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RESUMO

A doenga renal cronica estd incluida entre as condigdes cronicas complexas de satde,
afetando as fungdes vitais dos rins e nos estdgios mais avancados, exige terapia renal
substitutiva, como a hemodialise. Frente a experiéncia produzida pelo adoecimento,
podem ocorrer inumeras alteragdes no paciente e em seus familiares, no corpo fisico
e na adaptagdo de rotinas e ocupagdes. Diante disso, o objetivo geral deste estudo
foi compreender a participagdo em ocupagdes de criangas com doenca renal cronica
em tratamento hemodialitico. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, do
tipo pesquisa descritiva, exploratoria e de campo. Participaram da pesquisa 7
criangas ¢ 7 maes responsaveis pelo cuidado das criangas assistidas no Centro de
Terapia Renal Substitutiva Pediatrica da Fundacdo Santa Casa de Misericordia do
Para. A pesquisa ocorreu por meio de um roteiro de entrevista direcionado aos
cuidadores das criancas e com a utilizagdo de um recurso ludico, especificamente,
um jogo de tabuleiro criado para esta pesquisa para conduzir a conversa com as
criangas e auxiliar na produ¢ao de dados. Os dados foram analisados utilizando-se a
técnica de Analise de Contetido, com auxilio do software MAXQDA®. Os resultados
sdo apresentados em seis categorias intituladas: “A descoberta: O percurso até
chegar ao tratamento hemodialitico”, que se refere as diferentes formas de
descoberta da doenca renal e o ingresso na terapia renal substitutiva com
hemodialise; “A rotina das criangas: Antes e depois do tratamento hemodialitico”,
na qual sdo apresentadas as mudancas na rotina das criangas, ou seja, o antes e depois
de comegar o tratamento hemodialitico com base no relato das maes; “A mudanga:
Participacdo ocupacional na perspectiva dos cuidadores”, apresentando as mudangas
da forma de executar as ocupacgdes diariamente apds o inicio do tratamento
hemodialitico; “Participagdo ocupacional na perspectiva das criancas”, apresenta a
forma em que se realiza e participa das ocupacdes de acordo com a narrativa das
criangas; “Dificuldade em participar das ocupagdes”, expondo os relatos das
responsaveis e das criangas sobre as ocupagdes mais dificeis de executar, realizando
o tratamento hemodialitico; e, por fim, “As ocupag¢des significativas”, expondo
também o relato das criancas e de suas responsaveis sobre as ocupacdes mais
importantes para as criangas em tratamento hemodialitico. Evidenciou-se com os
resultados que criangas com doenca renal crénica que realizam tratamento

hemodialitico apresentam impacto significativo na participagdo ocupacional em



diversas categorias de ocupagoes, principalmente AVDs, Brincar, Lazer, Educagao
e Sono e descanso, vivenciando, portanto, a elaboragdo de adaptacdes ocupacionais
que permitam a realizacdo de ocupagdes no cotidiano, além de experienciar, como
consequéncia da condigdo, privagdes ocupacionais importantes, que podem
influenciar na saude e no bem-estar dessas criangas. Aponta-se, portanto, que o
presente estudo reforca a necessidade de intervengdes que considerem as
especificidades infantis e promovam oportunidades de participacdo ocupacional
plena, minimizando os efeitos da privagao ocupacional e qualificando a assisténcia
oferecida a criangas com doenga renal cronica que realizam hemodialise,
fortalecendo as praticas centradas na crianga, além de reforcar a importancia da

participagcdo ocupacional para a qualidade de vida desse publico.

Palavras-chave: Crianca; Doenga Renal Cronica; hemodialise; ocupacdes; Terapia

Ocupacional.



ABSTRACT

Chronic kidney disease is included among the complex chronic health conditions,
affecting the vital functions of the kidneys and, in its most advanced stages, requiring
renal replacement therapy, such as hemodialysis. Faced with the experience produced by
the illness, numerous changes can occur in the patient and their families, in the physical
body, and in the adaptation of routines and occupations. Therefore, the general objective
of this study was to understand the participation in occupations of children with chronic
kidney disease undergoing hemodialysis treatment. This is a qualitative study, of the
descriptive, exploratory, and field research type. Seven children and seven mothers
responsible for the care of the children assisted at the Pediatric Renal Replacement
Therapy Center of the Santa Casa de Misericordia do Para Foundation participated in the
research. The research was conducted using an interview guide directed at the children's
caregivers and with the use of a playful resource, specifically a board game created for
this research, to guide the conversation with the children and assist in data collection. The
data were analyzed using the Content Analysis technique, with the aid of the MAXQDA®
software. The results are presented in six categories entitled: “The discovery: The journey
to hemodialysis treatment”, which refers to the different ways of discovering kidney
disease and entering renal replacement therapy with hemodialysis; “The children's
routine: Before and after hemodialysis treatment”, which presents the changes in the
children's routine, that is, before and after starting hemodialysis treatment based on the
mothers' reports; “The change: Occupational participation from the caregivers'
perspective”, presenting the changes in the way daily occupations are performed after the
start of hemodialysis treatment; “Occupational participation from the children's
perspective”, presents the way in which occupations are performed and participated in
according to the children's narrative; “Difficulty in participating in occupations”,
exposing the accounts of caregivers and children about the most difficult occupations to
perform while undergoing hemodialysis treatment; Finally, the section "Significant
Occupations" also presents the accounts of the children and their caregivers regarding the
most important occupations for children undergoing hemodialysis treatment. The results
showed that children with chronic kidney disease undergoing hemodialysis treatment
experience a significant impact on occupational participation in various occupational
categories, mainly ADLs (Activities of Daily Living), Play, Leisure, Education, and Sleep

and Rest. Therefore, they experience the development of occupational adaptations that



allow them to perform daily activities, in addition to experiencing significant
occupational deprivations as a consequence of their condition, which can influence their
health and well-being. This study reinforces the need for interventions that consider the
specific needs of children and promote opportunities for full occupational participation,
minimizing the effects of occupational deprivation and improving the care offered to
children with chronic kidney disease undergoing hemodialysis, strengthening child-
centered practices, and reinforcing the importance of occupational participation for the

quality of life of this population.

Keywords: Child; Renal Insufficiency, Chronic; Renal Dialysis; Occupations;

Occupational Therapy.
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APRESENTACAO

Pra minha gente

Minha terra, meu Portel
Meu pedacinho do Céu
No recanto do Parad.

(Gilberto Paranhos, [s.d.])

Sou do Norte, do Para, da Ilha do Marajo, precisamente, com muito orgulho sou
de uma cidade chamada Portel, a minha querida terra natal. Venho entdo da maior ilha
fluviomaritima do mundo, banhada pelos rios, rica em beleza natural e cultura. Embora
muito marginalizada, possui, assim como sua grandeza em extensdo territorial de
25.385 km?, também a grandeza de seu povo, com aproximadamente 62.900 habitantes,
povo este que ¢ grande nao em relagcdo ao nimero de habitantes, mas sim em tentar resistir
contra um sistema desigual e excludente no qual estamos postos.

Sou filha tnica de minha mae, Iracema dos Santos Teles, ¢ filha mais nova do
meu pai, Jodo Erias Corréa Junior.

Minha mae ¢ graduada em pedagogia, entrou na universidade quando eu tinha 3
anos. Costumo dizer que talvez desde entdo tenha iniciado minha sede pela educagao e o
primeiro passo para a construcao de alguns sonhos, afinal passei 4 anos da minha infancia
visitando as salas de aula do anexo da Universidade Federal do Parda (UFPA) em Portel.
Ressalto que minha mae ¢ fonte de inspiracdo para estudar; sempre a achei extremamente
inteligente e sempre a incentivei a voltar a carreira académica, pois ela abdicou de muitas
coisas para poder investir em minha educacdo. Entretanto, com o passar dos anos e com
a sua sede pela educacdo, decidiu retornar para a academia e entrou no mestrado em 2020
e, em 2024, ingressou no doutorado académico da UFPA e, assim, com o mesmo orgulho
que retrato sempre a minha origem, com muito orgulho também hoje posso encher o peito
e dizer que a minha mae ¢ a primeira mulher preta do nosso municipio a ingressar no
doutorado.

Meu pai ¢ autonomo, € pintor profissional atualmente, teve que trabalhar desde
crianca para ajudar seus pais e seus 8 irmaos. Infelizmente ndo teve a oportunidade de
investir na educacdo, mesmo diante de toda sua situagdo, conseguiu realizar parte do
ensino fundamental. Considero meu pai um grande sonhador; ele sonhava em ser jogador

de futebol e chegou a ir, quando adolescente, para a capital do estado do Pard, sendo



escalado para um dos clubes esportivos, porém decidiu voltar para perto da familia.
Mesmo assim ¢ uma lenda do futebol na nossa cidade. Meu pai ¢ meu grande
incentivador, sempre torcendo por mim e dizendo com orgulho a todos que perguntam
por onde a filha dele estava estudando. E hoje, ao analisar meu passado, ndo tenho dividas
de que meu pai me ensinou a sonhar, ndo somente a sonhar, mas também a ser insistente
e, com isso, conquistar meus sonhos.

Descrevo meus pais como fundamentais nesta formagdo da pesquisadora que
estou me tornando, mas nao poderia deixar de citar minha avo materna, Ostilha dos Santos
Teles, pois ela possui um papel imprescindivel. Minha avé ¢ uma mulher preta que nasceu
em uma cidade da Ilha do Marajé chamada Anajas em 1945, em um cenario social ainda
mais marcado pelo sistema patriarcal e assustadoramente sexista. Ela nunca estudou,
porém, considero que ela ¢ uma pessoa autodidata, pois aprendeu matematica sozinha.
Relata que comegou a trabalhar com aproximadamente 7 anos. Em sua historia foi
agricultora, trabalhou em uma fabrica de madeira e foi vendedora autonoma. Sem
davidas, minha avo ¢ uma mulher forte, que enfatiza que desde cedo queria ter sua
autonomia e independéncia e, mesmo com todo o preconceito, resistiu em ser distinta do
que era esperado socialmente para a mulher na época. Hoje minha avo € aposentada, sou
sua Unica neta e ela sempre me pergunta quando volto para casa e me diz que ndo entende
o porque de eu querer continuar estudando tdo longe, mas mal sabe ela que foi com ela
que aprendi que a mulher pode estar onde ela quiser, mesmo com preconceito e
patriarcado, ansiar a independéncia, além de ser forte e corajosa.

Por meio dessas historias que me atravessam, muito do que sou e acredito hoje
reflete 0 que meus pais e minha avé enfrentaram. Vejo que, felizmente, tive o privilégio
de minha familia acreditar na importancia da educagdo e investir em mim desde os meus
primeiros anos de vida, poupando-me do trabalho infantil, incentivando-me a dedicar-me
exclusivamente a educacgao.

Estudei em escola publica em Portel durante todo meu ensino fundamental e
médio. Mesmo com meu esforco e com todo o empenho dos professores da rede, diante
da pouca valorizagdo e investimento governamental na época, existiram falhas em meu
ensino, que, comparado ao de um estudante da capital do estado ou a um individuo com
ensino exclusivamente em escola particular, apresentava lacunas enormes que me
separavam do ensino superior publico e, especificamente, de um dos meus sonhos.
Destaco que, por volta dos meus 8 anos, ao visitar a UFPA, polo Belém, com a minha

mae e meu tio, observei os académicos e professores pelas ruas e blocos, olhei para



mamae e disse: “Mae, quero estudar aqui”. Ali e neste momento nasceu um dos meus
maiores sonhos.

E através do apoio e incentivo da minha familia, que deixou a crianga de 8 anos
sonhar, se preparou € me preparou para ir em busca de um dos meus objetivos. Necessitei,
assim que finalizei o ensino médio em 2014, realizar 2 anos de cursinho pré-vestibular,
porém, para isto, precisei, em 2015, com 16 anos, sozinha, arriscar-me a sair da ilha do
Marajo e ir para a capital do Pard, Belém.

Foi justamente no cursinho ¢ mediante uma matéria que minha mae leu sobre
terapia ocupacional que meu sonho ndo se limitou somente a estudar na Universidade
Federal do Para (UFPA), mas sim, em cursar Terapia Ocupacional na institui¢ao.

Felizmente, mesmo com a caminhada cercada por muita luta, aprendizados,
crescimento pessoal, longe de minha familia, ingressei na graduagdo em 2017 e fiz parte
da sétima turma do curso de Terapia Ocupacional da UFPA.

E foi justamente na graduacdo que conheci, de fato, o mundo da pesquisa. Visto
que iniciei, no ano de 2018, e segui até 2020, participando como voluntdria de dois
projetos de pesquisa junto a criangas com Transtorno do Espectro Autista, coordenados
pela Profa. Dra. Glenda Miranda, que foi também minha orientadora do Trabalho de
Conclusao de Curso. Destaco que foi nesses projetos, € junto a essa professora, que se
iniciou minha paixao pela pesquisa.

Em 2021, a UFPA, junto a um projeto do governo federal, realizou o projeto de
pesquisa denominado “Diagndstico de acessibilidade dos principais pontos de locais
estratégicos dos 16 municipios que compdem a regido do Arquipélago do Marajo para a
proposi¢ao de intervengdes especificas”, coordenado pela Profa. Dra. Katia Omura, onde
afortunadamente tive o privilégio de participar como bolsista. Este projeto de pesquisa
foi extremamente marcante na minha carreira académica e na construcao da pesquisadora
que estou me formando hoje, pois, justamente por meio deste projeto de pesquisa,
intensificou a minha alma pesquisadora e me fez ter como objetivo académico pesquisar
com um intuito geral, parafraseando o poeta e compositor Paranhos: “Pra minha gente,
minha Terra...”.

Porque também foi por meio deste projeto que desenvolvi meu projeto guarda-
chuva de Trabalho de Conclusdao de Curso, que objetivou analisar a acessibilidade e
percepcao das pessoas com deficiéncia em embarcagdes da [lha do Marajo. Tal objeto e
objetivo de estudo foi instigado em 2020, sem nem imaginar que participaria desse

projeto, em uma das minhas idas e vindas da capital do estado do Para para Portel, pois



sao 16 horas de viagem que s6 podem ser feitas via embarcagdes, transladando os rios da
Amazodnia. Neste percurso e em uma das vezes em que realizei esta viagem, observei uma
pessoa com deficiéncia fisica que utilizava recursos de tecnologia assistiva (bengala e
cadeira de rodas) entrar em uma dessas embarcagdes de maneira extremamente
constrangedora, pois a embarcagdo nao era acessivel. Aquilo me revoltou, porém também
me instigou a, por meio da oportunidade de participacdo no projeto, colocar em pratica
algo que me provocou anteriormente. Saliento que este foi um dos estudos mais
significativos para mim.

E necessario evidenciar que tanto a Profa. Dra. Glenda Miranda, quanto & Profa.
Dra. Katia Omura foram e ainda sdo grandes referéncias para minha formagao académica,
pois, ao observa-las na pesquisa e aprendendo a pesquisar com elas, foi de extrema
importancia e me fizeram almejar outros sonhos que me preenchem hoje.

Em 2022, formei-me e ingressei diretamente no programa de residéncia
multiprofissional em Atencdo a Saude da Mulher e da Crianca da Fundagdo Santa Casa
de Misericordia do Para (FSCMP), onde pude vivenciar a experiéncia do Terapeuta
Ocupacional no contexto hospitalar juntamente a este publico especifico. E, por meio de
diversos cendrios da residéncia, instigou-me a atuacdo junto ao acompanhante. Através
disto, agucou-me um problema de pesquisa e, para o trabalho de conclusao de residéncia,
escolhi estudar o desempenho ocupacional de acompanhantes de criangas hospitalizadas.
Trabalho este orientado pelas terapeutas ocupacionais Ma. Ester Miranda da Silva Pereira
e Ma. Ana Paula Colares Vieira Girard, grandes mulheres e profissionais que
contribuiram extraordinariamente com minha formacao de especialista e de pesquisadora
no contexto hospitalar.

Durante minhas experiéncias na residéncia, outro setor me chamou a atengao, o
centro de tratamento hemodialitico pediatrico da institui¢do. E ali, com meu eu curioso e
pesquisadora em formacao, vi o objeto de estudo que queria pesquisar no mestrado.
Entdo, ao sair da residéncia em 2024, ingressei diretamente no mestrado académico do
Programa de Pos-Graduagao em Terapia Ocupacional (PPGTO) da Universidade Federal
de Sao Carlos (UFSCar) com o intuito de pesquisar sobre a participagdo ocupacional de
criangas que realizam tratamento hemodialitico. Contentemente, a minha orientadora,
Profa. Dra. Regina Helena Vitale Torkomian Joaquim acolheu minha ideia e passamos a
ajustar e tracar os caminhos desta pesquisa.

Mas, para isso, assim como em 2015, ao me mudar de Portel para Belém, em 2024

tive que ser corajosa de novo, contar com o apoio de minha familia e agora atravessar o



pais em busca de outro sonho. E para isso eu tive que me mudar para Sao Carlos — SP, e
assim contemplar o historico da UFSCar ¢ do PPGTO com mais uma aluna audaciosa,
que veio da Ilha do Marajo, com muita sede de educacdo e com muitos outros sonhos
para alcangar.

Assim, entdo, ressalto que sou uma pesquisadora em constante construgdo,
atravessada pelo meu histérico ocupacional e de minha familia, orgulhosa de minhas
origens e que pretende se tornar e concretizar em uma pesquisadora que estuda e fala do
seu territorio, para o seu territorio. Buscando, por meio da resisténcia e da educagao,
incentivar outros do meu povo a ansiar voos mais altos.

Em seguida a minha apresentagdo pessoal, realgo entdo uma breve apresentagao
de minha pesquisa, a qual pretendi evidenciar como € a participacdo em ocupacdes de
criancas que realizam tratamento hemodialitico ¢ a importdncia da participagao
ocupacional para a saude e qualidade de vida desses individuos.

E, com base neste estudo, favorecer o envolvimento ocupacional das criangas com
doenga renal cronica que realizam tratamento com hemodialise e, por meio das evidéncias
produzidas através dos seus relatos e dos relatos de seus cuidadores, destacar para as
institui¢des de saude que atendem este publico a relevancia da participacao ocupacional
para saude, além de promover subsidio aos profissionais da saude que atuam com esta
populagdo e, ademais, os resultados e discussdes produzidos neste estudo poderdo
contribuir com o acervo literario referente ao tema, fomentando a discussdo e
incentivando futuras pesquisas sobre tal tematica.

Portanto, a presente dissertacao inicia-se com a se¢do da introducao, subdividida
em trés topicos: ocupacao e participagdo ocupacional; a doenga renal cronica, hemodiélise
e repercussdes ocupacionais; € a crianga com doenca renal cronica e a atuacao terapéutico
ocupacional.

Em seguida, sdo apresentados os objetivos elencados para nortear a pesquisa.
Posteriormente, a metodologia da pesquisa, destacando o tipo de pesquisa, participantes,
elegibilidade, ambiente de coleta e materiais, procedimento de coleta, instrumentos de
coleta, instrumento de analise de dados e aspectos éticos.

Seguidamente, sdo apresentados os resultados, com dados re!
categorizagdo dos participantes e as categorias de analise com sua
interpretacdes.

A seguir ¢ apresentada a discussdo da pesquisa, apresentando os tOpicos relevantes

encontrados nos resultados, pareados com o que hé na literatura sobre a tematica.



Por fim, sdo apresentadas as consideragdes finais deste estudo, sintetizando os

achados relevantes da pesquisa, bem como as limita¢des do estudo.
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1 INTRODUCAO

1.1 Condigdes cronicas complexas de saude na infancia

A definicdo de condicdo crénica em geral abrange ndo somente as doengas
cronicas, mas também as doencas infecciosas e diversas deficiéncias, sendo que essa
ampliacdo se justifica pelo fato do compartilhamento de caracteristicas comuns entre estas
condig¢des de saude, tais como a longa duragao e a continuidade do cuidado, o controle de
sintomas, a necessidade de acompanhamento longitudinal, além da necessidade de
interrupgao e da adaptagdo das rotinas de vida (Moura et al., 2017).

Em relagdo a identificagdo de criancas com condi¢des cronicas complexas, de
acordo com os seus sistemas afetados, sdo reconhecidas 12 categorias de condicdes
cronicas em saide, com base na Classificacdo Internacional de Doencas (CID), sendo
elas: Condigdes Neurologicas e/ou neuromusculares, cardiovasculares, respiratorias,
renais e/ou urologicas, gastrointestinais, hematolégicas e/ou imunoldgicas, metabolicas.
Além de outras condi¢des relacionadas a anomalias congénitas ou defeitos genéticos,
também as condigdes de malignidade, relacionadas a prematuridade e ao periodo
neonatal, misceldnea ndo classificada em outra parte, sendo que, somando cada condi¢ao
incluida nestas categorias, totalizam-se 330 CIDs distintos (Feudtner, 2001; Conceigao,
2023).

Para Feudtner (2001), as criangas com condi¢des cronicas complexas possuem
como caracteristicas comuns a presen¢a de uma dessas doencgas que apresentem a duracao
minima de 1 ano, associada ao envolvimento de 6rgdo ou um sistema, configurando,
portanto, uma condicdo clinica de alta complexidade, que, por sua vez, exige
acompanhamento especializado e, provavelmente, em algum momento necessitara de
internagdo em hospital terciario.

Quando nos referimos a Criangas com Condigdes Cronicas Complexas de Saude
(CCCS), destacamos um grupo que ¢ composto por individuos na infincia que dependem
de cuidados especializados, que incluem reabilitagdo e necessidade de suporte de vida
altamente tecnoldgico, associados a comprometimento de diferentes sistemas, que podem
apresentar limitagdes fisicas e/ou cognitivas, sendo indispensavel a intervengao
medicamentosa continua, além da necessidade de assisténcia multiprofissional (Moura et
al.,2017; Fernandez et al., 2019; Xavier et al., 2025). Uma vez que a assisténcia em satde

para as criangas com condi¢des cronicas complexas € frisada por longos processos de
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internagdes e pelo uso continuo de tecnologias de cuidado, o que acaba impondo desafios
na oferta de cuidado a saide que preserve a qualidade de vida, tendo em vista que, no
decorrer do desenvolvimento dessa crianga, ¢ necessaria assisténcia continua, por meio
de atendimento direto com a reabilitacdo psicomotora e social da crianga, bem como
indiretamente por meio de modificagdes e adaptagdes ambientais (Neves et al., 2013;
Conceigdo, 2023).

As criangas deste grupo sdo caracterizadas por vivenciarem limitagdes nas
experiéncias da vida em razao de multiplas barreiras que podem comprometer a aquisi¢ao
de habilidades importantes para o desenvolvimento e participacao social, uma vez que
tanto a crianca quanto seus familiares deparam-se com desafios resultantes da condigdo
cronica de satde (Xavier et al., 2025). Haja vista que, para além das alteracdes que estas
criancas enfrentam com as mudangas no estilo e qualidade de vida devido as repercussoes
da doenga cronica, da necessidade de acompanhamento terapéutico, do controle clinico
e, por vezes, dos recorrentes processos de hospitalizagdo, podendo ter seu
desenvolvimento fisico e emocional prejudicado, paralelamente, a familia que
acompanha esta crianga também ¢ afetada, seja por custos financeiros, alteragdes em sua
rotina para acompanhar o ritmo de tratamento da crianga. Esta familia também pode ter
impactos emocionais, devido a sentimentos de afli¢do, tensdo, preocupagao e ao constante
medo de complicagdes, principalmente lidando com a possibilidade de morte dessas
criangas em muitos momentos (Vieira et al., 2009).

Vale ressaltar que, referente aos dados epidemioldgicos, estima-se que no Brasil
as criangas com condi¢do crdnica representam 9,1% na faixa etdria de até cinco anos,
9,7% entre os escolares de 6 a 13 anos e 11% entre os adolescentes de 14 a 19 anos do
total geral da populagdo, nimero este significativo nacionalmente (IBGE, 2010).

Diante disso, embora o direito a satide da crianga seja um direito social assegurado
pela Constituicdo Federal (1988) e pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n°
8069/1990), especificamente, as Criangas com Condigdes Cronicas Complexas de Saude
foram inseridas na pauta das politicas puiblicas de saude da crianca no ano de 2015, sendo
incluidas no eixo estratégico IV de atuacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral a
Saude da Crianga: atengdo integral a crianga com agravos prevalentes na infincia e com
doencas crdnicas. Entretanto, embora inserida, a propria politica reconhece deficiéncias
no que tange as diretrizes da rede de atencdo necessarias para ofertar o cuidado seguro,
integral e de qualidade para este publico especifico (Concei¢cao 2023; Menezes et al.,

2023).
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Nesse sentido, ao se considerar a complexidade e a abrangéncia das Doengas
Cronicas Complexas de Saude na Infancia, ressalta-se que a doenca renal cronica compde

esse amplo grupo, tornando-se necessaria a compreensao de suas especificidades.

1.2 A doenca renal cronica, hemodialise e repercussées ocupacionais

As doengas cronicas apresentam multiplas causas e podem ser definidas como
sendo o conjunto de condigdes cronicas que apresentam como caracteristicas seu inicio
gradual, frequentemente com prognostico incerto € com longa ou indefinida duragdo
(Brasil, 2013). Estes tipos de doenga exibem um curso clinico instdvel, com fases de
melhora clinica, agravamento e/ou agudizagdo, o que pode produzir incapacidades
temporarias ou até mesmo definitivas no individuo afetado, necessitando, portanto,
intervengdes com diferentes tipos de tecnologias e o acompanhamento continuo dessas
pessoas que nem sempre podem ser curadas (Brasil, 2013; Kudo, Barros e Joaquim,
2018).

