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Artigo Original

O Transplante Renal sob a otica de criancas
portadoras de insuficiéncia renal cronica em
tratamento dialitico - estudo de caso*

The renal transplant under the optics of children with chronic renal insufficiency
in dialysis treatment - study of case.

Eltransplante renal bajo la dptica de los nifios que llevan la insuficiencia renal
cronica en el tratamiento dialitico - estudio del caso.

Vanessa Grespan Setz!, Sénia Regina Pereira?, Masuco Naganuma®

RESUMO

Introducéo: Para compreender quais séo as implicagcdes da doenca cronica para a crianca e seus familiares é necessario partir-se da premissa
de que a doenga crbnica ndo pode ser curada e que a cura almejada pode se transformar em mito perigoso, que compromete todo 0 processo
de desenvolvimento da crianga. Objetivos: Compreender o significado do transplante renal para criangas em tratamento dialitico e conhecer suas
expectativas em relagéo a este tratamento.Metodo: Estudo qualitativo, utilizando o Estudo de Caso como método de investigagéo e os
pressupostos de Mayeroff como referencial teérico-filoséfico. Para coleta de dados foram utilizadas as técnicas de entrevista semi-estruturada
e 0 Desenho-Estdria com tema. Foram entrevistadas 15 criancas em tratamento dialitico e hemodialitico, com idades entre 6 e 16 anos que
consentiram em participar do estudo Resultado: Da andlise de contelido emergiram quatro categorias: Construindo o conhecimento sobre o
transplante; Buscando entender a espera pelo transplante; Criando expectativas de mudancas; Em contato com a frustragdo. E do desenho-
estoria com tema a categoria: Desvelando os sentimentos através do desenho. Neste artigo apresentaremos os resultados referentes as
questdes semi-estruturadas que emergiram das falas dos sujeitos.Conclusé&o: O estudo possibilitou compreender que as criangas percebem a
realizacdo do transplante renal como a Unica possibilidade de voltarem a vivenciar uma vida normal.

Descritores: Crianca; Transplante de rim; Enfermagem pediatrica; Insuficiéncia renal crénica

ABSTRACT

Introduction: To understand implications of the chronic disease for the child and his/her family it must be consider that the chronic disease
can not be cured and that this cure may turn into a dangerous myth, involving the child’s development process. Aim: To understand the
meaning that renal transplantation has for those children in dyalitic treatment and to know their expectations regarding this treatment.Method:
This is a qualitative study using as an investigation method a Case Study and the Mayeroff's philosophical referential. The techniques used
to collect data were semi-structured interviews and the subject was the Design-Story. 15 children who gave their consent to take part of
this research, with ages ranging from 6 to 16 years were interviewed and submitted to a dialytic and hemodialytic treatment.Results: Four
categories emerged from the semi-structured questions and after using the content analysis technique according to categories: building the
knowledge on transplantation; searching to understand the wait for transplant; creating expectation on the transition; being in contact with
frustration. Based on the design-story we had a category: unveiling feelings by means of the draw. In this study, we will show the results
regarding the semi-structures questions emerged from the individual's speech.Conclusion: This study allowed us to understand that
children realize the renal transplant as the only possibility to have their lives back to normal.

Keywords: Child; Kidney transplantation; Pediatric nursing; Kidney failure, chronic

RESUMEN

Introduccion: Para comprender cuales son las implicaciones de la enfermedad cronica para el nifio y sus familiares és necessario partir del
presupuesto de que la enfermedad crdnica no puede ser curada y que la cura deseada puede se transformarse en un mito peligroso, que puede
comprometer todo el proceso de desarrolo del nifio. Objetivos: Compreender el significado del transplante renal para los nifios en tratamiento
dialitico y conocer sus expectativas en relacion a este tratamiento. Método: Estudio cualitativo, utilizando el Estudio de Caso y las ideas de
Mayeroff como refrencial tedrico-filiséfico. Las técnicas utilizadas para lel acopio de datos fueron la entrevista semiestructurado y el Disefio-
Historia con tema. Fueron entrevistados 15 nifios en tratamiento dialitico y hemodialitico, con edades entre 6 y 16 afios que consintieron en
participar del estudio.Resultados: Del analises de contenido emergieron cuatro categorias: constituyendo el conocomiento sobre el transplante;
buscando entender la espera del transplante; creando expectativas de cambios; en contacto con la frustracién. Del disefio-historia con tema, la
categoria: desvelando los sentimientos a través del disefio. En este articulo presentaremos un recorte de la disertacion conteniendo los resultados
referentes a las cuestiones semiestructuradas emergidas de las hablas de los sujetos.Conclusién: El estudio posibilit6 comprender que los nifios
perciben la realizacién del transplante renal como la Unica posibilidad de volver a tener una vida normal.

Descriptores: Nifio; Transplante de rifion; Enfermeria pediatrica; Insuficiencia renal crénica
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O transplante renal sob a 6tica de criancas...

