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ABSTRACT

Objective: to understand the perception of the mothers with children diagnosed with Nephrotic Syndrome.
Method: qualitative study performed at the University Hospital Professor Alberto Antunes (HUPAA). The
production of data was collected through interviews recorded in mp3 with a semistructured script. For data
analysis, a database in Microsoft Word was built. After this step, data analysis was performed through the
technique of content Analysis in thematic mode. The research project was approved by the Ethics Committee
in Research, CAAE number 17257413.2.0000.5013. Results: mothers understand that the nephrotic syndrome
represents failure on renal filtration resulting in edema of the child, which is why mothers seek the health
service. This disease is common for the child to be hospitalized several times in the same year, resulting in
the delay of school life and an obstacle for mothers to work. Conclusion: mothers presented a regular level of
basic knowledge about the disease and the treatment, and perceive the disease as something negative that
prevents their children and families having a normal life. Descriptors: Nursing; Knowledge; Nephrotic
Syndrome; Son.

RESUMO

Objetivo: compreender a percepcao das maes cujos filhos tém diagndstico de Sindrome Nefrotica. Método:
estudo de abordagem qualitativa realizado no Hospital Universitario Professor Alberto Antunes (HUPAA). A
producao dos dados foi realizada por meio de entrevistas gravadas em documento mp3 com um roteiro
semiestruturado. Para a analise dos dados, foi construido um banco de dados no Microsoft Word. Apds essa
etapa, foi realizada a analise dos dados atraves da técnica de Analise de Conteudo na modalidade tematica. O
projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, CAAE n° 17257413.2.0000.5013.
Resultados: as maes compreendem que a sindrome nefrotica representa falha na filtracdo renal que resulta
no edema da crianga, motivo pelo qual as maes procuram o servico de saude. Nesta doenca, é comum que a
crianca seja hospitalizada varias vezes no mesmo ano, resultando no atraso da vida escolar e um obstaculo
para que as maes possam trabalhar. Conclus@o: as maes apresentaram um nivel regular de conhecimentos
basico sobre a doenca e o tratamento, e percebem a doenca como algo negativo que impede seus filhos e as
familias de terem uma vida normal. Descritores: Enfermagem; Conhecimento; Sindrome Nefrotica; Filho.

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcion de las madres cuyos hijos tienen diagnostico de sindrome nefroético.
Método: estudio de enfoque cualitativo realizado en el Hospital Universitario Profesor Alberto Antunes
(HUPAA). La produccion de los datos fue realizada por medio de entrevistas grabadas en mp3 con una guia
semi-estructurada. Para analisis de los datos, fue construido un banco de datos en Microsoft Word. Luego de
esa etapa, fue realizado el analisis de los datos por medio de la técnica de Anélisis de contenido en la
modalidad tematica. El proyecto de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion, CAAE
numero 17257413.2.0000.5013. Resultados: las madres entienden que el sindrome nefrotico representa una
falla en la filtracion renal que resulta en el edema del nifo, motivo por el cual las madres buscan el servicio
de salud. En esta enfermedad es comUn que el nifo sea hospitalizado varias veces en el mismo afo,
resultando en el atraso de la vida escolar y un obstaculo para que las madres puedan trabajar. Conclusién: las
madres presentaron un nivel regular de conocimientos basico sobre la enfermedad y tratamiento, y notaron a
la enfermedad como algo negativo que impide a sus hijos y sus familias de tener una vida normal.
Descriptores: Enfermeria; Conocimiento; Sindrome Nefrotico; Hijo.
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INTRODUCAO

A Sindrome Nefrotica (SN) € um conjunto
de sinais e sintomas que podem ser
decorrentes de diversas doencas que
acometem os rins, sendo caracterizada por
proteindria macica (proteindria acima de 50
mg/kg/dia),  hipoalbuminemia  (albumina
sérica inferior a 3 g/dl), hiperlipidemia
(colesterol total igual ou maior do que 240
mg/dL; colesterol HDL igual ou menor do que
60 mg/dL; triglicérides igual ou maior do que
200 mg/dL) e edema."”