Dentro dessas condi¢des esta a doencga renal cronica (DRC), que afeta sobretudo
os rins. Sendo que, estes 0rgaos, apesar de serem conhecidos, principalmente, pela funcao
de eliminar substancias toxicas do organismo por intermédio da urina, sdo 6rgdos que
possuem outras fungdes vitais no organismo, como, por exemplo, a filtracdo do sangue,
o controle da pressado arterial sist€émica e sintetizacdo de hormdnios (Rudnicki, 2014).

Quando estes o0rgdos apresentam lesdo de etiologia multifatorial caracterizada
pela perda progressiva e irreversivel de sua func¢do de forma subita ou crénica, considera-
se que o sujeito afetado possui insuficiéncia renal cronica, necessitando deste modo de
assisténcia para realizar sua func¢do (Rudnicki, 2014).

Vale ressaltar que a DRC ¢ considerada um problema de sailde mundial devido
apresentar altas taxas de incidéncia e prevaléncia. Estima-se que mundialmente hé cerca
de 850 milhdes de pessoas com este tipo de doenga cronica, sendo que destes a estimativa
¢ que haja mais de 10 milhdes somente no Brasil (Gongalves, 2015; Brasil, 2022).

Especificamente, nos estagios mais avangados da DRC, ¢ indicada a Terapia Renal
Substitutiva (TRS), que pode ser classificada em trés tipos: hemodialise, didlise peritoneal
e transplante renal (Rudnicki, 2014; Gongalves, 2015). Sendo que, neste estudo,
destacaremos o tratamento com a hemodialise.

Salienta-se que, na hemodidlise, ocorre a remog¢ao de solutos e fluidos do sangue,

semelhante a atividade que deveria ser realizada pelos rins. Para isto, ¢ necessario que a
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pessoa em tratamento possua uma fistula arteriovenosa ou cateter arteriovenoso,
exemplificados nas imagens 1 e 2 (Gongalves, 2015).

A fistula ¢ uma liga¢do entre uma pequena veia ¢ uma artéria, realizada por
intermédio de uma cirurgia no brago ou na perna da pessoa, realizada por um cirurgido
vascular, com intuito de tornar a veia mais grossa e resistente, 0 que minimiza as
complicacdes nas puncdes com as agulhas de hemodialise, sendo ideal realizar este
procedimento entre 2 e 3 meses antes de comecar o tratamento hemodialitico com a fistula
(Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2023).

Em relagdo ao cateter arteriovenoso, este também ¢ realizado por intermédio de
um procedimento cirirgico, que consiste na inser¢ao de um tubo em uma veia no pescogo,
no torax ou na virilha do individuo, sendo utilizado, na maioria das vezes, de forma
temporaria nas pessoas que ndo possuem uma fistula, pois hd problemas no uso
prolongado do cateter, relacionados principalmente a obstrugdo e infecgdo. Este fato exige
que, durante o tratamento hemodialitico, seja necessario constantemente realizar a troca
deste dispositivo para a continuidade do tratamento (Sociedade Brasileira de Nefrologia,

2023).

Imagem 1 — Exemplo de fistula Imagem 2 — Exemplo de cateter

arteriovenosa arteriovenoso
{ = .
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A

Fonte: Google (2025) Fonte: Google (2025)

Apos este procedimento cirdrgico e a insercao de um desses dispositivos, utiliza-
se um dialisador (imagem 3), filtro artificial que pode ser um capilar ou membrana de
dialise. Esse equipamento ¢ acoplado a maquina de hemodidlise (imagem 4) para a
realizagdo da sessdo, sendo que, durante este processo, € realizada a limpeza e filtragem

do sangue. Neste momento, ¢ possivel liberar o corpo dos residuos, como, por exemplo,
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o sal e liquidos, que em excesso podem ser prejudiciais a satde. Além disso, este processo
auxilia no controle da pressao arterial e ajuda o corpo do individuo a conseguir manter o
equilibrio de substancias como sodio, potassio, ureia e creatinina, sendo que, na maioria
das vezes, as sessOes sdo realizadas trés vezes na semana e duram entre 3 a 4 horas

(Gongalves, 2015; Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2023).

Imagem 3 — Exemplo de dialisador Imagem 4 — Exemplo de maquina de
hemodialise
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Fonte: Google (2025) Fonte: Google (2025)

O tratamento da doenca renal cronica, principalmente nos casos que necessitam
de hemodialise, ¢ extremamente complexo e ndo se limita apenas a realizacdo das sessoes.
Ressalta-se que, de acordo com Pereira ef al. (2020), uma das caracteristicas dessa rotina
rigida de tratamento ¢ a reorganizacao da dieta com restri¢cdes de liquidos, além de perdas
e mudangas biopsicossociais que influenciam na qualidade de vida e corroboram para as
alteragdes na vida didria. Kudo, Barros e Joaquim (2018) destacam que as consultas
clinicas continuas e frequentes, a ingestdo de farmacos e restricoes impostas pela
patologia geram a necessidade de novas rotinas € modificagdo do cotidiano de pessoas
com doenca cronica.

Para além disso, a pessoa com doenga cronica esta sujeita a apresentar diminuicao
de sua capacidade funcional e limitagdes fisicas para realizar suas atividades diariamente,
em decorréncia de perda de funcao cardiorrespiratoria, astenia ou devido a agravo do seu

quadro clinico (Kudo, Barros, Joaquim, 2018). Diante disso, torna-se, nesse contexto,
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imprescindivel a atuagdo da equipe multiprofissional, pois a pessoa com doenca cronica
ira necessitar de ajuda dos seus cuidadores e adaptagdes do ambiente fisico (Kudo, Barros,
Joaquim, 2018; Pereira et al., 2020).

Diante do contexto apresentado, o terapeuta ocupacional ¢ um dos profissionais
que pode e deve estar inserido na assisténcia a pessoas que enfrentam esse tipo de
adoecimento, ao se considerar as alteracdes em componentes fundamentais para a

realizacdo de ocupacdes.

1.3 A crianca com doenc¢a renal cronica e a atuacio terapéutico ocupacional

Diante do avango da medicina, das tecnologias no diagndstico e nos tratamentos
de doengas crdnicas, ocorreu o aumento significativo da sobrevida de pessoas com este
tipo de patologia (Kudo, Barros e Joaquim, 2018).

Com base no exposto, ¢ valido frisar que, de acordo com Kudo, Barros ¢ Joaquim
(2018), a experiéncia produzida mediante o adoecimento pode provocar iniimeras
alteragdes no paciente e seus familiares, no corpo fisico e na adaptagao de rotinas e papéis
ocupacionais. Tal fato, por sua vez, acontece principalmente nos casos de doenca cronica.

Especificamente, ao relacionarmos o adoecimento crénico junto a criangas,
Araujo e Freire (2024) ressaltam que este tipo de adoecimento traz para o universo infantil
vivéncias que sdo ameacadoras tanto do ponto de vista fisico quanto psiquico.

Vale destacar que, de acordo com a Lei n.° 8.069, de 13 de julho de 1990, que
dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e da outras providéncias, em seu
artigo 2°, considera-se crianca a pessoa com até 12 anos incompletos. A crianga, por sua
vez, vivencia em seu processo de desenvolvimento um importante ciclo de vida, a
infancia.

O desenvolvimento infantil, portanto, consiste em um processo de transformagao
complexo, continuo e progressivo, marcado por seu inicio ainda na vida intrauterina. Este
processo ¢ determinado por fatores biologicos, ambientais e socioecondmicos, e
contempla o crescimento fisico, maturagdo neuroldgica e sensorial, incluindo aquisi¢do
de habilidades motoras, sociais e afetivas (Alegretti e Figueiredo, 2022).

A infancia € permeada por inumeros atravessamentos, € algumas criangas, além
disso, precisam lidar com fatores estressantes ¢ demandantes, como as doengas cronicas

e suas implicagdes diarias, que incluem os sintomas, desconfortos fisicos, internacdes e
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consultas em ambulatorios de referéncia. Diante dessa complexidade, estudos apontam,
por consequéncia, impactos na qualidade de vida dessas criangas (Araujo e Freire, 2024).

A terapia ocupacional ¢ uma profissdo que volta sua intervengao para a promogao
da realizacdo de forma eficaz de rotinas, papéis e ocupagdes significativas, o que
favorece, portanto, a satisfacdo pessoal de pessoas que, por alguma razdo, possuem
alteracdo ou prejuizos na execugdo de ocupagdes (Souza et al., 2019).

De acordo com a tradug¢do da quarta edi¢do do Enquadramento da Pratica da
Terapia Ocupacional: Dominio e Processo (2021), a terapia ocupacional ¢ definida como
a utilizacdo terapéutica de ocupagdes da vida cotidiana com pessoas, grupos ou
populagdes (i.e., o/a cliente) com o objetivo de reforcar ou possibilitar a participagao.

Assim sendo, em relacdo a atuacdo da terapia ocupacional junto ao individuo com
doenga cronica, especificamente com alteracdes renais, Pereira (2020) pontua que o
terapeuta ocupacional ird, por meio de suas intervengdes, buscar ampliar a autonomia e
independéncia dessas pessoas em tratamento hemodialitico, de modo a proporcionar
formas de elaboragdo, de enfrentamento, desenvolvimento da autonomia, retomada de

capacidades remanescentes e construgao de projetos de vida.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Perspectiva Ocupacional

De acordo com Costa et al. (2017), a palavra “ocupacao” ¢ multifacetada,
polissémica e possui diferentes significados, dependendo dos contextos sociais, historicos
e culturais. Porém, referente a etimologia da palavra ocupacao, a literatura aponta que
esta ¢ originaria do latim “occupatione” ou “ocupacio” (Costa et al., 2017; Corréa et al.,

2023).

Sendo que, Costa ef al. (2017, p. 652) afirmam que a palavra ocupagao

Significa tomar posse; dedicar seu tempo a algo; trabalho, afazeres com que
nos ocupamos; modo de vida. Além disso, a palavra ocupagéo faz referéncia
ao sentido de manter-se ou manter algo, executar uma agdo em um determinado
tempo e espago, além do investimento em recursos para alcancar um dominio

especifico.

Diante do exposto, uma das possibilidades de compreender o que € a ocupacao de
forma generalista e simplificada, pode ser entendé-la como sendo a realizagao de agdes,
tarefas e atividades diarias, realizadas de forma proposital, nas quais as pessoas se
engajam e que ocorrem em um intervalo de tempo e lugar determinados, em um contexto
fisico, social, cultural, entre outros. Além disso, essas ocupagdes apresentam significado
ou valor pessoal (Costa et al., 2017; Corréa et al., 2023).

Entretanto, hd na terapia ocupacional diversas definicdes e formas de se
compreender as ocupagdes, que dependem da linha de investigagao.

Uma das possibilidades de aprofundar essa compreensdo € por meio dos estudos
advindos da Ciéncia Ocupacional, em que seus estudos pioneiros consideram as
ocupagdes como sendo agdes humanas que apresentam formas, fungdes e significados
(Corréa et al., 2023).

Em suma, a forma ocupacional se refere aos aspectos que sdo diretamente
observaveis. A forma, portanto, responde: “o qué? como? onde e quem?” da ocupagao;
enquanto a funcdo ocupacional seria a maneira como a ocupacdo influencia o
desenvolvimento, adaptacdo, satide e qualidade de vida do sujeito. Além disso, refere-se
também a razdo, propoésito ou resultado almejado em participar de uma ocupagao; e, por

fim, o significado ocupacional refere-se a experiéncia individual produzida por meio da
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participacao nas ocupacodes, agregados a valores pessoais, culturais e sociais, sendo que,
estes significados estdo sujeitos a mudangas no decorrer do tempo, de acordo com a era,
tecnologias, valores, circunstancias e culturas (Costa et al., 2017; Sy et al., 2019,
Christiansen & Haertl, 2024).

Christiansen & Haertl (2024) frisam que humanos sao seres ocupacionais € que
existem com um impulso inato para explorar e agir no mundo. Costa et al. (2017), por
sua vez, destacam que o contexto ambiental, o individuo, o significado, o propdsito e a
participacdo em ocupagdes sao importantes para compreender o ser humano como este
ser ocupacional.

Diante disso, a partir da compreensdo das ocupagdes, € valido destacar a defini¢ao
e conceituagdo do termo participagdo ocupacional, que, de acordo com o Enquadramento
da Pratica da Terapia Ocupacional: Dominio e Processo (2021), refere-se ao
envolvimento em ocupagdes desejadas de modo a serem pessoalmente satisfatorias e
congruentes com as expectativas culturais. Nesse sentido, este documento destaca que a
“participacdo ocorre naturalmente quando os/as clientes estdo ativamente envolvidos na
realizagdo de ocupagdes ou atividades da vida didria que considerem Tuteis e
significativas”.

A partir desta breve contextualizagdo, ¢ valido destacar a perspectiva ocupacional
por meio do Enquadramento da Pratica da Terapia Ocupacional: Dominio e processo,
tendo em vista que este referencial foi utilizado como subsidio para a estruturacdo do
projeto de pesquisa, desde a construcdo tedrica até a formulag@o do instrumento de coleta

de dados da pesquisa.

2.2 Ocupagio na perspectiva do Enquadramento da Pratica da Terapia

Ocupacional: Dominio e Processo

O enquadramento da pratica da Terapia Ocupacional: Dominio de Processo ¢ um
documento oficial da Associagdo Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), cuja
primeira versdo foi criada em 1979. Até o momento, tem-se quatro versdes, sendo que a
quarta versao foi criada em 2020 e traduzida para o portugués em 2021, sendo esta a
versao utilizada como um dos referenciais teoricos deste estudo.

Este documento descreve os conceitos considerados centrais que fundamentam a
pratica da Terapia Ocupacional, organiza e se propde a construir, por sua vez, um

consenso acerca dos principios basicos e da visdo da profissdo. No referido documento,
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destaca-se que sua construgdo ¢ baseada também nos principios e referenciais tedricos da
Ciéncia Ocupacional, favorecendo a perspetiva da ocupagdo e da satde e considerando
os seres humanos como seres ocupacionais (EPTO-4, 2021).

A quarta edi¢do do Enquadramento da Pratica da Terapia Ocupacional (EPTO-4,
2021) destaca algumas definigdes de ocupagao, sendo uma de autoria da propria AOTA
e a outra da Federagdo Mundial de Terapia Ocupacional, descritas a seguir:

Para a Associacdo Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), as ocupagdes sao
consideradas centrais para a saude, identidade e sentido de competéncia de um
cliente/pessoa, grupo ou populagdo, e apresentam um significado e valor Unicos e
singulares para cada pessoa (EPTO-4, 2021).

A Federacao Mundial de Terapia Ocupacional (2012) destaca que as ocupagdes
incluem atividades que as pessoas precisam, querem e se espera que fagam. Para a Terapia
Ocupacional, essas ocupacdes referem-se as atividades diarias que as pessoas realizam
como individuos, em familias e com comunidades para preencher tempo e trazer sentido
e proposito a vida.

O EPTO-4 (2021) organiza as ocupacdes em nove grandes categorias de
ocupagoes:

1. Atividades de vida diaria: que sdo atividades orientadas para o cuidado com o

proprio corpo e realizadas durante a rotina.

2. Atividades de vida diaria instrumentais: refere-se as atividades que tém papel
de apoio a vida diaria em casa e na comunidade.

3. Gestao em saude: relacionadas a atividade como o desenvolvimento, gestao e
manutenc¢ao de rotina de satde e bem-estar, inclusive a autogestao, todas com
foco em melhorar ou manter a satide para suportar a participagdo em outras
ocupagoes.

4. Descanso e sono: que aborda atividades relacionadas com a obtencdo de
descanso restaurador e sono para suportar o envolvimento ativo e saudavel em
outras ocupagoes.

5. Educagdo: diz respeito as atividades necessdrias para aprender e participar no
ambiente educacional.

6. Trabalho: concerne trabalho ou esforco fisico relacionado a desenvolvimento,
producao, entrega ou gestao de objetos, servigos, cujos beneficios podem ser
financeiros ou nao.

7. Brincar/jogar: refere-se as atividades que sdo intrinsicamente motivadoras,
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controladas internamente e escolhidas livremente, que podem, por sua vez,
incluir o faz de conta, explorag¢ao, humor, competi¢des e celebragdes.

8. Lazer: reporta-se as atividades ndo obrigatorias que sdo intrinsicamente
motivadoras e sdo realizadas no tempo livre.

9. Participagdo Social: alude as atividades que envolvem interagdo social com
outras pessoas, que podem ser amigos, familia, pares membros da
comunidade.

E de referir que cada uma dessas nove grandes categorias de ocupagdes &

individualmente composta por suas ocupacdes especificas, sendo:

As Atividades de Vida Diaria compostas pelas ocupagdes especificas de tomar
banho, higiene sanitaria, vestir, comer e engolir, alimentacdo, mobilidade funcional,
higiene e cuidados pessoais e, por fim, atividade sexual. Enquanto as Atividades de Vida
Diaria Instrumentais, contam com as ocupagdes especificas de cuidar de outros, cuidar
de animais de estimagdo, educagdo da crianga, gestdo de comunicagdo, mobilidade na
comunidade e condugdo, gestdo financeira, montar e gerir residéncia, preparagcdo das
refeicdes e limpeza, expressdo religiosa e espiritual, manutencdo de seguranga e
emergéncia e, finalmente, compras. J& a Gestao da Saude comporta as ocupagdes
especificas de promog¢ao ¢ manutengdo da saude social e emocional, gestdo da condigdo
e sintomas, comunica¢ao com o sistema de saude, gestdo de medicacao, atividade fisica,
gestdo nutricional e gestdo de dispositivos de cuidados pessoais. A categoria de ocupagao
Sono e Descanso engloba as ocupagdes especificas de descansar, preparacdo do sono e
participacdo no sono. Na Educac¢do hd as ocupacdes especificas de participagdo na
educagdo formal, exploracdo de necessidades ou interesses educacionais pessoais
informais e participacdo na educagdo informal. Enquanto a ocupacdo Trabalho conta
com as especificas de emprego: interesse, objetivos, procura e aquisi¢ao, desempenho e
manuten¢dao do emprego, preparagao e ajuste para a reforma, exploragdo de voluntariado
e participagao em voluntariado. O Brincar/Jogar conta com a exploragdao do brincar e
participagdo no brincar. Assim como o Lazer, que também ¢ composto pela exploracao
do lazer e participacdo no lazer. Por fim, a Participacio Social conta com a participagdo
na comunidade e na familia, amizades, relagdes intimas com parceiros e participa¢do em
grupo de pares (EPTO-4, 2021).

Conforme o EPTO-4 (2021), a categorizagdo das ocupagdes de acordo com a
perspectiva do cliente varia em fun¢do das necessidades, interesses e contextos do cliente.

Para além disso, os valores para estas ocupacdes sdo e dependem de determinantes
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culturais e sociopoliticos, sendo, portanto, singular a cada individuo.

As ocupagdes podem exercer influéncia significativa sobre o cotidiano dos
individuos, contribuindo tanto para um estilo de vida equilibrado e funcional quanto para
desenlaces menos adaptativos. Nesse sentido, reconhece-se que as ocupagdes possuem a
capacidade de apoiar, sustentar ou promover outras ocupagdoes, configurando um sistema
dindmico entre as ocupagdes (EPTO-4, 2021).

Neste cendrio de compreensdo da ocupacao, da participagdo ocupacional e das
condigdes cronicas, especificamente a doenga renal cronica associada ao tratamento
hemodialitico, e considerando que a saude, o bem-estar e a participagdo na vida podem
ser alcangados por meio do envolvimento em ocupagdes, destaca-se a questdo de
pesquisa, estruturada da seguinte forma: “Como ¢ a participagdo ocupacional de criancas

com doenga renal cronica que realizam tratamento hemodialitico?”.
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3 OBJETIVOS

Objetivo Geral:

v" Compreender a participa¢do em ocupagdes de criangas com doenga renal cronica

em tratamento hemodialitico.

Objetivos Especificos:

e Descrever as ocupacdes de criancas renais cronicas assistidas no setor

ambulatorial de nefrologia pediatrica;

e Verificar como o tratamento hemodialitico impacta nas ocupagdes de criangas.
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4 METODO

4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, do tipo pesquisa descritiva,
exploratdria e de campo.

A pesquisa qualitativa, de acordo com Ludke e André (2018), tem o ambiente
natural como sua fonte direta de dados e o pesquisador como seu principal instrumento;
a pesquisa exploratéria utiliza ferramentas para medir e descrever determinado
comportamento social e o estudo descritivo possui dados abundantemente relacionados a
descri¢ao de pessoas, situagdes e/ou acontecimentos.

Por fim, destaca-se que a pesquisa de campo € o tipo de pesquisa que pretende
buscar a informagdo diretamente com a populagdo pesquisada. Ela exige do pesquisador
um encontro mais direto. Nesse caso, o pesquisador precisa ir ao espago onde o fendmeno
ocorre ou ocorreu e reunir um conjunto de informagdes a serem documentadas

(Gongalves, 2001).

4.2 Participantes

Participaram da pesquisa 7 criangas e 7 cuidadores das respectivas criangas. Cabe
mencionar que, durante o periodo de recrutamento, foram selecionadas 8 criangas e 8
responsaveis que aceitaram participar da pesquisa. Entretanto, durante o periodo de coleta
de dados, uma das criangas foi internada, realizando hemodialise em outro setor e com
quadro instavel de satde, devido a isto, ndo foi possivel realizar a coleta com a crianga e

sua responsavel.
4.3 Elegibilidade
4.3.1 Critérios de inclusdo
As criangas podiam ser de ambos os sexos, com idade entre 6 e 12 anos
incompletos, que estivessem realizando tratamento de TRS com hemodialise ha, no

minimo, seis meses, considerando-se o periodo de adaptacdo a nova rotina. Seus

cuidadores deveriam ter idade igual ou superior a 18 anos.
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4.3.2 Critérios de exclusido

Foram excluidas da pesquisa criangas que estavam internadas na instituicao (tendo
em vista que criancas internadas apresentam alteragdo na participac¢ao ocupacional devido
ao contexto de internacdo hospitalar), criangas em situacao judicial de abrigamento e/ou
que apresentassem algum tipo de deficiéncia fisica, sensorial e/ou cognitiva. Da mesma
forma, foram excluidos cuidadores que apresentassem, visivelmente ou relatado pelos
proprios, alteragdes cognitivas que interferissem na coeréncia de suas respostas e/ou que

nao fossem o cuidador principal da crianga.

4.4 Ambiente de coleta e materiais

A pesquisa foi realizada, especificamente, no Centro de Terapia Renal
Substitutiva Pediatrica da Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Para, localizada na
Rua Bernal do Couto, n°® 1040, bairro Umarizal, Belém—PA, CEP: 66055-080. Trata-se
de uma instituicao de referéncia em assisténcia a saude da mulher ¢ da crianca ¢ também
em terapia renal substitutiva pediatrica no Estado do Para.

Foi utilizado um roteiro de entrevista (Apéndice E) para orientar a entrevista com
os cuidadores e, para a entrevista com as criangas, foi utilizado um jogo de tabuleiro
(Apéndice F).

As entrevistas com as criangas e com os cuidadores(as) foram gravadas e, por essa
razao, foi utilizado o aplicativo de gravacao de voz de celular do modelo Iphone 11 da

marca Apple® e o mini microfone lapela sem fio profissional da marca Min Mic Pro®.

4.5 Procedimento de coleta

A coleta de dados ocorreu apds aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
e liberagdo pela Coordenagdo de Pesquisa (CPES) da Fundagdo Santa Casa de
Misericordia do Pard (FSCMPA), em conformidade com as normativas legais de
seguranca e protecao dos dados dos participantes, no periodo de fevereiro a junho de
2025.

Sendo que, este procedimento de coleta de dados foi dividido em 5 fases:
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4.5.1 Fase 1: Imersdo no campo

A primeira fase ocorreu no més de fevereiro de 2025 e foi dedicada a realizar a
apresentacao da pesquisadora a equipe de profissionais do servigo, usuarios pediatricos e
seus responsaveis, além de conhecer o ambiente de tratamento hemodialitico pediatrico
da instituicdo, bem como a rotina do servigo. A pesquisadora se inseriu na rotina do
servigo fez observagdo e participou das intervengdes terapéutico ocupacionais ofertadas
na instituicdo no periodo de 07:00h as 16:00h, além de acompanhar a rotina da equipe
multiprofissional ofertada neste intervalo de tempo.

Vale ressaltar que, neste periodo, as criangas espontaneamente solicitavam
interacdo com a pesquisadora por meio do brincar, utilizando os recursos da institui¢ao.
De acordo com o interesse das criangas, a pesquisadora usufruiu desses momentos com o
objetivo de estabelecer vinculo, processo que foi importante para a posterior coleta de

dados.

4.5.2 Fase 2: Piloto

A segunda fase ocorreu em marco de 2025 e foi realizada com uma crianca de 6
anos e uma adolescente com 12 anos completos e suas respectivas responsaveis legais
(maes). Nessa fase, objetivou-se avaliar os instrumentos de coleta de dados, bem como
realizar ajustes necessarios observados apos a andlise de dados das informagdes
produzidas.

Inicialmente, explicou-se as responsaveis o objetivo do projeto e, especificamente,
desta fase inicial. Diante do aceite, as responsaveis assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice C) e o Termo de autorizagdo para utilizagdo de
relatos escritos, imagens e sons de voz (Apéndice D) para fins de pesquisa e, em seguida,
foi realizada a entrevista utilizando o roteiro de entrevista piloto.

Posteriormente, apresentou-se a pesquisa as criangas que realizam hemodialise,
utilizando o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido - TALE (Apéndice A e B) em
quadrinhos. Diante do aceite dos participantes, realizou-se a entrevista com gravagao de
audio e utilizando o jogo de tabuleiro piloto.

