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RESUMO

RAMOS, Nathalia Teixeira de Freitas. Um rim especial: 0 processo de transplante na crianga
com doenga renal cronica, 2023. 76 f. Dissertagdo (Mestrado Profissional em Psicanélise e
Politicas Publicas) — Instituto de Psicologia, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2023.

A Doenca Renal Cronica (DRC) consiste na perda progressiva e irreversivel da funcao
dos rins e quando nao tratada e diagnosticada precocemente pode levar o sujeito a morte. Dentre
os tratamentos disponiveis estdo o tratamento conservador, a hemodialise, a dialise peritoneal
e o transplante. Por ser considerada uma patologia que traz muitas limitacGes para os pacientes,
quando a doencga ocorre em criancgas observa-se a diminui¢do da qualidade de vida e o convivio
familiar. Ao acompanhar criangas encaminhas para o transplante renal, percebi a necessidade
de criar uma ferramenta de trabalho IGdica para ser utilizada no preparo desses pacientes para
o transplante. No presente estudo foram desenvolvidos 5 capitulos. O primeiro capitulo
delimitou o conceito da DRC e os principais tipos de tratamento. O segundo abordou a descri¢do
do servico de transplante renal pediatrico em uma unidade hospitalar do Rio de Janeiro no pré-
transplante, transplante e pos-transplante. No terceiro capitulo foi desenvolvido uma pesquisa
sistematica sobre os impactos fisicos e psicologicos que a doenca causa, desde o diagnostico
até o pos-transplante. O quarto capitulo abordou a importancia do brincar para a crianca e a
necessidade do brincar no hospital. O quinto e Gltimo capitulo trouxe a descri¢cdo da construcao
de um livro infantil para ser utilizado como material ltdico e ferramenta de trabalho. Por fim,
concluiu-se que este trabalho tragou a descri¢do da vivéncia dos pacientes diagnosticados com
DRC diante do transplante e levantou novas possibilidades para minimizar os efeitos
psicoldgicos negativos dos pacientes que se encontram em um hospital.

Palavras-chave: Doenca Renal Crénica. Transplante Renal Pediatrico. O brincar no Hospital.



RESUMEN

RAMOS, Nathalia Teixeira de Freitas. Un rifion especial: El proceso de trasplante en nifios
con enfermedad renal crénica, 2023. 76 f. Dissertacdo (Mestrado Profissional em Psicanalise
e Politicas Publicas) — Instituto de Psicologia, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2023.

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) consiste en la pérdida progresiva e irreversible de
la funcion renal y, cuando no se trata y diagnostica a tiempo, puede conducir a la muerte. Entre
los tratamientos disponibles se encuentran el tratamiento conservador, la hemodialisis, la
dialisis peritoneal y el trasplante. Por ser considerada una patologia que trae muchas
limitaciones a los pacientes, cuando la enfermedad se presenta en nifios se observa una
disminucion en la calidad de vida y convivencia familiar. Al acompafiar a los nifios derivados
para el trasplante renal, me di cuenta de la necesidad de crear una herramienta de trabajo ludica
para ser utilizada en la preparacion de estos pacientes para el trasplante. En el presente estudio
se desarrollaron 5 capitulos. EI primer capitulo delimit6 el concepto de ERC y los principales
tipos de tratamiento. El segundo abordd la descripcidn del servicio de trasplante renal pediatrico
en una unidad hospitalaria de Rio de Janeiro en el pretrasplante, trasplante y postrasplante. En
el tercer capitulo se realizd una investigacion sistematica sobre los impactos fisicos y
psicoldgicos que provoca la enfermedad, desde el diagndstico hasta el postrasplante. EI cuarto
capitulo abord6 la importancia del juego para los nifios y la necesidad de jugar en el hospital.
El quinto y altimo capitulo trajo la descripcion de la construccion de un libro infantil para ser
utilizado como material ludico y herramienta de trabajo. Finalmente, se concluy6 que este
trabajo describio la experiencia de los pacientes diagnosticados de ERC antes del trasplante y
planted nuevas posibilidades para minimizar los efectos psicoldgicos negativos de los pacientes
gue se encuentran en un hospital.

Palabras-clave: Enfermedad renal cronica. Trasplante renal pediatrico. Jugando en el hospital.
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INTRODUCAO

Ao iniciar minha pratica profissional com criancas hospitalizadas atuei nos setores de
emergéncia pediatrica, pediatria e CTI pediatrico de um Hospital Geral. Esta experiéncia me
fez compreender alguns pontos essenciais que envolvem o trabalho do psicélogo, como por
exemplo, a necessidade do brincar livre no hospital, a importancia do brincar terapéutico e a
analise das urgéncias subjetivas para além das urgéncias médicas.

No entanto, foi em outro momento profissional, acompanhando pacientes pediatricos
indicados ao transplante renal, que pude entender o que é a Doenca Renal Cronica (DRC) e 0s
desafios impostos para os pacientes e seus principais cuidadores ao longo do tratamento. Com
isso, surgiu o desejo de aprofundar os estudos sobre o tema e desenvolver uma pesquisa que
pudesse agregar conhecimento para outros profissionais de salde que atuam nesta area.

A proposta inicial de pesquisa era, através de revisdo sistematica de literatura,
caracterizar a DRC, os estagios da doenca e os tipos de tratamentos existentes, e empreender
uma discusséo acerca dos impactos fisicos e psiquicos do adoecimento/tratamento nas criangas,
com foco especifico no processo de transplante renal.

Mas, apés um periodo de observacdo e acompanhamento psicolégico dos pacientes,
constatei que o trabalho do psic6logo exercido no ambulatério pré-transplante precisava ser
reformulado, pois as questdes que se apresentavam nos chamados da internacdo envolviam a
falta de informacdo e o preparo dos pacientes para o transplante, como por exemplo, com a
oferta de um rim o paciente na internagdo se surpreender ao tomar ciéncia de que algumas
situacOes poderiam impedir a realizacdo da cirurgia, seja por infec¢do ou por ndo ser o primeiro
da lista; ou o paciente ndo querer internar com fantasias relacionadas ao transplante; e no pos-
transplante se frustrar devido a internacGes recorrentes no qual se criou a crenca de cura.

Com isso, ao longo Mestrado Profissional de Psicanélise e Politicas Publicas, quando a
revisdo de literatura estava em andamento, iniciei uma busca de material na literatura infantil
sobre a DRC e o transplante, para me auxiliar no preparo dos pacientes pré-transplante, e ao
perceber a inexisténcia de material sobre o tema, iniciei o projeto de criacdo do livro infantil
Um rim especial.

O livro foi idealizado a partir dos relatos de vivéncias da crianga com DRC e traz
questdes relacionadas aos tratamentos, como por exemplo, os tipos de acesso venoso utilizados
na hemodialise, a inscrigdo do paciente para o transplante e o tornar-se imunossuprimido apos

a cirurgia.
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O livro infantil Um rim especial representa neste estudo o desfecho de uma trajetéria
académica e profissional, onde foi possivel criar um recurso ludico para ser utilizado como
ferramenta de trabalho com as criancas diagnosticadas com DRC. Logo, o primeiro capitulo
deste trabalho apresenta uma visdo geral sobre a doenca renal cronica e os tratamentos
disponiveis.

O segundo capitulo traz a descri¢do do servigo de transplante renal pediatrico de uma
unidade hospitalar do Rio de Janeiro, desde 0 momento em que o paciente chega ao ambulatério
com indicacdo de transplante até o pds-transplante. Este capitulo foi dividido em trés momentos
distintos: pré-transplante, transplante e pds-transplante. No pré-transplante houve uma
subdivisao onde o leitor tem acesso a descricao da insercdo da crianga no ambulatorio, os tipos
de doacdo de 6rgdos e a avaliacdo psicoldgica do candidato a doador. O objetivo € narrar 0
funcionamento do ambulatério e a complexidade da trajetoria percorrida pela crianca em todas
as etapas do tratamento.

O terceiro capitulo é composto por um estudo sobre os impactos fisicos e psicolégicos
gue a DRC causa, desde o diagnostico até o pds-transplante. O método utilizado foi a revisdo
sistematica de literatura com pesquisas feitas nas bases de dados: Periddicos CAPES, BVS
Saude, Medline e SciELO; com os descritores “doenca renal cronica”, “transplante renal
pediatrico”, “impactos fisicos e psicoldgicos dos pacientes com DRC” de forma individual e
combinada.

Os critérios de inclusdo foram os estudos relacionados ao tema publicados nos idiomas
portugués, inglés e espanhol. J& os critérios de exclusao foram os estudos com mais de 7 anos.
Diante da escassez de trabalhos recentes, acrescentei pesquisas realizadas com pacientes
adultos.

A crianca vive muitas perdas ao ser hospitalizada. Ela perde suas roupas, brinquedos e
muitas vezes, pelo distanciamento, perde o convivio familiar. Em relacdo a alimentacdo, a dieta
passa a ser restrita, ndo conseguindo escolher o que comer. O ciclo de sono também pode ser
alterado devido as frequentes interrupcdes pela equipe de saude. J& as normas hospitalares,
relativas a visitagdo, podem ser interpretadas como um tipo de privagdo, ndo so pelo tempo de
visita como pela restri¢do de idade dos visitantes (ANDRADE, 2019).

Diante de perdas significativas o brincar no hospital torna-se essencial, ndo s6 por
proporcionar recursos para elaboracOes afetivo-cognitivas, mas por amenizar as angustias

diante das alterac¢des do cotidiano da crianga, diminuindo os aspectos negativos e possibilitando
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maior inclusdo da mesma na instituicdo (ANGELDO et al., 2010). Nessa perspectiva, 0 quarto
capitulo deste trabalho se propde a falar sobre a crianca hospitalizada e a importancia do brincar
no hospital.

Embora a expectativa do transplante renal seja melhorar a qualidade de vida do paciente,
0 processo de recuperacdo pode ser demorado e a crianga pode ndo alcancar os niveis de
desenvolvimento esperados como nas condi¢fes regulares de satde. Assim, tanto as criangas
quanto os adolescentes se queixam por serem Vvistos como doentes e vitimas de preconceito,
devido a alteracdo da sua imagem corporal (RECH; HILLESHEIM, 2016).