Geralmente, a SN é diagnosticada quando a
crianca apresenta sintomas variados, dentre
eles, o edema focal, principal motivo da
consulta. Queixam-se também de dor
abdominal, em virtude do edema de
mesentério. Na avaliacdo clinica, consideram-
se as caracteristicas do edema, que é movel,
detectado nas palpebras pela manha e
tornozelos apdés a deambulacdo. Com a
evolucao do quadro, aparecem transudatos,
anasarca, edemas escrotal ou vulvar
acentuados. A crianca pode desenvolver ainda
oligria ou até insuficiéncia renal aguda
devido a hipovolemia e perfusao diminuida.
Pode haver hipotensao ortostatica ou mesmo
choque em criancas. Em razao disso, a
conduta adequada é um rigoroso
acompanhamento meédico, o estimulo a
ingesta hidrica, controle rigido do peso,
pressao arterial e balanco hidrico."*®

O diagnostico é baseado em critérios
clinicos e laboratoriais e o tratamento
inicialmente recorre a terapia com corticoide
e devera ser avaliado dentro de oito semanas
para saber se a crianca esta respondendo ao
tratamento. Em todos os casos, orienta-se o
responsavel pela crianca sobre o}
acompanhamento médico continuo a fim de
detectar precocemente as recidivas e reiniciar
a terapia minimizando, assim, as
complicacdes associadas com a SN infantil. ’

A cada recidiva, o processo de
hospitalizacao muda a rotina da crianca e dos
pais. A hospitalizacao sugere certas mudancas
na rotina, tais como a modificacao na
dinamica familiar, a interrupcao ou o retardo
na escolaridade, as caréncias afetivas, a
privacdo materna, as agressdes fisicas e
psicologicas, dentre outras. Assim, a crianca
que adoece e é hospitalizada fica mais fragil e
sensivel emocionalmente. &°

Neste sentido, o impacto da SN pode
repercutir em diversas areas da vida da
crianca, interferindo potencialmente nas
oportunidades para um desenvolvimento
socioemocional saudavel e na participacao em
atividades da infancia ao limitar a
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independéncia da crianca, uma vez que os
pais, geralmente, controlam os habitos dos
filhos e o contato com outras criancas a fim
de protegé-los devido ao receio de que a
crianca contraia infeccdes oportunistas. Essa
limitacdo imposta afeta a compreensao e a
aceitacao da doenca por parte da propria
crianca. '@ "

Os profissionais de enfermagem
desempenham importante papel no cuidado
do paciente com SN, estando atentos a sua
alimentacdo, ingestao hidrica e possiveis
alteracdes no quadro clinico, tendo em vista
sua propensao a infeccdes. "> Somam-se a isso,
a necessidade de apoio emocional a crianca
seus familiares e a educacdo em salde.
Contudo, percebe-se que a atuacao
multiprofissional é essencial para alcancar
bons resultados.

O presente estudo foi motivado pela
curiosidade despertada na graduacao, na qual
se teve a oportunidade de assistir criancas
portadoras de sindrome nefrotica e seus
cuidadores, no Hospital Universitario Professor
Alberto Antunes (HUPAA). Ao ouvir o relato de
uma mae, pode-se perceber que a sindrome
nefrotica ndo afeta apenas a vida da crianca,
mas a rotina dos pais € 0 modo como a crianca
€ tratada por estes, uma vez que ha um
cuidado maior com a alimentacao, os
medicamentos, as atividades corriqueiras e a
interacao com as criancas da mesma idade.

Ao buscar na literatura sobre a doenca,
observa-se que a enfermagem tem poucas
publicacoes sobre o tema. Dessa forma, esta
publicacdo contribui para o acervo de
enfermagem, visto que os profissionais desta
area sao os que assistem o paciente durante a
maior parte da internacao hospitalar e
precisam saber lidar com a crianca, como
também com o acompanhante, sendo preciso
considerar desde o impacto emocional do
diagndstico, a convivéncia diaria com o filho
doente e as consequéncias da doenca.

Com este estudo objetiva-se:

e Compreender a percepcao das maes
cujos filhos tém diagnostico de sindrome
nefrotica.

METODO

Estudo de abordagem qualitativa realizado
em um hospital, centro de referéncia no
tratamento de sindrome nefrotica em
qualquer faixa etaria, que atende pacientes
em regime ambulatorial e hospitalar,
gratuitamente, pelo Sistema Unico de Salde
(SUS).

