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PESQUISA

Historico familiar de criangas com Insuficiéncia
Renal Cronica: coleta de dados

Family history of chilren with Chronic Kidney Failure: data colection

Historico familiar de nifios con Insuficiencia Renal Cronica: recolecta de datos

RESUMO

Na sistematizacdo do cuidado, o histérico de enfermagem é a primeira etapa do processo. O objetivo deste
artigo é apresentar a experiéncia de coleta de dados para planejamento do cuidado em familias de criangas
com Insuficiéncia Renal Cronica em diélise peritoneal. O referencial tedrico utilizado foi Enfermagem Familiar.
A coleta de dados ocorreu através de entrevista em profundidade, analise de documentos, diario de campo,
genograma e ecomapa. Participaram da pesquisa quatro familias. Os autores discutem a entrevista em
profundidade, suas limitages e vantagens, a construgcdo do genograma e ecomapa e as implicagdes éticas,
legais e sociais. Concluem com consideragdes gerais sobre a aplicacéo destes instrumentos para o cuidado a
familia de crianca com insuficiéncia renal cronica em diélise peritoneal.

Descritores: enfermagem familiar; crianca; insuficiéncia renal cronica.

ABSTRACT

The systematization process of care has as its first step the nursing history. This study aims to present the
experience of data collection for care planning involving families of children with Chronic Kidney Failure on
peritoneal dialysis. Family Nursing was used as a theoretical reference framework. Data were collected by
means of in-depth interviews, documentary analysis, field diary, genogram and ecomap. Study participants were
four families. The authors discuss in-depth interviews, its limitations and advantages, the construction of the
genogram and ecomap and ethical, legal and social implications. Finally, it is presented general considerations
on how to apply these instruments in care delivery involving families of children with Chronic Kidney Failure on
peritoneal dialysis.

Descriptors: Family nursing; Child; Kidney failure, chronic.

RESUMEN

En la sistematizacion del cuidado, el histdrico de enfermeria constituye la primera etapa del proceso. La finalidad
de este articulo es presentar la experiencia de recopilacion de datos para el planeo del cuidado en familias de
nifios con Insuficiencia Renal Crénica en didlisis peritoneal. La Enfermeria Familiar fue utilizada como referencial
tedrico. Para recopilar los datos, se utiliz6 entrevista con profundidad, analisis de documentos, diario de campo,
genograma y ecomapa. Cuatro familias participaron de la investigacion. Los autores discuten la entrevista con
profundidad, sus limitaciones y ventajas, la construccion del genograma y ecomapa y las implicaciones éticas,
legales y sociales. Terminan con consideraciones generales sobre la aplicacion de estos instrumentos para el
cuidado a las familias de nifios con insuficiencia renal crénica en didlisis peritoneal.

Descriptores: Enfermagem familiar; Nifio; Insuficiencia renal cronica.

Simpionato E, Correia CC, Rocha SMM. Histérico familiar de criangas com Insuficiéncia Renal Cronica: coleta de
dados. Rev Bras Enferm 2005 nov-dez; 58(6):682-6.

1.INTRODUGAO

A assisténcia a criancas portadoras de doengas cronicas exige dos profissionais de saide um
conhecimento amplo e aprofundado para o desempenho de habilidades técnicas e cientificas, com
0 objetivo de apreender a crian¢a em sua subjetividade bem como seu ambiente e a sua familia®.

Esta investigacdo tem por tema a assisténcia de enfermagem a familias de criangas com
insuficiéncia renal cronica— IRC, em didlise peritoneal com vistas a promogéo da salde. O diagnéstico
de IRC em criangas tem um profundo impacto na familia, com potencial para deterioragdo do
desenvolvimento fisico, mental e social da crianca e familia. Estudos revelam que o diagnéstico de
IRC e o tratamento dialitico podem trazer dificuldades para a familia como um todo e tambhém para
seus membros, em particular®3. As familias com criancas em tratamento dialitico peritoneal domiciliar
tém assumido uma carga significante no cuidado a crianga, o que pode resultar em estresse para a
familia e algumas complicagfes®. A adequada preparagdo da crianga e da familia & essencial no
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processo terapéutico.

