


Este manual é de propriedade exclusiva do Hospital Pequeno Principe. E um material de coautoria
entre diversos setores. Textos: servicos de Nefrologia (Hemodidlise, Didlise Peritoneal e Transplante
Renal), Psicologia e Enfermagem * Edicao e revisao: Setor de Comunicagdo * Projeto grafico e
diagramacao: Setor de Marketing * llustracées: Lumen Design * Responsavel técnico:

Dr. Donizetti Dimer Giamberardino Filho * Se houver necessidade de alteracdo, este manual devera
ser revisto e atualizado. E proibida a reprodugao ou a publicacdo, de forma total ou parcial, deste
material sem a prévia e expressa autorizacdo por escrito do Hospital Pequeno Principe.



Tndice

1. Carta de apresentacie

2. O gue é uma dsenca crénica?

3. O que s@e e para que servem 64 vins?

4. O que é a insuficiéncia renal crénica?

5. Tipss de trataments

6. Cuidadss e hibites

8. Glsssdnis

9. Atencas e cuidads integral

10. Referéncias




4

O Cemplexs Pequens Principe

O Complexo Pequeno Principe
é uma organizagdo filantrépica,
sem fins lucrativos, voltada a
promocao da salde, do ensino,
da pesquisa e da mobilizacao
social. Tem como compromisso
o atendimento humanizado, com
exceléncia  técnico-cientffica e
foco em inovacdo, a milhares de
criancas e adolescentes de todo
o Brasil.

E formado pelo Hospital Pequeno
Principe — que tem mais de cem
anos de histéria —, pela Faculdades
Pequeno Principe e pelo Instituto
de Pesquisa Pelé Pequeno Principe.

No Hospital Pequeno Principe,
meninos e meninas de diferentes
regides do pals tém acesso ao

atendimento em 35 especialidades
medicas. E o maior e mais completo
hospital exclusivamente pediatrico
doBrasile referénciaemtratamentos
de alta e média complexidade em
areas como nefrologia, cardiologia,
oncologia e ortopedia, bem como
no transplante de &rgdos, como
figado, coracdo e rim, e de medula
Ossea.

Referéncia nacional, o Servico de
Nefrologia é o Unico exclusivamente
pediatrico do Parand e um dos mais
completos do pals. Seu diferencial
¢ disponibilizar, em um mesmo
local, um ambulatério geral da
especialidade e ambulatérios
especializados, uma ampla variedade
de exames e todas as modalidades
de terapia, como hemodidlise,

didlise peritoneal e transplante renal.
No Pequeno Principe, todos
os servicos atuam de forma
multiprofissional, para garantir o
direito a vida e a salde a criancas
e adolescentes de todo o Brasil.
Além do atendimento de referéncia
durante os procedimentos de
hemodidlise, o Hospital também
tem como objetivo disseminar
informagdes e orientacdes aos
familiares, responsaveis legais e
cuidadores a fim de assegurar a
continuidade do tratamento, a
qualidade de vida e o bem-estar dos
pacientes em todos
os momentos do seu
dia a dia.
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Este manual foi elaborado com o objetivo de promover qualidade de vida a criangas e adolescentes durante o
periodo de tratamento e para garantir a sua seguranca.

Apublicagdo € umimportante instrumento para 0 acompanhamento das meninas e dos meninos que sao submetidos
3 hemodiglise. E voltada aos pais, maes, familiares e cuidadores, e apresenta orientacdes sobre os procedimentos
realizados e os servigos disponiveis na instituicdo, auxiliando, assim, nos cuidados de rotina do paciente.

Neste manual, o leitor encontra informacdes sobre doencas crénicas, tipos de tratamento disponiveis no Servico
de Nefrologia e termos usados com frequéncia no dia a dia dos pacientes que passam por hemodidlise. Também ha
orientacdes a respeito de intercorréncias relacionadas a medicagdes de uso continuo, vacinas, consultas e exames.

Além disso, sao apresentados os servicos oferecidos pelo Pequeno Principe, que garantem atencio e cuidado
integral durante o tratamento.

Este manual deve ser lido com atencdo, e é importante seguir todas as orientacoes para garantir a seguranca dos
pacientes, seu bem-estar e mais qualidade de vida. Em caso de dlvida, converse com as equipes do Servico de
Nefrologia e da Unidade de Hemodidlise do Hospital. Elas estao preparadas para esclarecé-la.

Boa leitural
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2. O que € uma dsenca crénica?