Algumas dessas questdes vivenciadas pelo paciente sdo abordadas no quinto capitulo
deste trabalho. Neste capitulo o leitor terd acesso a narrativa sobre construcéo do livro infantil
Um rim especial, com a descricdo dos personagens e dos temas abordados. O objetivo é que o
livro funcione como uma ferramenta ludica de trabalho para ser utilizada no preparo dos
pacientes para o transplante renal e para abordar questdes relacionadas aos impactos da doenga;
além de ser um material de apoio disponivel para outros profissionais de salde que queiram

abordar com a crianca o tema.
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1. ADOENCA RENAL CRONICA E OS TIPOS DE TRATAMENTOS

A Doenca Renal Crénica (DRC) é considerada uma patologia grave, progressiva e
irreversivel do funcionamento dos rins. Por ocorrer de forma lenta e gradual, quando néo
identificada e tratada precocemente, o resultado pode ser a paralisacéo total do 6rgdo. Como os
rins apresentam a funcéo de filtrar o sangue e extrair os residuos toxicos, a diminuicao ou perda
da funcdo renal gera problemas graves para a salde, e quando nao tratada adequadamente pode
levar o sujeito a morte (FERREIRA, et al., 2021).

O diagndstico da DRC é realizado atraves de exames laboratoriais que demonstram as
atividades desempenhadas pelos rins. A Taxa de Filtracdo Glomerular (TFG) é um indicador
importante utilizado no diagnostico e tratamento, pois indica através dos marcadores de leséo
a estrutura renal, denunciando a produgéo enddgena de substancias eliminadas pelos rins como,
por exemplo, a creatinina e a cristatina C (GUERRA; DE FREITAS; DE MENDONCA NETO,
2020).

A doenca renal cronica é classificada em cinco estagios, sendo demonstrado mais
detalhadamente na Figura 1 e na Tabela 1 (LEMQOS, 2022).

Figura 1 - Estagios da Doenga Renal Cronica.

NEFRO [EEIel[elS

LN da Doenca Renal Crénica

Fase 1 Fase 2 Fase 3a Fase 3b Fase 4 Fase 5

() ) L)

[ Menosu
| 15%
593 ryes , de 15%
45% 30%

Y\
89
a 60%

Normal Redugao Discreta: Reducio Reducio Redugio Severa: Faléncia Renal:
90 mb/min x 1,73 m* 89 2 60 mifmin x 1,73 m? Discreta a Moderada Moderada a Severa: 29 2 15 m/min x 1,73 m? Menos de 15 mL/min
. 59 a 45 miimin x 1,73 m* 44 2 30 mLimin x 1,73 m? x173m

Danos no rim O rim j3 esta Insuficiéncia renal

- Danos com perda Danos com perda I
Danos no rim com leve perda bastante prejudicado E quando se inicia
discreta a moderada moderada a discreta

com fungdo normal da fungao renal e axige mais cuidados a didlise

Fonte: LEMOS, 2022.
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Tabela 1 - Descrigdo dos cinco estagios da doenca renal crénica.

Estagios Descricéo

H& um funcionamento adequado dos rins, entretanto, é
! possivel observar sinais de lesdo como proteina na urina.

Os rins apresentam uma leve diminuicdo de seu
2 funcionamento, sendo importante o diagnostico para tratar e prevenir

0 agravamento para estagios mais avangados.

Os rins perdem de forma moderada a sua eficiéncia e
’ comecam a observar 0s primeiros sinais da doenca renal crénica.

Os rins apresentam funcionamento prejudicado, sendo
) necessario maiores cuidados.
. Héa a IRC, no qual os rins ndo funcionam mais. Neste estagio,

é necessario iniciar tratamento como hemodialise e transplante.

Fonte: LEMOS, 2022.

Apds o diagnostico é necessario focar no cuidado integral do paciente; adotar medidas
preventivas para diminuir os riscos de infec¢fes e 0 consumo excessivo de liquidos; trabalhar
o0 estado emocional do paciente com o intuito de diminuir o impacto do diagndéstico e a visdo
negativa do tratamento; estar atento as sensacfes e sentimentos marcados por processos de
negacdo, ansiedade e revolta que refletem no relacionamento e na vida do individuo (CASTRO
etal., 2018).

Além do paciente, o diagnostico e o tratamento afetam diretamente a familia do
individuo, visto que a convivéncia com essa nova condicdo e as alteracGes de salde causam
mudancas significativas nas atividades cotidianas. A doenca passa a exigir adaptacdo para uma
vida mais saudavel, sendo um tratamento repleto de barreiras e limitacBes, com diversas
dificuldades que podem funcionar como gatilho para a desisténcia do tratamento (FERREIRA
et al., 2018).

Atualmente quatro tratamentos estdo disponiveis para os pacientes com doenca renal
crbnica: o tratamento conservador e trés terapias renais substitutivas (hemodialise, dialise
peritoneal e transplante).

O tratamento conservador consiste basicamente no controle dos fatores de risco para a
progressdao da doenca. A Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN, 2022) descreve este

tratamento como mudanca do estilo de vida, no qual o paciente deve seguir dietas e fazer uso
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de medicamentos para retardar a piora da funcdo renal. Quando este tratamento deixa de ser
eficaz uma modalidade de substituicdo da funcéo renal é indicada.

O tratamento de hemodialise consiste na utilizacdo de uma maquina para remover 0s
solutos atraves da difusdo do compartimento sanguineo para o compartimento dialitico, sendo
um tratamento paliativo para aliviar os sintomas e melhorar a qualidade de vida do paciente.
Normalmente a proposta terapéutica tem duragdo entre 3 a 4 horas por sessdo, ocorrendo trés
vezes por semana no hospital ou clinica especializada (SOUSA, 2019).

A didlise peritoneal é feita por meio da insercdo de um cateter flexivel no abdome do
paciente, no qual se utiliza um filtro natural do corpo que chamamos de peritdnio, como
substituto da funcdo renal. Neste tratamento o paciente precisa de uma maquina onde um
liquido de didlise é colocado na cavidade e drenado; a dialise peritoneal deve ser feita
diariamente e apds treinamento especializado o procedimento pode ser feito em casa, no periodo
noturno (SBN, 2022).

Outra opcdo de tratamento € o transplante renal. De acordo com os dados da Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN, 2022), o transplante é indicado para os pacientes que se
encontram no estagio avancado da doenca renal cronica. Com essa cirurgia, o rim doado é
implantado no paciente (Figura 2) e passa a exercer as fungdes de filtracdo e eliminacdo dos
liquidos e toxinas, sendo indicado devido a maior qualidade de vida, proporcionando mais
liberdade na rotina diaria do paciente.

Figura 2 - Processo de implantacdo do rim no paciente.

@ — Rim transplantado

y
("1

Doador Receptor
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Fonte: SBN, 2022.
O transplante, mesmo se tratando de uma intervencdo cirdrgica, que apresenta risco de

rejeicdo do 6rgdo recebido, podendo alterar significativamente o estado emocional do paciente,
é considerado um tratamento que traz muitos beneficios para o paciente, no sentido de trazer
autonomia e qualidade de vida. Mas o paciente deve ter ciéncia de que o transplante nao
representa a cura da doenca, pois o enxerto tem um tempo de durabilidade e a consequéncia da
cirurgia é torna-se imunossuprimido (DE BRITO et al., 2018).

Os pacientes que possuem doengas cronicas, como a doenca renal cronica, vivenciam
uma reducdo significativa na qualidade de vida. Na maioria das vezes essa reducao ocorre pelas
limitacGes fisicas impostas pela doenca e em conjunto com a incerteza pelo tempo de espera
para o transplante, deve-se ficar atento as mudancas comportamentais e ao desenvolvimento de
psicopatologias (BARROS; DE SOUSA, 2022).

Com isso, antes do paciente entrar na lista de espera para o transplante, é fundamental a
avaliacdo clinica, laboratorial e psicoldgica, com o objetivo de diminuir ou reduzir os problemas
apos o transplante, visto que o processo salde-doenca € multideterminado pelos aspectos
afetivos, cognitivos, comportamentais e sociais (CARNEIRO; FERNANDES; BONFADINI,
2021).
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2. DESCRICAO DO SERVICO DE TRANSPLANTE RENAL PEDIATRICO EM UMA
UNIDADE HOSPITALAR DO RIO DE JANEIRO

2.1 Pré-transplante

2.1.1 A insercdo da crianca no ambulatério

Os pacientes chegam ao ambulatorio pré-transplante através da Central de Regulacdo
(CER) do Estado do Rio de Janeiro. Na maioria dos casos, a crianga ja possui um hospital de
referéncia e esté inserida em uma clinica de hemodidlise. Mas existem outras possibilidades
como, por exemplo, estar internada no hospital de referéncia e vir para as consultas
ambulatoriais pre-transplante, ou, no melhor dos casos, ser encaminhada para o transplante
realizando o tratamento conservador, antes de iniciar a diélise.

No primeiro atendimento ambulatorial pré-transplante o paciente é acolhido por
profissionais de diferentes &reas: enfermeiro, médico, nutricionista, assistente social e
psicélogo. A equipe multiprofissional tem como objetivo geral: acolher a familia e informar
sobre a rotina do servico; buscar informacGes a respeito da historia da doenca; analisar o
contexto socioecondmico e a rede de apoio do paciente; avaliar questdes nutricionais; analisar
o0 entendimento dos envolvidos a respeito do adoecimento e a perspectiva de transplante.

No atendimento médico séo colhidas informacGes a respeito da histéria da doenca do
paciente e checagem de exames realizados antes do encaminhamento para o transplante. O
paciente e seu principal cuidador sdo orientados a respeito do que é o transplante, quem sdo 0s
possiveis doadores de 6rgdos, além de receber informacGes sobre exames e consultas
necessarias para a inscri¢do do paciente na lista do transplante.

No acolhimento realizado pela assistente social, sdo analisados: 0 contexto
socioecondmico da familia em que a crianca/adolescente esta inserida, as relacoes familiares, a
rede de apoio e a articulagcdo com as diversas politicas publicas e sociais no territorio, visando

garantir condicOes basicas para a manutencao do tratamento.
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Na entrevista psicologica inicial o objetivo é obter informacdes a respeito da histéria de
vida da crianga, sua relagdo com a doenca e suas expectativas em relacdo ao transplante,
oferecendo um lugar de escuta para o paciente e seu principal cuidador.

Ap0s o primeiro atendimento ambulatorial pré-transplante, cada profissional adota uma
conduta de acompanhamento para o paciente. O servico de psicologia tenta abordar o paciente
e/ou familiar em todas as consultas médicas.

Diversos desafios sdo impostos para aqueles que desejam ingressar na lista do
transplante. O paciente precisa estar dentro dos critérios clinicos estabelecidos pela medicina,
fazer exames, passar por consultas e tomar vacinas. Em paralelo, se inicia um trabalho de
conscientizacao sobre o transplante néo trazer a cura da doenga, pois 0 enxerto recebido tem
um tempo de durabilidade e é provavel que paciente precise retornar para a hemodialise ou
fazer outro transplante no futuro.