Na sistematizacdo do cuidado, o histérico de enfermagem é a primeira
etapa do processo. A avaliagdo preliminar da familia é tanto mais eficiente
quanto mais detalhada for a coleta de informagdes.

Recentemente, os depoimentos de um dnico membro da familia no
levantamento de dados para diagndstico de enfermagem familiar tém
sido questionados. A decisdo de quem e quantos membros da familia
poderiam responder as perguntas depende da teoria em que esta
baseado o estudo e da questdo pesquisada. Coletar dados a partir de
um individuo é menos trabalhoso e cria menos problemas de analises
do que coletar dados de varios membros da familia. Particularmente
em situagfes em que os estudos sdo baseados em modelos conceituais,
como a Teoria de Sistemas de Familia, ou a Estrutural Funcional, pode
existir a necessidade de obter informacdes de todos os membros da
familia. Entretanto, usar varios individuos como respondentes pode néo
garantir a maior fidelidade e validade dos dados obtidos, por exemplo,
porque os membros da familia estdo em estagios de desenvolvimento
diferentes e um Unico instrumento de coleta de dados pode ser
inapropriado. Coletar dados a respeito de um mesmo fendmeno, de
diferentes membros da familia, pode proporcionar ao pesquisador as
evidencias a respeito da validade dos dados obtidos, do instrumento
utilizado e o emprego de todos os dados obtidos pode ser usado para
refletir a familia como um todo®.

A revisdo da literatura levou-nos a construir nosso objeto de estudo:
a crianga com IRC e sua familia no processo de tratamento dialitico. O
objetivo geral do projeto é compreender a vivéncia da familia de criancas
com insuficiéncia renal crénica submetida a dialise peritoneal, a fim de
subsidiar os cuidados de enfermagem, levando em conta a integralidade
do ser humano, a qualidade de vida e a promog&o da satde da familia.
Para atingi-lo, estabelecemos alguns objetivos especificos, hierar-
quizados por ordem de prioridades. O primeiro deles, de que trata este
artigo, foi explorar instrumentos para coleta de dados no estudo das
familias de criancas com insuficiéncia renal cronica.

1.1 Justificativa

Em Enfermagem Pediatrica, atualmente, ha uma preocupagdo em
conhecer o ambiente da crianga e seus cuidadores. Neste caso,
recomenda-se coleta de dados entre multiplos participantes, para retratar
0 contexto no qual a crianga vive. Uma das precaugdes é ndo tomar a
mé&e como representante das opinides, atitudes ou comportamentos de
toda a familia. Cada componente deve ser entrevistado, tomando-se 0
cuidado de definir, previamente, o conceito de familia sob o qual esta
sendo conduzida a pesquisa. Posteriormente, deve-se ter um trabalho
de interpretaco das respostas, verificando confluéncias e divergéncias.
As preocupacdes com o contexto no qual a crianga esta inserida se
aplicam a todas as modalidades de investigacdo em enfermagem
pediatrica e salde da crianca e as técnicas para a coleta de dados
devem ser coerentes com o referencial teérico adotado e com o objeto
de investigacdo em questao.

Nas Ultimas décadas, observa-se uma evolugdo dos instrumentos
de avaliagdo e coleta de dados para a prética e a pesquisa da
enfermagem familiar. Muitos enfermeiros que trabalham na assisténcia,
entretanto, encontram razdes para ndo utilizarem métodos padronizados:
alegam uma falta de consenso em relagdo ao funcionamento de teorias
sobre familia, percebem que métodos estruturados de avaliagdo tém
pouca utilidade na pratica clinica e muitos instrumentos foram
desenvolvidos para pesquisar e podem ndo ter utilidade para enfermeiros
assistenciais®.

Defende-se que ha vantagens para enfermeiros pesquisadores e
clinicos utilizarem métodos formais para coleta de dados em enfermagem
familiar por apresentarem resultados mais ricos em relagdo a
levantamentos informais e porque proporcionam indicadores para
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intervengdes terapéuticas em conformidade com o referencial teérico
ou filoséfico da enfermagem®.