Apo6s a finalizacdo das entrevistas, foi realizada a transcricdo das gravacdes
utilizando o Microsoft Word®. A posteriori, as transcrigdes foram lidas na integra em

parceria com a orientadora, e com base nas respostas dos participantes, foram levantados
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o que estes dados traziam de respostas relevantes para a pesquisa, € se respondiam a
questdo da pesquisa: “Como ¢ a participagdo ocupacional de criangas que realizam o
tratamento hemodialitico?”, além de verificar as possibilidades de melhora dos
instrumentos de coleta.

Com base nisso, no roteiro de entrevista destinado aos cuidadores foram inseridas
perguntas referentes ao historico do adoecimento, ao tipo de acesso utilizado pela crianga,
ao tempo de tratamento e a0 municipio de origem e atual dos participantes.

Quanto ao jogo de tabuleiro (Apéndice F), observou-se que seria necessario inserir
mais trés cartas referentes a escovar os dentes, relacionadas a categoria de ocupacao de
atividade de vida diaria, controle nutricional ¢ controle de medicagdes, relacionadas a
categoria de ocupacdo de gestdo em satde. Além disso, com intuito de facilitar e
direcionar as perguntas da pesquisadora, inseriu-se um guia de perguntas no jogo de
tabuleiro (Apéndice G), com o propdsito de favorecer a obtencdo de respostas detalhadas

das criangas e de orientar a mediacdo da pesquisadora durante a atividade.

4.5.3 Fase 3: Convite aos participantes

A terceira fase objetivou recrutar os participantes para a pesquisa. Para isso, com
intuito de minimizar o constrangimento, foi realizada a apresentacao do projeto ao grupo
de cuidadores que estava acompanhando as criangas no dia da sessdo de hemodialise no
hall de espera do Centro. A apresentacdo enfatizou os objetivos do projeto, os critérios
de inclusdo e exclusdo, os procedimentos de coleta de dados e os beneficios sociais e
académicos da pesquisa.

A pesquisadora ficou disponivel no hall de espera e aqueles que manifestaram
interesse em realizar a pesquisa foram conduzidos individualmente para uma das salas de
atendimento do Centro de Terapia Renal Substitutiva para participarem da proxima fase
de coleta de dados. Vale ressaltar que, para os cuidadores que aceitaram participar da
pesquisa e cujas criangas, sob sua responsabilidade, atenderam aos critérios de inclusao,
foi solicitado que assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o
Termo de autorizagdo para utilizagdo de relatos escritos, imagens e sons de voz para fins
de pesquisa.

Com base no aceite do cuidador para a participagdo na pesquisa, foi realizado
posteriormente o convite para a participagdo da crianga, beira leito em que estava

realizando a sessdo de hemodidlise. Este convite foi realizado por meio da apresentacdo
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do TALE a crianga, na presenca do cuidador, e aquelas criangas que aceitaram participar
da pesquisa, por confirmagao verbal no TALE, participaram da préxima fase da coleta de
dados.

Destaca-se que havia dois tipos de TALE disponiveis, o primeiro (Apéndice A)
consistia em uma apresentacdo escrita e o segundo (Apéndice B) em uma apresentagao
ludica da pesquisa por meio de uma historia em quadrinhos. Em ambos o aceite poderia
ser realizado via confirmacdo verbal da crianga. Vale destacar que se optou por duas
possibilidades de apresentagao do TALE, levando em consideragdao a ampla faixa etaria
das criangas que poderiam ser incluidas na pesquisa e seus diferentes estagios de
desenvolvimento cognitivo. Diante disso, a priori, o primeiro modelo foi construido para
ser apresentado a criangas de 6 a 9 anos e o segundo modelo para criangas entre 10 ¢ 11
anos. No entanto, para as criangas entre 10 e 11 anos, foram apresentadas as duas versoes
do TALE, dando a autonomia de selecionar o documento de sua preferéncia.

Todas escolheram o documento apresentado em forma ludica para ser utilizado.

4.5.4 Fase 4: Entrevista com o cuidador

A quarta fase da coleta de dados consistiu na realizacdo da entrevista com os
cuidadores. A entrevista ocorreu em um dos consultdrios disponiveis para o atendimento
da equipe multiprofissional do Centro Pedidtrico de Tratamento Hemodialitico da
instituicdo, com dura¢do média de 30 minutos. Em alguns dias, os consultorios ndo
estavam disponiveis, por conta disso, as entrevistas de alguns participantes ocorreram na
sala de recursos da terapia ocupacional do setor.

Nesta fase, foi utilizado um roteiro de entrevista com perguntas a fim de, por meio
da percepcao e relato do cuidador, coletar informagdes sobre a participagdo ocupacional

das criancas com doenga renal cronica que realizavam TRS por meio da hemodialise.

4.5.5 Fase 5: Produgdo de dados com a crianga com o jogo de tabuleiro

A quinta e ultima fase da coleta foi realizada junto a crianga, utilizando um
jogo de tabuleiro, no qual foram utilizadas cartas contendo as questdes do guia de
perguntas, voltadas a explorar como ocorriam as ocupacdes cotidianas no contexto do

tratamento hemodialitico.
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O jogo foi utilizado a beira leito com a crianga durante a sessao de hemodialise
e objetivou tornar a conversa ludica e interativa, além de favorecer a coleta da
percepcao e relato da crianga sobre a sua participa¢do ocupacional realizando TRS
através da hemodialise.

Destaca-se que, foi possivel, em algumas situagdes, realizar no mesmo dia a
entrevista com o cuidador e, posteriormente, a conversa com a crianga, porém, na
maioria dos casos, devido ja haver uma rotina estabelecida no centro de tratamento
hemodialitico, a entrevista com o cuidador foi realizada em um dia e, na sessdo de

hemodialise seguinte foi realizada a conversa com a crianga.

4.6 Instrumentos de coleta

4.6.1 Teste dos instrumentos

O processo de avaliagdo e finalizacdo do roteiro de entrevista ocorreu no més de
margo de 2025, realizado com base nos resultados produzidos do estudo piloto. Realizou-
se a transcri¢ao de duas entrevistas e essas foram analisadas por meio da analise de
conteudo de Bardin (Franco, 2018). Esta analise foi realizada por duas terapeutas
ocupacionais, respectivamente, a pesquisadora e a orientadora. A partir disso, o roteiro
de entrevista que continha inicialmente 10 perguntas-base passou a ter 17 perguntas. Por
fim, o jogo de tabuleiro que inicialmente tinha 10 cartas sobre ocupagdes passou a ter 13
e foi elaborado um guia de perguntas para ser utilizado nas entrevistas, os quais serao

apresentados a seguir.

4.6.2 Roteiro de entrevista com o cuidador

Na coleta de dados com os cuidadores, foi utilizado o roteiro de entrevista
denominado “Participacdo ocupacional de usudrios pedidtricos renais cronicos em
tratamento hemodialitico: percepc¢ao dos cuidadores” (Apéndice E).

O roteiro ¢ composto de 17 perguntas abertas e foi criado exclusivamente para
esta pesquisa, sendo dividido em duas secdes:

A primeira se¢do constava de 12 perguntas, sendo que eram perguntas acerca de

informagdes gerais sobre grau de parentesco com a crianga, idades do cuidador e da



43

crianca, historico da doenca, tempo de tratamento hemodialitico, dias de tratamento
hemodialitico, tipo de acesso, municipio de origem e municipio atual.

A segunda se¢do era composta por 5 perguntas sobre o perfil ocupacional,
participacao ocupacional e ocupagdes significativas da crianga. Perguntou-se: “Como era
a rotina da crianga antes de iniciar o tratamento hemodialitico? O que ela fazia durante a
manha, a tarde e a noite?” Em seguida, “Como ¢ a rotina da crianga agora que necessita
realizar o tratamento hemodialitico? O que ela faz durante a manha, a tarde e a noite?”.
Posteriormente, foi direcionada pelo seguinte comando: “Vou lhe descrever algumas
tarefas e vocé me dira se o tratamento hemodialitico influencia na realizacao desta e, se
sim, de que forma e por qué?” Nesta pergunta, as tarefas descritas foram baseadas nas
principais categorias de ocupacdes do repertdrio infantil: AVDs sono e descanso,
educacdo, brincar/jogar, lazer e participacdo social, sendo que, em cada categoria, foram
selecionadas ocupacdes especificas.

Assim, na categoria de ocupacdo AVDs selecionaram-se as ocupagdes especificas:
tomar banho, higiene sanitaria, vestir-se, comer e engolir, alimentacdo, mobilidade
funcional, higiene pessoal e cuidados pessoais; na categoria de ocupagdes descanso e
sono, foram selecionadas as ocupagdes especificas: descansar, preparacao do sono e
participag@o no sono; na ocupacao educagio, selecionaram-se as ocupagdes especificas:
participagdo na educacao formal, exploracdao de necessidades ou interesses educacionais
pessoais informais, participacdo na educacdo informal; na categoria de ocupagdo
brincar/jogar, foram selecionadas as ocupagdes especificas: exploragdo do brincar e
participagdo no brincar; na categoria de ocupagao lazer foram selecionadas as ocupagdes
especificas: exploragdo do lazer e participacdo no lazer; na categoria de ocupagdo
participagdo social, selecionaram-se as ocupagdes especificas: participacdo na
comunidade, participagdo na familia, amizades e participagdo em grupo de pares; e, por
fim, a categoria de gestdo em satide, com as ocupacdes especificas: gestdo da condicdo e
sintomas, gestdo de medicacdo e gestdo nutricional (Gomes et al., 2021).

Destaca-se que este roteiro de perguntas foi construido especificamente para essa
pesquisa com base no documento intitulado “Enquadramento da pratica de Terapia
Ocupacional: Dominio e processo” (Gomes et al., 2021). Este documento ¢ uma tradugao
da quarta edi¢cdo do “Occupational Therapy Practice Framework: Domain and Process”,
que apresenta um resumo de construcao tedrica inter-relacional que descreve a Pratica da
Terapia Ocupacional, sendo um documento destinado especialmente a profissionais e

estudantes de Terapia Ocupacional (AOTA, 2020).
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4.6.3 Jogo de tabuleiro

O jogo foi denominado “Hemodi” (Apéndice F), foi construido especialmente
para esta pesquisa e utilizado como ferramenta guia para a entrevista com a crianga, por
meio do ludico e interagdo com a pesquisadora. Este jogo foi criado diante do escasso
material ludico encontrado em nossa busca de instrumentos para conversar com criangas
sobre a participac¢ao ocupacional, dando forma, portanto, ao Hemodi.

O jogo ¢ composto por um tabuleiro, 2 pinos de cores diferentes, um dado e 23
cartas, 13 cartas de ocupagdes e 10 de retorno.

O design do tabuleiro foi criado com fundo verde com arvores representando a
floresta amazonica, local onde as criangas que participariam da pesquisa pertencem.
Escolheu-se como mascote do jogo o vaga-lume, popularmente visto como um simbolo
de esperancga, alusivo a esperanca observada na fala das criangas em momentos que
referiam o desejo de sair da dependéncia da maquina de hemodialise e de receber um rim
para o transplante, por exemplo.

As cartas foram construidas exclusivamente com imagens de criangas realizando
as ocupagoes que seriam abordadas na conversa junto a crianga. Ressalta-se que todos os
itens graficos utilizados foram disponibilizados pela plataforma online de design gratico
gratuita Canva Pty Ltd®.

As 13 cartas de ocupagdes basearam-se nas categorias de ocupagdes descritas no
documento “Enquadramento da pratica de Terapia Ocupacional: Dominio e processo”
(Gomes et al., 2021). As categorias de ocupagdes € ocupagdes especificas selecionadas
foram AVDs (tomar banho, higiene sanitaria, vestir-se, comer, mobilidade funcional,
higiene e cuidados pessoais); sono e descanso; educacdo; brincar/jogar; lazer;
participacdo social (participacdo na familia e amizades); e gestdo da saude (gestdo de
medicacdes e gestao nutricional). As 10 cartas de retorno sdo utilizadas para solicitar que
0 jogador retorne algumas casas.

As casas, que sdo as subdivisdes circulares que compdem a superficie do tabuleiro,
possuem duas cores: verde e vermelho. Ao jogar o dado, o jogador movia o pino no
tabuleiro nas casas de acordo com o numero sorteado no dado. Caso o pino ficasse em
uma casa verde, o jogador deveria selecionar uma das cartas verdes, que se referiam as

ocupacdes. Caso o pino ficasse na casa vermelha do tabuleiro, o jogador deveria tirar uma
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das cartas vermelhas, referentes as cartas de retorno, que indicam quantas casas o jogador
deveria voltar ao inicio do tabuleiro.

Destaca-se que o jogo foi operacionalizado de forma que, durante o jogo, a maior
probabilidade fosse que os participantes retirassem todas as cartas verdes durante as
jogadas, permitindo, portanto, que todas as criancas falassem de todas as ocupagdes
ilustradas nas cartas verdes.

Esta operacionalizacdo ocorreu por meio de calculo matematico, levando em
consideragdo o numero de cartas verdes, o nimero de jogadores e 0 nimero maximo do
dado utilizado no jogo, além de considerar a margem de erro do calculo, aumentando o
nimero de casas minimas para permitir que todas as cartas verdes fossem selecionadas
durante a partida.

Ao retirar as cartas das ocupagdes, o jogador (participante da pesquisa) deveria
descrever qual ocupagdo estava ilustrada na imagem. Neste momento, a pesquisadora
fazia as seguintes perguntas para a crianca: “O que essa crianga esta fazendo?”’; “Como
vocé faz essa atividade?”. Ressalta-se que a pesquisadora ajudava a crianga a ler e
interpretar a imagem sempre que hecessario.

Em paralelo, foi utilizado o guia (Apéndice G) com outras perguntas que
norteavam a interagdo com a crianga neste momento.

Ao finalizar o jogo, todas as cartas de ocupacdes foram apresentadas em conjunto
para a crianga, e duas perguntas foram disparadas: “Qual dessas atividades ¢ mais dificil
de fazer por conta da hemodidlise? Por qué?” e “Qual dessas atividades vocé mais gosta
de fazer?”

Finalizadas todas as perguntas, foi disponibilizado um certificado de participagao
na pesquisa (Apéndice G), criado especialmente para a pesquisa. A pesquisadora auxiliou
as criangas a escreverem seus nomes €, ao final, as criangas tiraram uma foto para registrar

sua participagao.

4.7 Analise dos dados

Ambas as entrevistas foram gravadas e, com base nos dados registrados por meio
do relato, utilizando-se o roteiro de entrevista com os cuidadores e o produzido pelo jogo
com as criangas, foi realizada anélise de conteudo, baseada em Bardin (2016) e Franco
(2018), que se estrutura em trés fases: 1) Pré-andlise; 2) Exploracdo do material; 3)

Interpretacdo dos resultados (Sousa & Santos, 2020; Franco, 2018).
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Vale frisar que, com o apoio dessa técnica de analise, o pesquisador busca e

decifra as informagdes presentes nas mensagens, visando atender aos objetivos do estudo

(Franco, 2018).

Neste sentido, o percurso de analise de dados se deu da seguinte maneira:

1)

2)

Pré-analise: nesta etapa, foi realizada a leitura flutuante do material
produzido, em especial das transcri¢cdes das entrevistas com as criangas e seus
cuidadores, a fim de promover uma aproximacao inicial com o contetido. As
transcricdes foram realizadas utilizando o Microsoft Word®, com a ferramenta
de transcricao de audio, e, posteriormente, inseridas no Sofiware MAXQDA
(VERBI Software, 2024), para checagem, correcdo de eventuais erros e
organizagdo textual. Ainda nessa fase, procedeu-se a preparacao do corpus da
pesquisa, reunindo todo o material a ser analisado.

Exploracao do material: na sequéncia, realizou-se a exploragao do material,
com o objetivo de identificar as unidades de registro, definidas como “tema”,
por se mostrarem adequadas a apresentacao e interpretacdo dos conteudos.
Utilizando-se da ferramenta Sofiware MAXQDA (VERBI Software, 2024), e
com base nas categorias definidas a priori, foi realizado o agrupamento de
fragmentos semelhantes em seu contetido, permitindo que o material fosse
organizado conforme as seguintes unidades tematicas, que constituiram e
confirmaram as categorias a posteriori: historico do adoecimento; mudangas
antes e depois do tratamento hemodialitico; participagdo ocupacional na
perspectiva do responsavel; participagdo ocupacional na perspectiva da
crianga; dificuldades nas ocupacgdes; e ocupacdes significativas.

J4 a unidade de contexto pode ser considerada como um “pano de fundo” que
imprime significado as unidades de andlise, ou seja, constitui uma parte mais
ampla do contetdo analisado. Por exemplo, na unidade registro de histérico
do adoecimento, a unidade de contexto ¢ processo de adoecimento, como

pode-se verificar na ilustracdo a seguir:
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Figura 1 — Exemplo de divisdo de unidade de registro e unidade de contexto

E ai, a gente foi transferido pro pronto socorro aqui em Belém e ai Unidade
chegou la ele ja estava mesmo ji num estado bastante grave, nio | . de registro
tem? La ele teve 2 parada. Ele tem 2 parada ai no pronto Socorro
a gente. [...] Ele conseguiu um, uma, um leito para cd, para Santa
casa e foi aqui que descobriram. (P5)

h 4
Histoérico do
adoecimento

Unidade de processo de
contexto adoecimento

Fonte: Elaborada pela propria autora (2025)

3) Interpretacdo dos resultados: por fim, realizou-se o tratamento dos
resultados obtidos e a interpretagdo propriamente dita destes resultados,
buscando compreender os significados emergentes a partir do corpus

analisado e relaciona-los aos objetivos do estudo e a literatura da area.

4.8 Aspectos Eticos

Este estudo seguiu as recomendagdes do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), segundo a RESOLUCAO n° 466/12 ¢ a RESOLUCAO n.° 510/16.
Respeitando as normas descritas no TCLE, TALE e Termo de Autorizagdo para
Utiliza¢ao de Relatos Escritos, Imagens e Sons de Voz para fins de pesquisa, utilizados.
Destaca-se que cada termo foi explicado a cada participante de forma verbal e aplicado
antes da coleta de dados, sendo recolhida a assinatura dos participantes em cada um dos
termos que lhe era cabivel.

Este estudo foi submetido a apreciagio ética do Comité de Etica em Pesquisa da
Fundagao Santa Casa de Misericordia do Para, com inicio da coleta de dados mediante

sua aprovacado, sob o CAAE n.° 85713224.9.0000.5171 (Anexo A).
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5 RESULTADOS

5.1 Caracterizacio dos participantes

Participaram do estudo no total 14 pessoas, especificamente sete criangas em
tratamento hemodialitico e sete responsaveis legais das criangas.
O grafico 1, a seguir, apresenta a caracterizagdo geral dos participantes. Sendo

que, € descrito o sexo ¢ a idade das criangas.

Grafico 1 — Sexo e idade das 7 criangas que participaram do estudo

Sexo e idade das criancas

Masculino N
Feminino NN
Masculino INNIINININININGNGGG
Feminino NN
Feminino [N
Masculino NG
Feminino N

Cl C2 C3 C4 C5/Co6 C7

5 6 7 8 9 10 11 12

Fonte: Elaborado pela autora (2025)

Pode-se observar que trés dos participantes sdo do sexo masculino e quatro
participantes sdo do sexo feminino, em que a participante C4 estd com a menor idade,
tendo 6 anos, e o participante C7, a tltima crianga entrevistada, ¢ a unica com 11 anos.
Sendo que, em um panorama geral, o perfil das criangas atendidas no servigo reflete a
predominancia de criancas com idade igual ou inferior a 8 anos.

No grafico 2 estd descrito, respectivamente, o tempo que as criancas estao
realizando tratamento hemodialitico ao longo dos meses ou anos, bem como a quantidade
de sessdes por semana. Todas as criangas participantes realizavam quatro horas de

hemodialise em cada uma dessas sessoes.
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Grafico 2 — Especificagdes do tratamento hemodialitico

Tempo de tratamento hemodialitico

4
3
2
1
0
lanoe 7 2 anos 2 anos 2 anos 1 ano 3 anos 10 meses
meses
Cl C2 C3 C4 C5 Co6 C7

® Quantidades de sessdes por semana

Fonte: Elaborado pela autora (2025)

Percebe-se que o tempo minimo de tratamento foi de 10 meses do participante C7
e o tempo maximo de tratamento ¢ de trés anos do participante C3. Quanto a quantidade
de sessdes por semana, 6 dos participantes realizavam 3 sessdes semanais, com 1 dia de
intervalo entre elas, enquanto a participante C3 realizava 4 sessdes por semana, também
com 1 dia de intervalo entre as sessoes.

Identifica-se que o tempo de tratamento ¢ majoritariamente superior ao periodo de
1 ano, portanto, esses participantes permanecem no tratamento por um longo periodo.

Em seguida, o gréafico 3 descreve o tipo de acesso que os participantes utilizam
para realizar a hemodidlise, sendo que seis criangas utilizam acesso do tipo cateter
arteriovenoso permcath no térax e apenas uma crianga, o participante C2, utiliza fistula

arteriovenosa localizada no braco.
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Grafico 3 — Tipo de acesso arteriovenoso utilizado no tratamento hemodialitico

TIPO DE ACESSO UTILIZADO PELAS CRIANCAS

H Cateter Arteriovenoso M Fistula Arteriovenosa

Fonte: Elaborado pela autora (2025)

O fato de a maioria das criangas utilizar cateter arteriovenoso pode estar
relacionado, principalmente, aos pré-requisitos solicitados pela institui¢do, em que, nas
criangas que realizam tratamento hemodialitico, para a realizagdo do procedimento
cirargico da criacdo da fistula arteriovenosa, sao considerados aspectos importantes como
0 peso, idade, entre outros itens avaliados.

Outro ponto que merece destaque refere-se a0 municipio de origem e ao municipio
atual dos usudrios pedidtricos e suas familias. Observa-se que parte das criangas e
familiares necessitaram se deslocar do local de moradia para ficar mais perto da
instituicdo que oferta os servigos de hemodidlise. O quadro 1 a seguir apresenta este
quesito.

Quadro 1 — Dados sobre local de moradia dos participantes

ﬁ Municipio de origem Municipio atual
Cl Macapa (AP) Belém (PA)
C2 Capitdo Poco (PA) Santa Maria (PA)
C3 Portel (PA) Ananindeua (PA)
C4 Santa Izabel (PA) Santa Izabel (PA)
C5 Moju (PA) Moju (PA)
C6 Marituba (PA) Benevides (PA)
C7 Primavera (PA) Primavera (PA)

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
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E possivel notar que 4 das criangas participantes (C1, C2, C3 e C6) necessitaram
realizar mudanga de residéncia. Sendo que o participante C1 necessitou mudar de estado,
enquanto as criangas C2, C3 e C6 precisaram mudar do interior do estado para cidades
mais proximas da capital do Estado do Para.

Isto ocorre, principalmente, pelo fato de que especialidades médicas e
multiprofissionais, servicos de alta complexidade e tratamentos especificos estdo
concentrados majoritariamente na capital do estado, cidade de Belém, no Para. Tal fato
torna pouco viavel para muitos moradores de municipios mais distantes realizarem o
percurso de ida e volta até a institui¢do nos mesmos dias de tratamento. O Estado do Para
¢ extenso, com aproximadamente 1.248.000 km?, e, por estar localizado na regido
Amazodnica, muitas vezes o Unico meio de transporte de alguns municipios até a capital,
como no caso da crianga C3, ¢ por meio de barcos, que atravessam 0s rios por longas
horas e, em alguns casos, até dias de viagem. Porém, hd municipios que possuem a
possibilidade de realizar esse translado por meio de transporte terrestre, embora em certos
casos também leve horas e at¢ mesmo dias para chegar.

Referente as informagdes dos responsaveis pelas criangas que participaram da
pesquisa, o quadro 2 dispde sobre dados relativos a idade, grau de parentesco e sexo. A
média da idade dos participantes responsaveis pelas criangas em tratamento hemodialitico
¢ de aproximadamente 32 anos, sendo que a maxima de idade ¢ de 42 anos (P1) e a
minima de 23 anos (P4).

Quanto ao sexo e parentesco com a crianga, todos os participantes sdo do sexo

feminino e maes das criangas.

Quadro 2 — Dados sobre caracteristicas dos participantes responsaveis pelas criangas

P1 42 Mie Feminino
P2 32 Mae Feminino
P3 29 Mae Feminino
P4 23 Mae Feminino
P5 29 Mie Feminino
P6 26 Mie Feminino
P7 40 Mie Feminino

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
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Verifica-se que a maioria dos responsaveis pelas criancas sao jovens adultas com
idades proximas aos 30 anos, todas mulheres e maes das criangas que realizam
hemodialise. Nota-se a concentragdo do cuidado, acompanhamento e responsabilidade no
seguimento do tratamento nessa pessoa da familia.

Na sequéncia, serdo apresentadas as seis categorias produzidas e organizadas
como categorias finais de analise e que serdo apresentadas da seguinte forma:

1. A descoberta: O percurso até chegar ao tratamento hemodialitico - primeira
categoria a ser apresentada, expondo as diferentes formas de descoberta da doenga renal
e 0 ingresso na terapia renal substitutiva com hemodialise;

2. A rotina das criangas: Antes e depois do tratamento hemodialitico - segunda
categoria apresentada, na qual sdo apresentadas as mudancgas na rotina das criangas, ou
seja, o antes e depois de comecar o tratamento hemodialitico com base no relato das maes;

3. A mudanga: Participagdo Ocupacional na perspectiva dos cuidadores - terceira
categoria apresentara as mudancgas da forma de executar as ocupagdes diariamente apos
o inicio do tratamento hemodialitico;

4. Participagdo Ocupacional na perspectiva das criancas - quarta categoria
apresenta a forma de realizar as ocupacdes de acordo com a narragao das criangas;

5. Dificuldade em participar das ocupagdes - categoria que apresenta a exposi¢ao
dos relatos das responsaveis e das criancas sobre as ocupacodes mais dificeis de executar,
realizando o tratamento hemodialitico;

6. As ocupagdes significativas - por fim, a ltima categoria expde também o relato
das criangas e de suas responsaveis sobre as ocupagdes mais importantes para as criangas

em tratamento hemodialitico.