INTRODUCAO

Durante os quatro Ultimos anos, trabalhando em uma
unidade de assisténcia as criancas portadoras de Insufi-
ciénciaRena Cronica(IRC) em tratamento hemodialitico
e em contato freqliente com seus familiares, observei a
expectativa e a ansiedade com que ambos, crianca e fa-
miliares, aguardam a possivel realizagdo de um trans-
plante (Tx) renal. A partir do ingresso da crianga no tra-
tamento dialitico, € criada uma expectativa de cura que
ndo se concretiza. E nesse contexto, entre expectativas
e freqlientes desilusdes, que surge o interesse em ampli-
ar e aprofundar os conhecimentos sobre a problematica
vivenciada por essa clientela especifica.

A escolha de um tema ndo emerge espontaneamen-
te, da mesma forma que o conhecimento ndo é esponté-
neo. Surge de interesses e circunsténcias socialmente
condicionadas, frutos de determinada inser¢do no real,
nele encontrando suas razdes e seus objetivos?.

Para subsidiar esse estudo foi necessério entender o
que é adoenca cronica e suas implicagdes para o cotidi-
ano da crianca portadora de I nsuficiéncia Renal Crénica
e seus familiares. Assim, partirmos da premissa de que,
por definicdo®, adoenca cronicando pode ser curadae
gue a cura almejada pode se transformar em mito peri-
goso, comprometendo todo o processo de crescimento
e desenvolvimento normal da crianga. Colocar a cura
como meta Unica de vida pode transformé-la, uma vez
nao al cangado o objetivo, numabarreiraparabuscar outras
aternativas de viver com qualidade.

A National Commission on Chronic IlIness define
como doenca cronica todos os obstacul os ou desvios do
normal, os quais tém uma ou mais das seguintes carac-
teristicas. sdo permanentes, deixam incapacidade resi-
dual, sdo causadas por alteragdes patolégicasirreversiveis
e reguerem treinamento especial do paciente para sua
reabilitagdo, necessitando de longo periodo de supervi-
s30 e cuidado®.

Tanto para os profissionais quanto para essas crian-
cas e familiares, é dificil entender e aceitar os limites
determinados pela doenca cronica, no gque se refere a
possibilidade real de cura, mormente com a constante
evolucdo tecnol dgica e cientifica na &rea da salde. Tor-
na-se complicado entender que grande parte desse avango
se direciona a aumentar a sobrevida do individuo, me-
Ihorar sua qualidade de vida e reduzir a freqiiéncia e a
intensidade dos periodos de exacerbagdo da doenga, e
nao a cura propriamente dita?.

Outros fatores desencadeadores de estresse em cri-
angas e adol escentes sd0 as alteragdes corporais rel acio-
nadas ao processo da doenca renal crénica tais como:
retardo do crescimento, da maturagdo sexual, alteracéo
na cor da pele e as restrices dietéticas. A crianca sente-
se excluida quando nédo pode comer alimentos que antes
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apreciava e que ndo estdo restritos a outros membros da
familia, interpretando estarestri¢do como punicdo, quan-
do ainda ndo possui a capacidade para compreender ple-
namente suafinalidade®.

A IRC éresultante da prolongada reducéo dafuncéo
renal. A moléstia clinica se desenvolve por retencdo de
substéncias normalmente excretadas pelos rins e res-
postas compensatorias a funcdo perdida®.

A etiologiae aincidénciadalRC variam em funcéo
da idade. Em criangas antes dos cinco anos, as causas
mais frequentes sdo as malformagdes (congénitas)
do trato urinario, enquanto na faixa etaria de cinco a
guinze anos prevalecem as doencas renais adquiridas e
hereditérias.

A IRC, umavez instalada, tende a progredir para a
insuficiénciarena (IR) terminal. Até o momento, osesfor-
COS para evitar ou atenuar o processo de perda da fun-
¢ao renal tém sido infrutiferos. Os mecanismos envolvi-
dos na deterioracdo da funcdo renal parecem ser multi-
plos, e ainda ndo estdo completamente esclarecidos®.

As metas do tratamento na IR terminal sdo: promo-
ver a funcdo renal eficaz, manter o equilibrio hidro-
eletrolitico organico dentro de limites aceitaveis, tratar
as complicacdes sistémicas e promover uma vida téo
normal quanto exeqiivel pelo maior tempo possivel®.

No tratamento da substituicdo da funcdo renal, as
opcoes de terapia sdo a didlise e 0 Tx renal, que ndo se
excluem mutuamente, ao contrario, se complementam.
A realizac8o do Tx renal ndo impede que o pacientevolte
ao tratamento dialitico enquanto espera outro transplan-
te, caso perca 0 enxerto, entretanto, todo paciente com
IRC que faz didlise necessitara de um Tx.