Para cada doenca hd um

tratamento. Alguns mais rapidos e
simples, outros mais demorados
e complexos. A doenca crénica
exige atencao e cuidados
continuos, pois acompanhara a
pessoa durante toda a sua vida.

Por isso, é preciso que o paciente

e seus familiares aprendam a
conviver com ela, seja em casa,
com parentes e amigos, no

Hospital, no trabalho ou na escola.

O tratamento de salde passara a
fazer parte da rotina de todos.

HOSPITAL
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A confirmacio de um diagndstico
pode trazer um impacto inicial,
muitas vezes dificil, para o
paciente e os pais. Surgem muitos
pensamentos e sentimentos
misturados: ddvida, susto, medo,
raiva, culpa, desanimo, ansiedade
e outros que sdo comuns. E
normal senti-los. Conforme

as informacdes médicas e os
tratamentos sao repassados,

o paciente e a familia vao, aos
poucos, compreendendo e
lidando melhor com a situacdo.

Uma nova rotina passa a fazer
parte do cotidiano de toda a
familia. A partir de entdo sera
preciso tragar, com coragem e
tranquilidade, um novo caminho,
entendendo as limitacdes de cada
um. Essa trajetdria serd de todos
os envolvidos: paciente, familiares,
equipe de salde e cuidadores.




3. O que s@e e para que servem 08 vind?

Os rins sao dois érgaos que ficam na regidao localizada atras do abddémen. Uma de suas principais funcoes
é filtrar o sangue do nosso corpo, para retirar as impurezas.

Esses 6rgaos também tém outras importantes tarefas no organismo:

Produzir urina, por meio da qual o excesso de agua,
sal e toxinas € removido do corpo.

Contribuir para o controle da pressao arterial.
Atuar na producao de hormdnios, como o que

age no controle da anemia e o responsavel pela
formacao dos 0ssos.

Equilibrar acidos e bases do corpo.

ureter

bexiga
uretra
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4.06}%(5@0@4@&&% cibncia venal crénica?

A insuficiéncia renal crénica (IRC) pode surgir quando os rins
: »

nao funcionam da maneira ideal. Como uma das fungdes
do 6rgao é retirar as impurezas do organismo, quando ele
falha ocorre uma série de problemas, tais como atraso no
crescimento, fragilidade dssea, nauseas, vomitos e perda
de apetite.

Em criancas e adolescentes, as causas da IRC podem ser
malformacao em érgao do aparelho urinario, infeccao
e doencas hereditarias ou genéticas.

Ainsuficiéncia renal crénica ndo tem cura, mas ha
tratamentos que contribuem para a salde do paciente,
garantindo mais bem-estar e qualidade de vida. Entre eles
estdo a didlise peritoneal, a hemodidlise e o transplante renal.

KW'\

'y .
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5. lipss de trataments

O paciente com insuficiéncia renal cronica tem as fungdes desempenhadas pelos rins comprometidas. Ha
quatro formas de tratamento, que dependem do grau da doenca. Todas elas sdo oferecidas no Hospital
Pequeno Principe, com cuidado humanizado e integral.

Quem define qual brataments o paciente precisa fazer?

Essa definicao € feita em conjunto entre a equipe multiprofissional, o paciente e seus familiares.

(hatamente conservadon

Nos estagios iniciais da doenca, o tratamento é chamado
conservador. Nessa fase, o médico receita remeédios
que sao administrados em casa pela familia ou pelo
proprio paciente, bem como orienta sobre os cuidados
relacionados a alimentacao.

A crianca ou o adolescente em tratamento também precisa
ir a0 Hospital para consultas e para realizar exames, que
ajudam a controlar o ritmo em que a doenca progride.
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E uma terapia feita em casa — podendo

ser realizada durante a noite, enquanto

a pessoa dorme — e que limpa e filtra

o sangue do paciente. Também elimina
toxinas indesejadas e o excesso de liquido
do corpo, bem como ajuda a controlar a
pressao sanguinea e a manter o equilibrio
de diversas substancias, como potassio,
sddio e bicarbonato. Nesse procedimento,
a membrana peritoneal atua como filtro do
sangue.

H ﬂ. ,z.

Nessa terapia, o paciente deve ir ao Hospital de trés a seis vezes por semana para que uma maquina faga
toda a limpeza e filtragem do seu sangue. Ou seja, ela faz todo o trabalho que os rins ndo conseguem mais
realizar. Cada sessdao dura entre duas e quatro horas.

