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Incertezas de maes de criangas em tratamento

conservador renal

Uncertainties of mothers of children in conservative renal treatment

Incertidumbres de madres de ninos en tratlamiento conservador renal

Resumo

Objetivo: Conhecer as incertezas de mées de criangas em tratamento conservador renal decorrentes do processo de
adoecimento do filho. Método: Estudo qualitativo, realizado com 11 maes de criangas em tratamento conservador renal em
um servico de nefrologia pediatrica da regido Sul do Brasil. Para a coleta dos dados realizou-se entrevista semiestruturada e
Andlise de Conteudo convencional. Resultados: Emergiram duas categorias de depoimentos: “Incertezas na doenga e formas
de adaptagdo” e "Vivendo a imprevisibilidade". As incertezas foram decorrentes da ambiguidade dos sintomas e motivos do
desenvolvimento da enfermidade, falta de informag&o, clareza e imprevisibilidade em relagéo ao futuro. Concluséo e implicagoes
para a pratica: Diante de incertezas, as maes buscam a manutengao do equilibrio emocional, porém necessitam de amparo
da equipe de saude e a Enfermagem, na atengdo primaria a saude, para promover a seguranga, com informagdes claras sobre
como se dara esse processo, diminuindo os anseios em relagdo a imprevisibilidade da doenca no futuro.

Palavras-chave: Acontecimentos que mudam a vida; Crianga; Enfermagem; Incerteza; Insuficiéncia renal crénica.

ABSTRACT

Objective: To understand the uncertainties of mothers of children undergoing conservative renal treatment due to the child's
iliness. Method: A qualitative study was carried out with 11 mothers of children undergoing conservative renal treatment at a
pediatric nephrology service in the southern region of Brazil. For the data collection, a semi-structured interview and conventional
content analysis were performed. Results: Two categories of statements emerged: "Uncertainties regarding the disease and
adaptation methods" and "Experiencing unpredictability”. The uncertainties were due to the ambiguity of the symptoms and
reasons for the development of the disease, lack of information, clarity and unpredictability in relation to the future. Conclusion
and implications for practice: Faced with uncertainties, mothers seek to maintain emotional balance, but need support from
the healthcare team and nursing team, in primary health care, in order to promote , assurance by giving clear information on how
this process occurs, reducing anxiety regarding the unpredictability of the disease in the future.

Keywords: Life Change Events; Child; Nursing; Uncertainty; Renal Insufficiency, Chronic.

RESUMEN

Objetivo: Conocer las incertidumbres de madres de nifios en tratamiento conservador renal debido al proceso de enfermedad
del hijo. Método: Estudio cualitativo, realizado con 11 madres en un servicio de nefrologia pediatrica de la regién Sur de Brasil.
Se realizé una entrevista semiestructurada y Andlisis de Contenido convencional. Resultados: Emergieron dos categorias de
testimonios: "Incertidumbres en la enfermedad y formas de adaptacion” y "Viviendo laimprevisibilidad". Las incertidumbres fueron
consecuencia de laambigiedad de los sintomas y motivos del desarrollo de la enfermedad, falta de informacion, aclaraciones e
imprevisibilidades en relacion al futuro. Conclusion e implicaciones para la practica: Las madres buscan el mantenimiento
del equilibrio emocional, pero necesitan de amparo del equipo de salud y de la Enfermeria, en la atencién primaria a la salud,
para promover la seguridad, con informaciones esclarecidas sobre cémo se dara este proceso, disminuyendo la ansiedad en
relacién a la imprevisibilidad de la enfermedad.

Palabras clave: Acontecimientos que Cambian la Vida; Nifio; Enfermeria; Incertidumbre; Insuficiencia Renal Crénica.
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INTRODUCAO

Ao longo da trajetoria da condig&o cronica de um filho, as
maes, cuidadoras principais, podem apresentar muitas duvidas,
que remetem ao conceito de incerteza na doenca. Este diz
respeito a incapacidade do individuo em avaliar e/ou prever os
resultados da doenca por falta de esclarecimentos,' levando as
maes a vivenciarem diversas incertezas em relacéo a vida do filho.