A escolha de uma modalidade especifica de trata-
mento: didlise peritoneal (DP), hemodialise (HD),
hemofiltracgo (HF) e hemodiafiltracdo (HDF) depende
do tamanho do paciente, do acesso vascular e daintegri-
dade da membrana peritoneal ™.

A didlise apresentariscos, tais como, infecgdo, difi-
culdades no acesso, hipervolemia, etc. que aumentam
proporcionamente com a duragdo do tratamento®. O
Tx Renal também tem suas complicagdes, sendo as prin-
cipais a infeccdo e a falha do enxerto. Tais riscos tém
maior incidéncia no periodo imediatamente apdso Tx e
diminuem com o tempo.

A necessidadeinexoravel detratamento interferenos
planos da familia, e problemas como o tempo gasto em
didise, tempo para outras atividades, complicacbes da
doenca e do tratamento dialitico continuam pendentes.
Em todos os aspectos do regime terapéutico encontra-
Se sempre presente a percepcdo torturante de que, sem
tratamento, amorte é inevitavel.

O Tx renal em criangas difere do dos adultos, por-
gue €elas estéo crescendo e se desenvolvendo. Fatores
técnicos, metabdlicos, imunolégicos e psicolbgicos fa
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zem com que este procedimento em criancgas e adoles-
centes tenha suas peculiaridades.

O Tx derim é o que oferece maior segurangade vida,
pois o caso em que houver rejei¢cao, acrianca ou adoles-
cente pode voltar ao tratamento dialitico enquanto espera
um segundo ou terceiro Tx. Assm o estudo teve como
OBJETIVOScompreender o significado do Tx renal para
as criancas em tratamento dialitico e conhecer suas ex-
pectativas em relagdo ao processo do Tx rendl.

REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico utilizado para subsidiar asdis-
cussdes relativas aos dados das entrevistas foram os
estudos de Mayeroff® sobre ateoria do cuidado, tendo-
0 como base para compreender quais 0s componentes
do relacionamento humano que auxiliam ativamente na
construcéo do cuidado.

Para Mayeroff, cuidar é ajudar o outro a amadure-
cer. E também um jeito de ser no mundo. E a prépria
realizagdo do ser humano. Ser cuidado ou cuidar pode
ajudar a pessoa a organizar sua prépria vida, dando-lhe
um significado, um sentido, afirmando assim, que as
pessoas que tém esta vivéncia e esta percepcao, possu-
em um sentimento de “estar no lugar certo”.

Neste processo, o cuidar caracteriza-se por estar com
a pessoa carente de cuidado. Na relacdo eu-outro, o ou-
tro precisa de mim para crescer e eu preciso dele para
crescer, no sentido de poder atender as necessidades,
numa relacéo que se baseia na confianca e reconhecen-
do suas necessidades e direitos, e fazer o outro tornar-
se responsavel pela propriavida. Devo ser responsiva a
sua necessidade de crescimento (auto-cuidado), no sen-
tido de estimular abusca em direcdo a completude como
ser humano.

METODO

A metodologia da pesguisa qualitativafoi o método
selecionado com a abordagem Estudo de Caso, que pos-
sibilita um estudo profundo e exaustivo de um determi-
nado fendmeno, e permite detalhar o conhecimento des-
tarealidade®.

Foram seguidas as etapas. formulacéo do problema;
definicdo da unidade-caso; determinagédo do niimero de
casos; elaboragdo do protocolo; coleta de dados; avalia-
¢do e andlise dos dados e preparacéo do relatériot,

Definidas as trés primeiras etapas, foi construido o
instrumento para coleta de dados. Foram realizadas en-
trevistas com questBes semi-estruturadas, para poder-
mos determinar o grau de conhecimento que as criangas
e adolescentes tinham sobre o tema.

O projeto de pesquisafoi avaliado e aprovado pelo Co-
mité de Eticaem Pesquisa da Universidade Federal de Sdo
Paulo/ Hospital Sdo Paulo sob o protocolo n°. 0533/02.

Setz VG, Pereira SR, Naganuma M

Com o consentimento da Diretoria de Enfermagem
do Hospital S&o Paulo edo responsavel clinico pelaDis-
ciplinade Nefrologia Pediétricaparaarealizacéo dapes-
quisa, as criangas e 0s pais ou responsaveis foram infor-
mados e aceitaram participar da mesma. Assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido, no qua foi
garantido o anonimato das informagdes.

O local de estudo foi a Unidade de Nefrologia
Pediatrica, de um hospital-escola, situado na cidade de
S80 Paulo, com capacidade para 36 leitos.

Os sujeitos do estudo foram criangas que estavam
em tratamento dialitico e hemodialitico, com experiéncia
anterior ou ndo de Tx renal, independente do tempo ocor-
rido entre o diagndstico e suainser¢do neste tipo de trata-
mento e que concordaram em participar da pesquisa.

