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RESUMO

Objetivo: realizar uma revisdo, que aborde o transplante renal (TXR) em
criangas e adolescentes. Métodos: a partir da pesquisa bibliogréfica nos bancos de
dados BVS e SciELO, foram selecionados os estudos publicados entre 2010 e 2014,
com o assunto desejado no espaco de tempo estabelecido. Resultado e discussdo: As
categorias emergidas a partir da revisdo buscam interpretar as vivéncias das criangas
com DRC. Observasse o protagonismo central do SUS como financiador da Terapia de
Substituicdo Renal (TSR) em nosso pais. A criangca com Insuficiéncia Renal Crénico
(IRC) passa a depender obrigatoriamente de terapéuticas que assumam a funcéo
corporal perdida, inicialmente realizada pela hemodialise, sendo cessada com 0 TXR, ha
ainda a esperanca de cura almejada pela familia. Considerac6es finais: observa-se a
pouca abordagem e publicacOes desse tema na infancia, o que dificulta a construgéo de
uma assisténcia mais humanizada e eficaz.
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ABSTRACT

Objective: To conduct a review, to approach the renal (TXT) in children and

adolescents. Methods: from the literature on the banks of VHL and SciELO data,
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studies published between 2010 and 2014 were selected, with the subject in the desired
time slot. Results and discussion: The categories emerged from the review seek to
interpret the experiences of children with CKD. Observe the central role of SUS as a
financier of Renal Replacement Therapy (RRT) in our country. Children with Chronic
Renal Failure (CRF) comes to depend necessarily of therapies that take the lost bodily
function, initially held by hemodialysis, which ceased with the TXR, there is still hope
of cure desired by the family. Final thoughts: it is observed a short approach and
publications on the topic of childhood, making it difficult to build a more humane and
effective assistance.

Keywords: kidney transplantation, children and adolescents, nursing.

INTRODUCAO

No Brasil, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei 8.069, de 1990,
considera crianca a pessoa até 12 anos de idade incompletos e define a adolescéncia
como a faixa etaria de 12 a 18 anos de idade (artigo 2°), e, em casos excepcionais e
quando disposto na lei, o estatuto € aplicavel até os 21 anos de idade (artigos 121 e
142). * Conforme o estatuto, tém direito a protecdo a vida e a saide, mediante a
efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condices dignas de existéncia.’

O cotidiano de uma unidade de internacdo pediatrica inclui, desde o advento do
Estatuto da Crianca e do Adolescente, a presenca de familiares como prerrogativa
importante para o cuidado em pediatria. A inclusdo dessas personagens no cenario
anteriormente dominado pela equipe multidisciplinar trouxe inimeros desafios para o0s

profissionais da area da saude e para as familias. Fez com que a familia passasse a



experienciar outros tantos desafios para 0s quais nem sempre se encontra preparada.
Além de ter de conviver com o adoecimento de um de seus membros, a familia viu-se
imersa em um mundo em que o linguajar difere completamente daquele que acontece no
espaco doméstico; teve que enfrentar os limites impostos pela instituicdo, que nem
sempre dispde de ambiente adequado ao seu descanso, higienizacdo e alimentagéo;
depararam-se com a existéncia de regras, de aparelhos altamente sofisticados; com
normas e rotinas diferentes e que Ihes d&o atribuicGes que nem sempre séo exercitadas
no cotidiano do lar.?

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) consiste na perda progressiva e irreversivel
das funcbes renais, que pode iniciar com um quadro agudo ou de maneira lenta. O
tratamento definitivo indicado é o transplante renal, podendo melhorar ou normalizar a
funcdo renal. Por se tratar de um processo moroso, e, até que se concretize, a alternativa
para manter a vida estd no tratamento dialitico continuo, que compreende duas
modalidades - dilise peritonial e hemodialise.*

Além de o transplante renal (TXR) ser considerado o melhor tratamento para o
estagio final da doenca renal cronica (DRC) comparado aos métodos dialiticos ° ele
ainda permite melhor qualidade de vida, e, na populacdo pediatrica observa-se melhora
no desenvolvimento neuro-psicomotor e gonadal.®