A Doenca Renal Crénica (DRC) na infancia impde a mae a
necessidade de adaptar-se a rotina de cuidados com a saude
do filho, e administrar as mudancgas provocadas no cotidiano
dos demais membros da familia. Dentre as formas de tratamento
para a DRC na infancia, destaca-se o tratamento conservador
renal, o qual se caracteriza pela necessidade de mudancgas
no cotidiano da familia, que incluem alteragées nos habitos
alimentares, administracao de medicamentos, pratica de ativi-
dade fisica e avaliagbes periodicas nos servigos de saude para
o0 acompanhamento da evolugdo da doenga. E considerada
uma experiéncia exaustiva e estressora, uma vez que existem
muitas duvidas, principalmente, oriundas da indeterminacao
dos motivos que levaram a ocorréncia da enfermidade e ainda
em relagéo ao progndstico.?

Estudos apontam que a Enfermagem esta centrada no
conceito de incerteza, porque os enfermeiros podem influenciar
pessoas e familias, visto que mantém contato frequente com
estes e podem proporcionar seguranga com informagdes que
promovam a compreensao da vivéncia.®*

A vivéncia da incerteza na doenca foi identificada e dis-
cutida em estudos realizados com pais de criangas em outras
condigdes cronicas, com a descrigdo de diferentes realidades
com alto escorre de incerteza em relagéo a doenga, o que esta
diretamente relacionado a demanda sobre os cuidadores.5
Revelou-se ainda que a ambiguidade, definida como a falta de
clareza dos sintomas para o diagnodstico da doencga do filho,
experienciada pela mée da crianca, esteve relacionada ao
sintoma materno de estresse pds-traumatico. Pesquisas consi-
deram que o sentimento de incerteza pode ser evitavel quando
a mae possui apoio na avaliagdo do diagndstico e prognostico
da doenca do filho, confianga nos profissionais de saude e maior
nivel educacional.*®

Em uma revisdo de literatura, estudos que abordaram a
incerteza na doenca, foram classificados como quantitativos
e utilizaram a escala da incerteza para pais/filhos da teoria
da incerteza na doenca desenvolvida por Mishel.#'2 Estudos
qualitativos abordaram a experiéncia dos pais relacionada a
incerteza na doenga.'® No entanto, identificou-se insuficién-
cia de investigagdes qualitativas e quantitativas com méaes de
criangas com Doenca Renal Crénica.

Ateoria daincerteza na doenca da enfermeira Merle Helaine
Mishel € composta por quatro conceitos: 1) ambiguidade dos
sintomas: tem como consequéncia a dificuldade de determinar
o diagnostico; 2) falta de clareza/complexidade referente as
orientacdes sobre os cuidados com a crianga; 3) falta de infor-
macao sobre o diagnostico da doenca e 4) imprevisibilidade
relacionada a inabilidade de prever a doenga.* %1217

Optou-se por esses conceitos por acreditar que contribuem
para conhecer as incertezas das mées das criangas em trata-
mento conservador renal, ja que tais conceitos abordam as
incertezas de quem vivencia uma condi¢do em que o prognos-
tico da doenca do filho € incerto. Assim, elaborou-se a seguinte
questéo de pesquisa: Quais as incertezas da méae da crianca
em tratamento conservador renal, decorrentes do processo de
adoecimento do filho? Este estudo teve como objetivo conhecer
as incertezas da mée da crianca em tratamento conservador
renal, decorrentes do processo de adoecimento do filho.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo com apoio tedrico na teoria
daincerteza na doenca desenvolvida por Mishel.'” Optou-se por
utilizar os conceitos dessa teoria por ser considerado propicio
para a compreensédo das incertezas da mae da crianga em
tratamento conservador renal.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de abril a agosto
de 2015, por meio, de entrevistas semiestruturadas, as quais
foram gravadas em arquivo de audio e transcritas na integra.
As questdes formuladas foram: "Fale sobre sua experiéncia
de cuidar de uma crianga com doenca renal desde o inicio",
e "Como foi para vocé receber o diagndstico da doenca renal
para seu filho(a)?"