Como o hospital recebe pacientes de todo o Estado, a distancia da cidade de origem do
paciente se torna um desafio para aqueles que precisam realizar exames, vacinas e consultas
complementares. O transporte do paciente que vem do interior do Estado é garantido sem 6nus
para 0 paciente pela portaria estadual que regula o Tratamento Fora do Domicilio (Rio de
Janeiro, 1999). No entanto, isso ndo minimiza o Oonus da distancia percorrida, pois alguns
pacientes viajam a noite para chegar no hospital pela manha, realizam exames e passam pelas

consultas a tarde, retornando para a sua cidade de origem a noite.

2.1.2 Tipos de doacdo de 6rgados e avaliacdo psicolégica do candidato a doador

O transplante renal ¢ realizado através da doacdo de dérgdos, seja de doador falecido,
seja de doador vivo.

No caso de doador falecido, uma equipe medica especializada executa o protocolo de
verificacdo de morte encefélica, e caso seja confirmada, a familia deve decidir se os 6rgéos do
paciente serdo doados. Quando a familia opta pela doacdo, imediatamente o paciente que esta
na fila do transplante e tem mais compatibilidade sanguinea é convocado para transplantar. Ou
seja, 0 paciente que estd na lista de espera vive constantemente a postos para, a qualquer

momento, ser convocado ao transplante.
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A doacdo de oOrgdos entre vivos normalmente ocorre quando algum familiar
voluntariamente se candidata a doar. Neste caso o candidato deve realizar exames para avaliar
a compatibilidade sanguinea e condicao clinica. Estando apto, a equipe de nefrologia encaminha
0 possivel doador para a avaliagao psicoldgica.

A avaliagdo psicoldgica do doador tem como objetivo analisar os fatores conscientes
que levaram o candidato a querer doar, afim de promover e validar a autonomia sobre sua
escolha. Segundo Kohlsdorf (2012, p. 337): “Elementos de ordem biologica, fatores afetivos,
emocionais e aspectos de ordem social sdo destacados como essenciais em uma avaliacao
psicolodgica, pois tém influéncia direta na decisdo e preparagdo para um transplante renal”.
Quando essa avaliagdo € realizada por um psicanalista busca-se apreender no discurso do
candidato o que esta em jogo nesse processo de doacao.

Devo destacar que a doacdo de 6rgdos geralmente é realizada por um familiar, mas ndo
existe uma lei que determine que o candidato obrigatoriamente tenha lagos sanguineos com o
receptor do 6rgdo, com isso o0 psicélogo deve estar atento aos reais interesses do possivel
doador, seja ele familiar ou ndo. A legislacdo brasileira veta a comercializacdo de 6rgaos
humanos (BRASIL, 1997), ndo sendo possivel, portanto, haver remuneracdo pela doagdo. Esse
é um aspecto a ser claramente explicitado a todos os envolvidos no processo.

Como se trata de criangas e adolescentes, ndo é raro que o paciente precise ao longo de
sua vida de mais de um transplante. Desta forma, considera-se, em geral, preferivel a doacdo
por doador cadaver. Mas essa decisdo depende da avaliacdo do estado clinico do paciente em
relacdo ao tempo de espera previsto na lista de espera do transplante. Quando as circunstancias
exigem transplante entre vivos, geralmente o pai e a mae sdo os candidatos para doar o érgéo.
Neste caso, é preciso avaliar a existéncia de rede de apoio para a logistica de cuidados, tanto do
paciente quanto do doador, ja que um dos principais cuidadores estard impossibilitado de
realizar suas tarefas costumeiras. Neste momento a lista de espera ndo € grande e a equipe tem
optado pelo doador cadaver.

Quando a equipe opta por realizar o transplante entre vivos, uma semana antes do
transplante é agendado uma reunido a qual chamamos de Conferéncia Familiar.

A conferéncia familiar é realizada pela equipe multidisciplinar (médico cirurgido,
nefrologista, psicélogo e assistente social) com os familiares que compdem a rede de apoio
direta do paciente, conforme protocolo da Comissao Intra-Hospitalar para Doagdo de Orgéos e

Tecidos para Transplantes (CIHDOTT). O objetivo € proporcionar um lugar de escuta e
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comunicacdo entre a equipe de salde e os familiares. Busca-se tirar davidas a respeito do
procedimento cirdrgico, dar orientacfes sobre a rotina hospitalar, avaliar o estado emocional
dos envolvidos que irdo atuar nos cuidados com o doador e receptor do 6rgao, esclarecer a
necessidade e a importancia da rede de apoio e assinar os termos de autorizagdo para a remoc¢ao

do 6rgao.

2.2 Transplante

Quando o paciente conclui 0s exames pré-operatorios exigidos pelo médico
nefrologista, ele € listado para o transplante. A cada trés meses os pacientes listados séo
orientados a comparecer ao Hemorio e fazer a coleta de sangue para a realizacdo da prova
cruzada (exame de compatibilidade), o que valida a sua inscrigdo. A partir do momento de
entrada na lista do transplante, o responsavel recebe a orientacdo de permanecer com 0s
telefones cadastrados ligados 24h.

A Central Estadual de Transplante comunica em um grupo de WhatsApp onde estéo
inseridas todas as equipes autorizadas a realizar transplantes no estado do Rio de Janeiro sobre
a oferta de um 6rgdo com os dados do doador. No prazo de 1 hora os envolvidos devem informar
sobre o interesse pelo 6rgdo. A Central Nacional de Transplantes divulga uma lista de
classificacdo com o nome dos pacientes e o resultado da compatibilidade sanguinea entre o
doador e os possiveis receptores. Geralmente o médico convoca dois ou trés pacientes,
dependendo da quantidade de rim ofertado, e caso o primeiro ndo possa transplantar os demais
ja estdo internados, o que evita desperdicio do 6rgdo doado.

Enquanto o 6rgdo do doador falecido é removido o0s possiveis receptores passam por
uma avaliacdo clinica no hospital e sdo internados. Contudo, quando o paciente é convocado
ele ndo recebe a informacéo sobre quantos pacientes foram chamados e nem qual a sua posi¢édo
na lista de espera. Esta informacdo é retida pois acredita-se que o paciente pode desistir de
comparecer ao hospital, caso ndo seja o primeiro da lista.

Neste caso, 0s pacientes com DRC podem ser convocados varias vezes, seja pela sua
posicao na lista de espera ou por apresentarem alguma condicéo clinica que prejudique 0 pos-

operatdrio, como por exemplo, um quadro infeccioso. A frustagdo de ndo transplantar costuma
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ser amparada por muitas familias, com um discurso religioso, com a idealizag&o de que aquele
6rgdo ndo era para ele e fazendo referéncia ao 6rgao prometido que ainda esta por vir.

Quando o transplante renal é realizado uma nova rotina se inicia na vida do paciente. O
sofrimento vivido pela restricdo de liquido agora passa para outro extremo, a obrigatoriedade
de ingerir liquidos em excesso para manter o rim funcionante. O paciente, que antes do
transplante vivia uma rotina intensa de tratamento e descolamento para a clinica de hemodialise,
agora recebe a orientacdo de permanecer recluso por pelo menos trés meses, evitando visitas
em casa e afastado da escola, devido ao uso de medicamentos imunossupressores para baixar a
imunidade e ndo haver rejei¢cdo do 6rgédo recebido.

Com isso, € importante que a crianga/adolescente compreenda todas as mudancas que
envolvem o transplante e seu responsavel deve estar atento a possiveis alteractes

comportamentais diante da nova rotina.

2.3 Pos-transplante

O pos-transplante da criangca com DRC pode ser descrito através de dois momentos
distintos. O primeiro momento é o pds-transplante imediato, onde as angustias giram em torno
do pds-operatorio e do medo da rejei¢do do rim. O segundo momento sera descrito como o pos-
transplante tardio, onde surgem questdes relacionadas a existéncia humana e a adesdo ao
tratamento.

Apos a alta hospitalar, no pés-transplante imediato, a crianga/adolescente comparece ao
hospital inicialmente duas vezes por semana para realizar exames de sangue e consultas. Nesse
momento o0 médico acompanha com mais frequéncia as dosagens medicamentosas no sangue e
as possiveis alteracdes clinicas do paciente, como por exemplo aumento da pressao sanguinea
e controle glicémico. Quando o paciente apresenta estabilidade clinica as consultas sé@o
espacadas para uma vez por semana.

Como a crianga no pos-transplante imediato passa a fazer uso de medicamentos
imunossupressores, nos trés primeiros meses ela é orientada a fazer uso da méascara na rua, néo
frequentar a escola e ndo receber visitas em casa. Neste momento o cuidado excessivo se faz

necessario visando a satde do paciente devido a redugéo da imunidade.
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Hoje o uso da mascara ndo aparece como questdo para 0s pacientes transplantados,
devido a nova rotina instalada apds a pandemia da COVID-19, mas esse tema ja foi abordado
por muitos pacientes como algo dificil de lidar, por serem rotulados como pessoas doentes.

A rotina pos-transplante pode ser considerada desafiadora para alguns pacientes e
marcado por internacdes recorrentes. AlteracOes fisioldgicas e ativacdo da infecgdo por
Citomegalovirus (CMV) sdo algumas das possiveis complicacGes apos o transplante renal.
Quando a ativacdo do CMV acontece e a internacdo se tornar prolongada, a frustragdo em
relacdo a crenca de cura construida em torno do transplante é evidenciada.

As familias que residem no interior do Estado sdo orientadas a comparecerem as
consultas iniciais pos-transplante com objetos de uso pessoal (escova de dente, toalha de banho
e roupas), caso 0 paciente precise internar. Este momento é descrito pelos pacientes e seus
familiares como angustiante, pois sempre ha a possibilidade de internar e ndo retornar para o
convivio com seus familiares.

No pds-transplante tardio outras questfes sdo apresentadas. O paciente geralmente
abandona as internac6es recorrentes vividas na infancia e passa a experienciar a adolescéncia
na condicdo de transplantado, com regras rigidas em relacdo a alimentacéo, a obrigatoriedade
de ingerir liquidos em excesso, e a rigidez em relacdo ao horario dos medicamentos. Tanto a
crianca quanto o adolescente descrevem essas recomendagdes como barreiras para se ter uma
vida normal.

