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A doenca renal crénica (DRC) € considerada um problema de saude
publica mundial e, consequentemente brasileiro. Estima-se que 11% da
populacdo adulta seja portadora de algum grau de DRC, isto &,
aproximadamente 13 milhdes de pessoas no Brasil. A DRC apresenta um curso
silencioso, assintomatico nas fases iniciais da doenca, o que retarda o
diagnostico. Estudos apontam um importante aumento na incidéncia e na
prevaléncia da DRC nas ultimas décadas, ndo apenas nos paises de primeiro
mundo, mas também em na¢des em desenvolvimento.

No Brasil, a prevaléncia da DRC é de 20 casos / milhdo na faixa etéaria
pediatrica, com diferencas regionais. Ha falta de diagnostico da doenca,
principalmente nos estagios precoces e a maior parte dos registros sdo de
pacientes em estagio avangcado da doenca, em unidades de dialise. Por esta

razao nos ultimos anos muito se tem falado sobre diagndstico precoce e



prevencao para evitar a doenca, para conter a sua progressao e controlar suas
comorbidades.

Comparada a doenca nos adultos, o nimero de casos de DRC na faixa etéaria
pediatrica € proporcionalmente menor. No entanto, criancas com DRC
apresentam elevadas taxas de morbidade e mortalidade 30 vezes maiores,
gquando comparadas aquelas sem doenca renal. Este fato se deve
principalmente ao inicio tardio do tratamento e a elevada prevaléncia de nao
adesao ao tratamento, por razées multifatoriais.

O carater insidioso, assintomatico, progressivo e a alta prevaléncia da
DRC, justificam a necessidade de campanhas. Todos 0os anos, na segunda
quinta feira do més de mar¢o o mundo inteiro comemora o Dia Mundial do Rim,
e o tema deste ano sera “Vivendo bem com a doenga renal”, cujo objetivo é
promover uma participagdo mais pro-ativa no tratamento e motivar a inclusao do
paciente na vida cotidiana. N0s do Departamento de Nefrologia Pediatrica da
Sociedade Brasileira de Nefrologia e da Sociedade Brasileira de Pediatria, nos
manifestamos a partir deste documento, com o objetivo de propagar informacdes
a respeito da problematica das criancas portadoras de DRC e as intervencdes
necessarias para melhorar a qualidade de vida dessas criancas e adolescentes
acometidos.

Conviver com uma doenca cronica que nao tem cura ndo é nada facil para
as criancas com DRC e seus familiares. Aléem das desordens causadas pela
doenca primaria, esta doenca também afeta o desenvolvimento geral das
criancas. Para "viver bem com a doenca renal" muitas condicdes sao
necessarias: restricbes dietéticas, inUmeros medicamentos e nos casos
avancados a terapia renal substitutiva (didlise e transplante) para manutencao
da vida. Esse contexto, associado aos sintomas da doenca, as comorbidades,
aos efeitos colaterais dos medicamentos, entre outros fatores, prejudicam o
desenvolvimento cognitivo e psicossocial, o0 rendimento escolar e
consequentemente a qualidade de vida.

A DRC é grave e complexa e o tratamento envolve o controle de diversos
sistemas (renal, urinario, metabdlico, ésseo, cardiovascular, anemia, entre
outros), além das questdes de ordem psicologicas e sociais. O paciente e
familiares devem entender a funcdo de cada intervencéo terapéutica. "Viver

bem com a doenca renal” implica na correcao de todos estes fatores para que



possam ter um desenvolvimento mais préximo possivel do normal, para que
possam realizar suas atividades cotidianas sem sintomas debilitantes.

Estudos mostram que quanto mais bem informado for o paciente sobre o
tratamento maior serd sua adesdo. Ter controle sobre sua saude € uma forma
de empoderamento que leva a um aumento na autoestima e possibilita ter uma
Visdo mais positiva sobre o futuro.

Criancas dependem de seus cuidadores e o grande desafio é criar um
programa que contemple cuidar das questdes sociais, psicoldgicas, culturais e
educativas destas familias para que possam ter uma efetiva adesdo ao
tratamento e possibilite "viver bem com a doenca renal". E preciso promover
redes de apoio as criancgas e familiares, assim como também estreitar a relagéo
entre pacientes, familiares e profissionais. Com relacdo a escolaridade,
considerando que esses pacientes despendem tempo com o tratamento dialitico
€ importante garantir professores e/ou educadores nas unidades de dialise.

Em relagéo aos adolescentes, além de uma boa comunicagdo com 0s
familiares e equipe abordando suas dificuldades, é preciso prever com
antecedéncia a questdo da transferéncia para um centro de adultos. Esta
transicdo so tera sucesso se houver um preparo adequado, a fim de promover
aceitacao por parte do adolescente e familiares; uma comunicacéo efetiva entre
a equipe pediatrica e a equipe de adultos, é um fator decisivo. Muitos estudos
demonstram o risco de piora da adesdo nesta transicdo, com seérias
repercussdes para a vida do paciente. Muitas vezes, decorrente das dificuldades
emocionais, os adolescentes relutam em ir & escola, a socializar e a aderir ao
tratamento. E importante melhorar sua autoestima e sua resiliéncia para lidar
com a doenga e com o tratamento.

Além disso, no Brasil, temos que considerar as diversas dificuldades no
acesso a terapia renal substitutiva, aos medicamentos de alto custo, consultas
com equipe multidisciplinar, transporte, internacéo e equidade em lista de espera
para o transplante renal. Em relacdo a estes fatores, cabe as sociedades,
organizacfes governamentais e ndo governamentais lutarem para que melhores
condi¢cBes sejam oferecidas aos pacientes e equipes.

Buscar estratégias que auxiliem as criancas e familiares a seguir as
recomendac¢fes adequadamente é hoje uma das grandes preocupacgfes dos

profissionais, pois isso interfere claramente na evolugdo da doenca. A



conscientizagcdo e o desenvolvimento de programas educativos com equipe
especializada e interdisciplinar, para que possam conhecer a doenca, € 0
primeiro passo para motiva-los. Avaliagdes periddicas do impacto de tais
atividades no comportamento de adesao, sdo essenciais. O conhecimento deve
ser constantemente avaliado, a fim de perceber as dificuldades e identificar os
fatores que interferem em sua aquisigao.

Cabe lembrar também que criancas e adolescentes ndo sédo adultos em
miniatura, sao seres em desenvolvimento e necessitam de uma abordagem mais
ampla e trabalhosa. A equipe multidisciplinar deve estar engajada e atuar com
um olhar para um ser em crescimento com um futuro a desvendar. Dessa forma
podemos contribuir para que as nossas criangas e adolescentes possam "VIVER
BEM COM A DOENCA RENAL"