5.2 A descoberta: O percurso até chegar ao tratamento hemodialitico

Para proceder a analise, foi elencada como a primeira unidade de registro o tema
historico do adoecimento. Essa unidade de registro foi selecionada com o intuito de
compreender como foi o percurso dos participantes até chegarem ao tratamento
hemodialitico, tendo em vista que este percurso ¢ singular para cada individuo.

E possivel observar que a maioria das criangas descobriu o diagnostico
tardiamente e com base em um inchago repentino e na busca por atendimento em satde.

Entretanto, uma das criangas (C1) apresentou quadro clinico de doenca renal na gestagao,
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duas outras criancas nos primeiros meses de vida (C2 e C5) e as demais criancas
descobriram a partir dos 2 anos de idade.

A maioria das criangas, de acordo com relato dos responsaveis, ndo apresentava
sinais e sintomas desde os primeiros dias de vida e acabaram descobrindo no decorrer de
seu desenvolvimento e iniciaram tratamento na institui¢ado com tratamento conservador
com controle nutricional e medicacdo, até chegarem a necessidade de realizar a
hemodialise. Isto pode demonstrar uma falha no acompanhamento minucioso da saude
da crianga.

Além disso, desde o inicio do processo de descoberta, j& se observavam mudangas
e impacto na rotina tanto das familias quanto na vida das criangas, sendo que o processo
de descoberta ¢ doloroso, cheio de preocupagdes e tensdes vivenciadas, como, por
exemplo, nos casos das criangas C4 e C5. Observa-se que, até que o diagndstico fosse
definido e se chegasse ao tratamento hemodialitico, os participantes foram submetidos a
uma série de exames e intervengdes em saude, passando por longos processos de
tratamento e hospitalizagdo, até que o uso da hemodialise em regime ambulatorial se
tornasse indispensavel.

O Quadro 3 apresenta excertos das falas dos participantes responsaveis pelas
criangas participantes, que compuseram as unidades de registro da categoria relacionada

ao processo de descoberta.

Quadro 3 — Relatos referentes a descoberta da doencga renal cronica

Pergunta norteadora: “Como foi o historico do adoecimento até vocés chegarem

aqui na hemodialise?”

Foi em junho de 2018... 17! que eu descobri que tava gravida da Cl, ai na segunda
morfologica eu descobri que ela ndo tinha um dos rins... Nasceu e ai ela ja foi pra UTI,
porque ndo sabiam né como o rim ia né é... funcionar. Ai a gente ficou 22 dias na UTI
al depois a gente foi liberado, so que a nefro que é la do hospital né, ela ja foi
comunicando a gente ja, dizendo que um rim dela murchou, ele ndo se desenvolveu né
por causa da doenca e o outro ndo funcionou assim 100% né, mas ela tava bem e ia
ser liberada. E que ai depois eu ia procurar ela e, posteriormente, com certeza ela ia
precisar do transplante né. Ai td, quando foi... a gente comegou o tratamento [...] (P1)
Olha o C2 desde que nasceu a gente via assim que ele tinha alguma coisa errada né
com ele. Ndo conseguia ganhar peso e ai pela minha cidade ndo tinha muito recurso e
ai a gente decidiu trazer ele pra ca. Quando chegou na santa casa, que foi descoberto
que ele tem um problema, tinha né um problema no trato urinario e foi esse problema
né que foi uma ma formagdo, é que ocasionou na perca de um rim né. Muito bebezinho
ele teve que tirar esse rinzinho, ai com 5 anos mais ou menos esse unico rim que ficou
veio a parar né, por isso que precisou da hemodialise. (P2)
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Ela comegou a apresentar os sinais. Ela tinha 2 anos e pouquinho quase 3. Ela
comegou, simplesmente dormiu bem e acordou inchada. Ai, levamos na emergéncia de
la, eles achavam que era um processo alérgico e tudo mais, internou, mas ai realmente
ndo era ai eles investiram. Comegaram a investigar mais o caso, né? Ai eles viram que
era algo a mais. Ai foi quem a gente veio transferida para Breves, que é o hospital
referéncia regional. Ai la que eles detectaram que era alguma coisa no rim, mas so
que como la ndo tem, é...especialista nefropediatra, né? Ai eles fizeram a transferéncia
da gente para Belém, pra Santa Casa. Ai aqui internou a pessoa daquele inicio de
tratamento, iniciou [...] (P3)

[...]Ai quando ela tava praticamente quase pra completar 4 anos, ela comeg¢ou a
inchar, mas ndo um inchago tipo de uma noite pro dia inchou total. Era aquele inchaco
tipo assim que ndo tinha como a gente perceber. Foi inchando de pouquinho,
pouquinho, pouquinho, pouquinho. A gente so foi perceber que tinha alguma coisa de
errado, quando ela parou de inchar o corpo e continuou inchando so a barriga, so a
barriga continuou crescendo. Ai foi que a gente percebeu que tinha algo de errado. So
que nesse tempo eu levei ela na, na... no hospital, né? Ai eles disseram que isso era
uma reagdo alérgica por conta de uma virose que tava tendo nesse tempo. Ai eu levei
ela mais 3 vezes, ai deram a injecdo nela, ela desinchava e voltava de novo. Ai foi até
que a gente fez uma ultrassom particular nela, a detectou um liquido no figado dela.
Ela tava com um liquido, ai ela precisou ser internada. Ai desde ai quando ela
internou, né? Ai os médicos comegaram a esconder, né? A gente ndo sabia o que tava
acontecendo, eles so dizia que tava os, os exames dela tavam muito alterado, muito
alterado, ai foi que pediram a transferéncia dela, pra santa casa para averiguar
melhor, né? Ai foi que quando chegou aqui na Santa casa, ela internou ld na la na Sdo
Roque e foi que descobriu que ela tinha. (P4)

[...]Jquando ele completou 2 meses, a gente ja viu a diferenca. Ele so viver chorando,
chorando, chorando, chorando, chorando, chorando. [...]E ai, a gente foi transferido
pro pronto socorro aqui em Belém e ai chegou ld ele ja estava mesmo ja num estado
bastante grave, ndo tem? Ld ele teve 2 parada. Ele tem 2 parada ai no pronto Socorro
a gente. Al quando o pai dele viu a situacdo dele e ele ndo aguentou, comegou a pedir
Socorro para um para o outro, que ele conhece bastante gente, e ai... Ele conseguiu
um, uma, um leito para cd, para Santa Casa e foi aqui que descobriram. (P5)

[..] foi através de uma queda que ela caiu de bicicleta e bateu o pescogo dela. Ai foi ai
que a gente fomo descobrir, né? Uma internagdo que ela pegou COVID também no
final da COVID que ela ja tava. Ai ali foram investigar mais por que ela tava bem
inchada depois que aconteceu esse acidente com ela. (P6)

[...] Ele inchou, ele comegou, foi pelo rosto dele e muito cansado, ele ndo tinha mais
prazer mais nem ir para a escola, mas é assim, ele tinha uma anemia, mas eu sempre
mandava fazer exame nele de rotina, dava remédio, sempre tomou ferro e quando se
gravou mesmo ele ficou no quadro muito, foi ai quando eu procurei uma pessoa la em
Primavera né, que ela estava candidata a vereadora e ela levava as pessoas né, ai eu
cheguei com ela. Ai ela que levou nos para o hospital. Ai la ele ficou internado acho
que uns 15 dias. Ai o médico falaram que o caso dele era bem grave mesmo. Ai eles
estavam procurando um leito para ca, para Santa Casa para ir ver para ele e vir para
cd, ser transferido como ele veio transferido. Quem trouxe ele foi até o tio dele, né? Ai
aqui mesmo que foi, porque aqui tem os recursos, né? que foi descoberto mesmo a
gente ja sabia né mas ai eu ndo ndo ndo pensava que ia chegar nesse quadro né que
os dois rins dele parou [...] (P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)




55

5.3 A rotina das criancas: antes e depois do tratamento hemodialitico

Seguindo a analise nessa categoria, elencou-se como unidade de registro o tema
as mudangas antes ¢ depois do tratamento hemodialitico, com intuito de analisar as
ocupagoes das criangas e verificar se houve alguma alteracao na rotina das criangas apos
o tratamento hemodialitico.

Sendo que ¢ possivel notar que grande parte das falas das responséveis referem-
se como sendo uma rotina “normal” antes do inicio da hemodidlise, em que as criangas
realizam suas principais ocupagdes, como o brincar e educacao formal, de forma plena e
sem limita¢des relacionadas aos dias de frequentar a escola ou para o brincar livre e
espontaneo, sem restri¢cdes, além de frequentarem outros espagos de aprendizado, como
¢ o caso da crianca C1, que, de acordo com sua responsavel (P1), realizava natagado e balé,
antes de iniciar o tratamento hemodialitico.

Além disso, outro aspecto ¢ o fato de as criancas usufruirem de espagos comuns
na regido Norte, sendo os igarapés (pequenos e estreitos canais de d4gua na Amazonia,
geralmente profundos e com 4dguas mais escuras), presentes nas falas das responsaveis P4
e P5. Observa-se também que, na maioria dos relatos dos responsaveis, ndo havia um
controle de alimentagdo ou ingestdo hidrica, com exce¢do daqueles que tiveram a
descoberta precoce do diagnostico e ja realizavam alguns cuidados preventivos com a
alimentagao.

O quadro 4 apresenta trechos das falas dos participantes responsaveis pelas
criangas participantes, que compuseram as unidades de registro da categoria relacionada

a rotina das criangas antes de iniciar o tratamento com hemodiélise.

Quadro 4 — Relatos referente a rotina antes do tratamento hemodialitico

Pergunta norteadora: Como era a rotina da crianca antes de iniciar o tratamento

hemodialitico? O que ela fazia durante a manhai, a tarde e a noite?

Ela ia pra escola, ela tinha uma vida assim normal, o que sai assim da normalidade
era que assim a questdo da alimentagdo e a questdo dos remédios que tinham que ser
no horario né, mas fora isso ela fazia assim as atividades dela. Ela fazia nata¢do, na
rua de casa assim, a gente colocou ela, ela sente falta assim disso né, ela gostava
muito. Fazia balé no sabado, entdo sempre teve uma vida normal assim. (P1)

Olha ele ia pra escola direto né, porque agora ele so vai duas vezes na semana, nas
outras trés vezes ele td aqui. E... uma criang¢a normal. Brincava assim, sempre, a
tardezinha eu sempre tento levar ele pra distrair pra sair um pouco da televisdo. Era
normal assim a rotina dele. Ai agora ndo, agora ja é um pouco mais reduzido por conta
das dialises né. A gente chega cansado daqui. E isso. (P2)
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A rotina dela ndo mudou muita coisa, né, do que do que a gente tem hoje, ela sempre
foi, é, a gente foi sempre mais caseiro e tudo mais. A nossa alimentag¢do sempre foi
saudavel e a unica coisa que mudou é que agora tem algumas limitagoes, tipo o banho,
a quantidade de liquido ingerido, mas os demais, mas os demais assim... claro, limita
ela de estudar, porque ela tem que fazer o tratamento, né? Ai ela ja estuda menos
tempo do que os outros alunos, menos dias que os outros alunos. Mas num geral assim,
ndo mudou muita coisa ndo. A gente tinha a mesma alimentagdo, a gente jd se
alimentar, o hipossédico na época. E... o cuidado a gente sempre evitava estar em é
lugares com muitas pessoas. (P3)

Olha, era normal. Ela gostava bastante de sair, pra brincar, essas coisas. Gostava
tomar banho de piscina, igarapé essas coisas assim. Era super normal. Estudava. (P4)
Ele gostava muito de brincar de bola, gostava de brincar de bicicleta, muito. Tomar
banho assim na chuva, no chuveiro, ele gostava demais, igarapé. E ai a gente levava
ele bastante, saia com ele porque ele gostava de brincar de se melar mesmo, coisas
que agora ele ndo pode né. Ai era, ele se divertia bastante com os primos, brincava
bastante. (P5)

O ela fazia, era so brincar, brincar, brincar, brincar, brincar com o irmdo dela.

[...] Trabalhava no galpdo de na granja. Ai de vez enquanto ela ia também para la,
ficava pegando os pintinhos. Ela gastava demais os 2, né?/[...] quando a gente estava
agora morando em Benfica, ai é que a gente estd mais, é dando uma saidinha com
ela, né? Mas antes era mais em casa. (P6)

O C7 estuda de manhd, eu sempre coloquei ele no hordrio da manhd, porque da manha
eu acho que é o proprio para por a crian¢a para estudar, que ele se acorda mais, ai
ele ia para a escola, dava o café dele. Ele ndo era um menino de dormir, ele nunca foi
um menino de dormir, eu brigava com ele, meu filho descansa, porque tu te acorda
cedo, ele ndo era, sempre gostou muito de televisdo, de assistir, ele nunca teve
camaradagem fora de casa, ele era um menino sempre muito mesmo em casa [...](P7)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

Em relacdo as mudancas que ocorrem apos o inicio da hemodiélise, pode-se
verificar, principalmente, o impacto na educagdo formal e participacdo social, tendo em
vista que algumas das criangas ndo frequentam diariamente a escola, pois o tratamento
com a hemodialise ocorre entre 3 e 4 vezes, durante a semana. Além disso, observa-se um
impacto significativo na forma de brincar, tendo em vista que hd um cuidado maior com
o cateter arteriovenoso, devido ao receio de ndo bater ou machucar a regido préxima ao
dispositivo de acesso. Por conta disso, algumas maes evitam e até restringem algumas
brincadeiras e recursos utilizados anteriormente.

Outro item que chama a aten¢@o ¢ a mudanga na ocupacdo lazer, tendo em vista
que, apos o inicio da hemodidlise, as criangas ficam limitadas em realizar atividades que
envolvam agua, no caso da chuva, da piscina e do igarapé, pois, com a inser¢ao do cateter,
ndo se pode molhar o dispositivo. Diante disso, as criangas que antes frequentavam estes

espacos necessariamente suspenderam a execugdo dessas atividades.
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Estas mudangas causam um impacto na rotina da crianga, o que ¢ dificil de
compreender inicialmente, o porqué dessas mudangas e o porqué de ndo poder mais
realizar ocupacdes que sdo comuns para outras criangas € que agora nao podem mais ser
executadas ou sao limitadas para criangas em tratamento hemodialitico. Isto, por sua vez,
pode trazer angustia para algumas criangas, como o caso observado no relato da
participante P5. Que refere que muitas vezes C5 questiona o motivo de ndo poder fazer
muitas coisas que deseja.

Em seguida, o quadro 5 apresenta fragmentos dos relatos dos participantes
responsaveis sobre a rotina atual das criangas, ou seja, depois de iniciar o tratamento

hemodialitico.

Quadro 5 — Relatos referente a rotina depois do tratamento hemodialitico

Pergunta norteadora: Como ¢ a rotina da crianca agora que necessita realizar o

tratamento hemodialitico? O que ela faz durante a manha, a tarde e a noite?

Também é a mesma coisa, o que muda é a hemodidlise, mas de manhd ela ta na escola,
a tarde ela estd aqui ter¢a e quinta, ainda ndo fez nenhuma atividade, eu ia colocar
ela no balé mas ainda deu ainda, mas ela faz aula de violino, mas é online e é essa as
atividades que ela faz. Ai além disso, sdo as atividades dela da escola né que a gente
prioriza um horadrio pra gente ta com elas sempre né sentando. E agora ela é coroinha,
ela é coroinha da igreja, comegou domingo, domingo ndo, uns 4 domingos atrdas, ja
vai fazer um més jd, ja tem a roupinha dela ai sempre engajada ai na igreja. (P1)

Eu coloquei ele a tarde (escola). Pra que ele possa dormir um pouco mais né. Que a
gente ja ndo dorme no dia que vem pra cd. [...] ele ia frequentemente, que ia todo dia.
E agora ndo pode mais, reduziu essa mais que ele fazia. [... Em casa eu costumo dar
aula particular pra ele né eu mesma. Ai tiro essa parte da manhd né pra fazer isso,
depois eu deixo ele assistir um pouquinho, daqui a pouco ele vai brincar que ja é a
tarde. Enfim, a rotina dele é mais brincando mesmo. (P2)

Ai ja foi mais, limitou um pouquinho né? Como eu falei, do banho, é, a gente evita
fazer algumas coisas porque ndo é legal. Por exemplo, ndo é ndo vai numa pizzaria,
al a gente comer, ela fica olhando, ndo é legal, entdo a gente evita isso, a gente evita
ir para lugares que é tentagdo pra ela, ndo é legal. E entdo algumas coisas a gente
mudou em questdo disso. Por exemplo, uma piscina, a gente ndo vai por conta dela, a
gente prefere ndo ir, mais. Vamos para a igreja, ela vai para a escola, agora, inclusive,
ela estd estudando aqui né porque eu ndo consegui vaga na escola normal. Ela esta
estudando. Ela estd estudando em classe hospitalar. (P3)

Depois que ela comegou, ela passou um bom tempo ser ir pra escola, né? Esse ano que
ela voltou pra escola e tudo mais. Ai ela ta estudando 2 vezes por semana, tudo
certinho. Ai. Tem uma cuidadora dela, so que ainda ndo chegou porque é contratada,
ainda ndo veio todas as professoras, mas por enquanto ta tranquilo na escola. Ela
brinca dentro de casa e tudo mais que o irmdo dela, mas como é muito mato ld em
casa, né. [...JMas eles brincam bastante, tipo. Quando era verdo, né? Eles brincava de
patinete la na frente de casa, brincava de patinete. Ela gosta de de tomar banho, de de
Igarapé, né? Mas como ¢ depois da didlise, ela ndo pode assim, né? (P4)




58

Agora mudou tipo as brincadeiras, né? Que tipo a gente ndo deixa de brincar muito
correndo, deixa mais dentro de casa, no quintal, a gente ndo deixa ele. Brinca. Mais
com o primo dele de carrinho de das coisas que a irma dele também gosta de brincar.
E ele é uma béngao, um palhacinho, é o palhago de casa que ele faz todo mundo rir. E
ai ele também ndo pode brincar mais de bicicleta, né? Nem de bola mudou tudo, isso
sim. As vezes a gente fica, “Ah, mde, vocé ndo deixa eu fazer nada? Meu Deus, o que
que eu fiz? Ele fala. Fala, vo, o Jodo ndo pode fazer isso agora, o Jodo ndo pode. Que
mulher é chata, viu? ”(P5)

E pouco puxado, né? Ter que acordar cedo ter que vim, ai ela também ndo consegue
dormir direito? As vez consegue, né? Por conta de tudo isso, ne? E eu acho assim, que
¢ cansativo um pouco, né? [...]Ah, a tarde ela fica no YouTube, na televisao. [...] No
dia que ela ndo vem, ela fica de, deixa eu ver. Ela fica bem, né? Acorda cedo ai. Quer
tomar um café dela ai... Me ajuda nas coisas que eu boto ela para fazer e espero, fica
com o irmdo dela brincando. Ai quando o irmdo dela vai para a escola, ela espera o
irmdo dela. A alegria dela é o irmdo dela chegar da escola, que ela vai abraga ele. Al
fica ld depois de tudo, ai ela fica no YouTube. Ai quando ndo é oYoutube ela fica vendo
o celular um pouquinho. (P6)

Agora mudou totalmente, como a minha vida, como a dele, porque é assim, eu nunca
fui aquela mulher de sair, né? Eu sempre fui uma mulher muito assim de casa, cuidar
dos meus filhos ainda mais hoje eu tenho uma filha, uma bebé, né. E a coisa é até dificil
também eu sair. De vez em quando assim que eu vou na praga, levo ele, levo ela
também. Quando o tio dele me chama, as vezes eu ndao quero ir. "Mulher, tem que
sair." Al mudou muito. A minha vida depois que ele comegou a fazer esse tratamento
mudou, como a minha e como a dele, que pra acabar é muito cansativo, no final de
semana, no dia de sabado eu ja trago ele pra cad, ai ndo é facil, nossa correria, mas
gragas a Deus eu tenho que agradecer a Deus que ele estd vivo, primeiramente, e estou
nessa luta com ele. (P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

5.4 A mudanca: Participacio Ocupacional na perspectiva dos cuidadores

Dando prosseguimento a analise de contetdo, nesta categoria selecionou-se como
unidade de registro o tema a mudanga na participagdo ocupacional na perspectiva do
responsavel, com intuito de verificar quais alteragdes na participacdo ocupacional
ocorreram com a inser¢ao do tratamento hemodialitico na rotina das criangas.

Conferiu-se, com base no relato dos participantes, que, de certa maneira, todas as
categorias de ocupacdes (atividades de vida diaria, sono e descanso, educagao, brincar,
lazer, participacao social e gestdo de saude) sao afetadas, com pelo menos uma ocupagao
especifica com alteracdo na forma de realizar a atividade ou na suspensdo da realizagao
da ocupacgao na rotina, apos a hemodialise.

Objetivando facilitar a compreensdo dos resultados apresentados nesta categoria
de analise, a organizacdo da apresentagdo das interpretagdes e dos relatos dos

participantes responsaveis pelas criangas sera apresentada de acordo com as categorias
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ocupagoes descritas pela AOTA (2020), que estdo destacadas como mudangas apos o
inicio do tratamento hemodialitico.

o Atividades de vida diaria (AVDs):

Referente a essa categoria de ocupacgao, ¢ observada a frequéncia de relatos de
mudangas em 6 ocupagdes especificas das AVDs: tomar banho, higiene pessoal e cuidados
pessoais especificamente com o cabelo, higiene sanitéria, vestir, alimentagdo e, ainda,
mobilidade funcional. Sendo que os participantes P1, P3, P4, P5S e P6 frisam a mudanga
no fazer desta ocupagdo especifica de banho e cuidados com o cabelo depois da
hemodialise, devido a inser¢do do cateter de acesso, tanto que a P2 relata a dificuldade de
executar o banho quando a crianca utilizava o cateter e que atualmente, utilizando a
fistula, ndo apresenta essa dificuldade.

Nesse contexto, evidencia-se que devido a impossibilidade de molhar o cateter
arteriovenoso, tomar banho e lavar o cabelo ¢ mais complexo para criangas que utilizam
este tipo de acesso, tendo em vista que seus responsaveis, diante dessa limitacdo,
necessitam criar estratégias para executar este banho, ocorrendo entdo uma mudanga na
forma de fazer. Os responsaveis pelas criangas utilizam recursos como tecidos ou
plasticos para proteger o cateter da dgua. Além disso, realizam o banho por hemicorpo,
primeiro um lado e depois o outro, com recursos (utensilios) que despejam agua de forma
controlada, suave e moderada, diferente do chuveiro.

Da mesma forma, lavar o cabelo ¢ uma das atividades mais complexas de se
realizar, de acordo com os relatos dos participantes P1, P3, P4, P5 e P6, sendo necessario
utilizar outras estratégias além dos recursos para proteger o cateter, como mudar a postura
corporal no momento dessa atividade, colocando a cabega para tras ou para a frente, sem
molhar o restante do corpo, a fim de evitar que muita 4gua escorra pelo pescogo e atinja
0 cateter.

Ademais, antes, as criangas sem o tratamento hemodialitico, € consequentemente
sem o uso do dispositivo de acesso do cateter, realizavam o banho de forma independente
ou com auxilio moderado, ou apenas sob supervisdo do responsavel. Entretanto, com o
inicio do tratamento, essas criancas passam a necessitar novamente de dependéncia para
executar esta ocupacdo, limitando, portanto, tanto a autonomia quanto a independéncia
da crianca.

O quadro 6 contém recortes dos relatos referentes as mudangas e execucdes das

ocupagoes especificas de banho e higiene e cuidados pessoais.
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Quadro 6 — Relatos referente a mudangas nas AVDs de banho e higiene pessoal e

cuidados pessoais

Sim! Ela, ela ja consegue né, porque assim né como ela cresceu né, ela ja consegue ter
algumas... direcionamentos de atividade né. Ai por exemplo tomar banho, eu ja deixo
ela tipo lavar aqui (bragos), lavar pra baixo né, que eu ja digo 6 o corpo é teu, eu so
vou orientando ela né. Ai ja a parte do cabelo ndo, ja é eu que lavo né sendo ela vai
molhar o cateter né. Ai eu peco para ela segurar uma toalha aqui (regido do cateter)
al eu dou o banho na cabega. (P1)

Antes tinha a dificuldade por conta do cateter né, que era complicado pra tomar banho,
tinha que tomar banho com o copinho. Agora ndo, ja ¢ mais tranquilo por conta da
fistula né, que pode tomar banho de baixo do chuveiro sem medo. (P2)

Mudou. Porque ela ndo toma...o cabelo dela 5o é lavado uma vez na semana, né? Que
¢ o dias que a gente faz curativo, que é na sexta-feira. Que lava o cabelo, mas os outros
dias é s asseio da, da barriguinha pra baixo, né? Ai pra parte de cima é s6 com um
paninho. Mas ndo pode tomar aquele banho jogando muita dgua? Ai mudou nessa
questdo ai. [...] Ela usa, a gente usa um paninho, lengo umedecido, assim que a gente
o0 faz na parte de estreme. [...] Pois é, quando eu for lavar o cabelo, eu tento colocar
uma, uma... um plastico em cima, né? Fecho com micropore ai. Vou. Ela usa... Ela
pode usar o chuveiro ou entdo com a tigelinha também. (P3)

Mudou, ndo deixo ela tomar tanto banho por causa do cateter. Mas é tipo assim, a
gente fala assim que o cateter ndo pode molhar, né? Mas qualquer coisa molha, né,
por conta do cabelo dela. Entdo, sempre quando ela vai tomar banho assim, as vezes,
quando eu deixo ela tomar banho sozinha, so se eu estiver de olho nela assim, né?
Aquele cuidado para nao estar molhando tanto o o cateter dela entdo mudou bastante
que antes ela podia tomar banho sozinha e tudo mais. Ficar bastante horas no chuveiro
agora ndo, mais pra matar o calor mesmo e pronto.