A faixa etéria das criangas variou entre 6 e 12 anos
por terem, estas, a capacidade de compreender e fazer o
gue for solicitado. No decorrer do estudo, trés adoles-
centes com idade de 15 e 16 anos, atendidos no servico,
solicitaram participar dapesquisa. Foi permitidaainclu-
s80 desses adol escentes, por considerar que tinham algo
a dizer sobre o tema, que gostariam de partilhar suas
informacdes com a pesguisadora.

As perguntas efetuadas aos sujeitos foram as mes-
mas, com a finalidade de colher variadas respostas dos
sujeitos de diferentes faixas etérias, cabendo ao
entrevistador realizar a codificacdo e a categorizagdo de
cada uma das respostas emitidas. A entrevista é a Unica
possi bilidade que se tem de obter dados rel evantes sobre
0 mundo e avidado entrevistado™. Ela fornece descri-
¢Oes ingénuas, ndo reflexivas, através das quais o pes-
quisador procura ver que significados os entrevistados
estéo tentando mostrar.

A finalidade da entrevista é conversar com a crianca
sobre seus problemas e temas de suavida. Em umaen-
trevistabem conduzida, acriancanem sente quefoi en-
trevistada, mas sim que conversou com alguém®?,

Refere ainda, que essa € umaformade conversacéo
em que duas pessoas, e recentemente mais do que duas,
se empenham em interagdes verbais e ndo verbais, com
0 proposito de atingir uma meta previamente definida,
aindaque sgja, para o entrevistado e para o entrevistador
principiante, uma metamal definida.

O uso da entrevista para a coleta de dados, de crian-
¢as portadoras de doenca cronica, tem como finalidade
captar os discursos em trés dimensdes. como fonte de
informacdo que transcende a propria situacdo de doenca,
uma vez que pode nos fornecer outros dados, mesmo
gue ndo segjam perguntados diretamente; como dimensdo
evocativa ou subjetiva, pois, a0 narrar, 0s sujeitos deixam
aflorar 0 que estdo sentindo, seus medos, desgjos e emo-
¢des, como dimensdo reflexiva pois, ao narrar um fato,

Acta Paul Enferm. 2005;18(3):294-300



O transplante renal sob a 6tica de criancas...

0s sujeitos, em algum momento de suavida, jarefletiram
sobre el€®®, Assim, os sujeitos deste estudo foram esco-
Ihidos porque vivenciavam o problema.

Para a coleta de dados, as entrevistas foram grava-
das e posteriormente transcritas. As questdes que
nortearam esta fase foram: O que vocé sabe sobre trans-
plante renal? O que significa para vocé redlizar o trans-
plante? O que vocé espera com a realizagdo do trans-
plante? Porqué vocé acha que ainda ndo fez o transplan-
te? O que vocé acha que acontece na vida de umacrian-
caquando elafaz o transplante? O que vai modificar na
sua vida quando voceé fizer o transplante renal? O que
vocé esperava do transplante? Quando vocé fez o trans-
plante o que aconteceu? O que vai modificar nasuavida
quando vocé fizer um novo transplante renal ?

O tempo despendido em cadaentrevistavariou entre
15 e 30 minutos e buscou sempre respeitar o modo proé-
prio de cada um se expressar como também o de com-
preender a necessidade que tinham de buscar dentro
de si mesmos as respostas solicitadas. Teve-se o cuida-
do de redlizar as entrevistas em ambiente tranqUiilo ex-
plicando passo a passo 0 que ia ocorrer e de como se-
ria registrada a conversa. As respostas foram organiza-
das e separadas de acordo com afala de cada crianga ou
adolescente.

A codificacéo das respostas foi feita pela autora, na
medidaem que se colhiam os dados, reunindo-as de acor-
do com os significados emergidos das respostas as ques-
tBes, baseada na teoria de Bardin.

De acordo com Bardin, a andlise de contetido é um
conjunto de técnicas de comunicagfes, visando obter,
por procedimentos sistematicos e obj etivos de descricéo
do contetido das mensagens, indicadores (quantitativos
ou ndo) gque permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos s condictes de producéo, recepcao (variaveis
inferidas) destas mensagens®.

A andlise por categoriasé, cronologicamente, amais
antigae amais utilizadano conjunto dastécnicas daané-
lise de contetdo. Funciona por operacbes de
desmembramento do texto em unidades, em categorias
segundo reagrupamentos anal 6gicos. Entre as diferen-
tes possibilidades de categorizagdo, a investigagdo dos
temas, ou andlise temética, é répida e eficaz na condicdo
de se aplicar a discursos diretos (significagfes manifes-
tas) e simples®.