Participaram deste estudo 11 mées de criangas em trata-
mento conservador renal em um servigco de nefrologia pediatrica
da Faculdade de Medicina de uma Universidade Federal do Sul
do Brasil, que contemplaram os seguintes critérios de incluséo:
ser cuidador familiar principal da crianga em tratamento conser-
vador renal; ter mais de 18 anos, residir na zona Sul do estado
do Rio Grande do Sul. Neste estudo, destaca-se que todos os
cuidadores familiares foram as maes.

O contato inicial da pesquisadora (Enfermeira, especialista
em Enfermagem pediatrica, mestranda, sem vinculo com o
servigo) com as participantes ocorreu no Servigo de Nefrologia
Pediatrica do Ambulatdrio de Pediatria no dia da consulta da
crianga com o nefrologista. Posteriormente, foi realizado contato
por telefone com as maes cujas criangas nao tinham consulta
agendada no servigo. Verificou-se que apesar de cadastrados,
essas criangas estavam em acompanhamento em outras ins-
tituicbes de saude do estado do Rio Grande do Sul ha alguns
meses ou ha anos. Dessa forma, utilizou-se a técnica de bola de
neve (snowball), na qual os primeiros entrevistados indicaram
outros participantes. A partir da indicagao dos seis primeiros
entrevistados, foi realizado contato com mais cinco méaes e
finalizou-se a coleta apds os objetivos terem sido alcangados
e de auséncia de dados novos nos relatos das participantes. A
coleta dos dados foi realizada em local definido pelas partici-
pantes, na maioria em seus domicilios, com tempo médio de
duragéo de 60 minutos.

ApOs a realizagédo de cada uma das entrevistas, os dados
foram transcritos, organizados e analisados com a andlise de
dados convencional, pois € um método comumente usado para
descrever, analisar e relatar temas e padrées dos dados. Na
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abordagem convencional da Analise de Conteudo a informagéo
€ obtida diretamente com os participantes do estudo sem impo-
si¢cdo de categorias pré-concebidas ou perspectivas tedricas, ou
seja, as categorias de codifica¢do séo derivadas diretamente dos
dados textuais.'® Ou seja, apos a leitura exaustiva das entrevistas
foram extraidos os codigos e a partir deles, foi possivel compor
as categorias.

O estudo respeitou os principios éticos de pesquisa en-
volvendo seres humanos, conforme Resolugdo do Conselho
Nacional de Saude n® 466 de 12 de dezembro de 2012."° O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi entregue e lido
para as participantes no dia da entrevista, assinado em duas
vias pela mée e pela pesquisadora, assegurando a liberdade de
participagédo espontanea e o direito de desisténcia em qualquer
momento da pesquisa. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica, parecer nimero 985.770 e Certificado de Apresentagdo
para Apreciagao Etica (CAAE) nimero 41609214.8.0000.5316.
Visando preservar o anonimato das participantes, adotou-se para
suaidentificacéo, o uso dainicial "E" de entrevistada, seguido do
numero arabico, conforme a ordem das entrevistas.

RESULTADOS

As 11 mées entrevistadas pertenciam a faixa etaria entre
27 e 43 anos, a maioria reside em area urbana, sdo casadas,
de religido catdlica, com ensino fundamental completo e néo
desempenhavam atividades profissionais remuneradas. Dentre
as criangas em tratamento conservador renal, houve predominio
do sexo feminino, cor branca, faixa etaria entre dois meses a 11
anos, com diagndstico inicial de malformagdes do trato urinario
e glomerulopatias. Ao expressar suas experiéncias, as maes
declararam incertezas em relagéo a doenga do filho e a analise
dos dados; isto permitiu construir duas categorias denominadas
"Incertezas na doenga e formas de adaptagdo" e "Vivendo a
imprevisibilidade", apresentadas a seguir.

“Incertezas na doenca e formas de adaptacao"

As mées das criangas em tratamento conservador renal
apresentaram em seus relatos suas incertezas decorrentes da
vivéncia da DRC do filho. Tais incertezas estao relacionadas a
ambiguidade, dos sintomas da DRC apresentados pelo filho,
falta de informagé&o relacionada ao motivo do desencadeamento
da enfermidade, imprevisibilidade do diagnostico e prognostico
da doenca. Além disso, a complexidade da doencga e ou falta de
clareza relacionada as orientagdes e cuidados com a saude da
crianca; bem como o desconhecimento materno sobre a doenca
renal. Com relagéo as duvidas sobre a doenca as maes referiram:

[...] € dificil, porque, as vezes, tu tens tantas duvidas. Do
que tu podes fazer ou ndo. Que eu fico pensando... até
agora eu ndo consegui entender porque os rins (nome da
crianga) cairam (reduziram a taxa de filtracdo glomerular)
desse jeito [...]. (E-4).