'y .
------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
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Com a hemodidlise, toxinas prejudiciais a satide, bem
como o excesso de sal e de liquidos, sdo eliminadas. Além
disso, o tratamento ajuda no controle da pressao arterial e
garante o equilibrio de diversas substancias, como sddio,
potassio, ureia e creatinina.

Saiba como funciona

O paciente é ligado a uma maquina por meio do cateter venoso central ou da fistula arteriovenosa,
por onde seu sangue sera levado até a maquina.

Apds entrar na maquina, o sangue € impulsionado por meio de uma bomba até o filtro de didlise,
também chamado de dialisador ou capilar.

No dialisador, o sangue € exposto a solucdo de didlise (também conhecida como dialisato) através
de uma membrana semipermedvel, permitindo, assim, as trocas de substancias entre o sangue e o
dialisato.

Apds ser retirado do paciente e filtrado pelo dialisador, o sangue &, entdo, devolvido ao paciente
pelo acesso vascular.




Thansplante de rim

Transplante € o nome dado a cirurgia que permite trocar o rim sem
funcionamento por outro, vindo de um doador. Assim, o dérgdo
implantado passa a exercer as fungdes de filtrar o sangue e eliminar
liquidos e toxinas em excesso do corpo do paciente com insuficiéncia
renal crénica.

O transplante é considerado a mais completa alternativa de substituicao
da funcdo renal e garante mais liberdade e qualidade de vida na rotina
didria do paciente.

Parao paciente entrar nalista de transplante derim, é preciso
ter o diagnéstico de insuficiéncia renal croénica; realizar
exames, conforme o protocolo da Unidade de Transplante
Renal; e passar pela avaliacao da equipe multiprofissional.

Ha dois tipos de doadores:

1) O doador vivo

Quando uma pessoa viva doa um de seus rins para o paciente e os dois passam a viver cada um com um rim.
Normalmente, esse gesto de amor ocorre com o pai ou a mae assumindo o papel de doador. Pessoas que ndao
sao parentes do paciente podem doar somente com autorizacao judicial.

Para que o transplante seja realizado, € feita uma avaliacdo cuidadosa. Apds a realizagao de varios exames, € decidido se €
seguro para essa pessoa doar seu rim e se o doador precisara fazer acompanhamento médico continuo apds a doacao.

.
®ececccccecccccscccscscccccccce
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2) O doador falecido

No momento em que uma pessoa apresenta morte
encefdlica (perdairreversivel das funcdes do cérebro),
seus familiares podem optar pela doacdo de seus
orgdos e, assim, contribuir com uma oportunidade
de vida para quem precisa de um transplante.

Sempre h& uma avaliacio criteriosa sobre a viabilidade da
doagdo. Apds a cirurgia, o paciente que recebeu o drgao
comega a recuperacao internado no Hospital por cerca
de um més. Ele pode ser acompanhado por um familiar;
porém, para a sua seguranca, deve ficar em isolamento;
ou seja, longe de outros pacientes e sem receber visitas.

Ao sair do Hospital, o tratamento continua em casa
por mais alguns meses. E as regras sao parecidas,
incluindo o isolamento, que precisa ser respeitado
por mais um tempo depois da alta hospitalar.

Durante todo esse perfodo no Hospital € em casa, o
paciente deve adotar cuidados especiais € usar uma

mascara para proteger-se de outras doencas.

E importante lembrar que o transplante ndao é a
cura definitiva, mas um tratamento que precisa ser
continuado para permitir uma boa qualidade de vida aos
pacientes e familiares. As visitas a0 meédico para avaliacaio
devem ser constantes. Além disso, € necessario tomar
todas as medicagbes prescritas para evitar a rejeicao do
drgao durante todo o tempo em que estiver com o rm
transplantado. As orientacdes a respeito dos horarios
nos quais os remédios deverao ser administrados e das
doses precisam ser cumpridas rigorosamente.

E mais: para cada doador, existem critérios legais
bem definidos para decidir quem podera ser o
receptor do rim. Entre eles estdao o tipo de sangue,
a compatibilidade e o tempo de didlise. Por isso, o
tempo de espera para a realizacdo do transplante
é diferente para cada paciente, podendo variar de
algumas semanas até mais de um ano.



6. Cuidadss e bibitss

O paciente em tratamento de hemodidlise precisa adotar alguns cuidados no dia a dia para evitar complicacoes
em fungdo do procedimento.