As categorias apreendidas emergiram daexperiéncia
das criancas e sdo descritas e analisadas sob a 6ptica do
cuidar de Mayeroff®,

ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
Osresultados foram separados de acordo com afala

de cada crianca e adolescente. A reunido dos significa-
dos emergidos das questdes deu origem as categorias:
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Construindo o conhecimento sobre o transplante,
Buscando entender a espera pelo transplante, Cri-
ando Expectativas de Mudanca e Em contato com a
frustracéo, descritos a seguir, exemplificados com as
falas das criancas e adolescentes:

Na categoria Construindo o conhecimento sobre
o transplante, tanto da crianga como do adolescente,
percebe-se que este conhecimento € adquirido através
de informagdo, formal e ndo formal, da comunicacdo e
do estudo.

E necessario refletir sobre esse conceito que pode ser
adquirido, ndo apenas de maneira verba (conhecimento
explicito), mas como aquele implicito, que ndo pode ser
verbalizado e é fonte valiosa da comunicacdo®®. Para cui-
dar, é necessério conhecer 0 outro que esta sendo cuidado.
Conhecimento ndo é somente intencdo, poisdificuldades e
obstéculos S50 inevitaveis no processo. E preciso captar
aquilo que é verbaizado. A seguir, apresentamos, com as
falas dos sujeitos, o nivel de conhecimento que possuem
sobre Tx, que foram assimilando durante o tempo em que
convivem com a doencarena e conseqiiente tratamento:

Sel que é um tratamento melhor pramim me cuidar. Que
precisacuidar do rim bem. Precisatomar remédiosdirei-
tinho. E tem que tomar &gua. E tem que tomar cuidado
parando perder orim (Maria3—11 anos)

N&o sei muito ndo. Sei que ndo tenho cura, tenho que
fazer transplante. Tenho quetomar remédio. Sei que para
com ahemodidise (Jodo 1— 11 anos)

Nas falas percebemos que apesar das criancas te-
rem amesma idade, 0 conhecimento que possuem é di-
ferente. I sso pode ser explicado porque Maria 3 jareali-
zou um TX ,e aguarda o0 segundo, e expressa a preocu-
pacao de ndo perder, enquanto Jodo 1 aindando vivenciou
esse tratamento, apenas acha que vai se livrar da
hemodidlise, procedimento exaustivo, tanto para ele
como para seus familiares.

Vouter quelembrar. O quesei?Ah, eu sei équendspara
defazer hemodidise, ai ndsfaz outro tratamento né! De
més em més. Primeiro comegaassim....Ele, osmédicos
manda nds ir toda segunda feira, depois passa paraum
més, doismés. Ai vai indo. Tomando os remédios e co-
Ihendo exames.(Jose 2 — 16 anos)

O transplante € s6 um tipo de tratamento. E um tipo de
tratamento. E uma cirurgia ndo. E tipo um tratamento.
Falaram que prafazer o transplantetem que seaimentar
bem, tem que fazer tudo o que 0 médico mandar pradar
certo o transplante, € beber os remédios direito. Fazer
tudo o que 0 médico mandar (...) (Jodo 5— 12 anos)
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Nas respostas dos dois verifica-se diferenca de co-
nhecimento e de idade. Nenhum dos dois passou pela
experiénciado Tx. Difere no tempo de tratamento, com-
parando Jose 2 esta hd mais tempo em tratamento que
Jodo 5, percebe-se que ambos possuem duvidas quanto
a0 tratamento, seus conhecimentos sdo escassos. Jodo
5, apesar de mais novo, sabe que o0 Tx é outro tipo de
tratamento, parece saber que a IR ndo tem cura.

As falas mostram que os sujeitos, de acordo com a
idade adquiriram, algum conhecimento sobreo Tx apartir
do que ouvem dos profissionais que os atendem, ou de
pessoas adultas do seu circulo familiar ou ndo, que ace-
bam “traduzindo” para a crianca e/ou adolescente asin-
formagdes por eles recebidas.

Em nossa experiéncia diaria, em respostas as per-
guntas feitas pelas criangas e pelos adolescentes, que
sejam sempre respondidas, €las o0 sdo, de maneirainfor-
mal e pontual, o que ndo permite que eles elaborem um
conhecimento completo sobre sua situacdo de salde e
tratamento.

Admitir o préprio erro e aprender com ele é uma
caracteristica da Honestidade®, e deve ser uma caracte-
ristica positiva. Ser auténtico, franco, aberto e ver as
Ccoisas como s80 e hdo como gostariamos que elas fos-
sem. E necessério colocar-se exatamente como € para
poder estar inteiramente com o outro. Ser genuino im-
plicacoerénciaentre o quefalaefaz e entreo quefalae
sente.

A vantagem do Tx de rim é que o mesmo oferece
uma chance de melhor qualidade de vidae umaindepen-
déncia da didlise, 0 que pode ser reconhecido nas falas
dos sujeitos. A didise, por melhor e mais moderna que
seja, ndo substitui plenamente o rim, mas o rim trans-
plantado sim. Os pacientes que, com éxito, receberem
um Tx podem ter uma dieta mais proxima do normal.
Necessitardo, ainda, de seguimento médico e uso cons-
tante de medicagBes imunossupressoras.