O tripe sustentador do tratamento conservador é constituido por diélise, dieta e
drogas medicamentosas. A aderéncia a essa triade terapéutica promove estado de
controle hidroeletrolitico essencial para a sobrevida desses pacientes. * Estudos mostram
que a doenga renal afeta muitos aspectos da vida. Trentine (2004) apud Caetano (2007,
p.34) relata que, diariamente, elas sdo submetidas a restricdes dietéticas, hidricas,
tratamentos dificeis e invasivos, com esquemas medicamentosos complexos, e até

hospitalizacdes.



Até a realizacdo do TXR, esses pacientes necessitam aderir ao tratamento
conservador, iniciado pela didlise, terapia renal substitutiva, a qual tem a finalidade de
melhorar a qualidade de vida (QV) dos pacientes, pelo fato de reaver o bem-estar fisico
e a capacidade cognitiva, além de manter a insercdo no contexto social. ®

Em contrapartida, essa proposta pode esbarrar nas alteragdes da vida diaria que
o tratamento hemodialitico desencadeia, pela falta de suporte familiar e da equipe de
salde para a manutencdo do tratamento e, consequentemente, pode ocasionar um
impacto na qualidade de vida. °

Na realidade infantil, suas repercussdes sdo ainda mais graves, pois requerem
atencdo diferenciada. A crianca passa por alteracdo relacionada ao crescimento e
desenvolvimento. Quando portadora de doenca cronica, como IRC, as transformacdes
sdo particularmente incomodas em decorréncia das limitaces impostas pela doenca. *°
A etiologia e a incidéncia da IRC variam em funcdo da idade. Em criancgas antes dos 5
anos, as causas mais frequentes s&o as malformagfes congénitas e as uropatias
obstrutivas, enquanto na faixa etaria de 5 a 15 anos prevalecem doencas renais
adquiridas e hereditarias segundos Mieto (2014) apud Falci Jr (2011, p. 427?) *. Ainda
os perfis etiolégicos e evolutivos podem variar conforme as diferentes regides
geogréficas, sendo que varios fatores podem determinar a variabilidade na frequéncia de
DRC em criangas, como distribuicdo racial e étnica, tipo de doencas renais prevalentes
na regido e qualidade do cuidado médico para os pacientes com DRC precoce, conforme
discute em seu estudo Nogueira (2011) apud Chadha V(2005, p. 347).

No Brasil, a prevaléncia de pacientes mantidos em programa crénico de dialise
mais que dobrou nos ultimos oito anos. A incidéncia de novos pacientes cresce cerca de
8% ao ano. O gasto com o programa de diélise e transplante renal no Brasil situa-se ao

redor de 1,4 bilhdes de reais ao ano. 3 De acordo com o Censo de Didlise, realizado em



2011 pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), existem cerca de 92.314 pacientes
em dialise no Brasil para 643 Unidades de Dialise. O censo aponta que 2010 pacientes
estdo na faixa etaria de 1 a 12 ano e 577 pacientes na faixa etaria de 13 a 18 anos. * O
Brasil realiza anualmente cerca de 300 transplantes renais pediatricos, 0 que representa,
em média, 6,5% do total de pacientes transplantados no pais. *°

Além de custos elevados para o sistema de salde devido a complexidade dos
recursos terapéuticos necessarios, as DRC, em qualquer do seu estagio de gravidade,
determina significativo aumento da morbidade e na mortalidade nos individuos
acometidos, tornando-se um problema de salde publica de maior importancia e ha
evidencias de aumento crescente na incidéncia e prevaléncia dessa condicao. *2

A maioria dos dados epidemioldgicos existentes concentra 0s estudos em
adultos, o que limita a vantagem que poderia advir do reconhecimento da DRC em suas
fases mais precoces, quando ocorre em criancas e adolescentes. Nessa faixa etaria os
estudos sdo particularmente raros, e quando a DRC em criancas ¢é avaliada, quase
sempre se estudam o0s casos em estagio avancado de comprometimento renal, em
particular os doentes em dialise ou transplante. *?