6.1 Cuidadss com ¢ acesse vascular

Alguns desses cuidados estdo relacionados ao acesso vascular, que é implantado cirurgicamente no corpo do
paciente. Por meio dele, o sangue é retirado com seguranca do organismo, transportado até a maquina de
hemodidlise e, depois de limpo e filtrado, enviado novamente para o corpo.

O paciente em tratamento pode ser ligado a maquina de hemodidlise de duas maneiras: por um cateter

venoso central (pequeno tubo de silicone) ou por uma fistula arteriovenosa (ligacdo de uma veia e uma artéria).

Ambos sao procedimentos cirlrgicos realizados por um médico.

O mau funcionamento do acesso vascular pode comprometer o fluxo do sangue durante
a hemodialise. Em casos de urgéncias relacionadas ao acesso, deve-se procurar o Servico
de Emergéncia do Hospital Pequeno Principe.

‘I 4 HOSPITAL .
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1) Orientacoes sobre o cateter venoso central

Os cuidados com esse tipo de acesso garantem a seguranca dos pacientes, evitando infec¢des,
sangramento, seu mau funcionamento ou a obstrucao do cateter.

Profissionais de salde, pacientes e familiares devem observar algumas orientagdes:

Nao tocar no cateter.

Nunca molhar o cateter. Antes do banho do paciente, deve-se proteger a drea com um plastico
fixado com adesivo.

Nao permitir que o paciente use roupas muito apertadas.

Se o cateter estiver localizado em uma das pernas, deve-se evitar que o paciente faca atividades
fisicas nas quais elas sdo dobradas com frequéncia (como andar de bicicleta).

Deve-se sempre observar o cateter para garantir que nao esteja descolado ou sujo, com vestigios
de sangue. Se isso ocorrer, é preciso fixa-lo com uma fita adesiva e aguardar até a proxima sessao,
quando o cateter sera trocado pela equipe de enfermagem.

E preciso evitar ambientes que oferecam risco ao paciente da hemodidlise, como locais com muito
PO, exposicao direta ao sol, piscinas, saunas e praias.
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2) Orientacoes sobre a fistula arteriovenosa

O uso desse tipo de acesso apresenta um menor risco de infeccao, além de maior durabilidade, em
comparacgao ao cateter. Porém, é preciso estar atento para evitar possiveis complicacdes, como estenose
(estreitamento anormal de um vaso sanguineo); trombose; isquemia da mao; edema de mao ou brago;
aneurisma ou pseudoaneurisma; hematomas; e infecgoes.

Portanto, alguns cuidados precisam ser observados:

Realizar a higiene do membro da fistula arteriovenosa antes da sessao de hemodidlise.
Nao coletar sangue ou aplicar medicacdes no brago do acesso.

Nao verificar a pressao no braco da fistula.

Nao dormir em cima do braco do acesso.

HOSPITAL

pequeno PRINCIPE



6.2 Mantenha as mass sempre bimpas

Essa € uma maneira simples e eficaz de prevenir infeccoes, pois a maioria das doencas pode ser transmitida
pelo contato manual. Por isso, utilize sempre o alcool 709% com glicerina ou gel antes de tocar no paciente.

Se as maos estiverem sujas, lave-as antes com dgua e sabao, e,
em seguida, passe o alcool:

Ao chegar ao Hospital.
Antes e apds as suas refeicoes.
Antes e apds auxiliar na alimentacdo do paciente.
Antes e apds ir ao banheiro ou auxiliar o paciente nesse ambiente.
Antes e apds trocar a fralda do paciente. \ (
Atencao!
4

Visitantes também precisam sempre higienizar as maos
ao entrar na sala de hemodidlise.

Importante!
Sempre lembre o profissional de salide para utilizar dlcool 70% com glicerina ou gel nas maos antes
de qualquer cuidado com o paciente.



Para garantir a seguranca do paciente, sempre
0 acompanhe durante a sua circulagao pelo
Hospital.

Como estamos em um hospital, ndo realize
brincadeiras agitadas.

O suporte de soro ndo pode ser utilizado
como brinquedo. Ele é fundamental para a
manutengao do cateter venoso.

Algumas atividades apresentam elevado risco
de queda. Por isso, é essencial ficar ainda

mais atento durante o banho do paciente, o
transporte no colo ou na cadeira de rodas, e a
circulacdo em escadas ou rampas — nesse caso,
prefira sempre o elevador.