A categoria Buscando entender a espera pelo
transplante levaaperceber que os sujeitos utilizam sua
prépria experiéncia para compreender a situagdo de es-
pera. Constroem um significado baseado nas informa-
¢Oes selecionadas por elas, e conseguem assimilar, na
medida em que v&o vivenciando o processo do trata-
mento dialitico.

Nas falas que se seguem os sujeitos explicitam o
motivo e cada um deles explica o motivo da espera pela
realizacdo do Tx:

Por causadabexiga. Temrefluxo... elesvao cuidar... mi-
nha bexiga que eu ndo conseguia fazer muito xixi, por
causa do refluxo. SO que esses dias atrés eles falaram
gue parece que eu ndo tavamais com refluxo. Por causa
disso eles acham que vao me reativar. Vou conversar
com o pessoa dauro (Marial—12 anos)
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Porque ndo da tempo de fazer. Eu acho que néo t6 na
lista.(Maria4—8 anos)

Maria 1 aguarda a liberac8o da equipe de urologia
pararealizar o Tx. Pelafalapercebe-se que elatem algu-
ma no¢ao do quanto é importante, para a realizacdo do
Tx, ndo ter refluxo vésico-ureteral. Sua percepcao é
correta pois, se houver o refluxo, o transplante ndo sera
bem sucedido.

NafaladaMaria4 percebe-se que elando tem ared
Nnogdo se esta ou ndo inscrita na lista da Secretaria de
Salde para Tx, 0 que para €la € o fator de ainda ndo ter
sido chamada para realizar o Tx, mas sabe que é
candidata ao Tx.

Porque aindan&o chegou minhavez (Maria2 —10 anos)

OmeédicoladoHospital doRimoDr. __, elefaloubem
assim, que quando chegar um rim assim, aindan&o che-
gou um rim assim, e aquele rim ficar bem em mim véo
chamar eu! Se ndo vai chamar outra pessoa. Nao &€?
Ent&o elefalou bemisso pramim (Anal- 15 anos)

Nasfalasde Maria2 e Ana 1 percebe-se que apesar
dadiferencadeidade, elasentendem aesperado Tx como
ndo sendo 0 momento certo para ele acontecer. Sabem
gue quando for a hora, elas recebem o Tx.

Conhecer as necessidades das criangas é respeitar
Sseus sentimentos, sua necessidade, sua autonomia. E
importante permitir que cresgcam em seu préprio tempo
e a sua prépria maneira. Dar espaco para que a crianca/
adolescente pense, sinta, reflita, ampliando, dessa ma-
neira, o sentido da vida, é chamado de Paciéncia®.
Paciéncia para ouvir, compreender, ensinar e aprender,
enfim, estar presente para auxiliar o outro nesta trajeto-
riadevida

Criando Expectativasde M udanca é categoriaque
emergiu das falas abaixo. Percebe-se que as mudangas
gue podem ocorrer em sua vida, ap0s a realizagdo do
Tx, sd0 assimiladas pelas criangas e adolescentes, retra-
tando suas maneiras de ver, sentir e viver, dentro do
contexto proprio de cada experiéncia.

As expectativas de mudanca aparecem expressas no
desejo de ndo fazerem mais didlise, de realizarem ativi-
dades préprias de suaidade e ingerirem alimentos e be-
bidas que ndo séo permitidos durante o tratamento
dialitico, ou sgja, exercerem atividades comuns a maio-
ria das criangas/adolescentes. As falas mostram a cons-
ciénciade que possuem limitag6esimpostas pela doenca
e pelo tratamento em sua rotina de vida, e 0 que gosta
riam de ver mudado nesta rotina:
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O transplante renal sob a 6tica de criancas...

Ficar em casa. Poder ir na escola. Vou poder ficar em
casa, assidtir, brincar..... Ah! Vai mudar. Vai poder fazer
tudo o que eu quero. Nao quase tudo, ndo é!. Vou pode
brincar melhor, ndo vou poder esta vindo pra ca.
(Marial-12 anos)

Crescer eter umavidanormal.Ficar em casa. Vou poder
subir nas arvores. Ter uma vida normal. Jogar bola....
(Jodo 6 — 8 anos)

Vou poder beber bastante agua e comer hamburguer.
Ah!... ebeber &guaerefrigerante”. “ Vou comer um mon-
tedecoisa. Vou comer cachorro quente, pastel, coxinha,
rizole, camar&o, pizza. Vou poder beber refrigerante, suco,

bastante &gua (Maria 2 — 10 anos)

Ah! Uma picadaamenos (José 1—15 anos, ao sereferir
a puncao nafistula artériovenosa).