[...] Na hora de de lavar o cabelo, normalmente ¢ tem um, um balde ld dentro. Ai eu
eu ja lavo, mais cd, uso uma, uma vasilha né? Mando ela esfregar tudinho e lava. E
bem tranquilo na verdade, né? No caso o cateter dela, assim é bem tranquilo. (P4)

Mudou porque ele ndo pode tomar, mais aquele banho, né, tipo um, aquele banhdo.
Agora, tipo, é um banho leve. Eu tipo, pego ele, vou molhando com a vasilha, tipo, ndo
¢ no chuveiro, eu vou molhando ele com a vasilha e vou pega o sabdo e pego todo o
corpo dele, menos a parte do cateter e depois eu vou tirando com a vasilha mesmo
Jjogando, passando a mdo e tirando. Ai lavar o cabelo dele, eu abaixo a cabega dele e
lava so o cabelo e depois eu logo pego e coloco a toalha, que é para ndo escorrer a
dgua para ca. (P5)

Mudou depois da hemodialise, ela tomava banho inteiro, né? Molhava tudinho. Mas
depois que ela botou o cateter, ficou na hemodialise e ai ficou dificil de dar banho nela
inteiro. E uma metade dela que entra na no chuveiro, ai o cabelo dela é dificil para
lavar, mas a gente consegue. [...] A gente bota um pano, uma outra toalhazinha,
maiorzinha para ndo ndo molhar naquele plastico la. Al eu vou passando um sabonete
no resto dela, todinho no corpo. Ai por ultimo é o cabelo dela que a gente lava. [...]
Ai é dificil! Lavar o cabelo, boto o panhinho, né? Ai eu boto a cabega assim, debaixo
do chuveiro. Ai vou passando, né? A mdo para a dgua correr para lda para ndo pingar
aqui, né? Ai, eu vou la, vamos espumando, espumando, espumando, lavo. (P6)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)
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Outra mudanca frequentemente enfatizada foi referente a alimentagdo. As
participantes P2, P3, P4, P5, P6 e P7 destacam essa mudanga significativa na rotina das
criangas, tendo em vista a dieta restrita que as criancas devem seguir, evitando alguns
alimentos e condimentos.

A forma de fazer e preparar estes alimentos também ¢ alterada. Em alguns casos,
muda-se também a dieta de toda a familia, como forma de apoiar as criangas em restri¢cao
alimentar.

O quadro 7 contém recortes de alguns relatos das participantes.

Quadro 7 — Relatos referente a mudangas nas AVDs de alimentacao

Mudou porque tem alimentos que pra eles, pra nos ndo é...inofensivo, né? Mas pra eles
sim, porque rico em fosforo e rico potdssio. Entdo, por exemplo, a carne vermelha, ela
ndo é habituada a comer a carne vermelha. Eles podem comer carne vermelha uma
vez, 2 vezes na semana, mas ela ndo se acostumou a carne vermelha, entdo? Essa é
uma diferenca que ela ndo come carne vermelha, ela come so carne branca, ai o feijao
ela ndo pode comer todos os dias, mesmo que eu faca aquele processo de 24 horas de
molho para remover todas as impurezas. Mas ela ndo pode comer todos os dias. E...
fritura, ela ndo come fritura, mais na chapa ou ou de molhinho de caldinho ou assado
de brasa. E os alimentos realmente que sdo ricos em potassio, que é o, a... banana, que
¢ excesso de leite, queijo. Al ela é mais reduzido ou quase nada. (P3)

Mudou bastante, né? Que eles tém que ter todo aquele balanceamento, né? Aquela
quantidade ndo assim ser exagerado, tudo na medida certa, né? O sal, o dleo, essas
coisa tudo ndo da. Ela gostava de comer carne, essas coisas assim. Antigamente ela
podia comer salsicha, uma salsicha uma vez ou no pado tipo. Né? Tipo um molho de
salsicha. Podia comer ai hoje em dia ndo a dieta dela é mais frango, ovo de vez em
quando, um peixe quando ela pede. E mais isso. (P4)

Mudou, porque hoje geralmente ele come mais o frango e o peixe, a carne so duas
vezes que ele pode comer. E a alimentagdo dele é tudo insosso, ou arroz, ou feijdao, ndo
pode comer temperado, tudo isso mudou bastante. (P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

E, por fim, na categoria de ocupacdes AVDs, outra mudanca relatada pelas
participantes foi a alteragdo na mobilidade funcional, citada pelas participantes P2, P4 e
P7, destacando sintomas como o cansaco, dores e cdimbras apds o inicio da hemodialise,

que interferem na execugao desta ocupagao especifica.

Quadro 8 — Relatos referente a mudangas na AVDs de mobilidade

Eu percebo ele cansadinho assim, quando a gente vai caminhar um pouquinho longe
ele ndo consegue andar muito, eu percebo ele mais cansado. (P2)

Antes ela, ela podia, ne? Correr bastante, mas agora tem que ter um pouco mais de
cuidado, né? Para ela? Cair. Tudo mais, mas ela ainda brinca de correr. Mas so que
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agora, de vez em quando, da mais caimbra no, no pezinho dela. Quando esta muito
frio, ela sente dorzinha nos ossos ai pelo esse lado assim. (P4)

Mudou, porque ele quase ndo anda, ele se sente muito cansado. La em casa ele ndo
anda, porque ele anda so dentro de casa, mas pra fora ele ndo anda. Eu tenho até uma
motinha que a gente anda pra cima e pra baixo dessa moto, né? E ele ndo consegue
andar muito, muito longe. Quando ele sai daqui, quando as vezes o motorista ndo
entra, a gente vai ld pra fora e chega muito cansado. Entdo ele ndao anda muito, ele
anda muito pouco. (P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Sono e descanso:

No que tange as alteragdes na categoria de ocupacdo descanso e sono, 4
participantes elencaram mudangas na participacdo desta ocupacdo. Sendo que as
participantes P2, P4 ¢ P6 destacam que, ap6s iniciar a hemodialise, houve a mudanga,
principalmente devido a necessidade de acordar cedo para chegar a tempo na sessao de
hemodialise, enquanto a participante P5 destacou que esta ocupagdo especifica foi
alterada principalmente devido a utilizagdo do dispositivo de acesso cateter.

Portanto, o sono ¢ afetado em dois aspectos: pela logistica e distancia do servigo
oferecido e a moradia dessas criancas, sendo necessario que acordem cedo para realizar
a viagem de ida até o centro de tratamento hemodialitico, viagens essas que duram em
média 4 horas, afetando tanto o tempo de sono quanto a qualidade deste nos dias de
hemodialise.

O outro aspecto que afeta o sono e descanso relaciona-se principalmente a posi¢ao
de dormir, tendo em vista que, utilizando dispositivos de acesso, tanto a fistula, quanto
cateter, deve-se ter um cuidado em ndo os pressionar, necessitando assim, evitar posturas
em que isto ocorre, € isto ¢ uma mudanca significativa, pois muitas criangas sao
acostumadas ou preferem certas posi¢coes para dormir, como de lado ou de decubito
ventral, que devem ser evitadas em alguns casos. Novamente, uma mudanga na forma de
participar de uma ocupagao.

O quadro 9 contém os recortes dos relatos referentes a estas mudancas citadas

pelas participantes.
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Quadro 9 — Relatos referente a mudangas no sono e descanso

Assim, querendo ou ndo né a gente acorda ele de madrugada pra vim viajar. Mas até
que ele vem dormindo. Ele vem e volta dormindo no carro. (P2)

Mudou sim, tipo que quando a gente vem para ca, né, ela vem dormir, né? Chega aqui,
as vezes ela dorme também, so que naquele sono de qualidade, né, que o pessoal fala
assim, né, por conta do barulho e tudo mais na na van, né, aquela dor na costa, mas
quando ela td la em casa, ela até aquela ainda dorme bastante. Eu boto ela pra dormir
a tarde mesmo ela ndo querendo, mas mesmo assim eu boto. Fecha o quarto, falo nao
tem que dormir mesmo ndo querendo, mas tem que dormir. Ai ela ela dorme, mas ndo
¢ aquele sono longo assim. Ela demora, tipo assim, uns 20 minutinhos menos do que
isso. Ela acordou ja (P4)

Sim, por causa do cateter, que eu ndo deixo de dormir do lado. Deixo ele dormiu ou
desse lado, ou assim, de peito para cima. (PJ)

Ai, mudou! Porque ela demora. Tem tem dia que ela quer dormir cedo, ai tem dia que
ela vivia mais, né? Dormindo cedo como chegava aquela hora tava dormindo. So que
ela dormia tarde. Entdo isso afetava mais porque era o acordar, né? Para vir embora
para ca. (P6)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Educacao:

Referente as alteragdes na categoria de ocupagao educagao, esta foi relatada por 5
participantes, sendo eles P2, P3, P4, P6 e P7.

As participantes P2 e P3 relataram a redugao nos dias de participagao na educagao
formal, tendo em vista que, durante 3 dias na semana, ocorre a sessdo de hemodialise,
impossibilitando a ida para a escola.

Os participantes P4, P6 e P7 destacaram que suas criancas nao frequentam mais a
escola devido as sessdes de hemodidlise, devido as suas limitagdes por conta do cateter,
como a possibilidade de batidas ou deslocamentos no cateter em atividades que podem
ser realizadas na escola e cansago fisico e a necessidade continua de ingestdao
medicamentosa e controle de ingesta hidrica, o qual a escola ndo se responsabiliza pelo
controle.

Neste sentido, pode-se notar novamente a mudanga no fazer desta ocupacao, pois
estas criancas que realizam tratamento hemodialitico frequentam menos a escola ou até
ndo frequentam mais a escola devido ao tratamento, o que pode trazer um impacto
significativo no desenvolvimento e aprendizado dessas criancas.

O quadro 10 mostra fragmentos dos relatos dos responsaveis em relagdo ao tema.
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Quadro 10 — Relatos referente a mudangas na educacao

E! Porque reduziu muito a questdo dele ir. Ele sé vai duas vezes na semana. Entdo
querendo ou ndo isso atrasa né um pouquinho, que ele perde bastante matéria. Mas eu
ja conversei com a professora, ela entendeu né, toda escola na verdade. E ela tenta
passar todas as tarefinhas né. Por isso, que eu dou aula particular, eu tento fazer com
que ele acompanhe a turminha, ndo perca tanto. (P2)

Mudou porque eles ndo conseguem estudar todos os dias, né? Eles ja estudam menos
dias e menos tempo, entdo querendo ou ndo, isso acaba afetando eles, fico mais
atrasados. Ai nem tanto que eles precisam ter uma aula de refor¢o, mas assim de, de e
algumas atividades. Por exemplo, ela...as crianca gosta de brincar de queimada. Ela
ndo pode brincar de queimada. Futebol ela ndo pode brincar de futebol. Ai ela brinca
mais em brincadeiras mais leves, que ndo corra risco de bater o cateter dela, mas as
outras, ela é apta. (P3)

Ndio vai, ela vai, eu vou ver se eu boto ela. Nio tem ld o negécio do CRAS' né? Que é
o no caso o PETF Ndo sei se tu sabe como é. Ai ela participava antes, s6 que ela ndo
estava indo, né, porque ela vivia, ainda estava internada, essas coisas assim. (P4)

A escola que eu digo é essa daqui, né? Porque a outra, do Livramento, ainda chegou
a [ umas vezes, né? Mas so ficava muito ruim. Ndo... é porque tem uns horario do
medicamento e ld a escola ndo responsabiliza. Ai entdo ficava meio dificil, porque eu
tinha que fazer em casa as vezes de dar umas coisas. (P6)

E porque assim, é por causa do controle da dgua e no ano passado ele passou muito
mal também, como eu acabei de falar para vocé, a didlise dele era muito, ele passa
mal. Ai eu cheguei la no colégio, com a diretora, conversei com ela e elas me
entenderam, ela falou que ndo tem condicdo de ele ir para a escola. Foi. Por causa do
tratamento, como eu estou lhe falando, ele se sente muito cansado e ndo é facil.
Quando ele chega em casa, ele ndo quer saber de nada. Ele cai na cama, liga o
ventilador, ele fica, é, porque mexe no corpo. E. Af eu, teve o ano passado, ja esse ano,
mas assim, eu levo o laudo da médica, tudo direitinho, ndo ponho falta nele, sabe?
(P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Brincar/jogar:

Em relagdo as mudangas na categoria de ocupagdo brincar, dois participantes (P4
e P5) elencaram mudancas nessa participagdo apds o inicio do tratamento hemodialitico.
Sendo que a participante P4 destaca que a crianga se sente cansada em realizar alguns
tipos de brincadeira, enquanto a responsavel P5 frisa que mudou o estilo de brincar, pois

evita que o filho corra para ndo haver risco de cair e bater o cateter.

'Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) é um servigo publico que oferece servigos de
assisténcia social para familias em vulnerabilidade social

2 Programa de Erradicacdo do Trabalho Infantil (PETI) é uma iniciativa federal do SUAS que visa retirar
criangas e adolescentes de atividades laborais perigosas ou precoces, oferecido por meio do CRAS.
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Em suma, hd uma mudanga na forma de brincar, evitando brincadeiras que exijam
mais esforco fisico, seja pelo cansaco ou pelo tipo de brincadeira, a fim de evitar bater o
cateter. Além disso, por se tratar de uma regido extremamente quente, a forma de brincar
também ¢ limitada, pois quanto mais esfor¢o fisico, mais sede estas criangas terdao e para
quem tem uma restri¢do de agua por dia, isto pode ser um complicador.

Estas limitagdes, por sua vez, interferem na forma de brincar dessas criangas,
refletindo em criancas que antes eram ativas, em criangas que se limitam a atividades
principalmente com telas (televisao e celular) ou que ndo exigem tanto esforco fisico,
como ¢ o caso das participantes C4, C5 e C7.

O quadro 11 apresenta trechos dos relatos relacionados as alteragdes no brincar.

Quadro 11 — Relatos referente as mudancas no brincar/jogar

Mudou um pouco assim que ela ndo, ndo gosta tanto de fazer tipo exercicio essas coisas
que ela fala que ela se cansa rdpido. E mais ds vezes assistir televisdo, celular esse
que é. (P4)

O brincar mudou so sobre esse negocio, né? Que antes de gostar muito de brincadeira,
de andar de bicicleta, de jogar bola, que era uma das coisas que ele mais gostava.
Deus o livre até. Ele era louco por bola, tinha todo tipo de bola. (P3)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Lazer:

Em relagdo a categoria de ocupagao lazer, 4 das participantes responsaveis relatam
mudangas na participagdo dessa atividade depois da insercdo da hemodidlise na rotina.
Tendo em vista que houve mudangas em ocupagdes de lazer, que antes eram realizadas
pelas criangas em conjunto com suas familias, e foram suspensas devido a inser¢ao do
cateter arteriovenoso e seus cuidados, ou no cansago referido pelas criangas, ou no
cansago que a rotina de tratamento traz para as criangas e suas familias, principalmente,
as maes.

Portanto, ambientes frequentados antes em familia, como pragas, casas de
parentes e também rios, praias e igarapés, foram suspensos ou s3ao pouquissimo
frequentados, e atividades em familia que poderiam trazer cansago fisico e/ou aumento
da transpiragdo e sensacdo de necessidade de beber liquidos sdo evitadas. Assim como a
limitagdo na autonomia da crian¢a no momento de realizacao de atividades, como ¢ citado
pela participante P4.

Neste sentido, ¢ observavel que novamente, a forma de se realizar esta ocupagao

também foi modificada.
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O quadro 12 apresenta recortes destes relatos.

Quadro 12 — Relatos referente as mudangas no Lazer

Sim, a gente como a gente é do interior. A gente gostava muito de Rio, né? Praia, mas
hoje a gente ndo pode mais isso. Entdo isso ja é uma parte que mudou. Brincadeiras
que faca ela correr porque ela vai sentir sede. Entdo a gente evita, porque ela, como
ela tem restri¢do de volume de liquido, né? A gente evita suar também. A gente evita
brincadeiras que faca ela suar por conta do do dispositivo que ela usar no peito, né?
Nessa questdo ai, mas a gente evita o maximo dela fazer isso dai para ela ndo sentir
sede, ndo suar tanto. (P3)

Mudou porque a gente ndo sai tanto, agora a gente fica. A gente fica mais em casa,
essas coisas assim, eu ndo levo ela mais pros canto assim. Que crianga gosta de de de
querer ter aquela liberdade, né? Para brincar, para comer. Antes ela podia. Ai hoje em
dia ela ja ndo pode (P4)

Ai antes da hemodidlise a gente tinha, né, que a gente ia para a praga. Pra ela brincar,
é ia pra praia, ia para casa meus parentes, dos parentes dele, entdo tinha muitas coisas
pra sair e para se divertir. [...] Mudou, que ndo, nem toda vez a gente pode sair, né?
Por conta de algumas coisas, tipo do transplante, como ela fica um bom tempo a gente
sem sair, sO vinha mesmo para ca ai. Agora ndo, agora ja estd. Voltou que era normal.

(P6)

Mudou, porque assim, geralmente que a gente vai hoje, ndo é todo final de semana que
a gente vai, é geralmente. E aonde tem barulho, porque rios geralmente tem som. E
hoje ja ele ndo é um menino que estd escutando barulho, doi a cabega dele tudo isso.

(P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Gestdo de saude:

Por fim, a lltima categoria de ocupacdo que apresentou mudangas apds a inser¢ao
do tratamento hemodialitico na rotina das criangas € a gestdo em saude, em especifico a
ocupac¢do de gestdo nutricional, que consiste em implementar e aderir as recomendagdes
da equipe médica sobre nutricao e hidratacao.

Dos participantes, 6 deles (P1, P2, P3, P5, P6 e P7) elencam essa alteragdo,
associando o inicio da hemodialise com o inicio de maior restricdo alimentar e hidrica.

Esta ocupagdo ¢ mencionada, principalmente, referente a dificuldade das criancas
em compreenderem o porqué de ndo ingerirem alguns alimentos e por terem uma restri¢ao
tao grande em relacdo a ingesta hidrica. Nota-se, com base no relato das participantes (P3,
PS5 e P6), que algumas criangas que realizam tratamento hemodialitico, por um tempo
mais prolongado, ja4 apresentam esta consciéncia e até mesmo uma adapta¢do a essa
condi¢do, porém, observa-se a dificuldade de alguns no inicio para se acostumarem a
restri¢ao e até mesmo em efetivamente realizar este controle, como no caso das criangas

C5¢eC6.
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O quadro 13 apresenta excertos dos relatos dos participantes referentes a estas

mudangas.

Quadro 13 — Relatos referente as mudancas na gestdo de saude
Mudou, a quantidade de liquido, por exemplo, ela tem que ela tem restri¢do de 500 ml
ao dia, contando com café, agua dos remédios. No entanto, que ela se habitou a tomar
os remédios sem agua. Ela ndo toma remédio com agua e os remédios dela todos sdo
comprimidos, mas ela ndo toma com agua. Ai ela entdo o liquido que ela ingere é o
café da manhd, o café da tarde e algumas situagoes, quando ela estiver sentindo sede,
ela vai e toma, mas ai a gente restringe assim para ndo chegar tdo pesado, ndo sentir
mal. Mas ela entende. (P3)
E muito dificil, altos e baixo dela. Assim baixo porque que ela jd fez muita coisa errada
para beber dgua. [...] Tomava escondido, tomava quando a gente botava agua para o
nosso cachorro, da torneira do outro lado da rua, ela ja fez muita coisa atras de dgua
(Po).
Olhe, ainda esta um pouco dificil esse porque, tipo, ele quer as vezes, comer o que ndo
pode. Ai eu converso, ndao, C5, ndo. Mas eu quero muito, so um pouquinho. Vocé nao
pode. (P3)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

5.5 Participacio Ocupacional na perspectiva das criancas

Dando prosseguimento a analise de conteido nesta categoria, selecionou-se o
tema participagdo ocupacional na perspectiva da crianca como unidade de registro com o
objetivo de analisar a forma como as criangas participam de suas ocupagdes diariamente.

Assim como no tdpico anterior, serd utilizada a mesma estratégia de apresentar
os dados a partir das categorias de ocupagdes descritas pela AOTA (2020), objetivando
facilitar a compreensao dos resultados apresentados nesta categoria de analise.

o Atividades de vida diaria (AVDs):

As atividades de vida didria foram avaliadas por meio do jogo, as ocupagdes
especificas de vestir, higiene sanitaria, alimentagcdo, banho, higiene pessoal e cuidados
pessoais (com cabelo e escovar os dentes).

As criangas relatam que realizam estas ocupagdes, na maioria das vezes, de forma
independente, porém necessitam de ajuda para execucdo de algumas, como despir-se,
tendo em vista que, durante o vestir ou despir, muitas vezes o cateter pode bater ou
repuxar no momento de levantar os bragos e, principalmente, no banho, devido ao uso do

dispositivo de acesso cateter.
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No banho, as criancas descrevem uma forma modificada de realiza-lo,
necessitando da ajuda de suas maes e utilizando recursos como baldes ou recipientes
menores, vasilhas e canecas, para realizar o banho e ndo molhar o cateter.

Uma crianga (C6) destacou que necessita de supervisdo para realizar algumas
atividades, como por exemplo, escovar os dentes, pois em alguns momentos bebe agua
“escondida” no momento da execucao desta atividade.

O quadro 14 demonstra alguns trechos dos relatos dos participantes sobre a

execucao de suas AVDs.

Quadro 14 — Relatos referente a descri¢do da execugdo das AVDS

Ocupacio especifica: Vestir

Eu escolho minha roupa, escolho essa e outras. Uhum! Olha o meu sapatinho aqui!
[...]Eu tiro sozinha, eu prefiro tirar sozinha e quando a blusa ta muito apertada eu falo
como mde, mde tira a minha blusa aqui. (Cl)

Levanta a blusa, botar o... tira daqui da manguinha, o outro da manguinha, levanta e
sobe pela cabega e sai. (C2)

Ocupacio especifica: higiene sanitario

Também é... o que eu faco coco e pipi e eu tiro a calga e faz rdapido. Meu pipi é rapido.
[...] ai eu desco, coloca a cal¢a e ai foi se embora com a minha irmd brincar. (Cl)

Ndo, que eu ndo fago mais xixi. Facgo! (coco) [...]Eu vou no banheiro. [...] limpo com
papel. Xixi eu fago bem, bem, bem pouquinho. As vezes aperto a bexiga e da vontade de
fazer, s6 que ndo sai nada. (C3)

Vou ld no m banheiro e corro, corro, depois sento.
Limpa! Veste a roupinha. Depois, lavar a mdo. Mata as bactérias. (C4)

Ocupacio especifica: Alimentacio

Eu gosto de comer macarrdo com arroz e pimen.. ndo pimenta nao. Alface e frango.
[...] Eu como sozinha! (Cl)

Eu como sozinha. A unica coisa, é s6 meu irmdo que ndo consegue comer a mamde tem
que ajudar ele. (C4)

Gosto! Porque é muito saudavel. Huum... Ah, eu gosto de comer macarrdo, feijao. Ah,
até mais, frango, tomate e pepino. Eu como sozinho (C6)

Ocupacio especifica: Tomar banho

E bem dificil por causa do cateter. Eu tomo com vasilha. Ai, quando eu vou lavar meu
cabelo, eu tomo bem cuidado pra ndao molhar. Eu tenho que colocar bem a cabe¢a
pra... pra tras, ai ndo molho. Molha s6 um pouguinho mas, ndo molha muito. (C3)

Tomo banho so no balde a mamde, ela pega um copo pra tomar banho ela pega um
copo, ai...Tem um chuveiro em cima tem o jirau® assim. Ai ela liga, bota, ndo me bota,
bota so coisa. Ai eu fico do lado daqui ai ela me banha so por baixo e ela molha a
minha cirurgia e eu morro de medo. (C5)

8 Jirau é uma palavra regional, de origem tupi-guarani comumente utilizada por alguns moradores da
regido amazonica e significa estrutura de suporte, geralmente utilizado com a mesma fungao de pia de
banheiro ou pia de cozinha.
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Sim, eu gosto muito de tomar banho. Primeiro, eu preciso da ajuda da mamade para ndo
molhar o cateter. So desse lado aqui! Quando eu vou pra praia eu molho so aqui desse
lado, ai eu molho o cabelo também. (C6)

Sozinho. Tem (cuidado), pra ndo molhar o cateter.
Eu boto uma camisa! Ou um pano pra ndo molhar! Numa torneirinha. (C7)

Ocupacio especifica: Higiene pessoal e cuidados pessoais (escovar os dentes)

Ah... Primeiro eu molho, a escova com creme dental. Ai escovo e depois uso enxaguante
bucal. (C3)

Eu faco “shic shic”. A escova e a pasta de dente e a dgua. E porque ld em casa ndo tem
banheiro, ai a gente pega da...como ¢ o nome daquele... giral! (C5)

Toda vez eu falo, mae escovar o dente, mde escovar o dente. [...] A mamde precisa
molhar para mim. Porque se ndo eu posso beber dgua escondida. [...]
Porque eu sinto muita sede, ai é por isso que eu fago isso. (C6)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Sono e descanso:

Em relagdo a categoria de ocupagdo, descanso e sono, as criangas relatam que
gostavam muito de dormir e a maioria ndo tinha dificuldade para dormir. No entanto,
chamou a aten¢do o relato de uma crianga (C2) que destacou que ndo gosta de dormir,
pois tem que acordar para ir para hemodialise, referindo-se a dor quando ¢ conectado a
maquina através da fistula.

