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Dificuldades vivenciadas pela família e pela criança/
adolescente com doença renal crônica
Difficulties experienced by children/adolescents with chronic kidney 
disease and by their families

Resumo

Introdução: Este artigo enfoca um dos 
objetivos de um estudo mais amplo sobre 
a realização de diálise peritoneal (DP) em 
crianças e adolescentes no domicílio. Des-
creve e discute os relatos dos cuidadores 
sobre as reações e dificuldades vivencia-
das pela família e pela criança/adolescen-
te com doença renal crônica (DRC) para 
a realização da DP. Método: Realizou-se 
no período de março de 2004 a maio de 
2006 estudo descritivo constituído de um 
universo de 30 crianças e adolescentes 
portadores de DRC, assistidos pelo HC/
UFMG, abordando questões relativas 
às dificuldades dos cuidadores quanto à 
aplicação da técnica de DP e as queixas 
das crianças/adolescentes quanto à DP 
por meio de entrevista, acompanhamento 
de consulta de rotina e visita domiciliar. 
Resultados: As principais queixas foram: 
limitações que a diálise traz para a vida 
do paciente e do cuidador e aquelas relati-
vas à diálise peritoneal em si. Conclusão: 
O conhecimento da realidade vivenciada 
pela criança/adolescente com DRC e pela 
família pode subsidiar ações e medidas a 
fim de melhorar a qualidade de vida dos 
envolvidos e contribuir para o sucesso da 
técnica dialítica.

Palavras-chave: diálise peritoneal, visita 
domiciliar, cuidadores.
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Abstract

Introduction: This article assesses one 
of the objectives of a larger study about 
home peritoneal dialysis (PD) in children/
adolescents with chronic kidney disease 
(CKD). Method: Descriptive study car-
ried out on 30 children/adolescents with 
CKD cared for at the Hospital das Clíni-
cas of the UFMG from March 2004 to 
May 2006. A questionnaire was applied 
to their caregivers about the reactions and 
difficulties experienced by those patients 
and their families during dialysis pro-
grams. Results: Their major complaints 
related to the limitations caused by dial-
ysis to the patients’ and caregivers’ lives 
and to peritoneal dialysis itself. Conclu-
sion: Knowledge about the reality experi-
enced by children/adolescents with CKD 
and their families can promote actions and 
measures to improve the quality of life of 
all involved and consequently contribute 
to the success of the dialysis technique. 

Keywords: peritoneal dialysis, home visit, 
caregivers.
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INTRODUÇÃO

A doença de um dos membros da família pode afetar 
os demais de diversas maneiras e em diferentes graus 
de intensidade. A família é um grupo de indivídu-
os em associação íntima e contínua que interagem 
constantemente e, ainda, individual e coletivamente 
com a comunidade e grupos culturais dos quais fa-
zem parte.1 Por conseguinte, a criança tem com sua 
família interações físicas, emocionais, psíquicas e 
sociais.2

Como qualquer doença crônica, a doença renal 
crônica (DRC) envolve grande tensão psicológica 
para a criança/adolescente e sua família, tensão que 
persiste no decurso da doença e de seu tratamento.3

Todos os pacientes em diálise encontram-se, a 
despeito de sua vontade, dependentes de um pro-
cedimento, de um recurso médico ou da equipe de 
saúde e estão expostos também a outras condições 
estressantes.

A resposta psicológica de um determinado pa-
ciente à enfermidade dependerá de sua personalida-
de antes da doença, da extensão do apoio da família, 
dos amigos, dos profissionais de saúde envolvidos e 
do curso da doença de base.4

A família precisa enfrentar o choque da irrever-
sibilidade da doença e o perigo iminente para a vi-
da. O paciente deve passar por infinitas operações 
e procedimentos dolorosos. Numerosas instruções 
médicas precisam ser seguidas, o que drasticamente 
interfere na vida diária.3

Este artigo aborda um dos objetivos de um estudo 
mais amplo sobre a realização de diálise peritoneal 
(DP) domiciliar em crianças e adolescentes. Descreve 
e discute os relatos dos cuidadores sobre as reações e 
dificuldades vivenciadas pela família e pela criança/
adolescente com DRC para a realização da DP.