O que move estas criangas, de acordo com a faixa
etéria, € abusca por uma vida melhor, diferente davida
conhecida por €las em que o tratamento é um sofrimen-
to interminavel. Acreditar que n&o seré mais necessario
fazer didise, virem ao hospital com tantafreqiiéncia, para
realizar o tratamento e serem submetidas a procedimen-
tos dolorosos (como, por exemplo, a puncdo da fistula
arteriovenosa), possibilita que busguem novas maneiras
de enfrentamento ou, pelo menos, mantenham a espe-
ranca de que um dia sua vida ira mudar para melhor.

Ficamelhor, melhorar. Ficafeliz. Ficaboa. Engordapra
caramba (Jo&o 4 — 12 anos)

Eu fazer o transplante eu vou ficar bom. Tudo vai acon-
tecer (Jo&o 5— 12 anos)

Essas falas demonstram caracteristicas de criangas
que est3o na faixa etéria pré-adolescente. E uma fase
onde ocorrem varias mudangas, inclusive na auto-ima-
gem, no entanto percebe-se que todos tém esperanca
que o Tx fara com que melhorem, mesmo que ndo haja
cura.

A Esperanca é um dos componentes do cuidar, é
acreditar que o futuro serd melhor®. Este “melhor”,
embebido pelo cuidado, seréincorporado ao destino hu-
mano. Assim, quase todas as falas presentes dos sujei-
tos demonstram uma busca que mobiliza o presente ndo
somente uma espera passiva de que algo acontega.

Em contato com a frustragao originou-se das fa-
las, onde ficamuito claro que sonhar € o primeiro passo
para se realizar algo. A partir dos sonhos constroem-se
os alicerces e realizam-se 0s projetos. Mas, e quando 0s
sonhos ndo déo certo? As expectativas sdo grandes e
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muitas vezes ndo condizem com a realidade. Retornar
ao ponto de partida € sempre frustrante, como se perce-
be das falas que se seguem:

Que davacerto. Perdi (o transplante) (Jodo 3 — 9 anos)

No primeiro amulher ligou |&em casa ai eu sai muito
répido de casa. Era para estar no hospital ai deu certo
pramim e umameninalaporque acho que eradoisrins.
Af deu certo praeu e praumamenina. Ai 0 meu ndo deu
certo e o da menina deu certo”. ..."O primeiro? Ah
estava todo contente. Pensava que iria dar certo ai de-
poisvi quendo. O médico falou que perdi o rim. Ah senti
muito triste. Ai depois de um bom tempo, uns 5 anos
gue eu vim receber outro. E espero que esse ndo demore
(José 1—15 anos)

Ao se referir ao segundo transplante realizado, em
gue também ocorreu rejeicao, José 1 completa:

Ah esperava muita coisa (do segundo Tx). laentrar na
minha aula de natacdo ja. Ai ndo deu certo. Eu jogava
bastante bola, andavade bicicleta. Tomavaosremédios
no horario certo. S6 4gua eu ndo aglientava de beber.
N&o aglientava, ndo sei porqué. Eu chorei bastante, mais
ainda (José 1 — 15 anos).

Nessas falas podemos identificar a expectativa em
gue ambas as criangas sonhavam ter uma qualidade de
vida melhor e que, ao perderem o enxerto e precisarem
retornar ao tratamento anterior, a frustracdo toma conta.
Jodo 3 parece ainda néo ter elaborado a perda do Tx.,
mas no depoimento de José 1 podemos perceber que
houve toda uma elaboragéo e projecéo sobre como seria
sua vida apds o Tx. A ndo concretizacdo dessa expecta
tiva nos remete novamente a rotina do tratamento
hemodialitico e a necessidade de adaptar-se a estareali-
dade, da qual acreditava poder estar livre.

A angustia como decorréncia dafrustragdo traz uma
sensacdo de desamparo, com a qua a crianga passa a
conviver diariamente. Sentimento inerente ao ser huma-
no, desencadeado por ndo saber o que pode esperar do
inevitavel e ameagador futuro®™. Ao lidarem constante-
mente com a frustracdo, a tendéncia dessas criancas/
adolescentes é a de se fecharem para a vida.

Preparar as criangas para um tratamento que lhes
permita uma vida com qualidade, criar mecanismos que
0s gjudem atranspor as barreiras provocadas pela doen-
¢a e consequiente tratamento, nem sempre € uma tarefa
fécil. A espera pelarealizagdo de um Tx € um caminho
longo e demorado, e seus resultados nem sempre condi-
zem com o que foi sonhado pela crianca e pela familia.
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De acordo com Berlinger, adoenca estimulaabusca
de novos conhecimentos em todas as areas de atuagéo
humanae, especificamente, nas &reasbiol dgicas, em que,
de forma continua, estédo sempre procurando maneiras
diferentesdetraté-la, compreendé-laou erradica-la. Mas
possibilitam também ao individuo, maior conhecimento
acerca de s mesmo, ao levé-lo a analisar sua propria
vida, descobrindo outras possibilidades ou alternativas
prazerosas de continuar a vivé-la.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo procurou mostrar o universo das criangas
e adolescentes portadores de IRC que sdo submetidos
ao tratamento dialitico e Tx renal; compreender as
expectativas frente a0 Tx renal e o significado que o Tx
traz para essas criangas e adolescentes. Teve a finaida-
de de ampliar os horizontes na prética da assisténcia de
enfermagem e melhorar aqualidade do cuidar prestado a
essas criangas e adolescentes.