O estudo foi realizado com pais de criancas
com diagnostico de sindrome nefrotica
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hospitalizadas no setor da pediatria do
HUPAA, no periodo de agosto a outubro de
2013, que aceitaram participar do presente
estudo mediante leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

A producao dos dados foi realizada por
meio de entrevistas gravadas em documento
mp3 com um roteiro semiestruturado. Para
cada individuo abordado, foi explicado o
objetivo e a forma da pesquisa, e para
aqueles que aceitaram participar, foi
entregue o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE ) para que fosse assinado,
em duas vias, sendo uma recolhida pelo
pesquisador e a outra entregue ao
participante da pesquisa.

Para a analise dos dados, foi construido um
banco de dados no Microsoft Word. Apos essa
etapa, foi realizada a analise dos dados por
meio da técnica de Analise de Conteldo na
modalidade tematica. Essa técnica permite
explorar diversas representacdes da realidade
a luz de determinado referencial tedrico
metodologico, pois se caracteriza como uma
técnica para a compreensao da dinamica
social e das relacoes estabelecidas entre os
sujeitos em seus contextos de vida."

A analise de conteldo divide-se em trés
etapas: exploracao do material, pré-analise e
tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. A pré-analise é a fase da
organizacdo que tem como objetivo
operacionalizar e sistematizar as ideias
iniciais de maneira a conduzir a um esquema
preciso de desenvolvimento da pesquisa. A
etapa da exploracao do material consiste em
analisar o texto sistematicamente em funcao
das categorias formadas anteriormente. A
ultima etapa é a do tratamento dos resultados
e a interpretacao onde sao utilizados os
resultados brutos, divididos em categorias
como unidades de analise, as quais sao
submetidas a operacdes estatisticas simples
ou complexas dependendo do caso, de
maneira que permitam ressaltar as
informacdes obtidas.'*”

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica da Universidade Federal de Alagoas,
CAAE n° 17257413.2.0000.5013, e
desenvolvida no setor de internacao hospitalar
pediatrica do Hospital Universitario Professor
Alberto Antunes (HUPAA), localizado na
cidade de Maceid/AL.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo, obtivemos a participacao de
sete maes, denominadas M1, M2, M3, M4, M5,
Mé e M7, cujos filhos foram diagnosticados
com Sindrome Nefrética ainda na primeira
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infancia, com faixa etaria compreendida entre
dois e quatro anos, entretanto, apenas uma
das criancas foi diagnosticada aos 10 anos de
idade e hoje faz sessoes de hemodialise.

A identificacao de todos os sujeitos da
pesquisa serem maes corrobora com estudos
que demonstram que ainda hoje persiste o
valor cultural de responsabilizar a muther pelo
papel de cuidar. Estudos mostram que as maes
sequer pensam na possibilidade de outras
pessoas fazerem isso por elas, sentem que a
responsabilidade do cuidado sao delas e que
sao elas quem o fazem da melhor forma.

As informacoes obtidas na coleta de dados
deste estudo resultaram em duas grandes
categorias: Percepcao do cuidador sobre a
doenca e Conhecimento sobre a doenca e
tratamento.

e Percepcao da Mae em Relacao ao Filho
Doente

A percepcao que o individuo tem sobre a
sua doenca influencia o seu comportamento
perante ela, porém, no caso das criancas,
principalmente as com doencas cronicas, a
percepcao que os pais tém acerca da doenca,
bem como o seu ajustamento emocional e
modo como lidam com a situacao, € o que vai
influenciar de forma negativa ou positiva,
sendo de fundamental importancia para a
adaptacao da crianca em relacao a doenca.
Esse modo como os pais percebem
cognitivamente a doenca cronica dos filhos é
baseado nos aspectos emocionais, que
comecam desde o diagnostico, a convivéncia
diaria com o filho doente e as consequéncias
da doenca. '

As maes entrevistadas percebem a SN de
maneiras diferentes. Uma das maes percebe a
doenca como uma mudanca na vida do filho,
considerando pelas atividades cotidianas que
o filho ja ndao é como ele era:

Mudou a vida dele. Porque ele ndo é que
nem era de primeiro, que podia sair de casa
para almocar, nés saia. Agora ele ndo pode
td mais no sereno. Porque se ele ficar no
sereno ele gripa e jd pode inchar. (M1)

A maioria das maes vé a doenca como um
problema sério, chato e ruim que impede a
crianca e os pais de terem uma vida normal.