[...]foi uma experiéncia terrivel, porque tu ndo sabes o que
tu vais fazer. Ai a cada dia vai evoluindo mais a doenca,
n&o faz xixi, ndo come, so incha, incha. Agora apareceu
esse carogo, depois que chegou do hospital, a gente ja
n&o sabe o que fazer...Voltei pra casa sem saber de nada,
porque tem dois exame dela la (no servigo de satde) que
eu ndo sei o resultado. E complicado [...]. (E-10).

A incompreensdo materna sobre a patologia do filho pode
ser um fator desencadeador de incertezas.

Percebe-se o sentimento de ambiguidade relacionado,
especialmente, quando a entrevistada relata a preocupacgéo
com os sinais de agravamento da condi¢do clinica do filho e a
tentativa de conter o seu avan¢o com a busca pelo atendimento
especializado.

[...] eu estou achando que o xixi dela anda com um cheiro
muito forte e esta muito amarelo, entdo eu ja vou antecipar
a consulta dela para saber se isso é normal, se é coisa
do rim ou se é da minha cabecga. [...] porque ela s tem
um (rim) [...]. (E-1).

O depoimento descreve os acontecimentos que demonstram
aimprevisibilidade, ou seja, a preocupagéo materna com o futuro
na doenga, e ao sentir-se insegura, busca no servigo de saude
0 suporte necessario para sanar suas duvidas.

As incertezas relacionam-se também aos problemas de
comunicagéo, que podem afetar a qualidade da atencéo ofertada
nos servicos de saude. O depoimento, a seguir, € um exemplo
da fragilidade da comunicacgéo entre os profissionais de saude
€ as maes.

[...] ah, eu sei muito pouco, porque os médicos la ndo
conversam muito com a gente [...]. Eu sei que a gente
vai ter que ter acompanhamento com psicologo (apos
transplante renal da crianga), sO que até agora a gente
ndo foi encaminhado para nada |...]. (E-6).

[...] e assim, muita coisa eu acho que acontecem de uma
maneira que, se a nos tivéssemos mais informagées, eu
Sei um pouco, mas o pouco que eu sei agora, eu soubesse
no inicio eu acho que teria ajudado mais, teria facilitado
para nés dois (mde e pai). Eu acho que se a mae tem
mais acesso as informagbes, souber como funciona o
processo, o que €, como é que funciona toda essa fungéo.
Eu acho que isso ajuda a melhorar bastante, até pra gente
ter os cuidados que tem que ter. |[...]. (E-9).

O relato sugere duvidas ocasionadas possivelmente pela
falta de informagéo em relagdo a continuidade do acompanha-
mento no servigo de saude.

Nos relatos seguintes estao as formas de adaptagéao utiliza-
das pelas méaes no cuidado da crianga com DRC em tratamento
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conservador que séo a manutengao do equilibrio emocional e a
espiritualidade. Referem que a manutencao da serenidade para
o enfrentamento das dificuldades vivenciadas no dia a dia € uma
forma de manter sua saude mental.

[...] a gente vai resolver, a medida que eles (os proble-
mas) forem acontecendo sem se estressar, porque se
a gente pensar em longo prazo, ai tu comega a enlou-
quecer, ai tu comega a querer ter outro filho (para terum
possivel doador para o transplante renal), ai tu comeca
querer ter outras coisas para tentar solucionar o problema
que nem aconteceu ainda [...]. (E-4).

Diante do sentimento de impoténcia e incapacidade em
relacdo ao desfecho da condigéo crdnica vivenciada no trata-
mento da doenga renal do filho, tal sensag¢éo pode ser redimida
com o conforto encontrado na espiritualidade, conforme o relato.