MÉTODO

Trata-se de um estudo descritivo no qual foi inves-
tigada toda a clientela de crianças e adolescentes 
portadores de DRC assistida no período de maio de 
2004 a março de 2006 pela Unidade de Nefrologia 
Pediátrica do Hospital das Clínicas da Universidade 
Federal de Minas Gerais (HC/UFMG) e que utilizava 
a DP em casa, perfazendo um total de 30 pacientes. 
Todos estavam, no mínimo, há três meses em DP na 
época da coleta de dados. Esse tempo foi observado 
com o objetivo de garantir que o cuidador já tivesse 
realizado várias vezes o procedimento em domicílio, 
estando, portanto, treinado e já tendo vivenciado as 
dificuldades da prática.

Para a coleta dos dados totais foram utilizados 
um roteiro de visita domiciliar e um questionário 
contendo questões fechadas e abertas. As questões 
abertas utilizadas foram: 1. Quais as dificuldades 
encontradas para a execução da técnica? Principais 
queixas do responsável pelo procedimento; e 2. 
Principais queixas do paciente.

Para renda per capita, considerou-se inadequa-
da ou baixa aquela ≤ que um salário mínimo por 
pessoa, levando-se em consideração o valor do 
salário mínimo em março de 2006 (R$ 300,00 – 
Moeda Brasileira).

As entrevistas foram feitas exclusivamente pela 
enfermeira pesquisadora e tiveram uma duração de 
40 a 80 minutos, com maior tempo gasto naquelas 
em que a enfermeira pesquisadora pôde assistir à 
realização da técnica de DP.

Todos os cuidadores concordaram com a pes-
quisa e assinaram um termo de consentimento li-
vre e esclarecido após serem informados a respeito 
dos objetivos e procedimentos do estudo e dos seus 
direitos, de acordo com o item IV da Resolução 
196/96 do Conselho Nacional de Saúde.

 
RESULTADOS

CARACTERÍSTICAS DA POPULAÇÃO ESTUDADA

Este estudo foi realizado no período de maio de 2004 
a março de 2006 e inclui toda a população de pacien-
tes assistidos pela Unidade de Nefrologia Pediátrica 
do HC/UFMG. Foram 30 crianças e adolescentes, 
portadores de DRC em tratamento dialítico (DPAC 
– Diálise Peritoneal Ambulatorial Contínua ou 
DPA – Diálise Peritoneal Automatizada). Destes, 
15 (50%) eram do sexo feminino e 15 (50%) do 
sexo masculino.

As idades variaram de 1 a 16,5 anos, com mé-
dia de 8,2 ± 4,0 anos. Na Tabela 1 pode-se verifi-
car a variação das idades de acordo com as faixas 
etárias.

Tabela 1 DISTRIBUIÇÃO DA POPULAÇÃO ESTUDADA 
 POR FAIXA ETÁRIA

  Faixa Etária N Frequência

 1 - 4 Anos 04 13,3%

 5 - 10 Anos 17 56,7%

 > 10 Anos 09 30,0%
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Para a realização da DP, a mãe era a responsável 
exclusiva em 24 (80%) casos sendo que apenas 3 
(10%) das mães podiam contar com o pai e/ou tia e 
em 1 (1/3) desses casos, com a própria paciente (que 
preferia não realizar a tarefa, segundo relato da mãe); 
em 2 (7%) casos o pai foi o responsável pela DP, em 
1 (3%) a avó paterna do paciente era a responsável 
pelo procedimento.

A escolaridade do principal cuidador estava acima 
da 4ª série primária em 22 (73%) dos casos.

Das famílias estudadas, 28 (93%) apresentaram 
uma renda per capita, contando com o benefício de 
prestação continuada (BPC),5 inadequada (menos que 
1 salário mínimo por pessoa: R$ 300,00 – salário mí-
nimo em março de 2006).

QUEIXAS RELATIVAS À DIÁLISE PERITONEAL E AFINS

As queixas dos cuidadores foram agrupadas nas se-
guintes categorias: 

• Medos e apreensões quanto a complicações de 
saúde da criança/adolescente relacionadas à realização 
da DP. Nesta categoria os cuidadores relataram, sobre-
tudo, o medo de infecções e peritonites (5 relatos).

• Receios relacionados à realização da técnica 
em si. Nesta categoria, as mães relataram insegurança 
para abrir e fechar o cateter (1 relato), receio em per-
furar a bolsa quando da aplicação de anticoagulante 
(1 relato).