Eu acho que é um problema assim, muito
chato, porque vocé vé a crianca uma semana
a crianca td bem de repente comeca a
inchar, de um a hora para a outra [...] Ai é
um problema muito sério, eu vejo assim
[...]. (M3)

Eu vejo a doenca como algo ruim, que
atrapalha a vida da crianca e dos pais, pelo
cuidado excessivo que precisa. Mas fora isso,
quando ela ndo td em crise ela é uma
crianca normal como qualquer outra. (Mé)
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Embora as maes vejam a SN como algo
negativo, nao ha como mudar a situacao de
saude dos filhos. Assim, uma das maes, com o
passar do tempo, passou a ver a doenca com
mais naturalidade, se adequando a condicao
do filho e aprendendo a conviver com a
doenca.

Logo no inicio achei que ele ndo ia resistir,
ficava com medo de perder ele, mas hoje jd
vejo essa doenca com mais naturalidade, sei
que é sério, mas ndo atrapalha ele a viver,
apenas tem que se adequar. A médica disse
que é crbnico, entdo é aprender conviver
com essa doenca que dd tudo certo. Sei que
Deus cuida dele e nada de mal vai
acontecer. (M7)

Diante da doenca, é comum gerar na
familia um questionamento existencial sobre
os motivos pelos quais fora eleita para
vivenciar aquela situacao, sobretudo, quando
€ uma doenca grave. As explicacoes
encontradas em diversos estudos estao quase
sempre ligadas a religido. A explicacao
pautada na vontade divina conforta a familia,
minimiza a inquietacdo, o sofrimento, que é
visto como uma forma de crescimento e licao
de vida.”"

Essa percepcao que as maes tém sobre a SN
€ em grande parte justificada pela quantidade
de hospitalizacoes e pelos cuidados diarios
essenciais que elas precisam ter para tentar
manter uma estabilidade no quadro clinico dos
filhos que, embora se esforcem, nem sempre
vai depender somente da acao delas.

[...] Assim vocé tenta fazer o melhor
possivel, da os remédios direitinhos, é muita
complicagéo [...] tem que tomar bastante
cuidado pra vé se eu ajudo ela da melhor
maneira possivel. Mas, tem horas que eu
ndo tenho como evitar. (M3)

[...] De inicio parece que o que eu fazia ndo
adiantava de nada, ela entrava em crise,
por mais que eu tivesse cuidado [...].(M6)

As maes consideram que a doenca tem
caracteristicas preocupantes, a principal
delas é que os

rins parem a qualquer momento e o filho
precise fazer hemodialise.

[...] a doutora disse que a qualquer
momento ele pode ir para a hemodidlise e
também pode morrer. (M1)

[...] Dessa ultima vez que ela inchou ela
passou muito tempo inchada e a gente sabe
que quando td inchado os rins ndo estd
funcionando bem e se ndo esta funcionando
bem, todo inflamado, com aquela barriga
grande sentindo dores, a gente sabe que
também pode paralisar [...]. (M3)

Ja outras maes tém medo que os rins
parem e o filho va a dbito.

[...] Me preocupo muito que esse rim pare
de vez e eu percaelal...]. (M4)
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[...] Minha maior preocupacéo é que o rim
ndo funcione mais e ele ndo resista. (M6)
Contudo, as maes nao consideram que
seus filhos tenham vidas normais, se
comparadas com as outras criancas e a rotina
delas.
Acho que néo porque néo é assim igual a dos
outros que pode brincar, pode fazer tudo,
comer tudo. (M1)
Mais ou menos. Eu tento fazer com que seja,
mas tem coisas que eu ndo posso mudar,
como é o caso da alimentacdo e das
medicacbes todos os dias. (M5)

Apenas duas maes consideram que os filhos
tém vida normal, mas nao escondem que a
doenca traz modificacdes na vida da crianca.

Ela tem uma vida normal quando ndo estd
em crise, certo que tem as limitacées, mas
isso ndo impede que ela seja uma crianca
feliz, que brinque, que sorria e que seja
uma pimentinha travessa. (M6)

Considero. Ele brinca e faz tudo que uma
crianca faz, fala, anda e vai a escola. Como
eu digo a ele, é sO fazer a dieta e tomar a
medicacdo que ele ndo vai precisar ir pro
hospital. (M7)

A SN nao afeta apenas a rotina das criancas
mas também a dos pais, principalmente as
maes, que geralmente sao elas quem assumem
o papel de cuidadora da crianca, tanto em
ambiente hospitalar como domiciliar.