Quando o médico nefrologista avalia o nivel de medicacdo baixo na corrente sanguinea,
0 servico de psicologia é acionado para trabalhar com o paciente e o familiar responsavel a
suspeita de méa adesdo ao tratamento. E possivel que o paciente esteja vivenciando algum
momento conturbado e deixando de fazer as medicagdes ou simplesmente ter diminuido as
medicacdes pela crenca de cura. Muitas hipoteses podem ser levantadas neste caso e o
psicanalista, no contexto hospitalar, deve estar atento ao disponibilizar um espaco de escuta

para o sujeito em quest&o.
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3. REVISAO SISTEMATICA SOBRE OS IMPACTOS FiSICOS E PSICOLOGICOS
CAUSADOS PELA DOENCA RENAL CRONICA

No Brasil, a Doenga Renal Cronica ainda é uma area de pesquisa pouco abordada por
psicélogos, especialmente quando se restringe ao setor pediatrico. A ideia inicial contemplava
uma revisdo sistematica de literatura composta por estudos sobre a DRC e o transplante em
criancas, mas devido a restri¢cdo do tema foi necessario incluir artigos com pacientes adultos e
escritos por outros profissionais de salde que atuam na area.

Durante o desenvolvimento do estudo, foram selecionadas 70 referéncias nacionais e 8
estrangeiras; e na composicao da revisao foram utilizados 25 artigos brasileiros e 4 estrangeiros.
As bases de dados foram: Periodicos CAPES, BVS Saude, Medline e SciELO, com o0s
descritores: “doenga renal cronica”, “transplante renal pediatrico”, “impactos fisicos e
psicoldgicos dos pacientes com DRC” de forma individual e combinada.

Normalmente, a DRC é conhecida por ter uma evolucao lenta e progressiva, ocorrendo
de forma assintomatica, sendo comum identifica-la apenas quando se encontra em um estagio
avancado. Esse diagndstico é resultante de interagdes complexas envolvendo fatores
ambientais, genéticos e clinicos, como por exemplo, idade, género, anemia, obesidade, diabetes,
hipertensdo, tabagismo, complicacdes metabolicas, proteindria e dislipidemia (MONTEIRO,
2019).

Na infancia, a doenca pode gerar complicacdes no desenvolvimento mental, fisico e
emocional, modificando a rotina devido as restricbes causadas pela patologia, além das
internacdes frequentes que separam essas criancas de sua familia e do ambiente em que vive.
Ao proporcionar experiéncias desconhecidas, como a privacdo das atividades comuns dessa
idade, deve-se ficar atento aos sentimentos de medo, culpa, angustia e depressdo (DA SILVA
etal., 2021).

Apesar do indice de incidéncia de DRC em criangas e adolescentes ser considerado
menor do que na populacdo adulta e idosa, € importante considerar que os pacientes nessa faixa-
etaria se encontram em um periodo de crescimento e desenvolvimento peculiar, resultando em
um tratamento quase individualizado, sendo mais complexos, visto que apos o diagndstico elas
precisam conviver com dialises, dietas e medicamentos, alterando a percep¢do de como encarar
avida (DE AZEVEDO et al., 2021).
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Um ponto importante a ser considerado, pensando no estado emocional dos pacientes
adultos com DRC, é a qualidade do sono, visto que ha uma relagdo entre pacientes que nao
dormem bem e apresentam sintomas depressivos quando comparado aos que possuem boa
qualidade de sono. Em alguns casos ha indicios de que apos o transplante a qualidade do sono
do paciente melhora devido aos sintomas urémicos, ja em outros quando ha piora pode ser
resultado do uso de medicamentos imunossupressores (BREKKE et al., 2017).

Os pacientes com DRC frequentemente apresentam sintomas depressivos independente
do tratamento renal substitutivo adotado. Esses sintomas sdo preditores de outras comorbidades
que se encontram no progndstico da terapia, em conjunto com sentimentos de desesperanca,
incertezas sobre o futuro, no qual ndo somente a doenga, como o contexto social do paciente,
influenciam no curso de seu tratamento (ANDRADE; SESSO; DINIZ, 2015).

Apds o diagnostico da doenga, os pacientes percebem uma mudanca drastica do seu
estilo de vida, desenvolvendo sentimentos que os acompanham em todo 0 processo, cOmo
ansiedade, medo do desconhecido, tristeza, alteracdo de humor e a incerteza sobre o futuro. Ha
algumas experiéncias negativas como a vivéncia de morte dos companheiros de hemodialise ou
complicacdes no processo de saude dos mesmos durante o seu tratamento (FARIAS et al.,
2018).

Ao comparar pacientes que ndo sdo dialiticos com os que realizam este tratamento, ha
uma melhor percepgéo aos que se encontram no tratamento pela diminui¢do dos sintomas e que
estdo relacionados diretamente a progressdo da doenca. Por outro lado, ha o relato de alguns
pacientes que se encontram no tratamento dialitico e que possuem o medo da morte, ansiedade
do transplante e incertezas com relacdo ao futuro (INGELFINGER; SCHAEFER;
KALANTAR-ZADEH, 2016).

Além disso, os pacientes que estdo em tratamento de hemodialise criam expectativas
referente ao transplante, com a esperanca de que chegue um doador compativel em um tempo
minimo, visto que estar na lista de espera é interpretado pelos pacientes como uma nova chance
e que, embora nem todos acreditem que irdo receber a doacdo, ainda sim € uma possibilidade
de adquirir uma vida menos limitada (LOONING et al., 2018).

O transplante renal € considerado um dos grandes avangos da medicina, proporcionando
longevidade e qualidade de vida aos pacientes que apresentam a doenca renal cronica,
recuperando a fungéo renal pela substituicdo do rim doente por um saudavel, mas por ser um

processo demorado e incerto pode ocasionar impactos negativos a satude (SOUZA, 2017).
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Realizar o transplante resulta em mudangas e adaptacdes das atividades cotidianas e
sociais, com isso torna-se essencial a¢fes educativas para promover a saude e assegurar a
qualidade de vida dos pacientes. E importante que a familia compreenda a prioridade da
recuperacdo no poés-transplante e a adesao ao tratamento dos pacientes, sendo responsavel por
acolher e envolver-se integralmente proporcionando cuidado com as restricbes da doenca,
assim como carinho, ajuda nas atividades domiciliares, nas restricdes alimentares, sociais,
reforcando os lacos afetivos e familiares (BORGES et al., 2016).

Alguns pacientes se mostram conformados ao conviver com o sentimento de espera por
um transplante, visto que apesar de possuirem expectativas para obter uma nova vida sem todas
as limitacOes atuais, eles compreendem que € necessario um longo tempo de espera. Embora o
transplante seja considerado a melhor terapia para a DRC, alguns pacientes ndo querem entrar
na lista de espera por temer o tratamento poOs-operatdrio necessario para 0 sucesso do
transplante, e preferem continuar com os procedimentos dialiticos, visto que se adaptaram a
rotina e tém receio de complicagdes que podem resultar em dbito (PAULETTO et al., 2016).

Ha relatos de pacientes que consideram o recebimento de um novo 6rgdo como um
“presente divino”, no qual Deus os abengcoou com um doador em suas vidas. Essa crenca
proporciona sensagdes positivas em conjunto com o sentimento de gratiddo por uma nova
oportunidade de retomar a sua antiga vida, antes do aparecimento da doenca (RAMIREZ,
2019).

E importante ressaltar que apesar do paciente ter fé de que tudo daré certo, ele tem
ciéncia de que a liberdade que o transplante proporciona é temporéaria, 0 que traz consigo o
medo de 0 enxerto néo ser eficaz ou de que a idade de sobrevida do rim ser muito pequena.
Neste caso 0 paciente pode se sentir em uma contagem regressiva em que ele ndo conhece o
tempo final, apenas sabe que esse tempo existe (PAULETTO et al., 2016).

Outro sentimento importante € o medo da morte por receber o 6rgao de um doador
falecido, com isso muitas fantasias séo criadas pelos pacientes em torno dessa doacéo. No caso
de doador vivo as sensagdes sd@o intensificadas pela inseguranca referente ao sucesso do
transplante e o risco que essa doacdo causard para o doador, conflitando sentimentos de
esperanca por uma vida nova e possibilidade de debilitar outra vida (RAMIREZ, 2019).

Ao observar um paciente que recebeu um rim retornar a hemodialise, os sentimentos e
expectativas referente ao transplante se consolidam, aumentando os receios do insucesso do

novo tratamento e influenciando a tomada de decisdo referente a ndo mudar de terapia. Assim,
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se abrem questionamentos e esclarecimentos referente aos riscos e beneficios dos tratamentos
de hemodidlise e do transplante renal, sendo importante o esclarecimento com linguagem
acessivel ao portador e condutas que respeitem suas culturas e valores (FERREIRA; PEREIRA,
2020).

Os aspectos positivos do transplante sdo diretamente relacionados com a qualidade de
vida dos pacientes, proporcionando maior autonomia para realizar atividades com a familia e
amigos, como, por exemplo, viagens e atividades domésticas, proporcionando sensacdo de ser
ativo, atil e capaz de executar funcdes consideradas normais para uma pessoa saudavel,
reaproximando-o do cotidiano e proporcionando sensacdo de bem-estar (SANTOS et al., 2016).

Entretanto, hé pacientes transplantados que ainda precisam enfrentar a rotina de cuidado
do transplante, resultando em sentimento de decepc¢ao por ndo retornar com a vida “normal”,
visto que ainda se encontra com limitacdes de restricao dietética e fisica, uso de medicamentos
imunossupressores e cuidados para preservacgédo do enxerto como, por exemplo, protecdo contra
o frio e do contato com pessoas que apresentem alguma doenca infecciosa (FREITAS et al.,
2018).

A qualidade de vida dos pacientes transplantados € observada em diferentes situacfes
cotidianas, sendo composta pela compreensdo do paciente referente ao processo de
adoecimento, sua cultura e as experiéncias que ele vivenciou no processo. Mas 0s impactos
durante a trajetoria do paciente podem resultar em manifestacdes psiquicas negativas referente
ao processo de adoecimento e neste caso é importante um acompanhamento psicoldgico
(SANTOS et al., 2018).

E importante para 0 paciente 0 momento em que se noticia a disponibilidade de um
6rgdo para o transplante e ha relatos do sentimento de felicidade acompanhado de nervosismo
e tristeza, em conjunto com o medo referente ao processo cirdrgico do transplante e suas
consequéncias no pés-transplante (FARIAS et al., 2018).

Embora os pacientes, que recebem a noticia da oferta de um 6rgéo disponivel para o
transplante possuam a expectativa de cura associada ao procedimento, alguns relatam que
carregam a culpa por ter esperado a morte de outra pessoa para que se consiga ter um rim e esse
sentimento pode ocasionar ansiedade e angustia ao paciente e a sua familia (MANSO; ROTH;
LOPES, 2018).