Com base neste relato, podemos perceber como, em alguns momentos, uma
ocupagao tao prazerosa para a maioria das criancas ¢ associada a um momento de dor na
hora de iniciar a hemodialise, tendo em vista que provavelmente esta crianga chegava
dormindo na sessdo e na hora de puncionar sua fistula, sentia dor, fazendo assim esta
associacgao.

O quadro 15 destaca alguns trechos dos relatos referentes ao sono e descanso.

Quadro 15 — Relatos referente a descri¢do da execuc¢do do sono e descanso

Eu fago assim! (fecha os olhos) Quando eu fico com muito frio, quando fico muito
apertada de fazer ai eu chamo minha mde, mde, mde eu to muito apertada! [...]Na
rede! Fico balan¢ando assim! (Cl)

Nao. Eu tenho que, eu tenho que vir sofrer a dor dessa agulha. (C2)

Gosto! Eu amo dormir! Ah, quando meu irmdo quer dormir com a mamde, eu durmo
com a vovo. Quando Ele quer dormir com a vovo, eu durmo com a mamde. (C4)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Educacao:

Em relagdo a educagdo, somente duas das criangas relatam frequentar a escola (C1

e C2), as demais criangas participantes destacam que ndo participavam da educagdo
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formal na escola, apenas na classe hospitalar oferecida pela instituicdo de satde que as
atendem. Nao sdo relatados outros tipos de participagcdo em educagdo informal.

Os relatos demonstram a importancia da participagdo na comunidade escolar,
evidenciando que, além do aprendizado, a participagao social também ¢ fomentada neste
ambiente. Outros relatos demonstram como alguns tratamentos implicam na participagao
na educagdo formal e, além disso, a importancia da classe hospitalar para que estas
criangas que ndo frequentam a escola nao fiquem totalmente desassistidas.

O quadro 16 destaca alguns recortes desses relatos referentes a educacao.

Quadro 16 — Relatos referente a descri¢do da ocupacao educacao

Ah eu estudo, estudo assim, ja acabei, ja acabei!

[...] Tem recreio. [...] eu fago no recreio, no recreio, eu faco com minhas amigas um
piquenique. (Cl)

Ndo, eu estudo aqui. [...] Porque eu transplantei ai a doutora pediu pra eu ficar 7 dias
sem ir pra escola. (C3)

Ndo t6 matriculada ainda. Eu ja fui eu, eu, eu estudava, eu estudava la. So que agora
t6 morando com a mamde e eu ndo estudo. (C3)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Brincar/jogar:

No que se refere a categoria de ocupagdo brincar, todas as criancas descreveram
como brincam, suas preferéncias e o que utilizam para executar essa ocupagdo. Foi
possivel notar que todas realizam de alguma forma esta ocupag@o na sua rotina, seja com
atividades mais tranquilas (bonecas e casinha, por exemplo) ou com atividades que
exigem maior esforco fisico e contato com outras criangas (correr, esconder, escorregar,
entre outras).

Diante disso, o quadro 17 apresenta alguns trechos dos relatos dos participantes.

Quadro 17 — Relatos referente a descri¢do da execugdo do brincar

Ah eu gosto de arrumar a casinha da Barbie. [...]Ah. Eu gosto muito de fazer
comidinha. Ai eu pego o arroz, feijdo, macarrdo da mamde. [...]Brincar de pira® se
esconde! (C3)

Gosto de brincar com isso, isso, isso, isso(Balancgo, escorredor e carrossel). “Binco”
de escorregador de pau. Porque na nossa casa ndo tem brinquedo. Ah, a gente tem
binquedo, mais um pouquinho pra gente. (C4)

Eu gosto de brincar de boneca, de panelinha. Uma vez eu quero brincar, né, de pega
pega. de esconde esconde. (C6)

4 Forma regional de referir a brincadeira popularmente conhecida como esconde-esconde.
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Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Lazer:

No que diz respeito a categoria de ocupacdo lazer, todas as criangas elencaram
como atividade de lazer o uso de recursos tecnologicos como televisdo e celular,
assistindo desenhos e baixando jogos, respectivamente, além do brincar como atividade
realizada no tempo livre com familiares.

O quadro 18 demonstra alguns fragmentos dos relatos da execucgdo desta

ocupagao.

Quadro 18 — Relatos referente a descricdo da execucao do lazer

Quando eu fico, eu tenho uma TV que fica... Eu gosto de assistir desenho. [...]Uhum!
Brinco com a minha mde e brinco com o meu pai (Cl)

Ai fico descansando, vendo TV. [...] Quando eu t6 chateada, ando de patinete. (C4)
Eu assisto. Sofia e o Arthur. Se tu ver meu celular td cheio de video. E ascoisa eu
curto ele. E jogar. Eu amo jogar, qualquer tipo de jogo para baixar. (C5)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Participacio social:

No que se refere a categoria de ocupagdo, participagdo social, ¢ descrita a
realizagdo da participagdo social junto a familia e aos amigos. Todas as criangas relatam
ter amigos e grande parte delas destaca amigos que conheceram na institui¢do de saude e
a realizacdo de alguma atividade junto aos membros da familia, como, por exemplo,
passear, assistir TV, entre outros.

Tal dado mostra um fato interessante, que por passarem muito tempo realizando
tratamento hemodialitico e em varias sessdes por semana, o centro de tratamento
hemodialitico torna-se um espaco que fomenta a participagao social. Tanto as criangas
quanto suas maes criam lagos de amizade e fortalecem uma rede de apoio importante
durante o processo de tratamento.

O quadro 19 apresenta alguns recortes desses relatos, referente & ocupagao

participacao social.

Quadro 19 — Relatos referentes a descri¢ao da participagdo junto aos amigos e familiares

Amizades
Tenho esse daqui eu tenho Lucas, eu tenho igual o seu nome, Jasmim e eu. [...]A gente
faz o piquenique. [...] é a gente brinca, a gente fica passeando por ai, a gente fala
assim ei bora passear. (Cl)
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Tenho! O... E muito que eu até me confundo... Brinca, né? De carro, elas brinca de
boneca. A gente brinca de cha. (C5)

Familia
O que faco na minha familia, euw amo minha mde, quando eu acordar, dei o abrago
assim na minha made, dei abrago na minha irmd... ai so isso. [...]Eu gosto de fazer com
a minha mde, consigo rezar, consigo fazer a deus. [...] Eu faco deveres com minha
irmd. (Cl)
Hum. A gente faz um monte de coisa, a gente brinca, a gente fala, a gente conversa, a
gente vai pra praia juntinhos. (C6)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

o Gestio e saude:

Referente a esta categoria de ocupagdes, ¢ descrita a gestdo de medicamentos € o
controle nutricional que engloba alimentos e liquidos. Todas as criangas conseguem
descrever que utilizam determinados medicamentos para cuidar de sua saude. Além disso,
conseguiram descrever a restri¢do alimentar e hidrica que possuem.

E possivel verificar que algumas criangas, principalmente as com maior idade (C3
e C7), demonstram compreensdo da gestio de medicamentos, inclusive sabendo os
horarios e remédios que devem tomar. Isto mostra como o uso medicamentoso esta
inserido e faz parte das rotinas dessas criangas.

Em relagdo ao controle nutricional, nota-se que as criangas possuem consciéncia
do que devem ou ndo comer e que devem ingerir pouca adgua, porém demonstram a
dificuldade em participar desta ocupacdo especifica, principalmente relacionada ao
controle hidrico.

O quadro 20 apresenta alguns recortes dos relatos referentes a gestao e saude.

Quadro 20 — Relatos referente a gestdo e satde

Gestao de medicamentos
Bastante! Por isso que eu trago minha vasilinha. Ah, eu sei, porque mamde coloca
despertador no celular. E, toda hora! [...] Ai eu sé vou terminar de tomar remédio.
Umas 11 horas ou meia-noite. (C3)
E né muito. A sulfa, a lerotanida que eu ndo sei como é o nome. Porque, né, tem que
cuidar da minha saude. (C7)

Controle nutricional
E... chocolate, sabe aquele dinheiro, sabe aquele dinheiro? [...]Eu posso comer
alface, frango, alface, queijo eu ndo posso, eu acho que é sé isso. [...]Agua também,
50 um pouquinho de dagua porque eu ndo posso tomar muito. (Cl)
Ai, ndo posso comer salsicha, ndo posso comer sardinha, mortandela, nem pensar.
Balinha nem olhar. Ndo posso comer algumas comidas assim com conservante...
Pouco, mas eu bebo é muito. Ai escondido, né, que a mamae nao deixa. (C5)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)
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5.6 Dificuldade em participar das ocupagoes

Nesta penultima categoria, selecionou-se como unidade de registro o tema
dificuldade nas ocupagdes, com intuito de explicitar quais ocupagdes sao mais dificeis de
realizar devido ao tratamento hemodialitico, sendo que esta pergunta foi realizada tanto
ao responsavel quanto a crianca.

E possivel observar no relato das responsaveis diversas categorias de ocupagio,
mas, principalmente, as relacionadas a gestdao de medicamentos, a educacdo formal, as
AVDs de banho ¢ a alimentacdo. Um dos relatos da responsavel P7 refere que tudo no
tratamento ¢ dificil. Isto demonstra as diferentes vertentes do que pode ser dificil para a
crianca que realiza o tratamento hemodialitico € como de fato o tratamento impacta no
fazer dessas ocupacgdes, e ainda, como isto, de certa forma, impacta também a familia das
criangas que enfrentam e convivem com a necessidade de hemodialise.

As criangas C1, C2 e C4 relatam que ¢ dificil brincar, ou seja, uma das principais
ocupagoes realizadas na infancia ¢ dificil de se envolver, seja pelo cansago ou até mesmo
na sessao da hemodialise, quando estas criangas estao brincando e os parametros, como
a pressdo arterial, aumentam (se elevam) e é necessario interromper a brincadeira.
Também ¢ dificil para as criangas tomarem banho, levando em consideragdo as
adaptagdes que sdo realizadas pela responsavel e pela propria crianga para nao molhar o
cateter. A educacdo, outra ocupagdo importante para essa fase da vida, também ¢ citada,
tendo em vista que estas criangas pouco frequentam a escola ou, as vezes, nem a
frequentam. Por fim, o dormir apresenta-se como sendo uma ocupagdo também dificil de
se realizar, devido aos despertares diversas vezes durante a noite, para mudanga de
posicao ou presenca de dor, e por ser necessario ter cuidado com o cateter.

O quadro 21 apresenta trechos dos relatos tanto das criangas quanto dos

responsaveis relacionados a dificuldade de se realizar as ocupagoes.
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Quadro 21 — Relatos referente as ocupagdes mais dificeis de realizar devido ao tratamento

hemodialitico
DIFICULDADE EM REALIZAR DE DIFICULDADE EM REALIZAR DE
ACORDO COM O RESPONSAVEL ACORDO COM A CRIANCA

E... eu acredito que seja os remédios. [...]- Dificil eu fazer é essa aqui... [aponta para
ela diz eu ndo quero tomar isso. Al tem carta de brincar| porque eu fico cansada
que explicar porque tem que tomar, enjoa (C1)

né, ja é anos e anos tomando. E mais isso

mesmo, outras coisas ndo, ela gosta de

vim pra hemodialise, ela sente falta. Logo

no comego ela reclamou né, ai depois se

conscientizou né, que a gente fala pra ela

conversa, al ela diz é mais um dia eu vou

receber meu rim ai eu vou tirar meu

cateter, vou fazer minha aula de natagado.

Ela é esperancosa. (P1)

E alimentacdo, é a mais complicada. Sim, = E brincar no parquinho. (C2)
a questdo da agua também assim que ele

sentiu sede ele vai ali e bebe escondido e

isso ai pra mim é a pior coisa. Mais

complicado. (P2)

A educagdo. Porque ela ndo consegue E Tomar banho! (C3)
estudar todos os dias, ne? Como uma

crianga normal, que vd todos os dias pra

escola, ela ndo pode. Por exemplo, ela

estuda de segunda a quarta e sexta na

escola. Deveria estudar aqui terca e

quinta, 2 so. Al eu sinto esse impacto na

educacdo.

Acho que alimentacdo, né. Que ela fica.  Divertir! E, porque quando eu ‘binco’...
Crianga gosta muito de doce, né? Essas  fica aquele negocio, ligando toda hora
coisas assim, sorvete ai a alimentagdo [Mostra para a maquina de hemodialise].

acho que dificulta um pouco. A questdo (C4)
do lazer também priva eles um pouco,

né? Querendo ou ndo, tem gente que fala

que ndo mais priva, priva bastante as as
criangas de de ir para algum lugar, por
exemplo, uma praia. Ela nunca foi na

praia, Ela fala, Ela fala que o sonho dela

¢ ir na praia. Ai isso priva bastante a

crianca também. E a escola tambem, ne?

(P4)

O mais dificil é o banho. Porque ¢ uma Um pouco. Porque quando vai vestir, bate
luta para ele querer banhar, uma luta é e puxa, eu boto aqui de volta e puxa [...]
uma. (C5) Atrapalha, que eu ndo sei nem qual é o

remédio que eu tomo. Cada vez maior.

Toda hora o remédio, toda hora o
remédio. (C5)
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Controle da agua! Hum. O dificil é esse aqui. (carta referente
a educagdo). Porque eu ndo sei muito
matemadtica. (C6)

Na verdade é tudo. E, porque mudou a Eu ndo consigo dormir bem tia! Eu
vida do C7. [...] E, mudou tudo. A escola, ~acordo muito de noite. (C7)

ele gostava de ir para a escola, ele todo

ano passava, era um menino bem ativo

ele, mas mudou, mudou totalmente a vida
do meu filho, né? (P7)
Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

5.7 As ocupacdes significativas

Por fim, a ultima categoria de andlise teve como unidade de registro o tema
importancia das ocupagdes, com intuito de verificar quais ocupagdes sdo mais
significativas para a crianga que realiza tratamento hemodialitico. Para isto, utilizaram-se
as respostas tanto dos responsaveis quanto das criangas.

De acordo com os participantes, as ocupagdes mais significativas e importantes
para as criangas envolvem o brincar, a educagdo, o lazer, a alimentagdo, com diferentes
formas de fazer estas ocupacdes, mas seguem sendo ocupacdes importantes para as
criangas, nas quais seus responsaveis veem a satisfa¢ao pelo fato de a criancga realizar no
seu dia a dia, independentemente de suas limitacdes.

Ja para as criancas, uma das principais ocupacoes significativas ¢ a alimentagao,
que demonstra que, mesmo com as restricdes alimentares, esta ainda € uma ocupagao
considerada importante e que as criangas sentem prazer em realizar, principalmente
quando € possivel comer as suas comidas preferidas. Ainda o banho foi citado e ir para a
escola, mesmo sendo ocupagdes que também foram citadas por algumas criancas (C3 e
C6) como sendo dificeis. Uma das criancas (C7) citou a participagdo social de estar com
a familia como sendo a ocupagdo de que mais gosta de fazer.

Percebe-se que o significado das ocupagdes € realmente singular para cada crianga
que realiza tratamento hemodialitico, porém, apesar disso, em alguns momentos certas
ocupagdes como a alimentacao sdo consideradas como mais importantes para as criangas,
mesmo diante de tantas restricoes alimentares ou talvez em funcao de tais restrigoes.

O quadro 22 apresenta esses relatos referentes as ocupagdes significativas e

importantes de acordo com os responsaveis e pelas criangas.
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Quadro 22 — Relatos referente as ocupagdes mais significativas e importantes

Ocupacdo mais  significativa e

importante para as criancas de acordo
com as maes

Olha eu acredito que seja ir na escola.
(P1)

Ele gosta muito de brincar com os
amiguinhos. Por exemplo, jogar bola, ele
ama. Essa é mais... (P2)

E uma coisa assim que ela td fazendo
como, como se ela nunca tivesse feito com
mais alegria, com mais vontade, com
mais, com mais aten¢do, com mais
carinho. E essa parte do do lado de
brincar nela, sim. (P3)

Acho do lazer e comer. (P4)

Ah o C5 gosta de brincar. Com os
primos, ndo gosta de brincar sozinho
ndo. (P5)

Comer! (P6)

Eu acho que é assistir televisdao (P7)

Fonte: Elaborado pela propria autora (2025)

Ocupacdo mais  significativa e

importante para as criancgas

Eu gosto de fazer quando fico suada
[escolhe carta banho], pentear o cabelo
e ir pra escola. (Cl)

[escolhe a carta do lazer] Nao TV nao,
celular, por qué a TV ta queimada. So
estou assistindo na bisa. (C2)

Comer lasanha (C3)

[Crianga aponta para a carta de
alimentag¢do.]

Macarronada. (C4)

Comer!! Comer puré!!! (C5)

(Aponta para o escovar os dentes)
Porque é tao legal. (C6)
Ficar com a minha familia! (C7)
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6 DISCUSSAO

6.1 Os processos de adaptacdes ocupacionais frente a doenca renal cronica e ao

tratamento hemodialitico

Este estudo permitiu verificar, tanto por meio da descricio da participagao
ocupacional na perspectiva da crianca com DRC em tratamento hemodialitico quanto pela
descri¢do da participagdo ocupacional dessas criangas na perspectiva de suas maes, que a
vivéncia da doenga renal cronica e do tratamento hemodialitico impde desafios que
exigem a formulacdo de estratégias de cuidado. Assim, criangas e maes, enquanto co-
responsaveis pelo cuidado, necessitam promover adaptagdes em ocupagdes especificas
para possibilitar a participagdo ocupacional das criangas em seu cotidiano.

A adaptacdo e/ou um processo adaptativo ¢ um conceito fundamental e
frequentemente utilizado na terapia ocupacional, tendo por sua vez inimeras defini¢cdes
de acordo com o referencial teérico utilizado (Grajo, 2018).

Para Christiansen & Haertl (2024), a adaptag@o pode ser descrita como sendo o
desenvolvimento e mudanca de uma pessoa em resposta a desafios, podendo identificar
adaptacdes em nivel individual ou adaptagdes ambientais ou no processo para adequar-se
a uma circunstancia contextual.

O estudo de Grajo (2018) apresenta inumeras definicdes de adaptagdes
ocupacionais, uma delas ¢ a de Frank (1996), destacando esta como sendo fundamental
para a Ciéncia Ocupacional, em que o autor define o termo como sendo um processo
interno que ocorre quando uma pessoa se depara com desafios ambientais e, a partir disso,
ela passa a desenvolver uma série de respostas adaptativas, sendo que, este processo
adaptativo ¢ fundamental para a participagdo ocupacional, que por sua vez, produz
impacto na saude e bem-estar do ser.

Dito isto, ¢ possivel verificar que as séries de adaptagdes necessarias para
realizacdo de ocupagdes, diante do desafio que € possuir uma doencga renal cronica e da
necessidade do tratamento hemodialitico, relacionam-se principalmente a inser¢ao de um
dispositivo de acesso vascular fixo e permanente no corpo, como o cateter arteriovenoso
ou a fistula arteriovenosa, e a imposi¢ao de uma rotina rigida de tratamento, que repercute
no cotidiano e nas ocupagoes.

E possivel observar esse aspecto nos relatos das criangas e de suas mdes,

especialmente, no que se refere ao impacto na execucao da ocupacao especifica de AVDs,
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como o banho, bem como na ocupacao especifica relacionada a higiene e aos cuidados
pessoais, em especifico o cuidado com o cabelo.

Dessa forma, torna-se necessario que essas criancas recebam auxilio para a
realizagdo dessas ocupagoes e, além disso, realizem adaptagdes no processo de execucao,
frequentemente realizando a higienizagdo por hemicorpo. Nos casos de uso do cateter
arteriovenoso, utilizam-se panos (toalhinhas) ou plasticos para protegé-lo do contato com
a agua, além de adaptagcdes ambientais, com o banho deixando de ser realizado em
chuveiros e passando a ocorrer por meio do uso de baldes e recipientes, que permitem o
despejo de maneira controlada da agua.

Esse aspecto também ¢ observado no que se refere a participagdo na ocupagao de
descanso e sono, diante da necessidade de adaptagao de posi¢des especificas para dormir,
de modo a evitar pressdo sobre a regido do cateter ou da fistula arteriovenosa, sendo, em
alguns casos, necessdria a supervisdo da crianca durante os momentos de descanso e sono.

Além disso, a gestdo em saude, especificamente no que se refere a gestdo de
medicamentos, também exige adaptacdes para sua execugdo, como o uso de recursos que
organizem os medicamentos e o auxilio de dispositivos tecnoldgicos que emitam alerta
no momento de realizar essa atividade.

Varni et al. (2007) realizaram um estudo quantitativo nos Estados Unidos cujo
objetivo foi avaliar a qualidade de vida de criangas com doengas cronicas, abrangendo 33
diferentes condi¢des comparadas a criangas saudaveis. Neste estudo, foi possivel verificar
que criangas com doenca renal crOnica apresentaram piores pontuagdes referente ao
autorrelato de qualidade de vida e, além disso, evidenciou-se que estas criangas vivenciam
prejuizos importantes no que tange a aspectos fisicos, emocionais, sociais € escolares,
impactando, portanto, diretamente em sua participagdo em atividades do cotidiano.

A pesquisa de Souza et al. (2019) verificou que criangas e adolescentes com
doenca renal cronica que realizam hemodidlise apresentam repercussdes negativas no
desempenho ocupacional de diversas ocupagdes, mas principalmente as relacionadas as
areas de brincar, lazer e produtividade. Embora esta andlise seja especifica do
desempenho ocupacional, os autores destacam que a doencga renal crénica associada ao
tratamento hemodialitico traz impactos significativos no cotidiano e no desenvolvimento
de criancas e adolescentes, os quais podem, por sua vez, interferir diretamente na
capacidade e na participagdo em ocupagoes significativas.

Outro exemplo de estudo recente, apesar de retratar um contexto especifico, que

se refere a pessoas convivendo com HIV no ambiente hospitalar, evidencia que as
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adaptagdes ocupacionais sdo necessarias para a promog¢ao do resgate e participagdo
ocupacional de pessoas que enfrentam uma doenga grave (Malcher et al., 2023).

Tal aspecto pode ser observado neste estudo, uma vez que a doenga renal cronica
associada ao tratamento hemodialitico exige, tanto da crianga quanto do familiar
responsavel pelo cuidado, a realizagdo de adaptagdes ocupacionais frente aos desafios
impostos. Essas adaptagdes possibilitam promover e garantir a participagdo ocupacional
das criangas em suas ocupac¢des, ainda que com restrigdes quanto a independéncia e

autonomia, visto que, muitas vezes, € necessario o suporte materno para sua realizacgao.

6.2 A crianca com doenca renal cronica e a hemodialise: vivéncias de privaciao

ocupacional

Outro item possivel de verificar nos resultados deste estudo ¢ o fato de que, de
certa forma, a doenca renal cronica ¢ a hemodidlise sdo precursoras da privagdo
ocupacional em diversas categorias de ocupagdo das criangas nesta condicao.

Christiansen & Haertl (2024) referem privacao ocupacional como uma restrigao
prolongada de envolvimento em ocupacdo significativa. Ou seja, uma limitagdo em
participar de ocupagdes no cotidiano.

Condicao que pode ser observada no relato das maes e das criangas sobre sua
participagdo em categorias de ocupagdo como AVDs de alimentagdo, gestdo em saude,
brincar, lazer e educagao formal.

No que se refere a gestdo nutricional e a alimentacdo, conforme destacado nos
resultados a partir dos relatos das maes, observam-se alteragdes na forma de preparo dos
alimentos, bem como restricdes quanto a alimentos e condimentos que ndao podem ser
ingeridos pelas criangas.

As proprias criancas referem a privacdo de determinados alimentos e a
necessidade de restricao hidrica decorrente de sua condigdo de saude, restricdes que
impactam a participagdo ocupacional e podem limitar, inclusive, a participagdo em
momentos sociais, como festas de aniversario e outras datas comemorativas, nas quais ¢
comum a oferta de doces, salgados, sucos e refrigerantes, alimentos e bebidas que
criancas com doenga renal cronica em tratamento hemodialitico devem evitar.

Além disso, essas criangas sdo privadas da ingestao de dgua em livre demanda e,
quando se considera a regido Norte, ¢ importante levar em conta o clima

predominantemente quente, que frequentemente intensifica a sensagao de sede e o desejo
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de ingestao hidrica. No entanto, essas crianc¢as possuem uma restricdo hidrica rigorosa,
que deve ser seguida, pois influencia diretamente a qualidade da sessdo de hemodialise.

Outra ocupacdo impactada € o brincar, uma das principais ocupagdes na infancia
e fundamental para o desenvolvimento cognitivo, motor, social ¢ emocional. O brincar
pode ser compreendido como uma ocupagdo que se justifica por si mesma, caracterizada
como um processo espontaneo e natural, devendo ser escolhida livremente pela crianga e
podendo envolver, ou ndo, a suspensdo da realidade, como ocorre nas brincadeiras de faz
de conta (Fonséca e Silva, 2015; EPTO-4, 2021).

E possivel observar a privagdo do brincar nos relatos de algumas mées, que
referem a suspensdo de brincadeiras que exigem impacto fisico, como, por exemplo, o
futebol, em razdo da preocupagdo e zelo no cuidado para ndo haver risco de impacto no
cateter arteriovenoso. Essa condigdo, por sua vez, limita as criangas a realizacao de
atividades que demandam maior esforgo fisico e forga.