As mudancas que ocorrem na vida das
pessoas quando passam a desempenhar o
papel de cuidadoras fazem com que, em
particular, as mulheres dividam os papéis de
mae e trabalhadora. Muitas vezes, ao se
defrontarem com a necessidade de cuidar do
filho doente, faz com que elas deixem em
segundo plano o trabalho fora do lar, tendo
que negociar horarios mais flexiveis com os
empregadores ou até mesmo abandonar o
emprego.”®’

Para duas maes entrevistadas, até o
momento, nao ocorreram alteracdes bruscas
na rotina. Isto se justifica porque elas sao
donas de casa, se dedicam mais a familia e a
casa, e por natureza ja tem um cuidado maior
enquanto a crianca é pequena.

[...] Néao trabalhava, sou dona de casa.
Alterou um pouco s6 porque preciso td aqui,
tenho outros filhos. (M1)

Ndo. Ndo trabalho, sé estudo, mas s6 que a
professora manda os trabalho e tudo, a
minha mde traz pra mim, eu faco, ai leva de
volta, eu peco atestado e levo, ainda ndo td
atrapalhando. Até agora também porque eu
ndo to aqui hd muito tempo. (M2)

Em contrapartida, a maioria das maes
afirma que alterou bastante a rotina delas,
porque trabalham ou trabalhavam fora de
casa, tiveram que aprender a fazer uma
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alimentacao diferenciada e em tudo que

fazem colocam a crianca como prioridade.
Mudou muito minha vida porque assim, tudo
que eu vou fazer fico pensando nela [...] A
alimentacdo ld em casa a gente jd modificou
depois que a gente descobriu [...] Eu faco
basicamente uma feira separada para ela.
(M3)
Em todo o aspecto. Eu sou empregada
doméstica, ja ndo consigo trabalhar. Quando
ela adoeceu, eu tive que abandonar o
trabalho pra ficar aqui com ela. Porque ndo
tem quem fique com ela. Ndo tenho ajuda
nenhuma do pai dela [...]. (M4)
Interfere, porque faco tudo pensando nela,
é comida, é lazer é tudo. Até se eu for sair
eu recomendo muitas coisas a pessoas que
vai ficar com ela e ainda ligo pra saber como
ta sendo. O trabalho também é complicado
quando ela adoece, porque preciso ficar com
ela e tenho que falta. Acho que s6 consigo
trabalhar porque tem quem fique com ela.
(M6)

Apesar do estado de saude dos filhos
alterar a rotina da familia, principalmente a
das maes, com o tempo, elas aprendem a lidar
com a doenca.

A rotina da crianca e da familia é alterada,
nao somente pelas hospitalizacoées, mas pelas
mudancas de habitos alimentares, horarios
dos medicamente, periodicidade das consultas
e exames, e cuidados como a interacao social
devido a baixa imunidade durante algumas
fases da doenca.

Com relacao a alimentacao, percebe-se
que as maes seguem as orientacoes dos
profissionais de salde, principalmente, as da
nutricionista, preparam os alimentos da
crianca separadamente sem sal e compram
alimentos indicados para a dieta hipossodica.

Tenho cuidado como ele na alimentacéo
[...]. Eu dou sé as coisas que a nutricionista
passou [...]. (M2)

A alimentacdo eu tomo muito cuidado em
casa e faco a comida dela separada, sem sal,
tudo direitinho [...]. (M3)

Além disso, algumas dessas maes
monitoram os filhos diariamente nas
brincadeiras e nas escolas, com o propésito de
impedir que eles se alimentem
inadequadamente de acordo com a sua
condicao patologica.

