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Introducéo

A Insuficiéncia Renal Cronica pode ser definida como lesdo ou perda da funcao
renal e ¢ irreversivel.! Uma das formas de tratamento da insuficiéncia em estagio final é
o transplante renal.? Estudos colocam que em criangas é a melhor forma de tratamento
da doenca por melhorar a qualidade de vida dessas criancas. Porém elas precisam de
atencdo quanto a saude mental e fisica, pois podem desenvolver depressao, ansiedade,
preocupagdes com a imagem corporal, dificuldade para dormir e dor.?

Um estudo com criancas e adolescentes que precisaram de transplante hepatico,
foi observado que, no decorrer da doenca, existem duas fases de crise, uma de receber a
noticia que precisa realizar o transplante e, depois, recebé-lo. Essas fases sdo marcadas
de inseguranca pela familia, causando desequilibrio e alteracdo em sua dindmica. Outras
duas fases, a de espera pelo transplante e conviver com ele, sdo marcadas por constancia
e relativa estabilidade na condicdo clinica do paciente. Esse mesmo estudo também tras
que as mudancas provocadas na fase da adolescéncia sdo intensificadas e geram
desequilibrio familiar.*

A fase pds-transplante requer uma serie de adaptacbes e cuidados, sendo
necessario que os profissionais de salde direcionem suas intervengdes para cada
familia, e assim precisam compreender o cuidado, a experiéncia e o manejo familiar. O

termo manejo familiar pode ser definido como atuagdo da familia em relac&o a resposta



a doenca e as diferentes formas de cuidar da satde. Para auxiliar os profissionais de
satde foi desenvolvido o instrumento Family Management Style Framework (FMSF),
que possui trés dimensdes: definicdo da situacdo, comportamentos de manejo e
consequéncias percebidas. °

Verificamos que h& poucos artigos que abordassem a experiéncia de manejo
familiar do transplante em adolescentes. Sendo assim, objetivo desse estudo é
compreender a experiéncia de manejo familiar quando uma adolescente é submetida a

um transplante renal, de acordo com o Family Management Style Framework (FMSF).

Metodologia

Estudo de caso qualitativo, que utilizou o FMSF como arcabouco tedrico, e a
analise de conteudo como técnica de anélise de dados. A familia participante foi de uma
menina transplantada ha quatro meses, residente no interior de Sdo Paulo e frequenta
um ambulatorio de Nefrologia infantil referéncia da regido. Os dados foram coletados
por meio de entrevistas semiestruturadas, realizadas individualmente com a mae, e
através de andlise de prontuario, além da elaboracdo de instrumentos de avaliacdo
familiar.

A pesquisa seguiu a conduta ética preconizada pela Resolucdo 466/12 que trata
sobre pesquisas envolvendo seres humanos, rigorosamente em todas as suas etapas.® E
teve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (NUmero do Parecer: 3.561.714,
CAAE: 18517119.7.0000.5404). A participante consentiu livremente em participar e
assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os nomes dos familiares foram

substituidos por iniciais e nome da menina por um ficticio.

Resultado

Elena tinha 14 anos na data da coleta de dados, mora com méae, padrasto e irma.
O pai de Elena saiu de casa quando a menina foi diagnostica, em 2013, com Sindrome
Nefrotica corticorresistente e iria comecar o tratamento. Nesse momento a mée de Elena
que trabalhava como atendente em uma padaria deixou 0 emprego para ter mais tempo
com a filha e pela demanda de cuidados terem aumentado. Os avos e padrasto déao
suporte a familia financeiramente.

Em 2018, Elena evoluiu para Insuficiéncia Renal cronica classe 1V e comegou a
hemodialise trés vezes por semana no ambulatorio de nefrologia pediatrico local da

coleta de dados. Em agosto de 2019, conseguiram um transplante de rim a partir de um



doador falecido para a menina. Apds o transplante Elena teva algumas complicagdes
mas evoluiu bem e continua 0o acompanhamento ambulatorial do transplante. Ela
também faz tratamento para hipotireoidismo e transtorno depressivo, com seguimento
na psiquiatria infantil.

Os resultados obtidos a partir do instrumento Family Management Style
Framework (FMSF) evidenciam que a familia, tem como defini¢do de situacdo, enxerga
Elena como alguém com condi¢fes e capacidades normais apesar da doenga, e
independente no seu autocuidado. Percebe a doenga como tragica, mas conseguem se
adaptar para seguir com as atividades do cotidiano.

Adota, como comportamento de manejo, uma abordagem rigida, e a mde se
apresenta confiante e proativa. Ela reconhece que os cuidados sdo dificeis, mas que
consegue administra-los por ndo trabalhar. A mae de Elena assume uma postura
cautelosa e protetora com a rotina por medo do que pode acontecer com a menina.

Nas consequéncias percebidas a familia espera um futuro positivo, por ndo terem
mais as restricdes da rotina de hemodiélise, mas o medo da perda do enxerto traz
consequéncias ao presente do convivio familiar. A mée refere que a menina melhorou
dos sintomas da depressdo e se mostra mais presente no seu autocuidado. Transplante
uniu mais a familia apesar das constantes internacdes da menina e ida ao ambulatério. A
mée de Elena a coloca em primeiro lugar na sua vida por medo de perdé-la para doenca.

Consideracoes finais

Recomendamos a utilizacdo do modelo tedrico na avaliacdo de manejo familiar
no contexto do transplante renal pediatrico, pois possibilita aos profissionais de satde o

direcionamento e planejamento de intervencdes especificas para essas familias.
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