Uma das criangas (C4) refere privagdo do brincar inclusive durante a sessao de
hemodialise, uma vez que, segundo seu relato, ¢ dificil se divertir e brincar nesse
contexto, pois frequentemente os alarmes da maquina de hemodialise sao acionados,
diante de alteragdes nos padrdes dos sinais vitais. Nessas situacdes, torna-se necessario
interromper o brincar e limitar-se a brincadeiras com pouca movimentagao.

Outra categoria de ocupagdo que demonstra privacdo ocupacional diante da
doenca renal cronica e do tratamento hemodialitico refere-se ao lazer. Atividades como
frequentar espagos aquaticos, incluindo banhos de rio ou mergulhos em praias, foram
suspensas em razao da restri¢do de contato do cateter arteriovenoso com a agua. Além
disso, mesmo brincadeiras e atividades de lazer em familia que exigem maior esforco
fisico também sdo interrompidas, com a finalidade de evitar o cansago e o aumento da
sede, contribuindo para o controle da ingestdo hidrica.

Observa-se, no relato das maes, que tanto as criancas quanto as familias acabam
por sua vez suspendendo essas atividades para evitar frustragdes na crianca ao frequentar
espacos de lazer, estando limitada quanto a mobilidade e a alimentacdo, que comumente
fazem parte dessas atividades.

Por fim, mas ndo menos importante, outra categoria de ocupacdo que sofre os
efeitos da privagdo ocupacional ¢ a educacao. Nos relatos de algumas maes e das proprias
criangas, observa-se que estas enfrentam restricdes para participar plenamente dos dias
de aula, havendo, em alguns casos, a suspensdo dessa ocupacdo. Tal situagcdo ocorre em

razdo de as sessdes de hemodidlise ocuparem grande parte dos dias da semana, associadas
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a distancia entre o domicilio das familias e o centro de tratamento hemodialitico. Além
disso, sdo relatadas dificuldades relacionadas a gestdo medicamentosa e nutricional no
contexto escolar, uma vez que a crianga ndo se responsabiliza totalmente por esse
controle, o que também ¢ apontado pelas maes como justificativa para a nao participagao
na educacao formal. Ainda, € necessario ressaltar a pouca preparagao das escolas para, de
fato, serem espacos de inclus@o de criangas com necessidades especificas.

Como citado anteriormente, o estudo de Souza et al. (2019) indicou que ha
principalmente alteragdes ocupacionais nas areas de brincar, lazer e produtividade, porém
no presente estudo também foi possivel verificar que as criangas e adolescentes
participantes apresentam dificuldade em acompanhar os estudos. Identificou-se o
abandono escolar devido a impossibilidade de frequéncia assidua em decorréncia do
tratamento, o que, por sua vez, impede tanto o processo de aprendizagem quanto o de
convivio social.

Um estudo realizado por Wells (2015) objetivou explorar mudangas e percepcdes
ocupacionais vivenciadas por pessoas com doenga renal em estagio terminal que realizam
dialise e de seus familiares, sendo que se aferiu que estas pessoas consideravam-se com
privagao ocupacional, tendo em vista que descreveram padrdes de atividade alterados,
diminui¢do da capacidade, perda de identidade e liberdade. Tendo em vista que as
consultas médicas e o cronograma da dialise restringiam sua cultura e suas participagdes
em ocupacdes significativas.

Isto também ¢ observavel no relato de algumas maes que destacam certas
privacdes culturais, como o banho no rio ou na praia, atividades estas comuns na regiao
norte, como, por exemplo, no relato da participante P4.

Diante disso, ¢ importante ressaltar que a doenca renal cronica associada ao
tratamento hemodialitico pode provocar, em certa medida, privagdo ocupacional,
especialmente em criangas que convivem com essa condi¢do, aspecto que merece
atencdo. Quando as pessoas sdo privadas de se ocupar e de participar de ocupacdes
significativas, podem ocorrer impactos negativos na satide e no bem-estar, uma vez que
a ocupagao exerce influéncia direta sobre esses aspectos (Whiteford, 2000; Christiansen
& Haert, 2024).

Neste panorama, portanto, destaca-se, a importancia da atuacdo terapéutico
ocupacional neste cenario, tendo em vista que, o terapeuta ocupacional pode atuar com

intuito de minimizar o processo de privagdo ocupacional através de intervengdes como
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adaptagdes ambientais, de rotinas e estratégias que podem favorecer o processo de
ressignificagdo do processo de adoecimento, entre outras possibilidades de intervengao.
Para além disso, destaca-se a necessidade de desenvolver estratégias e agdes, por
meio de politicas publicas, que garantam a efetivacdo dos direitos das criancas em
tratamento hemodialitico durante esse processo, em consonancia com o0s principios da

Constituicao Federal de 1988.

6.3 Brincar para ouvir: a crianca como protagonista da pesquisa através de um

jogo ladico

Apesar de ndo ser o objetivo principal deste estudo, parte da produgao de dados
foi construida pelos relatos das proprias criangas, em que elas descreveram sua
participacdo ocupacional nas categorias de ocupacdes verificadas e destacaram suas
ocupagoes significativas, tudo isto por meio do brincar e da conversa, através do jogo
Hemodi.

Neste sentido, este estudo nao se resumiu a dados produzidos sobre a participagao
ocupacional de criangas com doenga renal cronica em tratamento hemodialitico por outras
pessoas, mas sim também pelas proprias criangas, como sendo atores protagonistas de sua
historia e condigao.

O uso do jogo para realizar a conversa de forma ludica permitiu que as criangas
se expressassem de forma genuina, compartilhando informagdes e uma perspectiva tnica
sobre sua participagdo em ocupagdes, detalhando experiéncias, sentimentos, significados
e dificuldades.

Em suas narrativas, as criangas relatam as adaptagdes necessarias para a realizagao
de atividades, como a atividade de vida didria (AVDs) de banho, que demanda auxilio
materno e a ado¢do de adaptacdes ambientais; as restricdes na execucao de ocupagdes
relacionadas a alimentacdo e ao controle nutricional, com limitacdo do consumo de
alimentos embutidos, doces e da ingestao hidrica diaria; e a priva¢ao da educagao formal,
evidenciada pela alteracdo nos dias de frequéncia escolar e, em alguns casos, pela
suspensao dessa ocupacao.

As criangas participantes também destacaram suas ocupagdes mais importantes,
sendo elas: o banho, pentear o cabelo, escovar os dentes; ir para escola; as atividades de

lazer no celular; a alimentagao e a participagdo social junto a familia.
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Da mesma forma, as criancas destacaram as ocupagdes mais dificeis de realizar
em decorréncia do tratamento hemodialitico, sendo elas: o brincar, devido ao cansago
vivenciado durante sua execu¢do, bem como a dificuldade de realiza-lo em espagos como
parquinhos ou durante a propria sessao de hemodialise, em razao da conexao a maquina;
o banho e o vestir-se, em fun¢ao do incomodo causado pelo cateter durante a execugao
dessas atividades; a gestdo de medicamentos, devido a grande quantidade que deve ser
ingerida diariamente; a participacdo na educagdo formal, em razdo das dificuldades de
aprendizagem e mobilidade; e o sono e o descanso, em decorréncia dos despertares
recorrentes durante a noite.

O estudo de Franco (2025) objetivou conhecer o que ¢é ser crianga durante o
tratamento oncoldgico, a partir da perspectiva da crianga, ¢ isto foi realizado através de
um jogo de tabuleiro a ser utilizado como estratégia metodoldgica. Deste estudo, foi
possivel conhecer as experiéncias cotidianas, as memorias, os imaginarios dessas criancas
sobre o que significa ser uma crianga com cancer, a partir de sua visdo. Sendo que,
utilizando um recurso ludico, Franco (2025) enfatiza que foi possivel ampliar os modos
de escuta das criangas durante o processo de pesquisa, aumentando a possibilidade de
comunicagdo, expressao e criacao delas.

Desta forma, o recurso ludico pode ser uma alternativa eficaz para permitir que as
criancas destaquem o que ¢ importante e possui significado para si. Fato este importante
para organizar estratégias e intervengdes para favorecer a participagao ocupacional dessas
criangas, tendo em vista que o ponto de vista da crianga neste caso pode ser verificado e
considerado. Por meio das brincadeiras, € possivel que as criangas deixem uma posi¢ao
passiva para assumir um papel ativo, recuperando a acdo e promovendo o
desenvolvimento de potencialidades (Vieira, 2002).

Lanza e Valle (2014) afirmam que, por meio de uma compreensao aprofundada
das necessidades e vivéncias da crianga, possibilita-se desenvolver agdes e intervengoes
mais adequadas, qualificando o acolhimento e a escuta durante o tratamento. Tal
compreensdo pode ser potencialmente alcangada durante a realizacdo de ocupagdes
proprias da vida da crianga, como € o brincar, no caso “jogar 0 jogo™.

Em suma, este estudo permitiu descrever a participa¢do ocupacional por meio de
uma ocupacao fundamental para o desenvolvimento humano, o brincar, possibilitando
que a crianca se reconheca como autora de sua propria experiéncia e evidenciando que a

ocupacao também pode constituir um recurso metodologico no processo de pesquisa.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo, portanto, permitiu verificar que a doenga renal crénica e o
tratamento hemodialitico impactam de forma significativa a participagdo ocupacional de
criancas em diversas categorias de ocupagoes, interferindo, por sua vez, em suas rotinas
e cotidiano.

Evidenciou-se que a hemodialise impde limitagdes que podem resultar em
experiéncias de privagdo ocupacional, principalmente no que se refere a alimentagao,
gestao nutricional, brincar, lazer e educacao formal.

Entretanto, embora a privagdo ocupacional seja imposta a essas criangas, foi
possivel observar a presenga de processos adaptativos desenvolvidos pelas familias ao
longo do tratamento, os quais se configuram como estratégias de enfrentamento e
ressignificagdo das experiéncias cotidianas das criangas. Esses processos e adaptagdes
revelam sua importancia ao permitir que a crianga seja capaz de se ajustar as demandas
impostas pela condi¢do cronica e pelo tratamento hemodialitico, mesmo diante de um
contexto marcado por desafios fisicos, emocionais e sociais.

Para além disso, destaca-se a importancia do ludico como recurso significativo e
fundamental no processo de escuta e compreensdao das vivéncias infantis. O uso da
estratégia ludica por meio do jogo de tabuleiro Hemodi demonstrou-se eficaz ao favorecer
a expressdo de sentimentos, percepcdes e significados atribuidos pelas criangas a sua
condi¢do de saude e ao tratamento, respeitando suas formas de expressdo e comunicagao.

Os achados deste estudo refor¢am a necessidade de intervengdes que considerem
as especificidades infantis e promovam oportunidades de participagdo ocupacional plena,
minimizando os efeitos da privagdo ocupacional e qualificando a assisténcia oferecida a
criangas com doenca renal cronica em tratamento hemodialitico, além de contribuir para
o fortalecimento de praticas centradas na crianca.

Ressalta-se que este estudo apresenta limitagdes, em razao do namero reduzido de
participantes, da realizacdo da pesquisa em apenas um local do Brasil e da
impossibilidade, em func¢ao do tempo disponivel, de realizar a validagao dos relatos com
0s proprios participantes por meio do retorno ao campo apos a descri¢do das entrevistas.

Sugere-se, portanto, que pesquisas futuras aprofundem a tematica abordada e
ampliem o estudo para outros contextos do pais, a fim de verificar e comparar as
possibilidades de participacdo ocupacional de criangas com doenga renal cronica em

tratamento hemodialitico.



85

REFERENCIAS

ALLEGRETTI, A.L & FIGUEIREDO, M.O. Estimula¢ao do desenvolvimento
infantil: orientacdes da terapia ocupacional para famil+iares. /n: FIGUEIREDO, M.O.
Terapia Ocupacional no Ciclo de vida da infancia: historico, proposicdes atuais e

perspectivas futuras. Sao Paulo: Editora Memnon Edig¢des Cientificas, 2022. Cap.1, p 7-
23.

ARAUJO, S.A & FREIRE, R M.A.C. (2024). Adoecimento cronico Infantil das marcas
do corpo as marcas simbolicas. Distirbio de Comunicacio, Sao Paulo. Disponivel em:
https://doi.ore/10.23925/2176-2724.2024v3612e¢66826. Acesso em: 12 fev. 2025.

BARDIN, Laurence. Analise de contetido. Tradu¢ao de Luis Antero Reto e Augusto
Pinheiro. Sao Paulo: edigdes 70, 2016.

BRASIL. Lei no 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e
do Adolescente e da outras providéncias. Diario Oficial [da] Republica Federativa do
Brasil, Brasilia, DF, 16 jul. Disponivel em:
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/18069.htm. Acesso em: 12 fev. 2025.

BRASIL. Ministério da satde. (2013). Diretrizes para o cuidado das pessoas com
doenca cronicas nas redes de atengao a satide e nas linhas de cuidado prioritarias.
Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doenc
as_cronicas.pdf Acessoem: 7 fev. 2025.

BRASIL. Ministério da satude. (2022). Servicos e informacdes do Brasil: Brasil ¢ o
terceiro maior transplantador de rim do mundo. Disponivel em: https://www.gov.br/pt-
br/noticias/saude-e-vigilancia-sanitaria/2022/03/brasil-e-o-terceiro-maior-
transplantador-de-rim-do-mundo. Acesso em: 25 mai. 2023.

CHRISTIANSEN, C & HAERTL, K. Essential concepts of occupation for
occupational therapy: a guide to practice. Nova York, NY: Routledge, 2024.

CONCEICAO, I..F. Criang¢as com condicdes cronicas e complexas em saiide
desospitalizadas: perfil clinico, dependéncias tecnologicas e trajetdrias assistenciais.
2023. Dissertagao (Mestrado em Saude Publica) — Fundagao Oswaldo Cruz, Escola
Nacional de Satude Publica Sérgio Arouca, Rio de Janeiro, 2023. Disponivel em:
https://arca.fiocruz.br/items/b0c56¢13-0415-49¢c2-8a5e-6fdael8e7ef4/full. Acesso em:
15 nov. 2025.

CORREA, V.A.C. et al. Ciéncia da Ocupagéo e Terapia Ocupacional. In:
CAVALCANTIL A & GALVAO, CR.C. Terapia Ocupacional: Fundamentacao e
Pratica. Rio Janeiro: Guanabara Koogan, 2023.

COSTA, E.F. et al. (2017). Ciéncia ocupacional e terapia ocupacional: algumas
reflexdes. Rev. Interinst. Bras. Ter. Ocup. Rio de Janeiro. Recuperado de
https://revistas.ufrj.br/index.php/ribto/article/view/9687 em 14 de Jan de 2025.


https://doi.org/10.23925/2176-2724.2024v36i2e66826
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8069.htm
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf
https://www.gov.br/pt-br/noticias/saude-e-vigilancia-sanitaria/2022/03/brasil-e-o-terceiro-maior-transplantador-de-rim-do-mundo
https://www.gov.br/pt-br/noticias/saude-e-vigilancia-sanitaria/2022/03/brasil-e-o-terceiro-maior-transplantador-de-rim-do-mundo
https://www.gov.br/pt-br/noticias/saude-e-vigilancia-sanitaria/2022/03/brasil-e-o-terceiro-maior-transplantador-de-rim-do-mundo
https://arca.fiocruz.br/items/b0c56c13-0415-49c2-8a5e-6fdae18e7ef4/full

86

FEUDTENER, C. ef al. Deaths attributed to pediatrics complex chronic conditions:
national trends and implications for supportive care services. Pediatr; 107(6):E99.
2001.

FERNANDEZ, H. G. C., MOREIRA, M. C. N., & GOMES, R. (2019). Tomando
decisdes na atengdo a saude de criangas/adolescentes com condi¢des cronicas
complexas: uma revisao da literatura. Ciencia & Saude Coletiva, 24(6), 2279-2292.
Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/csc/a/XK4xY3MLMCdfB8Nk3NVXd3H/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 12 Dez. 2025.

FONSECA, M.E.; SILVA, A.C.D. (2015). Concepgdes e uso do brincar na pratica
clinica de terapeutas ocupacionais. Cad. Ter. Ocup. UFSCar, Sao Carlos, v. 23, n. 3, p.
589-597. DOL: http://dx.doi.org/10.4322/0104-4931.ctoAO0554. Acesso em: 20 Jan de
2026.

FRANCO, M.L.P.B. Analise de conteudo. Editores Associados, 2018.

FRANCO, M.P. Ser crian¢a durante o tratamento oncolégico: experiéncias
cotidianas, memédrias e imaginarios. 2025. Dissertacdo (mestrado profissional em
Terapia Ocupacional e Processos de Inclusdo Social). Universidade de Sao Paulo, 2025.

FRANK, G. (1996). The concept of adaptation as a foundation for occupational science.
In: R. Zemke & F. Clark (Eds.), Occupational science: The evolving discipline (pp.
47-55). Philadelphia, PA: F. A. Davis.

GOMES, D.; TEIXEIRA, L.; RIBEIRO, J. Enquadramento da Pratica da Terapia
Ocupacional: Dominio & Processo. 4* Edi¢dao. Versao Portuguesa de Occupational
Therapy Pratice Framework: Domain and Process 4th Edition (AOTA-2020). Politénico
de Leiria, 2021.

GONCALVES, E. P. Iniciacao a pesquisa cientifica. Campinas, SP: Editora Alinea,
2001.

GONCALVES, F.A. et al. Qualidade de vida de pacientes renais cronicos em
hemodialise ou dialise peritoneal: estudo comparativo em um servigo de referéncia de
Curitiba — PR. Brazilian Journal of Nephrology. (2015). DOI:
https://doi.org/10.5935/0101-2800.20150074 . Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/jbn/a/yLtg93 VHIRINg8xr8Rzwcbw/?lang=pt#. Acesso em 25
mai. 2023.

GRAJO, L.; BOISSELLE, A.; DALOMBA, E. (2018). Occupational Adaptation as a
Construct: A Scoping. Review of Literature. The Open Journal of Occupational
Therapy, 6(1). Disponivel em: https://doi.org/10.15453/2168-6408.1400 . Acesso em
25 mai. 2023.

KNECHTEL, M.R. Metodologia da pesquisa em educa¢io: uma abordagem teorico
pratica dialogada. Curitiba: Intersaberes, 2014.


http://dx.doi.org/10.4322/0104-4931.ctoAO0554
https://doi.org/10.5935/0101-2800.20150074
https://www.scielo.br/j/jbn/a/yLtg93VbfR9Nq8xr8Rzwc6w/?lang=pt
https://doi.org/10.15453/2168-6408.1400

87

KUDO, A.M.; BARROS, P.B.M; JOAQUIM, R.H.V.T.J. Terapia ocupacional em
enfermaria pediatrica. /n. DE CARLO, M & KUDO, A. Terapia ocupacional em
contextos hospitalares e cuidados paliativos. Sdo Paulo: Editora Paya, 2018. Cap.6, p
128-143.

LANZA, L.F.; VALLE, E.R.M. Estudos de Psicologia. Campinas. 31(2) [ 289-297.
abril - junho 2014.

LUDKE, M., & ANDRE, M.E.D.A. Pesquisa em educaciio: Abordagem qualitativa. 2
ed. Rio de Janeiro: E.P.U, 2018.

MALCHER, A.A.A.; SILVA, V.L.G.; GOMES, N.S.V. (2023). Adaptagao ocupacional
de pessoas vivendo com HIV/aids em um hospital de referéncia: reflexdes acerca da
pratica terap€utica ocupacional. Rev. Interinst. Bras. Ter. Ocup. 7(4), 2212-2218.
DOI: 10.47222/2526 3544.1rbt053960. Acesso em: 05 Jan 2026.

MINISTERIO DO PLANEJAMENTO, ORCAMENTO E GESTAO (BR). Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios: um Panorama da Satde no Brasil. Acesso e Utilizagao dos Servigos,
Condigdes de Satude e Fatores de Risco e Prote¢do a Saude. Rio de Janeiro (RJ): IBGE;
2010. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/pnad_panorama_saude brasil.pdf. Acesso
em: 22 dez. 2025.

MOURA E.C et al. Complex chronic conditions in children and adolescents:
hospitalizations in Brazil, 2013. Ciéncia & Saude Coletiva, 22(8):2727-2734, 2017.
Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1413-81232017228.01992016. Acesso em: 12
dez. 2025.

NEVES, E. T.; CABRAL, L. E.; SILVEIRA, A. D. (2013). Family network of children
with special health needs: implications for Nursing. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, v. 21, p. 562-570. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rlae/a/kmmBy44RVNRsQtXq8VXdVjn/abstract/?lang=pt .
Acesso em: 30 de Dez. 2025.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Como usar a CIF: Um manual pratico
para o uso da Classificacio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF). Versao preliminar para discussdo. Outubro de 2013. Genebra: OMS

PEREIRA, J. B.; ALMEIDA, M. H. M.; BATISTA, M. P. P., & TOLDRA, R. C.
(2020). Contribuigdes da terapia ocupacional no atendimento a usudrios com
insuficiéncia renal cronica no contexto de

hospitalizagao. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, 28(2), 575-599.
Disponivel em: https://doi.org/10.4322/2526-8910.ctoAO1855. Acesso em: 20 Abr.
2024.

RUDNICKI, T.(2014). Doengca renal cronica: vivéncia do paciente em tratamento de
hemodialise. Contextos clinicos. DOI: http://dx.doi.org/10.4013/ctc.2014.71.10
Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-
34822014000100011. Acesso em 25 mai 2023.



https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/pnad_panorama_saude_brasil.pdf
https://doi.org/10.1590/1413-81232017228.01992016
https://doi.org/10.4322/2526-8910.ctoAO1855
http://dx.doi.org/10.4013/ctc.2014.71.10
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-34822014000100011
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-34822014000100011

88

SOUZA, T.T. et al. (2019). Impactos da doenga renal cronica no desempenho
ocupacional de criancas e adolescents em hemodialise. Cad. Bras. Ter. Ocup., Sdo
Carlos, v. 27, n. 1, p. 72-80. Disponivel em: https://doi.org/10.4322/2526-
8910.ctoAO1741. Acesso em: 20 Abr. 2024.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA. (2023). Hemodialise. Disponivel em:
https://sbn.org.br/publico/tratamentos/hemodialise/. Disponivel em: 7 fev. 2025.

SY, M.P. et al. (2019). Articulating the form, function, and meaning of drug using
in the Philippines from the lens of morality and work ethics. Journal of
Occupational Science, 27(1), 12-21. Disponivel em
https://doi.org/10.1080/14427591.2019.1644662. Acesso em: 8 fev 2025.

VARNIL J. W.; LIMBERS, C. A.; BURWINKLE, T. M. (2007). Impaired health-
related quality of life in children and adolescents with chronic conditions: a comparative
analysis of 10 disease clusters and 33 disease categories/severities utilizing the
PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales. Health and quality of life outcomes, London, v. 5,
n. 1, p. 1-15. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17634123/. Acesso: 12
jan. 2026.

VEIRA, S.S.; DUPAS, G. FERREIRA. N.M.LA. (2009). Doenca Renal Cronica:
conhecendo a experiéncia da crianca. Esc Anna Nery Rev Enferm, jan-mar; 13 (1):
74-83. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S1414-81452009000100011. Acesso em:
14 jan. 2026.

VIEIRA, M.A, LIMA R.A.G. Criangas e adolescentes com doenga cronica: convivendo
com mudancgas. Revista Latino-america de Enfermagem, 2002 julho-agosto;
10(4):552-60. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rlae/a/SHW3zcJSqrTTZtzJxSyvXjn/abstract/?lang=pt. Acesso:
25 jan 2026.

WELL, S.A. (2015). Occupational Deprivation or Occupational Adaptation of Mexican
Americans on Renal Dialysis. Occup. Ther. Int. 22. Disponivel em:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26053943/. Acesso em: 10 jan. 2026.

WORLD FEDERATION OF OCCUPATIONAL THERAPISTS. Occupational science
[Position statement]. 2012. Retrieved from. Disponivel em: https://www.wfot.org/
resources/occupationalScience. Acesso em: 25 mai 2023.

XAVIER, G. K., SANTOS, L. O., & PANUNCIO-PINTO, M. P. (2025). Condigdes
cronicas complexasde satide na infancia e vulnerabilidade social: uma revisao de
mapeamento da literatura. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, 33, e3868.
Disponivel em: https://doi.org/10.1590/2526-8910.ctoAR398438681. Acesso em: 12 de
dez, 2025.



https://doi.org/10.4322/2526-8910.ctoAO1741
https://doi.org/10.4322/2526-8910.ctoAO1741
https://sbn.org.br/publico/tratamentos/hemodialise/
https://doi.org/10.1080/14427591.2019.1644662
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17634123/
https://www.scielo.br/j/rlae/a/5HW3zcJSqrTTZtzJxSyvXjn/abstract/?lang=pt
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26053943/
https://www.wfot.org/resources/occupationalScience
https://www.wfot.org/resources/occupationalScience
https://doi.org/10.1590/2526-8910.ctoAR398438681

89

APENDICE A - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TALE)

PROJETO: “Participacdo Ocupacional de usudrios pediatricos renais cronicos em
tratamento hemodialitico no estado do Para”.

Fui convidado a participar da pesquisa “Participacdo Ocupacional de usuarios
pediatricos renais cronicos em tratamento hemodialitico no estado do Pard”, que sera
desenvolvida pela profissional lasmim Corréa. A qual a minha colaboragao neste estudo
sera de muita importancia.

Estou sendo informado que o objetivo desta pesquisa ¢ compreender como as
criangas que fazem hemodialise assim como eu fazem suas ocupagdes diariamente.