• Incômodos associados ao procedimento. Nesta 
categoria os cuidadores se queixaram do fato de ter 
de realizar a DP (8 relatos); sentimento de excesso 
de responsabilidade (3 relatos); o tempo gasto para 
o procedimento englobando o número de trocas ao 
dia (6 relatos); da realização de tarefas preparatórias 
como lavar e passar compressas (1 relato), limpeza 
da bolsa de drenagem e do quarto (6 relatos); neces-
sidade em se ter duas pessoas para a realização da 
diálise (2 relatos); o peso das caixas e bolsas de DP 
(3 relatos); dificuldade em abrir e fechar torneira com 
cotovelos devido ao sabão (1 relato); alergia ao PVPI 
degermante (11 relatos).

• Condições inadequadas para a realização da 
DP. Nesta categoria os cuidadores se queixaram das 
condições do quarto da diálise (2 relatos), da ausência 
de pia para antissepsia das mãos (1 relato); das condi-
ções para estocagem das bolsas (1 relato); dificuldade 
de acesso à água potável (1 relato); defeito nos mate-
riais fornecidos para a DP (2 relatos).

• Repercussões sobre a vida familiar e social. 
Nesta categoria os cuidadores relataram insatisfação 
por ter de “ficar por conta do filho” e consequen-
temente com menos disponibilidade para sua vida 

pessoal – trabalhar (4 relatos), viajar (1 relato), estu-
dar (1 relato), passear (4 relatos); transformações da 
rotina e dinâmica familiar (1 relato); aumento de cus-
tos/gastos com diminuição ou ausência de autonomia 
financeira (4 relatos).

• Cinco cuidadores não apresentaram queixas e 
disseram já ter se “acostumado com a tarefa”.

 As queixas das crianças/adolescentes foram re-
portadas pelos cuidadores e não pelos próprios pa-
cientes. As respostas foram agrupadas nas seguintes 
categorias:

• Incômodos relativos à DP. Nesta categoria os 
cuidadores relataram que as crianças/adolescentes se 
queixam de ter de fazer a diálise (6 relatos); de preci-
sar usar máscara (especialmente para as crianças me-
nores de 5 anos de idade - 2 relatos); do uso de bolsas 
com conteúdo suficiente para 2, 3 ou mais trocas, 
impedindo a desconexão do paciente do equipo (1 re-
lato), dor e prurido no orifício e caminho do cateter 
(8 relatos), de ter de sair do quarto de dormir para ir 
para o quarto reservado à diálise (1 relato), de deixar 
de assistir TV ou de realizar outra atividade para se 
submeter à diálise (4 relatos).

• Incômodos gerais associados à DRC. Nesta 
categoria os cuidadores relataram que as crianças/
adolescentes se queixam de precisar tomar os medica-
mentos (1 relato), de presença do líquido no abdome 
(2 relatos), de dor abdominal (7 relatos), de inapetên-
cia ou diminuição do apetite (4 relatos).

• Limitações das atividades do dia-a-dia e dese-
jos impostos pela DRC e pela DP: Nesta categoria os 
cuidadores relataram que as crianças/adolescentes se 
queixam de não poder brincar (9 relatos), não po-
der andar de bicicleta (2 relatos), correr e nadar (3 
relatos), não poder comer o que queriam (1 relato), 
dormir fora (1 relato), viajar (1 relato), sair (3 rela-
tos), ficar na casa dos outros (1 relato), ir à escola (1 
relato).

• Queixas de repercussões psíquicas da DRC e 
DP: Os cuidadores relataram situações de depressões 
e tristezas (2 relatos), vergonha do cateter na barriga 
(1 relato), ansiedade e nervosismo (3 relatos), inquie-
tude (2 relatos).

• Três cuidadores relataram não ter percebido 
queixas ou reações na criança/adolescente: “Não re-
clama, é tranquilo”.

 
DISCUSSÃO

Para Ferreira,6 a palavra medo significa sentimento de 
grande inquietação diante de um perigo real ou imagi-
nário, de uma ameaça. Esse conceito clareia algumas 
das reações e queixas apontadas pelos cuidadores a 
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respeito da DP. Reais ou imaginários, medos e receios 
podem ser importantes para que os cuidadores este-
jam alertas para evitar falhas no processo da DP, mas 
podem também ser prejudiciais, quando geram outras 
modalidades de falhas, se em excesso.

O medo de infecções de peritonites geralmente es-
tá relacionado a várias interpretações e consequências 
que elas podem ocasionar na vida da criança/adoles-
cente e mesmo do cuidador e dos familiares, como 
por exemplo a necessidade de internação, de medica-
ção, mais tempo para retreinamento, além de apontar 
aparente falta de cuidado com a criança/adolescente, 
dentre outras questões.