Para o ser humano doente o que importa é a sua cura completa, apesar de
saberem que existam tratamentos que amenizem a doenga, a aceitacao e readequacao a
esta realidade ¢ um processo dificil e que requer esfor¢os de todos os envolvidos, em
especial do enfermeiro. E estes profissionais sdo de extrema importancia para que esta
readequacdo a realidade aconteca, pois sdo 0s técnicos de enfermagem e o enfermeiro
que na maior parte do tempo estardo com estes pacientes durante a dialise ou, ou até
mesmo durante o processo de transplante. Realizar a funcdo educativa com esses
pacientes, ou seja, transmitir conhecimentos e ensinamentos € uma atividade muito

gratificante, principalmente quando os resultados obtidos sdo positivos. Porém, o grande



desafio esta em atuar junto a pacientes cronicos e contribuir de forma positiva para que
vivam a sua realidade com olhos voltados para a cura ou para a possibilidade de certa
normalidade em seu cotidiano. Neste sentido, educar pacientes renais cronicos, uma

tarefa ndo muito facil para a enfermagem, contudo, nunca impossivel. *°

OBJETIVO

Essa revisdo objetiva verificar a partir dos artigos publicados entre 2010 e 2014
as vivéncias/experiéncias das criancas e adolescentes submetidos ao transplante renal,
com o intuito de melhor entender essas relagcdes para a construcdo de uma assisténcia

mais humanizada e eficaz.

METODO

Foi realizada pesquisa bibliografica na Biblioteca Virtual em Salde-BVS e no
SciELO com os descritores transplante renal, crianca e adolescentes. Selecionaram-se
artigos publicados no ano de 2010 a 2014. A partir dos bancos de dados foram
encontrados 121 artigos que tratavam do descritor TXR, apenas sete abordavam o TXR
em criancas e adolescentes. Destas publicagdes, trés no ano de 2010, um no ano de
2011, um no ano de 2013 e dois no ano de 2014.

Devido a pequena amostra de artigos encontrados nos Gltimos cinco anos, para
poder compreender e reconhecer as vivéncias das criancas e adolescentes submetidos ao
tratamento conservador e ao transplante renal foram categorizadas cinco tematicas que

emergiram na abordagem dos artigos.

RESULTADO E DISCUSSAO



As mudancas de sentimentos e comportamentos nas diferentes fases da
experiéncia se devem a uma construcdo progressiva de novos significados resultantes
das interacdes durante a experiéncia de acompanhar o filho em Unidade de Hemodialise
Infantil. **

Desta forma a andlise dos artigos publicados demonstram algumas tematicas
consideradas essenciais na discussdo, que serdo categorizadas em fases do tratamento
par DRC (hemodiélise e TXR); a qualidade de vida relacionada a salde; o suporte
familiar; alteracBes emocionais, fisicas e sociais e os fatores patolégicos associados ao
quadro e serdo descritas abaixo:

Fases do Tratamento

O Sistema Nacional de Transplantes (SNT) coordena e regulamenta o programa
de transplantes do Sistema Unico de Sadde. Desde o seu estabelecimento, em 1997, o
namero de transplantes renais aumentou de 920 em 1988, para 4.630 em 2010. O SNT
prevé que em um prazo de 90 dias ap6s o inicio do tratamento dialitico, as unidades de
didlise devem obrigatoriamente apresentar ao paciente apto, ou ao seu representante
legal, a opgdo de inscricdo em uma equipe de transplante renal. **

Dados obtidos no estudo de Nogueira, 2011 corroboram a notéria predominancia
do Sistema Unico de Sadde como financiador da TSR (Terapia de Substituicdo Renal)
em nosso meio. '? Resultados muito semelhantes foram encontrados no Censo de
Diélise da SBN. '