Se ela vai pra escola fico pensando se ela vai
comer o lanche dos coleguinhas, fico com
medo, ai reforco sempre as professoras.(Mé)
Fico de olho quando ele ta brincando e vou
na escola direto saber como ele td se
comportando pra ndo comer o que ndo deve.
(M7)

Uma das maes relata a dificuldade de ter
uma filha com SN, de nao poder trabalhar
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devido as constantes internacdes e de ver a

filha adoecer por falta de nutrientes basicos.
[...] Tento ndo dar gordura e sal a ela e dar
as comidas de dieta, mas ndo tenho muitas
condicées de dar o que ela precisa, como as
frutas e a carne [...] Na verdade ela adoece
mais porque eu ndo tenho condicdes de dar
a alimentacdo dela direito, a gente passa
necessidade, ela fica sem a alimentacéo,
fica fraca e precisa vir pra cd. Se ndo fosse a
minha mde nem sei o que seria dela. O
remédio da fome, mas ela procura dentro de
casa e ndo tem o que comer. A médica
pergunta por que ela td tdo fraca, nos
exames vé que falta os nutrientes, mas eu
tenho vergonha de dizer o que a gente
passa. Aqui estdo tentando conseguir
beneficio, mas jd foi negado vdrias vezes,
mas o hospital ta correndo a trds por causa
da situacdo dela. (M4)

A questdao da alimentacao ainda interfere
na vivéncia da crianca em sociedade, uma vez
que uma das maes prefere nao levar a filha a
aniversarios para nao ver a filha chorar por
comidas que ela nao pode comer, ja que para
a crianca é dificil entender as limitacoes
impostas pelos pais.

[...] muitas vezes, aniversdrio eu so levo
quando é da familia, quando ndo é, se for
assim, se n@o tiver muita intimidade eu néo
levo porque assim ela quer comer bolo de
chocolate, brigadeiro e refrigerante, ai eu
ndo levo pra néo vé ela chorar, também néo
levo. Recebo os convites e muitas vezes nem
mostro a ela, para ndo prejudicar. (M3)

As maes também limitam as criancas de
acordo com o estado de saude das outras
pessoas ao seu redor.

[...] Eu fico assim prestando atencdo nesse
periodo de chuva, que as criancas vai muito
tossindo, com gripe ai eu jd falo pra
professora que ndo vou mandar ela porque
agora como ela td com essa medicacao
forte, fica com a defesa baixa e pega tudo
[...]. (M3)

Fico de olho quando ele ta brincando pra
ndo td perto de alguém doente [...]. (M7)

Essas limitacdes acontecem devido ao
medo da crianca adquirir alguma doenca
oportunista, que surge quando a crianca esta
imunodeprimida em decorréncia da
proteinuria.

e Conhecimento sobre a doenca e
tratamento

O momento que a familia é comunicada do
diagndstico € estressante, tenso, coberto de
incertezas, traz consigo medo do
desconhecido, sendo muitas vezes doloroso.
Passa-se a pensar como sera conviver com a
doenca e seus significados. Além das
preocupacoes acerca de um futuro incerto e o
medo da morte, determinando significativa
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mudanca na dinamica e nas relacoes
familiares, abrangendo dimensoes externas a
familia.' 223

A crianca com doenca crbnica necessita
que seus pais possuam esclarecimento sobre a
doenca, a terapia instituida e as restricoes, de
modo que a familia exerca um papel
importante no cuidado, ndao apenas como
prestadores dos cuidados basicos, mas
principalmente em aspectos referentes a
patologia para ajudar a crianca durante todo o

processo. ™

O conhecimento basico da doenca é
percebido pelas falas de outras maes, cuja a
ideia central do que seja sindrome nefrética
relaciona-se, também, ao prejuizo na filtracao
glomerular:

Sei que é um problema nos rins, que ele néo
funciona direito e por isso fica com o corpo
inchado. (M5)

Eu sei que é uma sindrome onde os rins ndo
funcionam direito, que devia filtrar o
sangue e eliminar tudo pela urina, mas ao
contrdrio, ele ndo filtra ai a dgua vai pro
corpo e por isso ela fica inchada. (Mé6)

Sei que é um uma doenca que prejudica os
rins e ele ndo elimina a dgua do corpo que
deveria, ficando inchado [...]. (M7)

Deste modo, podemos compreender que
estas maes entendem que a sindrome
nefrotica representa falha na filtracdo renal,
a qual resulta no edema da crianca.