As queixas informadas pelos cuidadores neste es-
tudo, sejam aquelas do próprio cuidador ou dos pa-
cientes relatadas pelos cuidadores, poderiam indicar, 
indiretamente, adesão inapropriada ou insuficiente ao 
tratamento ou risco para má adesão futura.

Estudos revelam que o conceito de adesão é rela-
tivo, não há um consenso firmado para este, nem um 
método validado para medir a adesão do paciente ao 
tratamento, podendo-se assim subestimar a taxa de 
incidência da não adesão.7

Mesmo não havendo ainda uma padronização da 
avaliação da aderência ao tratamento dialítico, au-
tores como Reichwald-Klugger e Rosenkranz7 pon-
tuam possíveis razões da má adesão ao tratamento, 
sendo elas:

• Não compreensão ou violação das instru-
ções e orientações dadas durante os treinamentos e 
consultas;

• Instruções não exequíveis (por exemplo, por 
falta de equipamentos necessários à diálise, ambiente 
inadequado etc.) – daí a importância de se conhecer a 
realidade de cada paciente e família, a fim de adequar 
as instruções à situação avaliada, sem, é claro, com-
prometer a qualidade da assistência;

• Dúvidas sobre o processo de diálise, que podem 
acarretar modificações nas instruções dadas e prejudi-
car ou colocar em risco o paciente;

• Estresse humano (cansaço, excesso de ativida-
des e responsabilidades para o cuidador, relação fami-
liar alterada8 devido à doença do paciente ou outros 
problemas do dia-a-dia);

• Negação da doença, resistência ao tratamento 
por parte dos familiares (questões religiosas) ou por 
parte do paciente, sobretudo dos adolescentes.

Raj2 acrescenta outras formas que revelam uma 
má adesão: as trocas dialíticas de forma intermitente 
(ora realizadas, ora não), redução do tempo e número 
de trocas dialíticas, no caso da DPAC ou no número 
de ciclos na DPA, não cumprimento dos horários da 

diálise. Segundo o autor, até mesmo a dificuldade de 
aceitação da imagem corporal (principalmente entre 
os adolescentes), desconforto abdominal ou dor du-
rante a DP podem comprometer a adesão adequada 
ao tratamento proposto.

Uma das queixas originadas tanto das crianças 
quanto dos cuidadores foi relativa ao número de 
trocas diárias da DP. Essa queixa está, logicamente, 
associada a outras como aquelas relacionadas ao tem-
po da criança e cuidador, interrupções de atividades, 
mal-estar e insegurança ligados ao procedimento etc. 
Um menor número de trocas diárias da DP poderia 
estar, portanto, relacionado ao aumento de adesão. 
Bernardini et al.9 apontam que o risco da não adesão 
é maior na DPAC que na DPA, o que se deve, pos-
sivelmente, à redução do número de procedimentos 
que a DPA exige. Nesse sentido, o uso de cicladora na 
DP, que exige menor número de conexões e descone-
xões, poderia também contribuir para o aumento da 
adesão. Sendo um processo que envolve uma conexão 
noturna e uma desconexão no dia seguinte, 10 a 12 
horas após, pode contribuir significativamente para 
melhorar a qualidade de vida da criança ao deixá-la 
livre para brincar e realizar outras atividades, mesmo 
que limitadas pela DRC. Como corolário, também o 
cuidador fica mais livre para suas próprias necessi-
dades e da família. Apesar de haver resistência por 
uma minoria de cuidadores ao uso da cicladora na 
DPA, seja pelas dificuldades encontradas para a ma-
nipulação da máquina, seja por julgarem que seu uso 
acarreta um aumento no gasto de energia elétrica, a 
maior parte dos responsáveis pela diálise já consegue 
enxergar os benefícios de sua utilização, tais como o 
menor risco de intercorrências clínicas e melhor qua-
lidade de vida para a criança e a família.

Ao excesso de tarefas a serem desempenhadas, 
principalmente pelas mães, assim como a existência 
de outros filhos, somam-se a obrigação da rotina e a 
limpeza rigorosa do quarto da diálise, com higieniza-
ção de paredes até o teto, chão e dos utensílios pelo 
menos uma vez por semana, necessidade que leva o 
cuidador a um grande cansaço físico e, às vezes, psí-
quico, que pode originar falhas no processo de diálise 
e dano para o paciente.