[...] pode parecer irrelevante, mas a fé € fundamental
nessa hora. Fundamental! Quando o doutor te diz assim...
Eu deitodos os remédios que foram possiveis, todos! Se
tu no tiveres fé em Deus, se tu ndo te segurar em Deus,
tu enlouqueces [...]. (E-8).

"Vivendo a imprevisibilidade"

As incertezas das maes estéo relacionadas ao prognodstico
da condicao crénica experienciada pela crianga. Essa categoria
aborda a imprevisibilidade que envolve a inabilidade materna
de prever a doenga no futuro, preocupagéo com as necessida-
des de cuidado e a possibilidade de agravamento da condi¢édo
clinica do filho.

Os depoimentos demonstram a preocupagao materna com
o cuidado a crianca no futuro, reafirmando que as duvidas em
relagéo a patologia contribuem no aumento da imprevisibilidade.

[...] apesar de sempre ter muitas duvidas por causa
dessa doenga, porque é uma doenga, que com o passar
dos anos pode surgir novos problemas, [...] eu ndo sei o
que vai ser do futuro, [...] como é que vai ser para cuidar
delal...]. (E-7).

[...] se eu saio de casa, eu ja vou preocupada com ela
em casa, porque de uma hora pra outra ela pode piorar

[...]. (E-10).

Essa vivéncia pode se mostrar obscura para a mae por
ser um processo impreciso, que pode ser atenuado com a
troca de experiéncia com outras pessoas tenham experiéncias
semelhantes.

Outro ponto emergido é o desejo materno de que seu filho
retorne a condi¢éo de saude anterior a doenga renal, além disso,
as maes demonstram um sentimento de compaixdo em relagao
a condigdo enfrentada pelos filhos.

[...] eu queria que mais tarde ela voltasse a comer tudo
normal. Se ndo da, ndo da, mas se um dia ela pudesse,
[...] que a gente fica com pena [...]. (E-11).

Além disso, as duvidas em relagdo ao prognostico da doen-
¢a do filho mostram que algumas maes tém conhecimento sobre
o diagndstico, ainda assim, convivem com a imprevisibilidade
em relag¢éo ao futuro do filho.

[...] das duas uma: ou esses cistos vao atrofiar e ndo vai
funcionar, porque aquele rim realmente nao funciona...
ou (a crianga) vai crescer e o rim vai ficar pequeno junto
com os cistos [...]. (E-4).

[...] e serd que um transplante vai ajudar ela? [...]. (E-5).

Tal condi¢éo de imprevisibilidade, instiga algumas mées a
construir e justificar hipoteses, favorecendo as reflexdes sobre
a forma de tratamento presente e no futuro.

Outra participante referiu que a experiéncia do tratamento
conservador renal é confortante, contudo, revela a apreenséo
em relagédo a possibilidade da filha precisar do transplante re-
nal, pois em sua familia houve esse transplante, apesar dessa
experiéncia demonstrou uma expectativa de que o transplante
possa ser a "cura" para a doenca da filha.

[...] ai tu sabes que ndo tem fim ainda (tratamento da
doenca), porque é crbnico! S6 com transplante, sabe
que vai ter muito mais coisas, por enquanto esta ameni-
zado, mas daqui a um tempo ela vai para o transplante,
ai a gente sabe que o transplante ndo é facil (relatou
a pesquisadora apds a entrevista o acompanhamento
da vivéncia do transplante renal em membro da familia)

[..]. (E-2).

A noticia da necessidade de a crianga realizar o transplante
renal e a possibilidade de ndo conseguir um doador compativel
fomentam o sentimento de incerteza na mae que por desconhe-
cimento do processo refere a sensagéo de medo.

[...] ela (a médica) disse que talvez dali um tempo preci-
sard fazer o transplante de rim. Eu espero que néo seja
necessario né? Porque bah! Entrar na fila ainda mais
com crianga, eu tenho medo disso [...]. (E-3).

Ainda quanto a imprevisibilidade, as formas de tratamento
séo pensadas pelas maes das criancas que buscam alternativas
de resolutividade de situagdes irreais.

[...] porque isso é uma das grandes causas de transplante
de rim né (falando insuficiéncia renal), foi por isso que
eu vim (da cidade onde realiza o tratamento), vim pen-
sando (risos) em j& ter outro nené. Mas, ai o médico me
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ligou dizendo que néo, que foi descartada a hipotese (da
realizacdo do transplante), mas mesmo assim eu tenho
medo né [...]. (E-4).

