.

No que diz respeito aos cuidados relativos a
técnica de DP, os E5 e E6 demonstram que apesar
dos cuidadores terem informacoes adequadas, a
qualidade da aplicacio da técnica de DP ndo o €.
Para além de serem evidenciadas apreensdes do
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cuidador com a evolugio do estado de satde da
crianga, as principais dificuldades relacionam-se com
o risco de complicacdes e as condicdes existentes
para a execugdo do procedimento, muitas vezes
limitadas. Ao encontro dos resultados destes estudos,
Simpionato (2005) e Tong et al. (2008), referem
igualmente 0 medo das maes na realizagdo da técnica
e o sentimento de culpa caso a mesma ndo decorresse
da melhor forma.

O E1 demonstra que a familia refere as informagoes
fornecidas pelos profissionais como um apoio
importante, mas deficitdrio. Outros apoios valorizados
30 0apoio emocional, vindo principalmente da familia
alargada, os reforcos positivos em relacio aos cuidados
prestados e o apoio de instituicdes hospitalares,
educacionais, politicas e religiosas. Desta forma, e
analisando os resultados que respondem a segunda
questdo de investigagio desta revisdo, os estudos
analisados sugerem que os enfermeiros assistam a
familia na reorganizacio de papéis e na adaptagao ao
processo de doenca, de forma a favorecer o bem-estar
bioldgico, emocional, fisico e espiritual da unidade
familiar. Neste sentido, os E1 e E5 complementam-se
ao sugerirem que o enfermeiro deve comunicar de
forma clara, fluente e ouvir a familia. As intervencoes
devem ser direcionadas para todos os membros, nas
suas vivéncias com a crianca doente e nio apenas
para a execucdo do procedimento técnico. O E4
aponta para a necessidade do enfermeiro conhecer
as praticas religiosas e espirituais da familia, como
estratégia para a compreensio das suas atitudes
perante o processo de doenca. Também Marques et
al. (2012), ao realizar um estudo sobre DRC, conclui
que ¢ essencial aos profissionais de saide o estudo
das experiéncias da familia apds o diagnostico bem
como dos apoios que he sio dados.

Em sintese, dos resultados dos artigos analisados
pode-se reter que os pais e, em particular, as maes
sd0 os principais cuidadores da crianca dependente
de DP. As principais queixas prendem-se com 0 receio
em relagdo as complicagdes, a incerteza quanto ao
futuro do filho e a falta de tempo para atividades
pessoais e relacionamentos sociais.

Outros elementos da familia com particular destaque
40 0s irmaos demonstrando, na sua maioria, aumento
de responsabilidades e sentimentos de ciime pela
atencao prestada a crianga doente.

Quanto aos cuidados relativos a técnica de DP, apesar
da informagio dos cuidadores ser maioritariamente
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correta, a aplicacio da técnica de didlise € inadequada.
O apoio informativo pelos profissionais de saude
¢ valorizado, apesar de considerado deficitario,
sendo também considerados importantes 0 apoio
emocional, familiar e o instrumental, oriundo de
diversas instituicoes de apoio.

No que refere a intervengio do enfermeiro na
minimizacdo das dificuldades das familias, os estudos
analisados ndo exploram a aplicagio de intervencoes
na pratica de cuidados e os seus resultados, limitando-
se a apontar a sua importancia na reorganizagao de
papéis junto da familia, na adaptagio ao processo de
doenca e na promocio da parceria de cuidados, com
vista a favorecer o bem-estar bioldgico, emocional,
fisico e espiritual de toda a unidade familiar.

Conclusao

A revisio dos estudos selecionados evidencia que
cuidar de uma crianga com DRC em DP tem efeitos
adversos relevantes na unidade familiar, em particular,
nos principais cuidadores da crianga, os pais. Ao nivel
do reconhecimento das dificuldades, todos os estudos
apontam implicacoes sob a dinamica, estrutura e
funcionamento familiar. As limitacdes financeiras,
laborais, sociais e relacionais que advém das
exigéncias dos cuidados a crianga, sio apresentadas
como algumas das principais dificuldades sentidas
por estas familias.

As intervengoes de Enfermagem sio referidas como
fundamentais na facilitacio do processo adaptativo
da familia as necessidades da crianca e na promogio
do bem-estar dos membros da familia. £ salientada
a necessidade do enfermeiro atuar nestas familias
procurando a melhoria da sua qualidade de vida e
da eficicia das estratégias de coping adotadas, e a
promogio da saude fisica, emocional e espiritual de
todo o circulo familiar.

Tal como reforgado em trés dos estudos analisados,
compreende-se que a identificacio das dificuldades
vivenciadas pela familia da crianca dependente de DP
facilite a intervencdo do enfermeiro na manutencio
do bem-estar ¢ na promocio da saude da unidade
familiar. No entanto, os estudos encontrados limitam-
se a indicar sugestoes para a pratica dos cuidados de
Enfermagem, sendo que no foi encontrado nenhum
estudo que avalie metodologicamente o resultado de
intervencoes de Enfermagem dirigidas as dificuldades
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familiares que advém particularmente do processo
terapéutico de DP e dos cuidados especificos a crianga
com DRC. Neste sentido, sugere-se a implementagdo
na pratica clinica de intervengdes de Enfermagem
direcionadas para as dificuldades especificas dos
familiares da crianca em DP identificadas nestes
estudos, bem como investigacdes centradas na
avaliacio da sua eficacia.
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