Portanto, € importante que os pacientes que foram convocados ao transplante possuam

um atendimento multidisciplinar. A equipe deve estar atenta ao cuidado integral do paciente
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com o objetivo de identificar e auxiliar nas suas necessidades fisioldgicas, emocionais e sociais
(LISIESKI; CAVIQUIOLI, 2020).

Mesmo quando o processo cirargico do transplante ocorre com sucesso e 0 paciente
consegue levar uma vida consideravelmente normal, € importante que ele siga por um periodo
de tempo uma rotina intensa de cuidados que envolvem seus familiares ou cuidadores, como,
por exemplo, a adquirir novos habitos alimentares e seguir horarios especificos de alimentacoes
(FREITAS et al., 2018).

Seguir a terapia nutricional é primordial para o processo do pds-operatorio, em conjunto
com a terapia medicamentosa para prolongar o tempo de vida do enxerto. Entretanto, para
alguns pacientes o ato de comer vai além do pensamento de nutrir o corpo, e est associado ao
prazer, sendo dificil e desafiador entender a necessidade de adotar um novo padréo alimentar
para a sua saude (DA SILVA et al., 2020).

Quando se trata de pacientes adultos, as narrativas em relacdo ao pds-transplante estdo
vinculadas a algumas dificuldades, como por exemplo, ndo possuir um hospital especializado
para transplantados, a sua baixa imunidade associada ao sentimento de perda do enxerto
recebido, o dificil acesso as medicacdes imunossupressoras e as constantes visitas ao hospital
para avaliar suas condi¢des de saude (RIBEIRO et al., 2021).

H& muitos relatos sobre a realidade do transplante e o seu novo sentido para a vida, pois
ele permite continuidade no crescimento pessoal com liberdade e perspectivas de bem-estar,
em conjunto com os desafios de adaptacdo, demonstrando que a independéncia, a nao
necessidade da terapia dialitica, conseguir ingerir liquidos sem limitacdes e conseguir retornar
as suas atividades de lazer e sociais, sdo fatores importantes que contribuem para retorno social
e profissional do individuo (BEBER et al., 2017).

Portanto, foi observado em uma perspectiva geral, em pacientes ap0s o transplante que
h& maior adesao a terapia medicamentosa, porém é considerado um desafio a adesdo do estilo
de vida saudavel sugerido pelos profissionais, sendo necessario que uma equipe
multidisciplinar acompanhe o paciente com exames de controle, analise da terapia
imunossupressora e estimulem a ter um estilo de vida e dieta saudaveis, com controle de peso

corporal e prevengéo de infeccdes (PASQUALE et al., 2020).
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4 A CRIANCA E O BRINCAR NO HOSPITAL

A antitese de brincar ndo é o que é sério, mas o que é real. (FREUD,1908[1907])

A infancia é uma fase marcada por transformacdes fisicas, psicologicas e sociais
significativas, no qual a crianca pela acao do brincar consegue interagir e compreender o mundo
em que a cerca. Quando o desenvolvimento saudavel é interrompido por uma doenga, tornando
necessario intervencBes cirdrgicas e internaces hospitalares prolongadas, a infancia €
atravessada por uma nova realidade. Com isso, torna-se necessario 0s brinquedos no hospital,
permitindo a interacdo e 0 contato com o que é proposto na infancia saudavel dentro de uma
instituicio (WINNICOTT, 1975).

Freud ao longo de sua obra trouxe questdes relacionadas a crianga e o desenvolvimento
infantil, contribuindo com reflexdes sobre o brincar. No texto Escritores criativos e devaneios,
publicado em 1908, Freud afirma que apesar de toda a emog¢ao com que a crianga vivencia seu
mundo de brinquedo, ela consegue distinguir perfeitamente a fantasia da realidade, gostando de
ligar situacBes imaginadas as coisas do mundo real.

Segundo Freud (1908 [1907]): “O brincar da crianga é determinado por desejos: de
fato, por um Unico desejo — que auxilia o seu desenvolvimento -, 0 desejo de ser grande e adulto.
A crianga esta sempre brincando ‘de adulto’, imitando em seus jogos aquilo que conhece da
vida dos mais velhos (p.137)”. Em Além do principio do prazer (1920), Freud retoma a questao
ao falar sobre as brincadeiras infantis, afirmando que as criancas repetem tudo o que lhes causou
uma grande impressao, tornando-as donas da situacéo, e por outro lado, reafirmando que todas
as brincadeiras sdo influenciadas por um desejo, o desejo de crescer e fazer o que os adultos
fazem.

A crianga, mesmo diante de uma experiéncia desagradavel, revive a producdo de prazer,
no sentido de que ela passa da passividade da experiéncia vivida para a atividade do jogo,
transferindo a experiéncia desagradavel para os companheiros da brincadeira, vingando-se em
um substituto. Ou seja, mesmo sob a dominancia do principio do prazer, ha maneiras de tornar

0 que ¢ desagradavel em algo elaborado na mente (FREUD, 1920).
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E comum observar criangas hospitalizadas reproduzindo em bonecos experiéncias
desagradaveis, mas a funcdo do brincar no hospital vai além, pois o ladico permite uma
liberdade de criacdo referente a cultura, denominando que brincar é essencial para que a crianca
se demonstre criativa, visto que os brinquedos proporcionam novas aprendizagens, interacdes

sociais com outras criancgas e interiorizacdo de valores e crencas (WINNICOTT, 1975).

Na crianca, o cotidiano é vivenciado com seus brinquedos, brincadeiras e objetos
pessoais, a escola, sua professora, a familia, os amiguinhos, o quintal de sua casa, uma
loja préxima de sua residéncia, enfim, ela se compde dos objetos, das ocupacdes e das
relacbes que a crianca estabelece com outras pessoas no seu dia a dia (NUNES;
FIGUEIREDO, 2013, p. 277).

Ao estar hospitalizada, a crianca passa por diferentes mudancas em sua vida, alterando
a sua rotina em que a cada dia é submetida a tratamentos diferentes ou exames invasivos e
dolorosos. A auséncia das atividades de costume, o estar longe de familiares, amigos e
brinquedos prediletos, resultam em uma inseguranca para a crianca que se sente triste,
angustiada e com medo ndo somente pela sensagcdo de abandono dos familiares como pelos
procedimentos médicos aos quais podera ser submetida (SANTOS; DA ROCHA, 2021).

Quando as criancas sdo mais jovens, pouco compreendem sobre o que esta ocorrendo
consigo ou, em alguns casos, nem conseguem colocar em palavras seus sentimentos diante da
nova circunstancia. Assim, as atividades ludicas e o brincar precisam ser inseridos no contexto
hospitalar para proporcionar as criangas internadas condi¢cbes minimas para a sua adaptacao,
compreenséo, reestabelecimento e elaboracio psiquica referente a hospitalizacio (ANGELO;
VIEIRA, 2010).

O brincar torna-se fundamental para proporcionar satde fisica e mental da crianca,
permitindo que ela consiga desenvolver novos repertorios para enfrentar a sua doenca, como
também auxiliar os recursos de elaboracdo psiquica para combater seus medos, tristezas,
incertezas e angustias que ocorrem na hospitalizacdo infantil (SANTA ROSA, 1993).

Com isso, em 2005 o Ministério da Saude regulamentou a Lei n° 11.104 no qual definiu
que os hospitais que possuem atendimento pediétrico precisam contar com espacos de
brinquedoteca, com o intuito de diminuir os efeitos negativos da hospitalizagcdo e atenuar
sequelas emocionais, permitindo o desenvolvimento da crianga (BRASIL, 2005).

As atividades ludicas e as brincadeiras s&éo manobras fundamentais que os profissionais
da saude precisam utilizar com o intuito de minimizar o sofrimento e as manifestacdes

patoldgicas geradas pelos tratamentos hospitalares infantis. E importante utilizar a ludicidade
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como ferramenta potencializadora no processo de enfrentar e se adaptar ao hospital,
transformando momentos de medo e aflicdo em convivéncias menos trauméticas (DE
FIGUEIREDO JUNIOR; REIS; LIMA, 2019).

Os profissionais utilizam dois tipos de brinquedos como estratégias, sendo denominados
como normativo e terapéutico. O brinquedo normativo e necessario para manutengdo da rotina
da crianca, proporcionando maior conforto na estadia hospitalar, enquanto o brinquedo
terapéutico apresenta um objetivo bem definido em que o profissional direciona a crianga no
brincar para amenizar o desconforto, minimizar a ansiedade e contribuir para que ela entenda

0s procedimentos que serdo realizados (SPOSITO et al., 2018).

[...] o cotidiano é visto como um meio de preservar a individualidade e de, apesar das
adversidades e rupturas da vida, se manter as ocupacdes do sujeito, conservando 0s
aspectos da vida cotidiana que o sujeito considera como significativo e,
principalmente, resguardando as possibilidades de fazer (SALLES; MATSUKURA,
2015, p. 207).

A prética da ludoterapia é uma intervencdo terapéutica que proporciona resultados
extremamente positivos para as criangas e seus familiares. Ela permite a expressdo de emocdes,
vivéncias e experiéncias, sendo uma ferramenta importante para a construgdo social da infancia
e para o desenvolvimento infantil (DE FIGUEIREDO JUNIOR; REIS; LIMA, 2019).

O profissional responsavel por realizar este cuidado precisa atender a crianca e a sua
familia, com intuito de tracar estratégias para proporcionar a melhor relagdo possivel entre
todos, aumentando a qualidade de vida durante o tratamento e utilizando o brincar como
ferramenta necessaria para desenvolvimento saudavel (MARQUES et al., 2016).

O brincar, ao ser aplicado no contexto hospitalar, permite que o impacto no processo de
hospitalizagdo seja amenizado, especialmente ao utilizar o lazer e o acolhimento como um
recurso para favorecer a compreensdo da crianga sobre o procedimento em que ela esta sendo
submetida. O lazer e o acolhimento também contribuem para tornar o hospital um ambiente
mais humanizado, beneficiando a formacéo de vinculo entre os profissionais, a crianga e seus
familiares, ressignificando o cotidiano rompido pela internacdo (FERREIRA, 2019).

Vygotsky (2000) reforca a influéncia do meio no processo de desenvolvimento infantil
e a importancia das relagbes estabelecidas entre crianga e seu entorno social para o
desenvolvimento de fungdes psiquicas superiores, como por exemplo a capacidade de planejar,
imaginar e as memorias voluntarias que se originam dos processos socioculturais, ressaltando

a importancia da internalizacdo para o desenvolvimento infantil.
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O ludico representa um primeiro nivel de construcdo de conhecimento da crianga, com
o0 pensamento indutivo ainda nebuloso indicando uma dire¢éo. Acessar os contetidos da crianga
através das brincadeiras infantis contribuem para entender como ela se enxerga no contexto
hospitalar, pois ela ndo elabora apenas narrativas verbais, mas também o faz a partir do brincar
(KISHIMOTO, 1998).