Caso ocorra queda, observe as orientagdes:

Nao movimente o paciente e permaneca ao lado dele.
Solicite a ajuda de alguém para chamar imediatamente um profissional de saude.
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6.4 Alimentacas do paciente

A alimentagdo é um assunto muito importante
para pacientes com insuficiéncia renal crénica
que passam pelo tratamento de hemodidlise. Isso
porque alguns alimentos devem ser evitados e
outros precisam ter o seu consumo diminuido.

A capacidade de o paciente ingerir quantidades
adequadas de calorias e nutrientes é limitada, devido
a diversos fatores. Ha restricoes de ingestao de
liquidos, potassio, sédio, fésforo, cdlcio e proteinas.

-5 ; |
Essas restricdes podem levar a dificuldades como Importante!
o desenvolvimento de um quadro de desnutricao; Manter a disciplina na alimentacio — comendo
prejuizo na qualidade de vida; aumento do exatamente o que o médico recomendou —
ndmero de internamentos; mais chance de contrair & fundamental para o sucesso do tratamento.

infeccdes; agravamento de anemia; fraqueza
generalizada; e dificuldade de cicatrizacao.

. .
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Anote estas dicas!

O paciente com insuficiéncia renal crénica precisa ter a sua rotina alimentar adaptada. Os médicos e
nutricionistas do Pequeno Principe auxiliam a familia na criacdo de um plano de alimentacdo, de acordo

com as necessidades especificas dessa crianca ou adolescente.

A equipe do Hospital também orienta sobre a forma de preparo dos alimentos — pois sal e derivados de
sodio e potassio precisam ser evitados — e a respeito de quais comidas nao podem ser ingeridas ou devem
ter o seu consumo diminuido. )

Em relagao a ingestao de liquidos, os
meédicos irdo indicar a quantidade que o
paciente pode beber a cada dia. A crianca
nao deve tomar mais do que o indicado
pelo médico, pois pode passar mal.

Devem ficar fora do
cardapio do paciente:

X Nas permitidas V' Powmitidas x Nas permitidas
Comidas muito salgadas , .
Carnes defumadas Agua Refrigerantes
Embutidos Café Sucos prontos
Alimentos industrializados ou conservas Cha * Esses produtos devem ser
Temperos prontos Sopa evitados, pois contém muito
Molhos tipo ketchup e maionese Gelatina sédio em sua composicao.

Salgadinhos de pacote e salgados de padaria
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6.5 Intercorréncias

O tratamento de uma doenca cronica exige atengao e cuidado continuos. No caso da hemodidlise,
ndo ¢ diferente. Durante cada sessao, ou mesmo quando o paciente esta em casa, podem acontecer
intercorréncias. Por isso, € preciso ficar alerta a alguns sintomas.

Durante a hemodialise Em casa
Mal-estar Mal-estar
Queda do aglcar no sangue (hipoglicemia) Queda do aclicar no sangue (hipoglicemia)
Caibras Pressdo baixa ou alta
Pressao baixa ou alta Dor de cabeca
Nauseas e vomitos Voémitos
Dor de cabeca Inchago no local da fistula arteriovenosa
Ansiedade Problemas com o cateter venoso
Inchaco no local da fistula arteriovenosa (sangramento, infeccao e exteriorizacdo)

Problemas com o cateter venoso (obstrucao,
sangramento, infeccdo e exteriorizagao)

Importante!

Caso ocorra alguma intercorréncia durante o procedimento de hemodidlise, o paciente deve solicitar
o auxilio da equipe de enfermagem. Se o incidente acontecer em casa, a enfermagem precisa ser
avisada antes do inicio da préxima sessao.
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O paciente com insuficiéncia renal crénica que € submetido a hemodidlise precisa tomar medicacdes
especificas. A familia deve acompanhar e ajudar a determinar as melhores formas de administrar
os remédios, além de incentivar o paciente a participar ativamente dessa parte do tratamento.

Importante!

Esses medicamentos prescritos pelo médico — eritropoetina, ferro e calcitriol, por exemplo —
ndo sao vendidos em farmdcias comuns. Para adquiri-los, é preciso:

Ter em maos o Laudo de Solicitagdo de Medicamentos Especiais (LME), que o médico ira entregar
a cada trés meses.

Ir a uma farmacia de medicacoes especiais, entregar o documento e obter os remédios.

Em seguida, leva-los imediatamente ao Hospital e entrega-los na Unidade de Hemodidlise.