2.0BJETIVO

O objetivo deste artigo é apresentar a experiéncia de coleta de dados
de familias de criangas com insuficiéncia renal cronica em dialise
peritoneal, como primeira etapa do histérico de enfermagem familiar.

3. REFERENCIAL TEORICO E METODO

A enfermagem familiar é definida como agdes de enfermagem
direcionadas para melhorar a qualidade de vida, promover, fortalecer e
manter o bem-estar das familias®. N&do ha uma Unica teoria de
enfermagem familiar, mas varios modelos conceituais e teorias para
conseguir compreender a familia em sua totalidade. Estas teorias tém
origem em campos disciplinares das ciéncias sociais e humanas e foram
incorporadas a enfermagem, nas Ultimas décadas, por teoristas que
buscam um referencial tedrico para a pesquisa e pratica de enfermagem.
Para este estudo, familia é definida como duas ou mais pessoas que
IRC sera o foco primario e o contexto é 0 seu sistema familiar, cuidadores,
pessoas proximas, recursos e limitagdes, enfim, o ambiente em que a
crianga esta inserida. Para fornecer o cuidado para a crianga, é
necessario que o enfermeiro avalie a familia, os aspectos de interagdo,
integridade, satide, enfrentamento e desenvolvimento, pois podem afetar
a salde do individuo e os resultados de intervengdes. Os membros da
familia estdo em interagdo continua e influenciam as decisdes em relagéo
ao cuidado. As outras abordagens com familia sdo importantes para a
prética e a pesquisa, mas na escolha deve-se considerar o objetivo do
estudo, o contexto do cuidado e as intervengdes possiveis, salientando
que em todas as abordagens a familia € assistida.

3.1 Sujeitos participantes

Participaram deste estudo familias de criangas com diagndstico de
insuficiéncia renal crénica em tratamento dialitico peritoneal hd mais de
um ano, internadas ou atendidas na unidade ambulatorial de um hospital
escola, situado no interior do Estado de S&o Paulo.

Os critérios de inclusdo foram: criangas portadoras de IRC, em
tratamento dialitico peritoneal hd mais de um ano.

Os critérios de exclusdo foram: criangas que estdo em processo
para transplante renal ou que apresentam fistula arterio-venosa para
hemodiélise, apesar de realizarem a dilise peritoneal.

3.2 Coleta de Dados

Os dados foram coletados por meio de entrevista em profundidade
e analise de documentos. As entrevistas tiveram como roteiro questées
sobre o cuidado prestado a crianca por cada membro da familia, as
situacOes enfrentadas pela familia e questdes abertas para os familiares
fazerem comentarios sobre o tratamento da crianca. Foi necessario
recapitular, sob a forma de depoimento, o histérico da doenca, suas
intercorréncias e as expectativas de cada membro da familia, inclusive
da propria crianca doente, quando ela tinha condigées de verbalizar. O
roteiro serviu como base para manter uma conversa informal sem divagar
para outros assuntos. Durante a entrevista, houve momentos para a
construcéo de instrumentos, como genograma e ecomapa, enriquecendo
a coleta de dados.

Durante as entrevistas, foram observados detalhes do contexto, com
coletas de dados anotados em um diario de campo imediatamente apds
o encontro. A finalidade da observac&o foi captar informagdes que nao
foram explicitadas verbalmente.

As entrevistas foram gravadas e as fitas acondicionadas em locais
seguros, preservando o sigilo das informagdes e mantendo resguardada
a identidade dos informantes. As fitas foram transcritas pela pesquisa-
dora e auxiliares de pesquisa.

Os locais de encontro com as familias, para a coleta de dados, foram
o hospital, as enfermarias, durante internacées ou os ambulatérios, em
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retornos para seguimento e o domicilio.

Os instrumentos utilizados para a visualizagdo gréfica dos dados
foram o genograma e ecomapa®. O genograma é um diagrama que
detalha a estrutura e o histérico familiar, fornece informacdes sobre os
varios papéis de seus membros e das diferentes geracdes, oferece bases
para a discussao e andlise das interacdes familiares. O ecomapa é um
diagrama das relacdes entre a familia e a comunidade e ajuda a avaliar
0s apoios e suportes disponiveis e sua utilizagdo pela familia®.