[...] Parece-me que sempre que ha uma situacdo imagindria na brincadeira, ha regra.
Né&o sdo regras formuladas previamente e que mudam ao longo da brincadeira, mas
regras que decorrem da situacdo imaginaria. Por isso, é simplesmente impossivel
supor que a crianga pode se comportar numa situacdo imaginaria sem regras, assim
como se comporta huma situacdo real. Se a crianca faz o papel da mée, entdo ela tem
diante de si as regras do comportamento da mde. O papel que a crianca interpreta e a
sua relagdo com o objeto, caso este tenha seu significado modificado, sempre
decorrem das regras, ou seja, a situa¢do imaginaria, em si mesma, sempre contém
regras. Na brincadeira, a crianca € livre. Mas essa liberdade é iluséria (VYGOTSKY,
2007, p. 28).

O hospital precisa ser um local humanizado para que consiga trabalhar e minimizar as
barreiras referente ao atendimento de criancas e adolescentes, visto que algumas situac6es de
dores sdo inevitaveis e se encontram em uma condi¢cdo de vulnerabilidade. Assim, o0s
brinquedos proporcionam um ambiente favoravel para o paciente, familiares e visitantes,
facilitando o relacionamento e amenizando o sofrimento gerado pela hospitalizacdo (FURLEY;
PINEL; SENA, 2020).

Ampliando um pouco a definicdo, o brincar pode ser definido como um processo
terapéutico que se aplica a criangas e adultos, proporcionando uma experiéncia criativa que se
encontra na continuidade do espaco-tempo como uma forma basica de viver. Assim, as
brincadeiras nascem dos fendmenos transicionais e da sua realidade externa (WINNICOTT,
1975).

No cenério hospitalar, observa-se a caracteristica do brincar quando a crianca se coloca
como protagonista de suas brincadeiras, em que ela consegue se apresentar como capaz de
estimular a sua criagdo e a tomada de decisbes, verbalizando sobre os seus desejos e
visualizando diferentes formas de fazer e agir (TEIBEL; ANDRADE, 2021).

Portanto, o brincar no hospital promove aspectos de promocdo de saiude aos seus
pacientes, sendo possivel transmitir diferentes significados ao binémino educacdo e saude,
permitindo que a crianga tenha uma dindmica de cuidado com a aten¢&o integral a satde, ndo
se limitando apenas as técnicas de reabilitacdo e aos procedimentos medicamentosos

(TURATTI, 2021).
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5. A CONSTRUCAO DO LIVRO INFANTIL COMO PROPOSTA DE MATERAL
LUDICO

A minha inser¢cdo no servigo de nefrologia se deu em um momento de mudancas
significativas, pois a equipe medica atual havia assumido recentemente a func¢éo no hospital e
0S usuarios estavam resistentes as mudancas. Com isso, o trabalho inicial basicamente envolveu
o0 acolhimento das angustias apresentadas pelas familias e consequentemente me permitiu uma
reflex&o sobre como o servico de psicologia poderia atuar neste setor.

Ap6s um periodo de observacdo e acompanhamento psicolégico nesta clinica
compreendi que as demandas que se apresentavam nos chamados de urgéncia do psicélogo na
internacdo envolviam a compreensdo da crianca e do familiar em relacédo ao transplante. Neste
momento conclui que a atuacdo do psicélogo no ambulatério pré-transplante precisava ser
reformulada, no sentido de preparar o paciente para as futuras mudancas do cotidiano.

Geralmente quando a crianga chega no ambulatério com indicacédo de transplante renal,
ela possui um conhecimento basico sobre a doenca, sobre o tratamento dialitico e tem uma ideia
superficial sobre o que é transplante. A crian¢a chega no hospital com a informacéo de que vai
ser inscrita na lista para o transplante e vai receber um rim funcionante, mas ndo compreende
sobre como sera 0 processo e nem as consequéncias da cirurgia.

Com isso, busquei na literatura infantil material sobre o tema, no intuito de me auxiliar
no pré-transplante, e ao perceber a inexisténcia desse tipo de material iniciei o projeto de criacéo
do livro infantil Um rim especial. Acredito que a inexisténcia desse tipo de material se dé pelo
fato de abranger apenas uma pequena amostra da populacdo, mas o desejo de ter esse recurso
em maos me incentivou no processo de criagao.

O objetivo € que o livro funcione como uma ferramenta de trabalho no preparo dos
pacientes pré-transplantes, permitindo que a crianca fale sobre a doenca e as consequéncias do
tratamento de forma ludica e criativa, além de ser um material de apoio disponivel para outros
profissionais de salde que queiram abordar o tema com criangas.

Atualmente, no estado do Rio de Janeiro, apenas dois lugares realizam hemodialise em
criancas de 0 a 12 anos pelo SUS, sendo uma clinica de hemodialise e um hospital federal.

Como o numero de criangas em hemodialise nesta faixa etaria € baixo (menos de 40 pacientes),
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a proposta é criar um evento de langamento do livro nos locais de hemodialise para que as
criancas recebam o livro gratuitamente.

A ilustracdo do livro foi realizada por Brenda Cardoso Brettas e serd comercializado na
plataforma digital da empresa Marmelada Editorial.

Ao iniciar a escrita do livro houve um questionamento sobre quais conceitos seriam
abordados e como o tema pode ser explorado por diferentes vertentes, foi necessario fazer um
levantamento dos conceitos que mais se evidenciaram na clinica. Como na crianga €
predominante o recurso visual, alguns conceitos descritos no livro foram abordados
superficialmente e a ideia é que o psicologo, ou outro profissional de salde que esteja
abordando o tema com a crianca, desenvolva os conceitos no momento da leitura.

Os personagens do livro: Marina, Davi, a enfermeira e o anjo Kal, foram idealizados a
partir do convivio com as criancas/adolescentes em tratamento, e a ideia € que o pequeno leitor
possa se identificar com os personagens do texto.

Marina é a protagonista que tem melhor entendimento sobre a DRC e os tratamentos
disponiveis. Ela esta inscrita na lista para o transplante e utiliza a fistula para fazer a
hemodialise.

Davi é o protagonista que iniciou a hemodialise recentemente, utiliza o cateter venoso
no seu tratamento e foi encaminhado recentemente para um hospital com indicacdo de
transplante.

O diélogo entre os protagonistas acontece em uma clinica de hemodialise, onde em
média os pacientes que fazem uso deste tratamento permanecem de trés a quatro horas por
sesséo, em torno de 3 vezes por semana.

A enfermeira da clinica de hemodidlise surge no inicio do texto como personagem
coadjuvante para explicar porque o desenvolvimento corporal foi prejudicado na infancia.

O anjo Kal ¢ representado no livro através da figura de uma menina pequena, com asas
e marcas no corpo. Kal surge no texto através do sonho da protagonista para trazer a mensagem
de esperanca e conforto diante do novo momento que sera vivenciado, ou seja, o transplante.

O primeiro conceito abordado no livro retrata o atraso no desenvolvimento corporal dos
pacientes com DRC, onde o personagem Davi fala sobre como é dificil explicar na escola

porgue ndo cresceu como 0s seus amigos (Figura 3).
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Figura 3 — Atraso do desenvolvimento corporal

A enfermeira da clinica explica para Marina e para Davi que eles ndo
y § " cresceram como as outras criangas da idade deles por causa da doenca

Marina e Davi se conheceram na clinica de hemodialise
renal cronica. Davi fala para Marina como é dificil explicar na escola para

rdet i ferent: ) i ;
Apesar de terem idades diferentes, o tamanho deles & bem parecido 0s colegas da turma o porqué dele ser bem menor que seus amigos

Fonte: Livro: Um rim especial

O tema surge com frequéncia e constantemente reaparece nos atendimentos, permitindo
duas andlises situacionais distintas vividas pelo paciente. A primeira situagdo é quando a crianga
realiza por um longo tempo o tratamento dialitico e devido a jornada intensa de tratamento ndo
frequenta a escola com regularidade. Quando ocorre o transplante ela é reinserida no cotidiano
escolar e retoma o convivio com pessoas da mesma idade que ndo apresentam semelhancas em
relacdo ao seu desenvolvimento corporal. A segunda situacdo também € vivida pelo paciente
apos o transplante, quando a crianga retoma os estudos e apresenta atraso escolar. Neste caso 0
paciente inicia 0 convivio com criangas mais novas que apresentam semelhancas em relacdo ao
desenvolvimento corporal, mas por outro lado, precisam lidar com a diferenca em relacéo ao
desenvolvimento mental.

Os dois casos citados séo exemplos de situagcdes em que a crianga vivencia a dificuldade
de lidar com o seu corpo e sua reinser¢do no cotidiano com criangas saudaveis. Com isso, é
essencial o0 acompanhamento psicoldgico devido as inimeras questdes que podem surgir ao
longo deste processo.

O segundo tema proposto no livro é a forma como o0s pacientes estdo conectados a
maquina de hemodialise (Figura 4). Geralmente no inicio do tratamento dialitico as criangas

utilizam um cateter venoso, que é implantado no corpo do paciente e traz algumas limitacdes,
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como a dificuldade para tomar banho e lavar o cabelo, pois este acesso ndo pode ser molhado.
No livro o cateter venoso recebeu o apelido de anteninha, por sugestdo da médica nefrologista

gue acompanha os pacientes na clinica de hemodialise, sendo o termo utilizado com as criangas.

Figura 4 — Tipos de acesso venoso para hemodialise.

Davi percebe que Marina nao esta conectada a maquina de ~— Sim, Davi. Logo vocé vai intemar para fazer a sua. Eu fiquei no
hemodialise pela anteninha (cateter) e pergunta: hospital uns trés dias e tive que esperar um més para usar a minha fistula.
— 1550 que vocé estd usando é a fistula? Hoje nao tenho problema para tomar banho, posso ir a praia, entrar na
piscina e me refrescar no verao. Quando eu estava com a anteninha, eu

ndo podia fazer muita coisa. Até o banho era complicado.

Fonte: Livro: Um rim especial

A diferenca do cateter para a fistula é que o primeiro tem menor durabilidade, mas o
paciente ndo precisa ser furado a cada nova sessdo. No segundo, a crianga retoma a sua
liberdade e a fistula pode durar anos, mas o paciente precisa ser furado a cada nova dialise.