DISCUSSAO

Os resultados mostraram que as méaes das criangas em
tratamento conservador renal vivenciam incertezas oriundas de
ambiguidades, complexidades, falta de informagdes em relacdo
ao diagnostico e da imprevisibilidade da doencga do filho no futuro.

A ambiguidade dos sintomas dificulta a precisdo do diag-
néstico, e o diagnostico da doenca renal cronica, pode ser um
fator desencadeador de incertezas. Estudos apontam que o
recebimento do diagnostico ocasionou sentimento de incerteza
em maes de criangas em condi¢des cronicas .+&"131517 E po-
dem até mesmo associar o tempo decorrido até a confirmagéo
do diagndstico com a cronicidade da doenca.?°

Tal resultado foi evidenciado nas falas das participantes e
corroborou com as incertezas de maes de crianc¢as com diferen-
tes diagnosticos. Estudo apontou que as mées de criangas com
autismo apresentaram alto indice de incertezas.® No contexto da
doenga reumatica, para os pais, a incerteza na doenga, esteve
relacionada aos sintomas depressivos na crianca.® Para os
pais de criangas com Sindrome de Down, o nivel de incerteza,
esperanca e a adaptagéo a nova condicao, estiveram significa-
tivamente correlacionados.

Ao corroborar com os resultados apresentados, que indicam
que aincerteza na doenca pode ser uma experiéncia complexa
para a mde da crianca em tratamento conservador renal, os
quais estdo relacionados a ambiguidade dos sintomas, a falta
de informagéao e a imprevisibilidade.

A ambiguidade dos sintomas, assim como foi encontrado
em estudos com mées de criangcas em diferentes condicbes
cronicas, decorre da incapacidade para discernir o significado
dos eventos relacionados a doencga e quando os resultados séo
percebidos como imprevisiveis.®'"2° Pesquisas demonstram
que o baixo nivel de escolaridade da mae, pode contribuir para
o desencadeamento da incerteza na doeng¢a, uma vez que
necessitam de informacgdes e recursos especificos de acordo
com a condigcao da crianga,® tal realidade pode influenciar ne-
gativamente e prejudicar a qualidade do cuidado da crianca, ja
que os altos niveis de incerteza no curso da doenga reduzem a
qualidade de vida das maes.®?°

Neste estudo, as mées apresentaram nos depoimentos a
falta de informacéo, o que comprova a necessidade do empo-
deramento materno para a compreensao desse processo, com
orientacdes claras e objetivas, e ainda com o fortalecimento da
rede de apoio do servigo de saude. Cabe ressaltar que, muitas
vezes, 0s pais recebem informacdes dos profissionais da saude,
no entanto ndo compreendem essas informacdes, reiterando a
necessidade da realizagéo do feed back ao orientar a familia de
uma crianga com condig&o cronica.

Em relagéo as incertezas geradas pela ambiguidade dos
sinais de agravamento da doenca, da falta de informagdes, da

falta de clareza nas orienta¢des para os cuidados, séo fatores que
podem contribuir para tornar os eventos relacionados a doenga
complexos e incertos. A experiéncia de pacientes com cancer,
que receberam respostas ambiguas dos médicos e outros pro-
fissionais de saude, constatou que foi um fator desencadeador
de duvidas.® Para maes de criangas com autismo, o tempo pro-
longado até a confirmacao do diagndstico aumentou o nivel de
incerteza.® Esse sentimento foi consistente para pais de criangas
com cancer, independentemente do tempo, desde o diagnéstico. '
Tais resultados corroboram aos encontrados neste estudo.

Dentre os fatores que reduzem os niveis de incerteza estdo
a oferta de informagdes claras, a disponibilidade de uma rede
de apoio social, a clareza e especificidade das informacbes
dos profissionais e a confianga nos profissionais de saude,® os
quais podem favorecer o enfrentamento.® Em muitos casos, as
orienta¢des para o cuidado, nem sempre levam em considera¢éo
os fatores socioculturais e emocionais da familia da crian¢ca em
condic¢des crdnicas,” o que dificulta o enfrentamento.