Dado o protagonismo central do SUS como financiador da TSR em nosso pais,
parece desejavel e oportuno o estabelecimento de mecanismos de cooperacao de todos
0s setores envolvidos no cuidado dessas criangas, em conjunto com o SUS, na busca de
mecanismos de captacédo e anélise de dados sobre a DRC na faixa etaria pediatrica de

maneira prospectiva, ndo apenas em sua fase terminal, mas também nos estagios mais



precoces da doencga, tomando como fonte de dados os mecanismos de controle de custos
do proprio SUS. *2

A crianga com insuficiéncia renal cronica passa a depender obrigatoriamente de
terapéuticas que assumem a funcdo corporal perdida (hemodialise-HD e CAPD-diéalise
peritonial continua), procedimentos esses que prolongam, mas que, sobretudo alteram a
qualidade de vida. '° Dialisar significa por a vida nas mios de uma equipe
muldisciplinar e, mais ainda, depender de uma méaquina-objeto externo que salva, mas
limita e restringe.'®

Em relacdo a modalidade de tratamento, os pacientes transplantados
apresentaram maior autoestima e preservacdo das suas habilidades sociais em
comparacao aos dialiticos. J& os piores escores de qualidade de vida foram observados
nos pacientes em dialise, na maioria dos trabalhos. * A preferéncia pelo transplante
deve-se, principalmente, a esperanca de ndo mais realizar sessfes de hemodidlise,
eliminar a dor da puncdo da fistula ou o desconforto causado durante a manipulacéo do
cateter arteriovenoso e a liberdade de poder utilizar o tempo requerido pela hemodidlise
de maneira mais prazerosa. *°

Segundo pesquisa realizada no Instituto do Rim, da cidade de Fortaleza, sendo
0s participantes, 13 criangas com IRC em tratamento, a coleta dos dados foi realizada de
janeiro a abril de 2008, utilizando um instrumento de autoavaliagdo denominado
AUQEI (Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé), na categoria que retratava a
expectativa do transplante, verificou-se a intencdo de ndo ter mais que se submeter a
dialise, as dolorosas puncdes (da fistula arteriovenosas), quase que diarias, de ndo mais
necessitar da maquina para manter a vida, o desejo de poder se comportar como
qualquer outra crianca da sua faixa etaria, criando uma expectativa na mudanca de estilo

de vida, que podera ser proporcionado com o transplante. *°



Qualidade De Vida Relacionada a Saude- QVRS

A qualidade de vida (QV) é um conceito multidisciplinar que consiste na
percepcdo do individuo da sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagbes. A piora da qualidade de vida desses pacientes interfere no seu
prognéstico. ’

Pela gravidade das repercussdes da DRCT na faixa de idade peditrica e pela
grande esperanca de melhora na qualidade de vida que cerca o transplante renal, é
pouco provavel que nimero substancial de pacientes seja mantido em tratamento
dialitico durante um ano sem ter sido jamais encaminhado para o preparo do transplante.
12 A realizacdo do transplante renal pode estar relacionada & expectativa de melhora da
QVRS e ao desejo de ser como qualquer outra crianga ou adolescente, podendo viver
com alivio, sem as restricbes impostas pela doencga, retornar as brincadeiras
anteriormente proibidas, as atividades escolares e ao existir sem a doenca. *°

A vulnerabilidade da crianca na vivéncia da experiéncia da hospitalizacdo
compde-se de categorias que descrevem as varias facetas do sofrimento vivenciado.
Abrange aspectos inevitaveis da experiéncia e as dificuldades que a acompanham, como
a convivéncia com a dor e o mal-estar, a submisséo a restri¢oes, a exploragcdo do corpo e
a realizacéo de procedimentos dolorosos, invasivos e desconhecidos. *°

Na revisdo de Abreu et al, 2014, realizado por grupos focais, 0s discursos de
criancas e adolescentes evidenciam que, de maneira precoce, eles assumem
responsabilidades em relacdo a doenca e seu tratamento, sobre o que devem ou nao
devem fazer ou sobre o0 que €, ou ndo, permitido realizar. Precocemente, modificam seu
processo de autoconhecimento, tornam-se maduros e procuram compreender e conviver

com suas limitacdes. ** Este zelo com o préprio corpo e com a manutencdo da satde



pode se justificar pela cronicidade da doenca, o que os leva a aprender a conviver e a se
adaptar com o tratamento e com suas novas condigdes. *°
Suporte familiar