Vale ressaltar que a fistula € um acesso vascular feito no centro cirargico, que consiste
na juncdo de uma veia com uma artéria para ser utilizada na hemodiélise. A fistula s6 pode ser
utilizada cinco semanas ap6s a sua confeccdo e o0 paciente permanece internado no hospital em
torno de trés dias para a realizacdo do procedimento.

O uso da fistula € um tema abordado pelos pacientes, pois envolve alteracdo da imagem
corporal (cicatrizes nos bragos e nas pernas) e medo no manuseio. Pude acompanhar o caso de
uma familia que se recusava a fazer a fistula, pois a mée e a crianca haviam presenciado uma
cena traumatica onde um paciente teve sangramento intenso ao ser conectado a maquina de

hemodialise. N&o é raro que o paciente com longo do tratamento dialitico necessite intervengdes
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cirdrgicas para a confecgdo de fistulas e mediante a essa necessidade se evidencia pelo discurso
a vergonha por ter um corpo visivelmente marcado.

A figura do anjo (Figura 5) inserida na histéria pode ser interpretada pelo leitor de
diferentes maneiras, mas ao idealizar o personagem duas vertentes foram pensadas. A primeira
foi pensar 0 anjo como um mensageiro, que traz esperanca em relacdo ao novo momento que
esta por vir, ou seja, o transplante. A segunda vertente foi idealizar a figura do anjo com marcas
de cirurgias pelo corpo, aproximando a realidade dos protagonistas a realidade do anjo, como

alguém que passou pelo que eles estdo passando, fazendo alusdo a nao ser o unico com DRC.

Figura 5 — Sonho da personagem Marina

Marina conta para Davi que um dia depois de visitar esse hospital,
adormeceu enquanto fazia hemodialise e teve um sonho curioso.

— Eu sonhei com um anjo. Ela era linda, tinha cabelos
encaracolados, olhos cor de mel, asas grandes e algumas marcas de
cirurgia no corpo. O brago dela era bem parecido com o das pessoas
que ja fizeram hemodialise. Ela falou no sonho que se chamava Kal
e disse que eu ndo precisava ter medo do transplante. Falou que
sempre estara comigo quando eu intemar. Ela me passou seguranca
e parecia saber bem como é a nossa vida. Depois eu acordei.

|

Fonte: Livro: Um rim especial

O livro, ao falar sobre o transplante, retrata a convocacdo dos pacientes quando um
orgéo se torna disponivel para doagédo (Figura 6). O objetivo é explicar para o leitor sobre a
oferta de rins, informando que mais de um paciente pode ser convocado a comparecer ao
hospital, para ndo haver desperdicio de 6rgdos. A ideia de falar sobre um rim especial faz
mencao a ndo poder receber um rim qualquer, explicando sobre a compatibilidade sanguinea e
sobre as adversidades que podem acontecer, como por exemplo, 0 paciente estar com alguma
infecgdo e ndo poder transplantar.
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Figura 6 — Convocacdo para o transplante

— Mas... vocé sabe como é o transplante? Pergunta Davi.

— As médicas recebem a noticia de que um rim est disponivel
para doagdo e alguns exames sao realizados para saber quem é mais
compativel com esse 6rgao. Ou seja, com quem esse drgao mais se
parece. — explica Marina.

Davi dispara a perguntar:

— Sera que todos os rins sdo iguais? Sera que existe um rim
lo? Azul? Com desenhos?

— Nao, Davi. Todos os fins tem a mesma cor, o que muda é o
tipo sanguineo. Eu acho que ndo pode ser qualquer rim. Tem que
ser um rim especial, que cabe dentro de mim e que tem o sangue
parecido com o meu.

Fonte: Livro: Um rim especial

Como psicologa hospitalar acompanhei casos de criangas que compareceram ao hospital
inimeras vezes até de fato transplantar. Esses episddios podem gerar angustia, desesperanca e
frustracdo, levando os pacientes e seus familiares a reflex6es sobre merecimento e sentido da
vida. Neste sentido é importante que o trabalho do psicélogo no pré-transplante esteja voltado
para preparar 0os pacientes e seus familiares para as convocagfes sem sucesso, no intuito de
evitar prejuizos para o psiquismo.

Outro tema de destaque no livro é o sentimento de saudade relatado pelas criangas que
frequentaram as clinicas de hemodialise por muitos anos. A rotina do tratamento dialitico passa
a fazer parte do cotidiano da crianca e quando ocorre o transplante renal se inicia um periodo
de reclusdo por pelo menos trés meses, devido ao uso dos medicamentos imunossupressores.
Esta mudanca na rotina pode gerar fortes abalos emocionais, iniciando quadros de ansiedade.

O conceito de imunidade também é abordado no texto. O objetivo é explicar para a
crianga, utilizando soldados como recurso imaginativo, a fun¢do da imunidade no organismo e
porque se faz necessario o uso dos medicamentos imunossupressores apos o transplante.

No livro, a personagem Marina pede para Davi (Figura 7) imaginar soldados
representando a imunidade, projetando a ideia de que eles defendem o corpo de doencas

externas. A explicacdo em relagdo ao uso dos medicamentos imunossupressores é de que 0S
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soldados, ap06s o transplante, precisam estar desatentos para ndo perceberem que um rim
funcionante foi inserido. Com isso, os soldados ndo conseguem lutar contra as doencas e néo
percebem o 6rgao implantado; e como o corpo esta com a imunidade baixa se faz necessario o

periodo inicial de reclusao.

Figura 7 — Imunidade.

Marina acrescenta

— Eu ja entendi que nasci com uma doenga que nao tem
cura, mesmo depois do transplante, O que muda na minha
vida sdo as coisas que hoje eu ndo faco e vou poder fazer
Depois do transplante, vou precisar tomar muitos remédios
para manter a imunidade baia.

— Como assim? — pergunta Davi assustado.

— Imagine que dentro do nosso corpo tem vérios soldados
que vamos chamar de imunidade, Esses soldados defendem
0 nosso corpo das doencas, mas apos o transplante vamos
ter que tomar alguns remédios para baixar a imunidade. Ou
seja, 0s nossos soldadinhos ndo vdo estar mais tdo atentos
assim. Se eles ficarem em alerta, vdo perceber que colocaram
um rim dentro do nosso corpo e vao comegar a lutar para o
rim sair de la

Fonte: Livro: Um rim especial

Alguns pacientes se queixam do controle excessivo no tratamento e da quantidade de
medicamentos usados no pos-transplante, se referindo a sensacdo de ndo ter uma vida “normal”.
Pensando nesta questdo, o livro traz a conscientizacdo da protagonista de que a DRC ndo tem
cura e que no momento o transplante renal é a melhor proposta de tratamento para criangas e
adolescentes.

O livro termina com a noticia de que Marina ndo esta mais na clinica de hemodialise,
pois ocorreu a oferta de um rim e o transplante foi realizado.

O transplante de Marina marca a passagem para um novo momento de tratamento da
DRC, no qual a paciente abandona a hemodialise e vive na condicdo de transplantada. Este
desfecho na historia permite que o protagonista Davi sonhe com o seu dia de transplantar.
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CONSIDERACOES FINAIS

O paciente renal é deserdado de garantia de um bem supremo: a saude.
(Lima, Filho e Diniz, 1994).

Buscamos neste trabalho desenvolver um estudo sobre os desafios impostos pela doenca
renal cronica e a vivéncia da crianca no transplante renal. Com isso, percorremos um caminho
para entender como a doenca atua no organismo e quais as op¢des de tratamentos disponiveis,

elucidando as consequéncias fisicas e emocionais para o sujeito em questéo.

A especificidade da Insuficiéncia Renal Crénica é que o seu diagndstico ndo marca
uma expectativa de cura, a devolucdo do estado de salde, mas uma passagem
irreversivel ao mundo dos doentes. Inaugura-se com ela uma situacéo traumética que
altera de forma brusca a relagéo da crian¢a com o seu corpo (LIMA, FILHO, DINIZ,
1994, p.86).

A crianca cronicamente doente perde a capacidade de ser saudavel, o que implica em
perdas essenciais na sua vida. A jornada intensa e cansativa, quando o paciente esta em
hemodialise, prejudica o direito de ir a escola, o brincar e o convivio com criangas saudaveis.
E mesmo quando o transplante € realizado os cuidados sdo intensificados, pois 0 enxerto tem
um tempo de durabilidade e a imunidade é reduzida propositalmente para ndo haver rejei¢éo do
rim recebido. Neste caso é importante que os envolvidos entendam que o transplante é um
tratamento temporario que ndo representa a cura da doenca.

A doenca renal crbnica e o transplante sdo acontecimentos significativos para o
desenvolvimento infantil, visto que desde pequena a crianga que possui a doenca é submetida
frequentemente a exames, hospitalizacdo e procedimentos dolorosos. Neste caso é necessario
entender a percepcdo da crianga sobre a doenca, incluindo seus medos, esperangas e recursos
de enfrentamento (RECH; HILLESHEIM, 2016).

O levantamento bibliografico realizado para a pesquisa sobre os impactos fisicos e
psiquicos causados pela DRC mostrou que, de modo geral, tanto em pacientes adultos quanto
em pacientes pediatricos 0 maior prejuizo esta no estilo de vida e na alteracdo do cotidiano, pois
quando o paciente é encaminhado para a hemodialise se intensifica a privacao de alimentos e

liquidos, e a rotina sofre prejuizos pelo tempo gasto no deslocamento e tratamento. Mas, existe
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uma diferenca significativa entre os pacientes que nasceram ou desenvolveram a doenga na
infancia para os que foram diagnosticados com a doenca na vida adulta.

A DRC em criancas geralmente se desenvolve a partir de disturbios urinarios, como por
exemplo a bexiga neurogénica, no qual o paciente pode apresentar infec¢cdo com frequéncia
devido a retengdo de urina, necessitando em alguns casos de cateterismo vesical e até mesmo
de cirurgia para a ampliagdo da bexiga, além do acompanhamento uroldgico frequente. Com
iSS0, mesmo apos o transplante os cuidados com esses pacientes devem ser mantidos visto que
ndo houve cura nas doencas de base.

No caso de pacientes adultos, o desenvolvimento da doenca pode estar relacionado a
outros fatores, como por exemplo, 0 mau habito no estilo de vida, diabetes mellitus e
hipertensdo arterial. Os pacientes adultos muitas vezes tiveram uma vida consideravelmente
normal e as restricbes foram instaladas ap6s o diagnostico. Por esse motivo a aceitacdo em
relacdo a doenca se torna mais dificil, j& que o mesmo pode comparar a vida antiga com 0s
desafios atuais do tratamento.