Durante a construcéo do genograma, a familia é envolvida ativamente
fornecendo a histéria de sua origem, as particularidades dos seus
membros, 0s acontecimentos significativos de suas histérias e as
condicdes de saude da familia. O ecomapa da familia conecta as
circunstancias ao meio ambiente e mostra o vinculo entre os membros
da familia e os recursos comunitarios.

A aplicagdo do genograma em salide da familia permite ao enfermeiro
uma visualizagao do processo de adoecer, facilitando o plano terapéutico
e, a familia,, uma melhor compreenséo sobre o desenvolvimento de
suas doencgas®,

O diagndstico feito a partir do genograma e do ecomapa ajuda e
orienta a intervengdo do enfermeiro, considerando a possibilidade de
sugerir uma nova dindmica familiar. Avaliando cuidadosamente o
genograma, pode ter-se uma visao histdrica de como a familia enfrenta
0s acontecimentos criticos e, particularmente, as mudancas no ciclo de
vida®.

A construcéo do genograma e do ecomapa fica mais rica e retrata a
familia de forma mais detalhada quando é feita em conjunto com os
seus varios membros e o enfermeiro.

As anotagOes sdo registradas seguindo a ordem cronoldgica, qual
seja, do mais velho para o mais novo, da esquerda para a direita em
cada uma das geracdes. No genograma, sdo usados diferentes simbolos
para eventos importantes como: nascimento, morte, casamento e
separacdo. Varios tipos diferentes de linhas sdo utilizados para
representar a natureza das relacdes da familia. Pode-se fazer uso de
flechas para indicar o fluxo da relagéo. Todos esse sinais graficos séo
padronizados®.

Aabordagem a familia deve ser ampla, deixando os membros falarem
sobre o0 que os preocupam €, 0 que é mais importante, permitindo que
seus depoimentos se mostrem pertinentes em relagdo ao cuidado da
crianga, facilitando a interagéo entre o enfermeiro e os familiares.

3.3 Aspectos éticos na pesquisa com seres humanos

Durante todo o processo de trabalho, foram resguardadas
rigorosamente as normas oficiais vigentes para a realiza¢do de pesquisa
envolvendo seres humanos®. Este projeto foi submetido e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital no qual as criangas
realizam seu tratamento. A cada participante da pesquisa foi apresentado
um documento com os esclarecimentos sobre 0s objetivos do estudo,
procedimentos, riscos, desconfortos e beneficios, em linguagem clara,
respeitando o desejo de participarem ou ndo da pesquisa, procedendo
entdo a discussdo e a assinatura do “Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido”. Nesta ocasido, foi solicitada a autorizagdo para que a
entrevista fosse gravada. Na apresentagao dos resultados sera garantido
0 anonimato de cada sujeito da pesquisa.

4, RESULTADOS

Participaram da pesquisa quatro familias de criangas com IRC, num
total de 13 membros sendo trés familias com trés membros e uma familia
com quatro. Em todos os casos, a propria crianga foi um dos membros
participantes.

4.1 Entrevista em Profundidade
Feita a selecéo das criangas de acordo com critérios de inclusdo e
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excluséo, o primeiro passo foi fazer contato com a familia, conseguir
sua anuéncia e marcar 0s encontros em horérios disponiveis. Trata-se
de uma abordagem delicada pois, a partir deste momento, j& esta em
curso o desenvolvimento de empatia para se obter dados relevantes.

Transposta esta primeira etapa, a aproximagao entre entrevistador
e membros da familia se deu nos ambulatérios, nas enfermarias e através
de conversas informais. Obtido o consentimento das familias para fazer
parte do estudo, apds esclarecimentos e devida autorizagdo, tem inicio
0 processo, propriamente, de coleta de dados. Como estava implicito
nos objetivos conhecer o ambiente em que a crianca vive, foram
necessarias visitas domiciliares para sua apreensdo. Entre as
dificuldades, surge o local de residéncia das familias, todas residentes
em cidades diferentes do local de tratamento.