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC), como condigdo crbnica, pode acometer
criangas e adolescentes, com repercussdes em VAarios aspectos da vida, o que inclui
modificagbes na rotina familiar e no convivio social diante de necessidades dietéticas
especificas, do compromisso com o tratamento dialitico, da realizacdo de procedimentos
invasivos, do uso constante de medicamentos especificos e das hospitalizagdes
necessarias em virtude de alteracBes clinicas frequentes. %° Esses fatores, entre outros,
levam criancas e adolescentes a apresentarem alteracGes emocionais, fisicas e sociais,
influenciando sua QVRS. *°

Fatores como a internagdo hospitalar traduz-se em experiéncia dificil para o
paciente, ocasionando ansiedade pela exposicdo da crianca a uma esfera estressante,
sendo restrito o0 apoio para o enfrentamento destes sentimentos, de tal forma que uma
das poucas fontes de seguranca é representada pelos pais. %

Muitas vezes, a adesdo ao tratamento pelos adolescentes piora em momentos de
crises familiares. Esses pacientes transplantados se queixaram por se sentirem
dependentes, desacreditados e de terem seus esfor¢os de seguir o tratamento, pouco
valorizados segundo Marciano (2010) apud Wolff G et al (1998, p. 705). Sendo que a
presenca dos pais e familiares as conforta e as deixa felizes, pois compartilham os
medos, buscam apoio para enfrentar e minimizar a dor, tornando referencial. *°

O transplante renal é vislumbrado pela méde ora como promissor em termos de
qualidade de vida para seus filhos ora como uma possibilidade terapéutica que suscita
vivéncias de extrema angustia frente ao futuro imediato e longinquo que ele pode

inaugurar. 2 A mée cuidadora da crianca com IRC pode apresentar uma tendéncia a



negacdo de percepcdes e sentimentos negativos relativos aos cuidados dos filhos
doentes, devido a imagem social e consequente autoimagem idealizada da funcéo
materna, que provoca fortes sentimentos de culpa. * Sendo assim, profissionais de
salde devem auxiliar na construcdo de estratégias de enfrentamento para diminuir o
sofrimento psicolégico de pais de pacientes em pré-transplante. **
Alteracdes psicossociais e fisicas

As alteragdes na imagem corporal, assim como o retardo do desenvolvimento e
do crescimento em decorréncia da IRC, fazem com que, tanto as criangas quanto 0s
adolescentes, sintam-se vitimas de preconceito, o que 0s incomoda e 0s entristece.
Queixam-se, principalmente de serem vistos como doentes merecedores do sentimento
de pena. *°

A escola consiste no espaco por exceléncia, pois é onde a crianga passa
importantes momentos da vida e desenvolve as primeiras habilidades sociais e
intelectuais conforme Frota et al(2010) apud Sager et al (2003, p. 213).° E nesse
ambiente que a crianga mantém vinculos, ampliando o0 espaco para outras
possibilidades, brincadeiras, aprendizagem, incluindo-se em grupos. Em razédo do
tratamento, porém, muitas vezes, necessitam ausentar-se desse local, 0 que acarreta
atraso e prejuizo ao aprendizado. *°

A interrupcédo das atividades escolares é um fator importante e de destaque na
vida dessas criancas e adolescentes, o que se traduziu na falta as aulas, ou no fato de ter
que sair mais cedo e chegar atrasado a escola devido a sessbes de didlise, consultas
médicas, realizacdo de exames, alteracdes clinicas imprevistas relacionadas a dialise em
si, uso de medicamentos ou acesso venoso utilizado para a realizagdo do tratamento, o
que também resultou, muitas vezes, na necessidade de hospitalizagdes. *°

Fatores de risco associados ao TXR



A DRC invariavelmente € bastante estressante e impactante para 0s pacientes e
seus familiares. Dessa forma, constitui um fator predisponente ao desenvolvimento de
patologias psiquiatricas nesses pacientes e em seus familiares, notadamente nos
cuidadores principais segundo o que retrata Marciano (2010) apud Eiser C (1990, p.90).