O que se observou na pratica, diante de uma pequena amostra da populacdo com
criancas, é que a aceitacdo da doenca também é diferenciada, pois o paciente adulto resiste por
ter tido a oportunidade de ter uma vida sem restrigdes e vé o transplante como algo relevante
no qual pode optar por este tratamento, pesando nos riscos e beneficios. No caso da crianca o
transplante ndo aparece como uma escolha e sim como a Unica opcdo de tratamento, pois 0
paciente retoma o seu convivio social, abandona o tratamento de hemodialise e tem a
oportunidade de retomada do desenvolvimento corporal.

A descricdo no segundo capitulo sobre a inser¢do da crianca no ambulatério de
transplante renal mostrou o percurso para o transplante. Com isso, € importante frisar que a
indicacdo do transplante ndo traz a expectativa de cura e sim a esperanca de ter melhores
condicdes de vida ao abandonar a maquina de hemodialise.

Embora a importancia do brincar ndo seja novidade no ambiente hospitalar, ela precisa
de constantes reafirmac6es para que esta pratica seja valorizada dentro de um ambiente no qual
se privilegia uma ldgica institucional, demonstrando que o associo do brincar a crianca
apresenta um direito aliado a um dever, como necessidade para o desenvolvimento do
individuo, influenciando as relagdes consigo, com 0s outros e com a sociedade (ALMEIDA,
2018).
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O quarto capitulo trouxe a visdo de alguns autores sobre a importancia do brincar para
a criancga e para a elaboragdo psiquica diante da hospitalizacdo. Dentro dos autores citados
considero que a minha perspectiva tedrica adotada no acompanhamento das criancas se
aproxima dos ensinamentos de Freud e Winnicott, pois sdo autores que trouxeram a visao do
brincar como essencial para a constitui¢do e desenvolvimento do sujeito.

Neste sentido, a ideia de produzir um material lGdico para criangas surgiu ap6s um
periodo de questionamentos sobre o trabalho que no momento estava sendo realizado e sua
eficacia, que coincidiu com a morte de dois pacientes com internacdo prolongada que
necessitavam de um transplante renal. Foi a partir do luto que nasceu o projeto do livro, no
intuito de ter um material onde a crianca pudesse ver suas proprias angustias vividas por outros
personagens, e para que ela compreendesse que o0s temas abordados em analise se tratavam de
angustias coletivas.

O objetivo principal de criacdo do livro ocorreu no intuito de utiliza-lo como ferramenta
ludica de trabalho no preparo dos pacientes no pré-transplante. Mas compreendo que esta
producdo vai além, pois o livro pode ser utilizado como material informativo por outros
profissionais de salde que queiram abordar o tema com criancas e por familiares que queiram
explicar sobre o transplante para pessoas leigas, como por exemplo, os irm&os do paciente.

A fim de concluir o estudo considero valido ressaltar que o livro representa o inicio de
uma proposta de ferramenta de trabalho, para auxiliar na imaginacdo e criatividade dos
pacientes; e novas pesquisas poderdo ser pensadas no futuro em relacdo aos efeitos dessa
ferramenta, que podem ser relevantes ou irrelevantes.

Devemos ainda levar em consideracdo que o trabalho exposto é apenas uma pequena
amostra das diversas possibilidades de estudo em que o tema pode ser explorado. No entanto
acredito que a construcdo do livro serd de grande valia para as criancas com DRC, seus

familiares e profissionais de salde.
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Marina e Davi se conheceram na clinica de hemodialise.

Apesar de terem idades diferentes, o tamanho deles € bem parecido.
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A enfermeira da clinica explica para Marina e para Davi que eles nao
cresceram como as outras criancas da idade deles por causa da doenca
renal cronica. Davi fala para Marina como é dificil explicar na escola para
os colegas da turma o porqué dele ser bem menor que seus amigos.
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Davi percebe que Marina nao esta conectada a maquina de
hemodialise pela anteninha (cateter) e pergunta:

— Isso que vocé esta usando é a fistula?




— Sim, Davi. Logo vocé vai internar para fazer a sua. Eu fiquei no
hospital uns trés dias e tive que esperar um més para usar a minha fistula.
Hoje nédo tenho problema para tomar banho, posso ir a praia, entrar na
piscina e me refrescar no verdao. Quando eu estava com a anteninha, eu
nao podia fazer muita coisa. Até o banho era complicado.
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Davi pergunta a Marina e de imediato ja responde:
— Posso te contar um segredo? Eu fui em um hospital
que realiza transplantes. As médicas vao me inscrever na
lista para receber um rim e com isso ndo vou precisar fazer
hemodialise. Eu tenho que fazer exames, tomar vacinas e ir
em alguns médicos especialistas. S6 depois ocorre a minha
inscricdo na lista do transplante.

Marina surpresa responde:

— Seério? Eu também ja fui nesse hospital e ja estou na
lista do transplante.
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Marina conta para Davi que um dia depois de visitar esse hospital,
adormeceu enquanto fazia hemodialise e teve um sonho curioso.

— Eu sonhei com um anjo. Ela era linda, tinha cabelos
encaracolados, olhos cor de mel, asas grandes e algumas marcas de
cirurgia no corpo. O braco dela era bem parecido com o das pessoas
que ja fizeram hemodialise. Ela falou no sonho que se chamava Kal
e disse que eu nao precisava ter medo do transplante. Falou que
sempre estara comigo quando eu internar. Ela me passou seguranca

e parecia saber bem como é a nossa vida. Depois eu acordei.
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Pensativo Davi fala:

— Eu sei que parece estranho o que eu vou dizer, mas eu vou sentir
saudade da clinica de hemodialise e das pessoas que trabalham aqui.
Eu sei que vou poder fazer outras coisas: tomar banho de piscina, beber
muita agua, fazer xixi e voltar para a escola.

A médica disse que o transplante é a melhor opc¢ao de tratamento
e a maquina de hemodialise que eu uso vai ajudar outra pessoa que
precisa de um rim e ainda nado fez o transplante.
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Marina responde ao amigo:

— Davi, eu também fiz exames, passei por diversas consultas, tomei
vacinas e agora estamos esperando a ligacdo do hospital. Vocé sabia que
o telefone nao pode mais ficar desligado porque eles ligam a qualquer

hora do dia ou da noite?
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Minha mae ja recebeu a ligacdo e corremos para
o hospital. O rim estava vindo de muito longe. Mas
as vezes vem de perto também. Eu ndo era a primeira
da lista e acabei voltando para casa. Em alguns casos
mais de uma crianca é chamada para internar. Caso
o primeiro paciente da lista ndo possa transplantar, o
segundo da lista ja esta internado. Nenhum 6rgao pode
ser desperdicado.

— Vocé ficou triste quando foi chamada e nao
transplantou? — pergunta Davi preocupado.

— Nao. Mamae disse que o rim é especial de acordo
com cada crianga, entdao entendi que aquele ndo era o
meu. Mas estou confiante que o meu rim especial vai
chegar.
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Marina acrescenta:

— Eu ja entendi que nasci com uma doenca que nao tem
cura, mesmo depois do transplante. O que muda na minha
vida sdo as coisas que hoje eu nao faco e vou poder fazer.
Depois do transplante vou precisar tomar muitos remédios
para manter a imunidade baixa.

— Como assim? — pergunta Davi assustado.

— Imagine que dentro do nosso corpo tem varios soldados
que vamos chamar de imunidade. Esses soldados defendem
0 nosso corpo das doencas, mas apos o transplante vamos
ter que tomar alguns remédios para baixar a imunidade. Ou
seja, 0s nossos soldadinhos nao vao estar mais tao atentos
assim. Se eles ficarem em alerta, vao perceber que colocaram
um rim dentro do nosso corpo e vao comecar a lutar para o
rim sair de |a.
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— Vixe! Entdo o nosso corpo sabe quando tem
alguma coisa la dentro que nao € nossa? — perguntou
Davi.

— Sim, isso mesmo Davi. Por isso vamos ter que
tomar os remédios para sempre. A verdade é que eu
nunca vou deixar de ter a doenca renal cronica, mas se
eu fizer as medicagdes na hora certa e beber muita agua
eu vou ficar muito bem.

— Marina, vocé sabe muita coisa! Fiquei muito feliz

de conversar com vocé. — comentou Davi.
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A hemodialise termina e os pacientes comegam a ir para
casa. Dias depois, Davi recebeu a noticia que Marina ndo estava
mais na clinica, pois foi chamada e seu 6rgao finalmente havia
chegado.

Desde entdo, Davi passou a acreditar que seu dia de
transplantar estava cada vez mais perto.
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CURIOSIDADES

Orgé&o: nés temos dentro do nosso corpo Varios 6rgéos, como, por
exemplo, coracao, estbmago, pulmao, rins, etc. Cada um tem uma
funcao diferente e eles trabalham para manter o funcionamento do
corpo.

Rim: é um érgéo com o formato parecido com um feijédo, mas é bem
maior que um feijdo! Dentro do nosso corpo nds temos dois rins
e eles sao responsaveis por filtrar o sangue, eliminando as toxinas.

Hemodialise: é um tipo de tratamento que usa uma maquina para
filtrar o sangue, fazendo o trabalho do rim quando ele nédo esté
funcionando.

Doenca renal:quando os rins perdem a capacidade de efetuar suas
funcdes basicas.
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Doenca Renal Crdnica: quando ocorre a perda lenta, progressiva e irreversivel da
capacidade de funcionamento dos rins, ou seja, quando o rim perde a sua capacidade
de filtrar o sangue.

Fistula arteriovenosa: € um procedimento feito no centro cirdrgico que consiste na
ligacdo de uma artéria com uma veia. Ela é criada para o tratamento de hemodialise.
Cateter (anteninha): € um tubo de plastico utilizado como opg¢éo temporaria para
fazer a hemodialise, antes do paciente fazer a fistula.

Transplante: é um tratamento que consiste no ato de receber o rim funcionante de
um doador.

Inscricdo nalistado transplante: quando o nome de uma pessoa é colocado na lista
de espera para receber a doacdo de um 6rgdo. No caso da Marina e do Davi é para
receber um rim.

Imunidade: capacidade que nosso corpo tem para reconhecer as substancias

estranhas (antigenos) e garantir a defesa contra elas.
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Marina e Davi estéo enfrentando uma jornada
em |9usca de um rim na Fila Jo transplante. Que medos ]

a|egrias fazem parte dessa esper32 Como ¢ para quem aguarda

sua vez¢ Serd que suas expectativas serdo atendidas?

Essas e outras perguntas serédo respondidas nesse encontro.
Prepare um lugar confortavel e acompan|1e enquanto eles
comparti||1am suas expectativas, preocupagdes e experiéncias.
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