O depoimento simultaneo de varios membros da familia tem
vantagens para a coleta de dados por ser mais produtivo e permeado
de detalhes, mas apresenta também certos contratempos, entre eles,
interrupgbes constantes ou omissdes nos depoimentos, pois alguns
entrevistados preferiam falar longe da crianga com IRC ou de seus
irméos.

Os multiplos depoimentos, muitas vezes simultaneos, trazem
dificuldades para identificagdo dos autores das falas e seus contetdos,
no momento da transcri¢éo das fitas. Neste caso, as anotacdes no diario
de campo foram fundamentais para esclarecer duvidas.

Outro aspecto que pode trazer constrangimento é a diferenciacéo
entre o papel de pesquisador e de membro da equipe de satde. Como
o entrevistador € um profissional da area da satde, os membros da
familia tém expectativas de solucionarem ddvidas sobre diagnostico e
terapéutica, no processo de coleta de dados da pesquisa. Este fato
requer muita habilidade do entrevistador para voltar as questdes a serem
formuladas sem decepcionar os participantes. Os entrevistados podem
confundir a participacdo na pesquisa com uma atencéo privilegiada do
profissional de salde, como facilitador para o acesso da familia a
tratamentos e beneficios, o que requer também, novas habilidades do
pesquisador para esclarecé-los sobre os limites de seus objetivos

Destaca-se que esta coleta de dados é trabalhosa e morosa, pois
requer muito tempo, considerando o percurso a ser feito para chegar a
familia, a entrevista, que se trata de uma longa conversa, as anotagdes
minuciosas no diario de campo como um processo de recapitulacéo
através da memoria dos fatos observados e finalmente a transcrigéo da
fita. Uma fita, com duracdo de 60 minutos, requer oito horas para ser
transcrita. Os pesquisadores devem ter preparo e maturidade para todos
estes procedimentos.

Atranscricdo das fitas, os relatos no diério de campo, as observagdes
que vao sendo construidas pelos pesquisadores no processo de coleta
de dados vdo somando informagBes em um registro volumoso,
cuidadosamente ordenado e paginado para analise posterior. E preciso
um cuidado rigoroso no momento da analise para manter a coeréncia
ente 0 objeto de estudos, os objetivos, o referencial tedrico e os
resultados esperados. Todo rigor na coleta de dados pode ser infrutifero
se 0 pesquisador ndo se mantiver fiel aos seus pressupostos.

4.2 Construgdo do Genograma e Ecomapa

Na construcdo do genograma e ecomapa, 0s participantes foram
levados paulatinamente a relembrarem parentes, datas e relagdes
significativas para a familia. Este processo demanda tempo e
disponibilidade dos participantes para se envolverem na coleta de dados.
Uma vez desencadeado, é uma tarefa gratificante e mobilizadora para
a familia. Observar esta evolugdo traz ao pesquisador uma sensagao
de alivio por ndo se sentir extraindo dados sem nada contribuir. A partir
deste momento, pode se dizer que tem inicio uma relacéo de ajuda e
trocas. A literatura confirma esta observagdo®, Em alguns momentos,
torna-se necessaria uma intervengdo do pesquisador para ajudar os
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participantes a identificarem os apoios que recebem de pessoas ou
instituicBes. H& uma certa tendéncia a superestimar os proprios esfor¢os
e subestimar os auxilios recebidos.

O genograma e o ecomapa, utilizados de forma combinada, tém
varias vantagens no que se refere a visualizagdo da familia e seu
contexto, bem como, algumas limitagdes, ja apresentadas na literatura®.
Informagdes sobre comportamentos e relages sociais séo construidas
a partir de informagdes dos familiares. Diferentes membros podem ter
diferentes perspectivas das rela¢des e eventualmente poderdo ser
construidos genograms e ecomapas diferentes da mesma familia®®.

Estes dois instrumentos de apresenta¢do de dados estdo sendo
introduzidos no Brasil em enfermagem familiar, recentemente. Os
instrumentos sdo (teis como recurso terapéutico e para investigacéo,
principalmente nas pesquisas qualitativas, quando se faz uso de entrevistas,
narrativas e histérias de vida. A vantagem consiste em apresentar
objetivamente as relagdes entre as pessoas, grupos e instituicdes, contudo,
a representagdo grafica pode simplificar dados complexos®®).