Com relacdo aos aspectos clinicos, o
aparecimento do edema generalizado foi o
que motivou as maes a procurarem 0s Servicos
de salude:

[...] Ele amanheceu inchado [...]. (M2)

De inicio foi o inchaco [...]. (M3)

Ele tava todo inchado, nem abria os olhos
direito. (M5)

A SN provoca medo nas maes devido as
complicacoes que pode ocorrer, que é evoluir
para a insuficiéncia renal cronica, a qual pode
culminar na necessidade de terapia renal
substitutiva (hemodialise e transplante renal),
ficando claramente expresso na fala das maes:

[...] A doenca é muito séria, que tem que

ter muito cuidado com ele e que a qualquer
momento ele pode ir para hemodidlise. (M1)

A doutora falou que ele pode ir
hemodidlise, mas faco de tudo pra isso néo
acontecer, mas sei que boa parte ndo
depende de mim. (M7)

Os pacientes com sindrome nefrética
devem ser avaliados periodicamente em
relacdio a eficacia do tratamento e
desenvolvimento de toxicidade aguda ou
cronica, bem como ao ajuste de doses
conforme necessario e ao controle de efeitos
adversos das medicacdes. O acompanhamento
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da patologia deve ser realizado por meio de
avaliacoes clinicas e laboratoriais.

Com base nos dados coletados, percebe-se
que as maes seguem as orientacoes corretas
conforme a regularidade das consultas, fato
que torna-se essencial na manutencao da vida
da crianca. Além disso, percebe-se que as
maes estao bem orientadas a retornar ao
servico de referéncia sempre que o filho
comeca a apresentar sinais da doenca em
domicilio, mesmo que nao seja o dia marcado
para consulta.

Venho pras consultas nos dias certos, ndo
deixo passar [...] E se eu ja perceber que
ela td com algum sintoma que vai entrar em
crise eu ja venho pro hospital. (M6)

Quando é marcada as consultas eu venho,
qguando ele incha ou pega alguma infeccao.
Dou as medicacbes na hora, levo ele pra
fazer os exames e faco tudo que a médica
mandar. (M7)

Na sindrome nefrotica, é comum que a
crianca seja hospitalizada durante varias
vezes no mesmo ano devido a alteracdes nos
exames de rotina, doencas oportunistas e
exacerbacao dos sinais da doenca. Nas
entrevistas, as maes relataram grande
quantidade de hospitalizacées vivenciadas
pelos filhos, que tem como consequéncia
prejuizos na vida escolar por auséncia nas
atividades essenciais que a escola exige.”

Desde que descobriu que ele se interna. Se
internou muitas vezes, perdi a conta. Foi
bem mais do que trés vezes por ano. Tem
més que eu vou pra casa, passo quinze dias
e volto, quinze dias aqui e quinze em casa.
Mesmo tomando a medicacdo, com todo
cuidado. Por causa disso ele td atrasado na
escola, dois anos. (M1)

Quando foi descoberto vinha aqui quase
todo més, agora a medicagdo td dando conta
e quase s6 venho aqui pras consultas. Néo
sei direito quantas vezes, mas foram vdrias
[...] ela perdeu o ano porque tinha que vir
pra cd varias vezes. (M6)

A hospitalizacao é vista de forma negativa
devido as situacdes inusitadas, como o
acumulo de informacao transmitidas logo que
chegam, a vivéncia de situacdes desagradaveis
e por presenciarem cenas de sofrimento no
cotidiano do hospital, inclusive do préprio
filho, sentindo-se impotente por nao ter como
livra-lo daquele sofrimento. Outro fator
negativo que gera muita ansiedade é a
necessidade de submeter o filho a muitos
exames, frequentemente, invasivos, e cujo
resultado demanda uma longa espera.’®*>*®

A vivéncia da hospitalizacao leva a familia
a um limiar de sentimentos que se originam
em fatos reais ou imaginarios e se manifestam
por meio de sentimentos, acbes e
pensamentos que mostram a dificuldade que
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os pais possuem em lidar com situacoes, tais
como: nervosismo, choro, falta de apetite e
outras alteracées comportamentais.