Disponho-me, com a autorizagdo de meu responsavel legal, a participar da
pesquisa. Minha contribuicdo ¢ voluntaria e compreendo que poderei solicitar meu
desligamento a qualquer fase da pesquisa, bem como ndo receberei nenhum valor ou
recompensa e ndo terei nenhum gasto para participar da mesma.

Os procedimentos desta pesquisa ndo fazem parte da rotina do meu atendimento
de saude e ndo serei prejudicado, independente da minha decisdo de participar ou ndo da
pesquisa.

A minha participacdo na pesquisa ndo implicard em riscos para a minha satde,
apresentado apenas riscos de ter minha identidade revelada e os dados da pesquisa serem
extravasados, riscos estes que serdo minimizados por me ser identificar pela pesquisadora
com uma letra ¢ um nimero e todas a informagdes coletadas durante a pesquisa serao
armazenadas em local seguro e guardadas pela pesquisadora.

Os resultados poderao ser utilizados em outros trabalhos, mas o meu nome nao
aparecera nesta pesquisa e em nenhuma outra. Uma copia deste documento ficard comigo
e poderei ligar para as pesquisadoras para tirar davidas.

Eu s aceito
participar

do estudo, e declaro que estou ciente de todos os aspectos aqui esclarecidos.

Este termo foi elaborado em duas vias iguais, sendo entregue a mim uma das vias
assinada pelos pesquisadores.

Iasmim Teles Corréa Regina Helena Vitale Torkomian Joaquim
Pesquisadora responsavel Orientadora
Terapeuta Ocupacional Terapeuta Ocupacional
CREFITO 12: 23169.2.TO CREFITO 3: 2811 - TO
Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n - Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n -
Monjolinho, Sao Carlos, 310 Monjolinho, Sao Carlos, 310
Telefone: (91) 98557-1903 Telefone: (16) 3351-8111

E-mail: iasmimteles@gmail.com E-mail: regin@ufscar.br
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TALE)

0i, tudo bem? Meu
nome é lasmim.

Nessa pesquisa eu quero
- saber como criangas que
fazem hemodidlise como
vocé fazem suas
atividades todos os dias .

Vim aqui para te
convidar para
participar de
uma pesquisa.

Ah entendi!
Eoqueeu
preciso fazer?

O que é uma
pesquisa?

Bom, primeiro nos
vamos jogar um jogo
de tabuleiro e depois

eu vou te fazer
algumas perguntas
sobre o seu dia.

Uma
pesquisa
serve para
conhecer
alguma
coisa
importante.

Mas isso vai ser
perigoso para
minha saide?
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-

Vocé ndo receberd
nenhum dinheiro ou alge
do tipo e também ndo ira

perder nada

Ndo & ndo. Vocé ird jogar E eu vou
comigo ai na sua poltrona receber ou
& caso se sinta mal ou perder algum
ndo quera mais participar coisa para
podemos parar. : participar?

Agora vocé sb precisa
Ah entendil me responder uma

o pergunta.
E agora® Aceita participar da

pesquisa ?

Iasmim Teles Corréa Regina Helena Vitale Torkomian Joaquim
Pesquisadora responsavel Orientadora
Terapeuta Ocupacional Terapeuta Ocupacional
CREFITO 12: 23169.2.TO CREFITO 3: 2811 - TO
Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n - Enderego Profissional: Rod. Washington Luis, s/n -
Monjolinho, Sao Carlos, 310 Monjolinho, Sdo Carlos, 310
Telefone: (91) 98557-1903 Telefone: (16) 3351-8111

E-mail: iasmimteles@gmail.com E-mail: regin@ufscar.br
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APENDICE C -TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

PROJETO: “Participacdo Ocupacional de usudrios pediatricos renais cronicos em

tratamento hemodialitico no estado do Para”.

Vocé e a crianga que vocé é responsavel estdo sendo convidados (as) a participarem do projeto
de pesquisa acima citado. O documento abaixo contém todas as informagdes necessarias sobre
a pesquisa que estamos fazendo. A colaboragdo de vocés neste estudo sera de muita
importdncia para nos. Serdo disponibilizadas duas vias deste termo, nas quais deverdo conter
as assinaturas do participante e dos pesquisadores.

Ao participante da Pesquisa para o conhecimento:

I) A pesquisa sera realizada através de entrevistas, sendo em um consultorio com vocé e
na sala de tratamento hemodialitico com a crianga, ambas no centro de terapia renal
substitutiva da Fundacao Santa Casa de Misericordia do Para, sera utilizado com vocé um
roteiro de entrevista e um jogo de tabuleiro com a crianga, além de um instrumento de
avaliagdo contendo perguntas para vocé e para crianca, as entrevistas serdo gravadas e
durardo em média 40 minutos cada.

IT) A pesquisa objetiva compreender a participagdo ocupacional de usudrios pediatricos
renais cronicos em tratamento hemodialitico em um hospital de referéncia no Estado do
Para.

a) A participacdo de vocés € voluntaria, e vocés tem a liberdade de desistir ou de
interromper a participagdo, sem a necessidade de qualquer explicagdo, sem penalizacdo e
sem nenhum prejuizo ao bem-estar.

b) Os procedimentos desta pesquisa ndo fazem parte da rotina dos servicos de assisténcia
a saude, o seu atendimento ndo sera prejudicado, independente de sua decisao de
participar ou ndo da pesquisa, conforme Resolucao CNS N° 580/18.

¢) A participacdo neste projeto ndo causara a vocés nenhum gasto com os procedimentos
efetuados, assim como vocés ndo recebera remuneragao ou recompensa financeira para a
participagdo da mesma.

d) Os riscos desta pesquisa sdo minimos € consiste na descoberta e extravasamento de
informacdes pessoais, uma vez que o0s pesquisadores se comprometem com a
manipulagdo e armazenagem ética e sigilosa dos dados através da assinatura do Termo de
Consentimento para uso dos dados, TCUD, e com o uso do codigo alfanumérico para
identificacao e tratamento dos dados. Tanto as informagdes obtidas nessa pesquisa quanto
a via do TCLE assinada por vocé, serdo mantidas em sigilo e armazenadas durante cinco
anos em uma pasta do google drive com senha e privada a pesquisadora responsavel.

e) Em relacdo aos beneficios através de suas participacdes e com as informagdes
levantadas esta pesquisa podera contribuir favorecendo a participacdo ocupacional de
criangas com doenga renal cronica que realizam tratamento hemodialitico. Além disso,
os dados produzidos neste estudo poderdo contribuir para comunidade académica e social,
fomentando a discussado e futuras pesquisas sobre tal tematica.
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f) Os participantes da pesquisa, caso haja necessidade, tera direito a Indenizagdo: Item
2.7 da Res. 466/12 - cobertura material para reparacao a dano, causado pela pesquisa ao
participante da pesquisa; sendo de responsabilidade dos pesquisadores assegurar os
direitos pertinentes aos participantes.

g) Os resultados poderdo ser divulgados em publicagdes cientificas, mantendo o sigilo
dos dados pessoais. Os dados coletados serao utilizados por um periodo de até cinco anos
a contar da data de publicacdo da pesquisa, e serdo utilizados somente em carater
cientifico.

h) Vocé podera receber a devolutiva sobre os resultados parciais e finais obtidos, caso
deseje.

Para todas as questdes relativas ao estudo ou para se retirar do mesmo, poderao se dirigir
aos pesquisadores responsaveis. Para situagdes de carater ético vocé poderd se dirigir ao
Comité de Etica em Pesquisa da Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Para-
(FSCMPA), localizado na Rua Oliveira Belo, 395, Umarizal- Belém-PA, CEP: 66050-
360. Tel: (91) 3251-7264. E-mail: cep@santacasa.pa.gov.br.

Consentimento Livre e Esclarecido:

Declaro que li as informagdes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente
esclarecido sobre o conteido da mesma, assim como seus riscos € beneficios. Declaro,
ainda que, por minha livre vontade, aceito participar da pesquisa cooperando com a coleta
de dados e que permito a participagdo na pesquisa da crianca
, cuja qual sou responsavel legal.

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa.
() Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

Data: / /

Assinatura do Participante da Pesquisa

Iasmim Teles Corréa Regina Helena Vitale Torkomian Joaquim
Pesquisadora responsavel Orientadora
Terapeuta Ocupacional Terapeuta Ocupacional
CREFITO 12: 23169.2.TO CREFITO 3: 2811 - TO
Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n - Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n -
Monjolinho, Sdo Carlos, 310 Monjolinho, Sao Carlos, 310
Telefone: (91) 98557-1903 Telefone: (16) 3351-8111

E-mail: iasmimteles@gmail.com E-mail: regin@ufscar.br
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APENDICE D- TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO DE RELATOS
ESCRITOS, IMAGENS E SONS DE VOZ PARA FINS DE PESQUISA

Eu, , autorizo a
utilizagdo de meus relatos do tipo som de voz, na qualidade de
participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado “Participacido
Ocupacional de usuarios pediatricos renais cronicos em tratamento hemodialitico
no estado do Para”, sob responsabilidade de Iasmim Teles Corréa vinculada ao
programa de Pds-Graduacao em Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao
Carlos.

Autorizo meus relatos do tipo som de voz serem reproduzidos, publicados ou
exibidos pelos materiais de divulgacdo e informagdo produzidos pela referida pesquisa,
ap6s aprovagao no Comité de Etica desta Fundagao.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgagdo da minha identidade, imagem, nem
som de voz por qualquer meio de comunicagdo, sejam elas televisdo, radio ou internet,
exceto aos dados codificados nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa
explicitadas acima. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais procedimentos de
seguranga com relacdo as imagens e¢ sons de voz sdo de responsabilidade do(a)
pesquisador(a) responsavel pela referida pesquisa e, apds o periodo de 5 anos a contar a
partir da data de publicacdo da pesquisa, os mesmos serdo inutilizados.

Serei livre para interromper minha participacdo na pesquisa a qualquer momento
e/ou solicitar a posse da gravagao e transcricao de minha entrevista.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de
pesquisa, nos termos acima descritos, dos meus relatos escritos, imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o(a) pesquisador(a)
responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

, de de

Assinatura do Participante

Pesquisadora responsavel Regina Helena Vitale Torkomian Joaquim
Terapeuta Ocupacional Orientadora
CREFITO 12: 23169.2.TO Terapeuta Ocupacional
Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n - CREFITO 3: 2811 - TO
Monjolinho, Sdo Carlos, 310 Endereco Profissional: Rod. Washington Luis, s/n -
Telefone: (91) 98557-1903 Monjolinho, Séo Carlos, 310
E-mail: iasmimteles@gmail.com Telefone: (16) 3351-8111

E-mail: regin@ufscar.br
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APENDICE E- ROTEIRO DE ENTREVISTA

ROTEIRO DE ENTREVISTA - PARTICIPACAO OCUPACIONAL DE
USUARIOS PEDIATRICOS RENAIS CRONICOS EM TRATAMENTO
HEMODIALITICO: PERCEPCAO DOS CUIDADORES

SECAO 1 - INFORMACOES GERAIS

Identificagao do acompanhante:

()P1 ()P2 ()P3 ()P4 ()PS5 ()P6 ()P7()P8()P9 ()P10
Idade do acompanhante:

Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Grau de parentesco com a crianga:

Identificagdo da crianca:

()C1 ()C2 ()C3()CA()C5(H)CO6()CT(HCB()C9()C10
Idade da crianca:

Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Historico da doenga:

Tempo de tratamento hemodialitico:

Dias de tratamento hemodialitico:

Tempo de sessdo:

Tipo de acesso:

Municipio de origem:

Municipio atual:

95
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SECAO 2- PERFIL OCUPACIONAL E PARTICIPACAO OCUPACIONAL DA

CRIANCA

1- Como era a rotina da crianga antes de iniciar o tratamento hemodialitico? O que ela

fazia durante a manha, a tarde e a noite?

2- Como ¢ a rotina da crianga agora que necessita realizar o tratamento hemodialitico?

O que ela faz durante a manha, a tarde e a noite?

3- Vou lhe descrever algumas tarefas e vocé me dird se o tratamento hemodialitico

influéncia na realizacao desta e sim de que forma e porqué?

e AVD’S: inclui atividades como:

v

Tomar banho: Obtencao e utilizagdo de materiais para o banho; ensaboar,
enxaguar e secar partes do corpo; manter a posi¢ao de banho; transferéncia
de e para as posi¢oes de banho.

Higiene sanitaria: Obtencdo e uso de materiais de higiene, gestdo de
roupas, manutencdo da posicao na sanita, transferéncia de e para a sanita,
limpeza do corpo, cuidados com as necessidades menstruais e de
continéncia.

Vestir: Selegao de roupas e acessorios tendo em consideracao a hora do
dia, o clima e a apresentacdo desejada; ir buscar roupa ao armario ou
gaveta; vestir e despir de forma sequencial; apertar e ajustar roupas e
sapatos; aplicar e remover dispositivos pessoais, dispositivos protéticos ou
talas.

Comer e engolir: Manter e manipular alimentos sélidos ou liquidos na
boca, engolindo-os.

Alimentacgio: preparar, organizar e levar comida ou liquido do recipiente
para a boca.

mobilidade funcional: Mover-se de uma posi¢@o ou lugar para outro.
higiene pessoal e cuidados pessoais: lavar, secar, pentear, modelar,
escovar e aparar o cabelo; cuidar de unhas (maos e pés); cuidar da pele,
orelhas, olhos e nariz; aplicagdo de desodorizante; limpar a boca; escovar

os dentes e utilizar fio dentario.

e Sono e descanso: inclui atividades como:

v

Descansar: Identificar a necessidade de relaxar e se envolver em agdes

tranquilas e sem esfor¢o que interrompam a atividade fisica e mental
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v’ preparagio do sono: como arrumar a cama ou espago para dormir,
garantir calor ou fresco e protecdo, desligar o sistema eletronico e as luzes.

v’ participa¢iio no sono: manter um estado de sono sem interrupgdes.

e Educacao: inclui atividades como:

v Participacio na educac¢io formal: Participar de atividades académicas
(p. ex., matematica, leitura, trabalho da escola), ndo académicas (p. ex.,
recreio, refeitdrio, corredor), extracurricular (p. ex., desporto, banda
musical, danga.)

v' Exploragio de necessidades ou interesses educacionais pessoais
informais: Identificar topicos ¢ métodos para obter informagdes ou
capacidades relacionadas com esse topico.

v’ Participacdo na educacio informal: Participar em aulas, programas e
atividades que fornecem instru¢do ou treino fora de um curriculo
estruturado em areas de interesse identificadas.

e Brincar/jogar: inclui atividades como:

v Exploragio do brincar: Identificar atividades ludicas, incluindo brincar
exploratorio, brincar funcional, brincar faz de conta, jogos com regras,
brincar construtivo e jogo simbolico.

v' Participacio no brincar: Participar no jogo/brincar, manter um
equilibrio entre o jogo/brincar com outras ocupacdes; obter, usar € manter
os brinquedos, equipamentos e materiais.

e Lazer: inclui atividades como.

v’ Explorag¢do do lazer: Identificar interesses, competéncias, oportunidades
e atividades de lazer.

v" Participagdo no lazer: Planear e participar em atividades de lazer; manter
um equilibrio das atividades de lazer com

v’ outras ocupagdes; obter, usar € manter equipamentos € materiais.

e Participacao social: inclui atividades como:

v Participacido na comunidade: Envolver-se em atividades que resultem
numa interacdo de sucesso ao nivel da comunidade (p. ex., vizinhanga,
organizacdo, local de trabalho, escola, rede social digital, grupo religioso
ou espiritual).

v Participa¢io na familia: Envolver-se em atividades que resultem em
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"interagdo em pap¢is familiares especificos, requeridos e / ou desejados"
v' Amizades: Envolver-se em atividades que apoiem "um relacionamento
entre duas pessoas com base no gosto mutuo, no qual os parceiros se
apoiam mutuamente em momentos de necessidade"
e Gestio de saude:
v" Gestdo da condicdo e sintomas: gerir doengas cronicas; reconhecer
mudangas de sintomas e flutuagdes.
v' Gestao de medicacio: (Tomar medicamentos de forma rotineira);
v" Gestido nutricional: Implementar e aderir as recomendagdes da equipa
médica sobre nutri¢do e hidratacgao.
4- Dessas ocupacdes que falamos qual ¢ a mais dificil da crianga realizar fazendo
tratamento hemodialitico? Por qué?
5- E nasua visdo/perspectiva qual dessas ocupagdes € mais importante ou a que a crianga

mais gosta de fazer no cotidiano?
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APENDICE F- JOGO DE TABULEIRO
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Desing das cartas

CARTAS HEMODI VERDE CARTAS HEMODI VERDE

Autoria: lasmim T. Corréa

CARTAS HEMODI VERMELHA CARTAS HEMODI VERMELHA

Autoria: lasmim T. Corréa Autoria: lasmim T. Corréa

Volte 9

Volte 2
casa

casas

Volte 4 Volte 6 Volte 7
casas Volta I casa Volte 3 casas casas Volte 8

Perguntas basicas norteadoras:
1. “O que essa crianca esta fazendo?”

2. “Como vocé faz essa atividade?”
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APENDICE G- GUIA DE PERGUNTAS PARA O JOGO DE TABULEIRO

LAZER Explorag¢ao do lazer: Identificar interesses, competéncias, | Quando vocé ndo esta na
. .. escola ou na hemodialise, o
oportunidades e atividades de lazer. N ’
que vocé faz?
Participacdo no lazer: Planear e participar em atividades de
lazer; manter um equilibrio das atividades de lazer com
outras ocupagdes; obter, usar e manter equipamentos e
materiais.

AMIZADES Envolver-se em atividades que apoiem "um Vocé tem amigos? Quem
relacionamento entre duas pessoas com base no gosto s80? O que vocés fazem
mutuo, no qual os parceiros se apoiam mutuamente em juntos?
momentos de necessidade"

FAMILIA Envolver-se em atividades que resultem em "interagdo em | Quem s@o as pessoas que

. .. , . . , | moram com vocé?
papéis familiares especificos, requeridos e / ou desejados N .
E quando vocés estdo juntos
0 que vocés fazem?
BRINCAR Exploracdo do brincar: Identificar atividades ludicas, | Vocé gosta de brincar?
. . . f . . . uais sdo suas brincadeiras
incluindo brincar exploratdrio, brincar funcional, brincar Q .
favoritas?
faz de conta, jogos com regras, brincar construtivo e jogo | Quais sdo seus brinquedos
e favoritos?
simbdlico.
Participacio no brincar: Participar no jogo/brincar;
manter um equilibrio entre o jogo/brincar com outras
ocupagdes; obter, usar e manter os brinquedos,
equipamentos e materiais.
EDUCACAO Participacio na educacido formal: Participar de | Vocé vai para escola?
.. A - . O que vocé faz na escola?

atividades académicas (p. ex., matematica, leitura, trabalho q .
E na hora do recreio o que

da escola), ndo académicas (p. ex., recreio, refeitorio, | vocé faz?

. . Além da aula com a

corredor), extracurricular (p. ex., desporto, banda musical, .
professora tem mais alguma

danga. coisa que vocé faz na

~ . . . . | escola?

Exploracao de necessidades ou interesses educacionais

pessoais informais: Identificar topicos e métodos para

obter informagdes ou capacidades relacionadas com esse

topico.

Participaciio na educacéo informal: Participar em aulas,

programas e atividades que fornecem instrugéo ou treino

fora de um curriculo estruturado em 4reas de interesse

identificadas

VESTIR Selecdo de roupas e acessorios tendo em consideragdo a | Vocé escolhe sua roupa?
. . ~ . . Pega no armério?

hora do dia, o clima e a apresenta¢do desejada; ir buscar & .
Como vocé faz para de

roupa ao armdario ou gaveta; vestir e despir de forma | vestir?

. . . E na hora de tirar como vocé
sequencial; apertar e ajustar roupas e sapatos; aplicar e faz?
remover dispositivos pessoais, dispositivos protéticos ou
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talas.

HIGIENE Obtencdo e uso de materiais de higiene, gestdo de roupas, | E quando da vontade de
SANITARIO ~ _ . a fazer xixi e cocd o que vocé
manutengdo da posi¢do na sanita, transferéncia de e para a faz?
sanita, limpeza do corpo, cuidados com as necessidades | E quando chega no banheiro
. S faz o que?
menstruais e de continéncia. > .
Vocé limpa sozinho?
DORMIR Identificar a necessidade de relaxar e se envolver em agdes | Vocé sabe quando ¢ a hora
. . . . de dormir?
tranquilas e sem esfor¢o que interrompam a atividade fisica A ,
E que vocé faz quando esté
e mental com sono?
reparaciio do sono: como arrumar a cama ou espago para E quando dorme acorda
preparag ) pacop muito de noite?
dormir, garantir calor ou fresco e protegdo, desligar o | Mudou a posi¢ao de dormir?
. - Vocé teve que mudar depois
sistema eletronico e as luzes.
do cateter/fistula?
participacdo no sono: manter um estado de sono sem
interrupgoes.
COMER E Manter e manipular alimentos sélidos ou liquidos na boca, | O que vocé gosta de comer?
ALIMENTACAO . Vocé come sozinho?
engolindo-os. . A
Tem alguma coisa que vocé
preparar, organizar e levar comida ou liquido do recipiente | ndo pode comer?
ara a boca E o que vocé pode comer?
p ’ Vocé bebe muita agua?
BANHO Obtencdo e utilizagdo de materiais para o banho; ensaboar, | Na hora do banho como

enxaguar e secar partes do corpo; manter a posi¢ao de
banho; transferéncia de e para as posigdes de banho.

vocé faz?

Usa sabonete?

Na hora de enxugar como
faz?

E quando tem que lavar o
cabelo como é?

Higiene pessoal

Escovar os dentes, pentear o cabelo

Vocé escova seus dentes s6?
E como vocé faz na hora de
escovar os dentes.

O cabelo vocé peteia

sozinho?

Como ¢ feito?
Gestao de Gerir e tomar medicamentos. Vocé toma
medicamentos medicamentos/remédios?

Sdo muitos?
Vocé sabe a hora de tomar
ou sua mae ajuda?
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APENDICE H- CERTIFICADO DE PARTICIPACAO

CERTIFICADO
DE PARTICIPACAO

Certifico que

participou com sucesso da pesquisa intitulada
“Desempenho Ocupacional de usudrios pedidtricos renais
cronicos em tratamento hemodialitico no estado do Para”,

contribuindo com o conhecimento e avanco da ciéncia.

IASMIM TELES CORREA
PESQUISADORA RESPONSAVEL
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ANEXO A- PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

FUNDACAO SANTA CASA DE

MISERICORDIA DO PARA - ‘GBI ™
FSCMPA

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DADOS DO PROJETD DE PESOQUISA
Tiuby da Pesquisa: DESEMPENHD OCUPACIONAL DE USUARIOS PEDIATRICOS RENAIS CRONICOS
EM TRATAMENTD HERMODIALITICO RO ESTADD DO PARA
Pesuisadar: 185K TELES CORRESR
Area Termdlica:
Versdo: 1
CAME: B5T13224.9.0000.517
Instituicio Proponente: Fundacde Sanla Casa de Miserictndia do Par
Patracinador Principal: Financiaments Prapio

DADOS DO PARECER

Murmers do Parecer: 7360548

Apressntacdo do Projeta:
O projeto "Desempenho Ocupacional de Usudrios Pediatrieos Renais Cronicos em Tralamento
Hemadialities mo Estato do Pard” busca compreender coma a hemadidlise impacta as atvidades didfias de
erigncas de 6 a 12 ancs, A pesquisa serd realizsda na Fundaclo Sarma Casa de Misefoardia do Pard, com
10 crigngas & seus cuidadanes. 0 estudo wilza entrevistas, um jogo de tabuleino e a Medida Canadense de
Desempenhn Deupacional para cobetar dados qualitativas & quantilalives, analisades com os sallwares
MAXODA & SPES.,

Dibjetive da Pesguisa:

Compreendar o desempenho ocupacional de usudnios pedislicos renais cronicos em ralamanto
hemodialitica em wm hospital de releréncia no Estado do Pard. Menlificar o perfil ecupacianal dessas
eriancas, deserever seu dasempenho ocupacional & verilicar coma a bemodialise impacta suas stividades
didrias. & pesguisa buscs conbrliuir para o desenvalimento de estralégias erapéuticas que melharem a
aulomamia e qualidade de vida $0s padenes,

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

O Fiscos inchuem possivel exposicAo a vis & baclinas mo ambene hospitalarn, minimizados pelo uso de
EPls como mascara PFFZ, jaleco e ouca cindrgica. Ha risco de idemilicacio dos participantes, prevenido
corm codificacio alarumenica dos dades, 03 benedicios inclem a
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Consideracoes Finais & critério do CEP:
# Projeta aprovado apis reunida do cobegiada,

¥ Confarme Resplugdo CHE 58018, denire mulros:
- O procedimentos da pesquiss ndo deverdo interfenr na raling dos serdgos de assisténcia b salde;

- E dever do pesquisador divulgar os resullados da pesquisa para os paricipantes e inslilughes onde os
dados foram cobelades, ao erming oo estud.

# Conlarme Respludda CHS 46612, Capilulo X1, cabe an Pesquisadod Responsdesal, dentre oulros:
- Aguardar & decisso de agrovacsd dlica anbes de iniciar a pesaguisa;
- Desenvoher o prajela conforme delneada;

- Manter os dades da pesquisa em anguive, Msico ou digital. sob sua guarda e responsabilidsde, por um
periodo de & anos apés o Wiming da pesquisa;

- Justilicar Tundamaradamente, perame o CEP ou a CONEP, imesrupeia $0 projelo ou & nio pulficacio
oS resulsdos;

= Elahorar @ apreseqlarn o8 relabdnios pandiais @ linal.

Situacho do Parecer:
Aprovaca

Necessita Apreciacho da CONEP:

M
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