Fato que pode ser minimizado com o estabelecimento de
didlogo capaz de reduzir as angustias maternas. O estabeleci-
mento da comunicagéo, entre profissionais e méaes, necessita
ser desenvolvido com atencdo e compromisso, levando em
consideragéo as necessidades maternas de orientacdo claras
e objetivas, que promovam a segurancga para ambos. Ja que o
profissional pode obter ao longo do didlogo um feed back em
relagéo ao que foi discutido, garantindo a solidez da intervencao.

Dessa forma, o sentimento de incerteza pode ser ameniza-
do com a disponibilidade de atengéo profissional e promocéao
de reconhecimento dos recursos familiares disponiveis para o
enfretamento dos eventos futuros, o que pode reduzir a impre-
visibilidade relacionada ao processo de adoecimento. Tendo
em vista que a incerteza materna e a percepc¢éao de apoio social
séo indicadores do enfrentamento.' A mobilizagédo de recursos
para adaptacéo relaciona-se & habilidade ou disponibilidade
de recursos para lidar com novos acontecimentos e pode ser
abordado em intervengdes centradas na familia.®

A disponibilidade de informagdes claras e objetivas pode
contribuir para o enfrentamento materno, no entendimento dos
acontecimentos e a confiancga nos profissionais de saude séo
caminhos para reduzir a incerteza das maes. Assim, a educacéo,
suporte social e confianga nos profissionais sdo recursos para a
compreensdo dos eventos relacionados com a doenca e sugere
que a incerteza na doenga pode ser prevenida.'

Outro ponto causador de incerteza elencado nos depoimen-
tos, foi a imprevisibilidade em relag&o a vida do filho. Em outra
pesquisa realizada, a imprevisibilidade em relagéo ao futuro na
doenca também provocou incertezas na mée e na crianga, o
que influenciou diretamente a dindmica familiar e as decisdes
relativas ao tratamento.?' Para as familias que vivenciam a possi-
bilidade do transplante renal, as maes podem buscar alternativas
diante da inseguranga que envolve o processo do transplante
renal (impossibilidade de doador compativel e medo do desco-
nhecido), ainda assim, apresentam a expectativa de cura com
esse procedimento.
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Disponibilizar informagdes claras e realizar o feed back
com a familia da crianga referente & compreenséo do diadlogo
estabelecido com o planejamento centrado na familia. Pois,
quanto mais empoderadas, menores as incertezas e melhor
sera a adaptagéo a situacgao clinica. Nesse sentido, o enfermeiro
pode responder as preocupagdes por meio de estratégias de
educagdo e comunicacao terapéutica, para aliviar o fator es-
tressor de incerteza.™

Dentre as restricdes impostas no tratamento conservador
renal, a alimentar apresenta-se como uma das mais dificeis, por
relacionar-se com habitos culturais e necessitar envolvimento
e compreensao sobre essa necessidade, do ajuste da dieta
pelos demais membros da familia para a efetividade do cuidado,
conforme referido nos resultados, a mae tem o desejo de que
a filha volte a se alimentar "normal".

Apesar da vivéncia de incertezas, cada mae na sua singu-
laridade, utiliza os recursos disponiveis na constru¢do do pro-
cesso de adaptacdo. Segundo a teoria da incerteza, tal estado
cognitivo é percebido quando uma situagéo considerada como
incerta, impulsiona 0 movimento dos recursos disponiveis para
a adaptacgdo.! A intensidade de envolvimento, pode fazé-los
assumir o papel de advogados dos filhos e aprendem a gerir a
rede de apoio social para suprir suas necessidades. Esse movi-
mento, inicialmente, pode se dar em concentrar-se no presente
e "viver um dia de cada vez"."®

Na tensdo gerada pela vivéncia da DRC, o imaginario
materno pode criar e recriar inimeras situagbes muito mais
desgastantes do que a realidade vivida. Porém, essa perturba-
¢éo pode ser gerada por fatores, como o diagndstico de uma
patologia desconhecida e/ou mudangas na rotina, que requerem
habilidades para a estabilidade familiar, e para algumas mées,
esse equilibrio é encontrado na espiritualidade.