A pesquisa permitiu compreender que cada indivi-
duo é Unico, apesar das histérias de vida serem seme-
Ihantes. S&o individuos com personalidades, sentimen-
tos e caracteristicas proprias. E necessario reconhecer
odireito de cadasujeito em exercer suaindividualidade e
a necessidade emocional inerente a cada um.

Os sujeitos com IRC, por ndo terem oportunidades
de exercitarem todas as experiéncias, sentem-se dife-
rentes das demais criancas e adolescentes. E acabam se
isolando das atividades normais proprias dafaixa etaria.

As criangas e adol escentes falam sobre suas dificul -
dades, sentimentos, angUstias e medos. E importante
colocélas em contato com a realidade e apoia-las no
periodo de enfrentamento da doenga e seu tratamento,
transmitir informacdes e orientar para que se sintam se-
guras e compreendidas no seu caminhar de suas vidas.
Acolher as criancas e adol escentes em suas solicitagdes,
auxilid-lasabuscar arealizagdo pessoal como seres com-
pletos e responsdvels por si mesmas e pel 0s outros.

Dar informagdes precisas para que essas criangas
obtenham conhecimento sobre o que esperar em relacéo
a doenca e modalidades de tratamento, proporciona a
elas condi¢des de enfrentar os problemas e auxiliaa di-
minuir o sentimento de ansiedade, permitindo que man-
tenham um certo dominio sobre a situacéo.

A interacdo com as criangas e adolescentes leva a
refletir sobre o cuidar e o ser cuidado, que possibilita a
conscientizagdo sobre a importancia de conhecer o ser
cuidado, suas histérias de vida, seus sentimentos, an-
gustias, medos, sonhos, desgjos, expectativas e espe-
rangas. A assisténcia de enfermagem tem como funcéo
fazer com que a crianga, adolescente e seus familiares
compreendam o significado darealizacdo do Tx renal.

Setz VG, Pereira SR, Naganuma M

REFERENCIAS

1. Minayo MCS. O desafio do conhecimento: pesquisaqualitativa
em salide. S8o Paulo: Hucitec; 1994.

2. Kleinman A. Theillness narratives: suffering, healing, and the
human condition. New York: Basic Books; 1988.

3. Strausss AL, Glaser BG. Chronic illness and the quality of life.
Saint Louis: Mosby; 1975.

4. Wong W. Enfermagem pediétrica. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan, 1999. p. 27-876.

5. Aronson PS, Thier SO. Os rins. In: Smith LH, Thier SO.
Fisiopatologia: os principios biolgicos da doenca. Rio de Ja-
neiro: Médico Panamericana; 1990. p. 604-93.

6. Koch VH. Aspectos fisiopatologicos. In: Toporovski J.
Nefrologiapediétrica. Sdo Paulo: Sarvier; 1991. p. 359-67.

7. Carvalhaes JTA, Delben GL. Métodosdialiticos nainfancia. In:
Schor N, Srougi M. Nefrologiae urologiaclinica: no adulto, na
infanciae no idoso. S&o Paulo: Sarvier; 1998. p. 424-34.

8. Nevins JE, Danielseon G Prior dialysis does not affect the
outcome of pediatric renal transplantation. Pediatr Nefrol. 1991;
5:211.

9. Mayeroff M. On caring. New York: Harper & Roll; 1971.

10. Gil AC. Como elaborar projetos de pesquisa. 42ed. S&o Paulo:
Atlas; 2002. p. 41-142.

11. Martins J, Bicudo MAV. A pesquisa qualitativaem psicologia
fundamentos e recursos bésicos. Sdo Paulo: Moraes; 1989.

12. Trinca W. Investigagéo clinica da personaidade: o desenho
livre como estimul o de percepcéo temética. 2a ed. S8o Paulo:
EPU; 1987. (Temas Bésicos de Psicologia, 18).

13. PereiraR. Qudidadedevidadacriangarenal crénicasubmetida
a0 tratamento por didlise peritonea intermitente: estudo de
caso [tese]. Sdo Paulo: Universidade Federal de Sao Paulo -
Escola Paulistade Medicina; 1993.

14. Bardin L. Andlise de contetdo. Lisboa: Edigdes 70; 1977.

15. Pereira SR. (Re) conhecer o hospital: a 6tica da crianca renal
cronica[tese]. Sdo Paulo: Universidade Federal de S&o Paulo -
Escola Paulista de Medicina- Departamento de Enfermagem;
1999.

Acta Paul Enferm. 2005;18(3):294-300