De maneira similar, em seu estudo Oliveira1 apon-
ta a alteração do cotidiano familiar do doente crô-
nico após o diagnóstico da doença, mudanças na 
estrutura física da casa, as limitações sociais, físicas, 
escolares, de trabalho e as mudanças nas relações e 
relata que para a criança/adolescente essas limitações 
são uma das consequências que mais as incomodam. 
Detecta também que a própria doença e o regime de 



22 J Bras Nefrol 2010;32(1):18-22

Difi culdades vivenciadas pela família e pela criança/adolescente com DRC 

tratamento impõem horários e exigem da família e da 
criança/adolescente maior disponibilidade e, ainda, 
que as mudanças ocorrem em toda a família, predo-
minantemente com relação à criança doente e à mãe, 
frequentemente a principal responsável pelos seus 
cuidados.

Nota-se ainda, por meio dos relatos, como é difícil 
para os pacientes a questão da alimentação, devido às 
restrições impostas, necessárias à manutenção de um 
bom estado de saúde geral. Um dos maiores problemas 
é a restrição do sal na comida. Quando a ultrafiltração 
durante a diálise não é adequada e há retenção de lí-
quido, recomenda-se também a restrição da ingestão de 
líquidos. Não poder comer chocolate, salgadinhos, bis-
coitos recheados e tomar um refrigerante representam 
sacrifício e tormento para muitos.

As crianças têm mais dificuldade em aceitar os me-
dicamentos prescritos, normalmente não compreendem 
a importância de seu uso e rejeitam a ingestão, jogando 
fora ou vomitando o medicamento administrado.

Os cuidadores muitas vezes não conseguem modi-
ficar esta situação, daí a importância de se criar estra-
tégias para reduzir a má adesão medicamentosa, como 
por exemplo seu uso próximo às refeições ou junto a 
algum alimento do gosto do paciente.

Dentre os medicamentos prescritos está o carbonato 
de cálcio e a vitamina D, que previnem a doença ós-
sea metabólica associada à DRC, alteração presente em 
praticamente 100% das crianças. Esses medicamentos 
melhoram a doença óssea associada à DRC e reduzem 
os riscos de fraturas e deformidades.10

O nível de eritropoetina, hormônio produzido pelos 
rins (responsável pelo controle da produção dos glóbu-
los vermelhos), está reduzido nos pacientes portadores 
de DRC, e o medicamento deve ser administrado via 
subcutânea ou venosa, o que representa um problema 
adicional para crianças menores. Receber uma picada 
de agulha 1 a 3 vezes por semana representa mais um 
sofrimento, não só para os pacientes, mas para os cuida-
dores. Apesar de saber de sua importância, o cuidador 
fica consternado com a obrigação de submeter o filho a 
mais este tormento.

Ainda assim, no presente estudo, houve circunstân-
cias em que os cuidadores disseram estar acostumados 
com a realização do cuidado, assim como situações em 
que alguns pacientes não apresentaram queixas a respei-
to da diálise, conforme informação dos cuidadores.

Estes achados devem ser analisados com cautela, 
considerando que as condições da entrevista podem 
ter, até certo ponto, confirmado as respostas dos en-
trevistados. De fato, sendo a pesquisadora membro 
da equipe que presta assistência e realiza o acompa-
nhamento aos pacientes, um receio consciente ou não 
de perda dos benefícios prestados à família e paciente 
pode ter levado ao desejo do entrevistado de agradar 

o interlocutor simulando uma situação sob controle. 
Além disso, sobretudo, quando se trata da mãe cuidado-
ra, pode haver uma tendência à negação de percepções 
e sentimentos “negativos” relativos aos cuidados dos 
filhos, sobretudo os doentes, devido à imagem social e 
consequente autoimagem idealizada da função materna, 
que provoca fortes sentimentos de culpa nas mães mais 
abnegadas.

Com essas ressalvas, estes relatos poderiam indicar 
que apesar de todas as dificuldades reais, objetivas e 
subjetivas apontadas neste estudo e na literatura relativa 
à DP domiciliar, é possível uma adaptação à situação 
com preservação de uma satisfatória qualidade de vida 
segundo a percepção do paciente e/ou da família.

 
CONCLUSÃO

Acredita-se que as reações e dificuldades vivenciadas 
pela família e pela criança/adolescente com DRC des-
critas estimulam a busca de estratégias que sirvam como 
um instrumento de avaliação da aderência ao tratamen-
to e melhora da qualidade de vida dos pacientes, uma 
vez que o conhecimento da realidade subsidia ações e 
medidas que consequentemente poderão exercer um pa-
pel positivo para o sucesso da técnica dialítica e para o 
bem-estar dos envolvidos.
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