Sabe-se que a doenca renal cronica estagio 4/5 pode apresentar uma diversidade
de complicagbes musculoesqueléticas, além de trazer repercussdes a capacidade
pulmonar, fato este que pode manter-se presente mesmo apos a terapia de substituicdo
renal. %

Em um estudo realizado a partir de 111 prontuarios de pacientes pediatricos (0-
18 anos incompletos), de ambos os sexos, submetidos a TXR no periodo de jan/2000 a
jan/2006 no estado de S&o Paulo, mostrou que a presenca de baixo peso predominante
nos paciente com DRC diminuiu com o tempo, enquanto houve aumento notavel na
frequéncia de excesso peso aos 3 meses pos TXR, a qual ndo diminuiu
significativamente aos 6 e 12 meses p6s-TXR. Ainda, a frequéncia de Diabetes Mellitus
p6s TXR (DMPTXR) encontrada no primeiro ano foi 1,4%. A média dos valores
glicémicos esteve dentro da faixa de normalidade nos periodos estudados. *°

A hipertensdo arterial sistémica é uma complicacdo frequente do transplante
renal, com prevaléncia de até 80% em algumas séries estudadas e representa um
importante fator de risco para doenga cardiovascular e menor sobrevida do enxerto renal
tanto em adultos quanto em criancas, segundo Carvalho (2010) apud Tanabe (2003, p.
1546). %

Encontra-se em um estudo realizado com base na populacdo em faixa etaria
pediatrica (menor de 18 anos) no estado de Sdo Paulo durante o ano de 2008, essas,
cadastrada em servicos que oferecem tratamento dialitico, a prevaléncia de DRCT de

23,4 casos pmpic (por milhdo da populagdo com idade compativel), valor inferior a



reportada em paises desenvolvidos do Ocidente. As possiveis explicacdes para a menor
prevaléncia em comparacdo com 0s paises ocidentais devem incluir a mortalidade de
pacientes em DRCT, que pode ser maior em nosso meio. Esses dados em conjunto

sugerem que o diagnéstico da DRC no Brasil é tardio e ainda precisa ser aperfeicoado.™

CONSIDERACOES FINAIS

Com esta revisdo literdria, observou-se que infelizmente em nosso meio
praticamente inexistem levantamentos epidemiol6gicos voltados para a DRC em
criangas, qualquer que seja o estagio da evolucdo da doenca, além de poucos estudos
que abordam os sentimentos e necessidades das familias de criangas e adolescentes
submetidos ao tratamento hemodialitico e ao TXR.

Nesse espaco de tempo, além de poucos artigos encontrados sobre o assunto
abordado, quatro deles retratam a realidade existente em S&o Paulo, um deles Fortaleza
e um Porto Alegre. Apesar de o0 estado de Santa Catarina possuir cerca de 30 clinicas
que realizam hemodiélise, segundo a APAR (Associacdo dos Pacientes Renais de SC) e
ter hospitais que realizam o TXR, poucos relatos cientificos, ou mesmo estudos,
demonstrando essas experiéncias/vivencias, tanto dos pacientes como das familias
envolvidas.

Devido a isso a necessidade de se publicar experiéncias exitosas com relacdo a
vivencia de criancas e adolescentes em tratamento hemodialitico, ou, aguardando o
TXR, e, a qualidade de vida dos familiares e/ou cuidadores nessa situagdo de novos
aprendizados.

Para uma assisténcia mais humanizada e eficaz, precisa-se dar voz aos

portadores de DRC, e entdo, avaliar o atendimento prestado, a qualidade de vida, a



importancia da familia nesse momento, o ambiente de convivio, a inser¢do nos espacoes

sociais, ainda, a equidade ao tratamento.
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