A Enfermagem tem o papel importante de
dar suporte emocional tanto a crianca quanto
a familia para que venham a compreender
melhor a situacao e diminuir os medos e
insegurancas. Além disso, o enfermeiro deve
acompanhar a familia, orientar quando a
alimentacao, ingesta hidrica, estar atento e
alteracées no quadro clinico. E necessario
desenvolver de pesquisas na area de
enfermagem voltadas ao paciente com
sindrome nefrética a fim de melhor intervir
nesses casos e proporcionar crescimento do
acervo cientifico da area.'>*’®

CONCLUSAO

Percebe-se que as maes apresentaram um
nivel regular de conhecimentos basico sobre a
doenca e o tratamento, e relacionam a
sindrome nefrética as alteracdes renais, as
quais tém como consequéncia a falha na
filtracao glomerular que resulta no edema dos
filhos quando entram nas chamadas “crises”.
Contudo, em alguns casos percebe-se que as
maes apenas reproduzem as informacoes
advindas dos profissionais sem, no entanto,
compreendé-las. Isto indica a necessidade de
aprimorar a comunicacao entre equipe e a
familia, visto que alguns profissionais
explicam de modo superficial empregando
linguagem cientifica incoerente para a
compreensao da mae. O emprego de termos
acessiveis a compreensao dos pais para falar
sobre o estado de saude do filho, pode-se
reduzir a ansiedade, preocupacdes e o0s
medos.

As maes percebem o edema como sendo o
principal sinal da doenca, motivo pelo qual
elas procuraram o servico de salde. Citam
ainda as algias abdominais e a hipertermia, as
quais geralmente estao presentes em
processos infecciosos, comuns na crianca com
SN devido a proteindria, que resulta na
diminuicao da imunidade.

A SN provoca inseguranca devido a
instabilidade do quadro clinico e medo por
causa das complicacoes que pode ocorrer. Nas
entrevistas, foi relatado o medo que se tem
diante de um prognéstico ruim, que haja
paralisacdo da funcao renal e os filhos
necessitem da terapia renal substitutiva, a
hemodialise, para sobreviver.

Devido a esse temor diante da doenca, as
maes entrevistadas dizem comparecer
assiduamente as consultas, realizar os exames
solicitados para acompanhamento da
patologia e sempre que necessario vao em
busca do servico de referéncia para diminuir o
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risco das complicacbes. Nesse aspecto,
contata-se que as maes sao bem orientadas a
retornar o servico caso os filhos apresentem
alguma caracteristica de recidiva ou infeccao,
0 que ocasiona diversas hospitalizacoes
durante um mesmo ano. O impacto dessas
internacées hospitalares na vida a crianca
reflete no atraso da vida escola, onde a
maioria encontrasse em série diferente da que
€ compativel com a idade.

Com relacao ao cotidiano da crianca e da
familia, observou-se que houveram alteracoes
importantes desde a descoberta da doenca,
como a mudanca de habitos alimentares da
crianca e até de algumas familias, com a
intencao de favorecer a aceitacao da crianca
ao novo estilo de vida. As maes referiram que
essas adequacdes nao sao faceis, mas que
foram bem orientadas pelos profissionais de
saude do HU.

A questdo da alimentacdo nao trouxe
mudancas apenas em casa, mas refletiu na
vida da crianca em sociedade. Constatou-se
que as maes, na intencao de proteger,
limitam e controlam os filhos a maior parte do
tempo, quer seja na escola, nas brincadeiras
ou em situacoes de proximidade com outros
individuos que exponham seus filhos a fatores
de riscos para o adoecimento. Além disso, a
SN interferiu de maneira significativa na
rotina das maes. No entanto, para as maes
que trabalham ou trabalhavam, isso
repercutiu de forma mais intensa devido as
auséncias no trabalho por causa das
hospitalizacoes constantes e de periodos
longos, resultando na perda ou abandono do
emprego para algumas delas. Apensar da
alteracao na rotina das maes em varios
aspectos, ao adquirir confianca em cuidar do
filho com doenca cronica, elas percebem que
também é possivel conviver com a doenca e
suas limitacoes.

Com base nos dados coletados, sugere-se
que sejam formados grupos com as maes das
criancas com SN nos dias das consultas para
esclarecer cada vez mais sobre os aspectos da
doenca e a importancia das acdes delas no
cotidiano da crianca. Seria importante
também reforcar, no momento das reunides
desse grupo e durante as internacdes, as
orientacoes em relacao a alimentacdao e
ensinar as maes formas de preparar o0s
alimentos sem sal, mas que fique agradavel ao
paladar da crianca.

Espera-se que esse estudo sirva de
incentivo para novos estudos de enfermagem
voltados ao paciente com sindrome nefrotica,
visto o acervo de pesquisas na area ser
€sCasso.
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