Nesse sentido, a esperanga na melhora do progndstico da
saude da crianga pode reduzir a incerteza,” ou seja, a incerteza
percebida e a esperanca podem ser alvos importantes para a
melhoria do bem-estar psicoldgico.! Visto que os pais articulam
estratégias positivas de enfrentamento,* dentre elas, pode-se
citar a préatica espiritual (fé, crenca em Deus, oragéo e outros
rituais religiosos), como promotor da redu¢do do sentimento
de incerteza e uma forma de lidar melhor com tal experiéncia e
reduzir os seus efeitos negativos.?

Ao enfatizar a fé como um sustentaculo, uma forma de
apoio que independente da medida empregada na adaptagéo
da doenca, é uma tentativa de manutengéo do equilibrio emo-
cional frente as adversidades e incertezas geradas por tais
experiéncias.

A espiritualidade aparece para a mée da crianca em trata-
mento conservador renal como uma forma de alicerce, a qual
tem impacto sobre a compreenséo em relagéo a gravidade dos
sintomas e ao progndstico desfavoravel da DRC, mas, princi-
palmente, sobre as perspectivas de enfretamento do processo
de adoecimento do filho, ja que pode proporcionar sensagao
de amparo e seguranga.

A Enfermagem pode assumir um papel mais ativo na identi-
ficacdo de fontes e nivel de incerteza dos pais, encorajando-os
a adotar postura otimista e alavancar a mudanga na percepcéo,
vislumbrando as oportunidades de enfrentamento positivo e
podem demonstrar mudancgas psicoldgicas positivas, incluindo
maior adaptabilidade.*

A expectativa gerada pela necessidade do transplante
renal e aimprevisibilidade de conseguir um doador compativel,
impulsiona a mée a buscar por medidas alternativas que podem
envolver, até mesmo, a possibilidade de planejar submeter-se a
correr o risco de ter outro filho com a mesma patologia, com a
expectativa de "salvar" a vida do filho que necessita do enxerto
renal, por ser uma opgéo que permite uma certa seguranga
em relagdo a compatibilidade e a reducéo do risco de rejei¢ao.

Nesse sentido, as mées das criangas necessitam de am-
paro da equipe de saude. A Enfermagem, na atencédo primaria
a saude, pode atuar como promotora de seguranga, com infor-
magoes claras sobre como se dara esse processo, diminuindo
os anseios em relacdo a imprevisibilidade da doenga no futuro.

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Este estudo permitiu conhecer as incertezas da mée da
crianca em tratamento conservador renal, decorrentes do
processo de adoecimento do filho. Verifica que algumas maes
vivenciam a ambiguidade em relagdo ao diagnostico, falta de
conhecimento sobre os cuidados necessarios com a saude da
crianca e falta de clareza nas informacdes obtidas nos servigos
de saude, onde buscaram atendimento especializado. Além
disso, convivem com a imprevisibilidade em relagéo ao futuro na
doenca, que podem estar relacionados com a incompreensao
da doenca e, por consequéncia, atuar como um desencadeador
de incertezas. Mesmo assim, as maes buscaram alternativas
para o enfrentamento e adaptagdo com vistas a manutengao
do equilibrio emocional.

Nesse sentido, considera-se que a Enfermagem, no cuida-
do a crianga em tratamento conservador renal, pode prevenir
fatores desencadeadores da incerteza materna. Estes podem
ser abordados como o fortalecimento do vinculo e proporcionar
0 aumento da confianga entre a familia e os profissionais, com
adisponibilidade de informacgdes claras e o reconhecimento da
rede de apoio social acessivel a familia para melhorar a qualida-
de de vida e a percepgao das mées sobre a doenca, tirando de
foco a doenca e fomentando o enfrentamento saudavel.

As limitagdes deste estudo estéo relacionadas ao numero
de participantes e suas caracteristicas, tendo em vista que os
resultados dados ndo podem ser generalizados por abordar as
experiéncias. Dessa forma, destaca-se a necessidade de outros
estudos que avaliem as incertezas maternas e dos cuidadores
familiares, dimensdes como rede de apoio, estrutura familiar,
intervencdes solicitadas e recebidas, o que ajuda na experién-
cia e incrementa o empoderamento familiar para o cuidado da
crianga com doenga renal crénica.
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