4.3 Implicacdes éticas, legais e sociais

A coleta de dados, através destes instrumentos, contém informagdes
pessoais, de carater confidencial, que revelam a vida da familia e sua
historia em profundidade. A origem genética, as relacdes pessoais, as
ligacBes a grupos e a instituices da comunidade pode néo ser conhecida
pelos proprios membros da familia entre si. Conduzir a investigacéo
deve levar em conta como encoraja-los a falar e respeitar suas decisdes
sobre o que omitir e o que revelar, ainda que as implicacdes para o
cuidado a salde estejam em jogo. Algumas informagdes devem
permanecer ocultas do restante dos familiares e outras, pelo contrario,
causam profundos danos se néo forem reveladas.

Proteger a privacidade e a confidéncia em investigages e
publicacfes desta natureza deve ser uma das preocupagdes mais
importante dos pesquisadores®. O uso indevido de informacdes
pessoais e genéticas pode gerar discriminacdo por empregadores,
empresas previdencidrias e seguradoras. Cabe ao pesquisador a guarda
dos dados e as instituigbes assegurar 0 acesso restrito através de leis
que regulamentam as informag@es em satde. A discriminagéo decorrente
da divulgacéo dos dados é uma das barreiras a utilizagdo da histdria
das familias para os cuidados e pesquisas em enfermagem. Outras
barreiras para a coleta de dados em profundidade existem: presséo
decorrente da falta de tempo para entrevistas, locais impréprios para
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conversar, falta de habilidade dos enfermeiros ou outros profissionais
de salde devem também ser considerados. A distancia entre o
desenvolvimento tedrico da Enfermagem Familiar e sua aplicagdo na
pratica tem sido explicada considerando estes fatores, de ordem pratica,
entre outros, de ordem epistemol6gica®”.

Entre as medidas preventivas a serem tomadas, destaca-se a
responsabilidade dos docentes e orientadores na conducéo de coleta
de dados para o ensino clinico e para a pesquisa. Os alunos de
graduacdo e poés-gradacdo devem ser conscientizados de suas
responsabilidades de precaugdo para a protecdo das familias e dos
direitos da crianga, particular objeto de estudo, neste caso.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

No caso das familias de criangcas com Insuficiéncia Renal Cronica,
foi feita uma cuidadosa leitura dos dados, separando o que é particular
e privado das familias, guardando a confidéncia. A coleta de dados foi
registrada com a finalidade de proporcionar elementos para o primeiro
passo do histdrico de enfermagem, a avaliacdo preliminar da familia,
proporcionando aos profissionais de satde e demais cuidadores o
diagndstico e a construgdo do plano de intervencdes. Os dados foram
categorizados, agrupando os aspectos relevantes para cuidado as
familias: seus mecanismos de enfrentamento, suas fontes de recursos,
0S apoios e suportes que podem ser mobilizados ou reforgados,
contribuindo para a promocéo da saude.

0 desenvolvimento de instrumentos sistematizados para a avaliagdo
da familia facilita a compreensdo da estrutura, funcionamento e dinamica
familiar. Obtém-se, assim, aspectos sociais, emocionais e de saude,
podendo identificar entdo suas potencialidades e dificuldades. Os
enfermeiros que utilizam estes instrumentos percebem que as familias
apreciam identificar suas vidas, sendo como um comego de um
entendimento de suas circunstancias pessoais‘®.

Os resultados demonstraram envolvimento das familias e das criancas
na coleta de dados e o trabalho posterior de categorizacdo permitiu a
elaboragéo de um plano de cuidado de enfermagem especifico para
familias de criancas com insuficiéncia renal cronica em didlise peritoneal.

As dificuldades relacionadas a coleta dos dados foram fontes de
aprendizado para os participantes da pesquisa e suscitaram a busca
de informagOes sobre rigor metodoldgico, procedimentos para
resguardar a ética e habilidades para lidar com o relacionamento entre
enfermeiros e familias de criangas com insuficiéncia renal cronica.
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