Atencao!

A eritropoetina ndo pode ficar fora da geladeira. Por isso, ao buscar o medicamento na farmdcia especial, €
preciso armazend-lo em uma caixa, bolsa térmica ou isopor com gelo.
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6.7 Vacinas

E muito importante que os pacientes que fazem hemodidlise estejam com as vacinas sempre em dia.
Isso ajuda a evitar infecgdes e doengas que possam comprometer o seu estado de saude.

Além daquelas previstas no calendario de vacinacdo, é preciso ficar atento ao esquema diferenciado
para a vacina contra a hepatite B. E recomendado que sejam dadas quatro doses (30, 60, 90 e 180 dias),
usando o dobro da dose habitual para a idade.

6.8 Exames

Os pacientes precisam realizar diversos exames, fundamentais
para 0 acompanhamento do tratamento. Eles sio feitos
conforme o protocolo do Servico de Nefrologia e indicados
pelo médico nefrologista responsavel pelo paciente.

6.9 C&nAu/éwwm&ne//w@ééa

Todos os meses, os pacientes passam por uma consulta.
Esse € o momento em que o nefrologista avalia a evolugao
do tratamento, entrega receitas de medicamentos, solicita
exames e faz recomendagdes.

L 6N
a9,

A consulta também é uma oportunidade para que os
pais, familiares e cuidadores dos pacientes de hemodidlise
esclaregam as suas duvidas.

. .
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7. A vida na ssciedade

O paciente com insuficiéncia renal crénica que passa
pelo tratamento de hemodidlise ndo precisa parar
com as suas atividades escolares, recreativas ou
culturais, mas sim adapta-las. Os familiares devem
ficar atentos as mudancas de rotina e aos impactos
que isso causa, seja na escola, nas brincadeiras ou no
relacionamento com parentes, colegas e amigos.

7.1 Na escola

A crianca ou adolescente em tratamento vai muito
ao Hospital, e isso pode alterar a rotina de estudos e
provocar alguma mudanca emocional. Podem surgir
manifestagdes de tristeza, isolamento, desanimo,
raiva, impaciéncia, entre outros sentimentos. Os
profissionais de educacao, tanto da escola quanto

do Pequeno Principe, devem oferecer o apoio
necessario ao estudante nesse momento.
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Ha professores que trabalham dentro do Hospital e
auxiliam o paciente em suas necessidades escolares,
ajudando a manter contato com a escola em que ele
estuda para organizar atividades em conjunto.

O estudante em tratamento pode vir a usar um
cateter. Nesse caso, o professor de Educacao Fisica
deve adaptar as atividades esportivas, bem como as
brincadeiras no recreio, para o convivio saudavel do
paciente com os colegas. Esportes de alto impacto,
com bola ou artes marciais, devem ser evitados.

Se preciso, solicite a equipe da Unidade de
Hemodidlise uma carta com orientagdes voltadas
a escola e aos professores. Nela estdo listados os
cuidados necessarios com o estudante que tem
insuficiéncia renal cronica.



7.2 Na comunidade

A familia de uma crianca ou adolescente
com insuficiéncia renal crénica passa por
grandes expectativas e constantes variacdes
emocionais. Os amigos, familiares e vizinhos
devem demonstrar respeito, compreensao
e cuidados com a crianca e a familia. Piadas
e comentarios maldosos sobre a situacao
devem ser evitados, pois podem ser
recebidos como motivo de vergonha ou
mesmo como um desrespeito.

Amigos, familiares e vizinhos precisam
incluir o paciente em programas, passeios
e brincadeiras com a turma em idade

semelhante. Brincadeiras de roda, jogos de tabuleiro e videogames sao atividades liberadas. Pacientes que
fazem hemodidlise devem evitar atividades com movimentos bruscos.




7.3 Famlia

O paciente em tratamento de hemodidlise precisa do apoio
de todos, pois o tratamento € dificil e longo, exigindo a sua
cooperacao e persisténcia. Pode ocasionar sentimentos ruins
e sofrimento na familia. Entretanto, de novo, lembramos
que esses sentimentos sao hormais e, ads poucos, com Os
cuidados necessarios, vao sendo superados.

Afamlilia deve estimular as caracteristicas positivas de seus
filhos e nao os superproteger. Em alguns casos, os familiares,
na tentativa de evitar que a crianga em tratamento corra
riscos, passam a vigia-la e a impedir que faca algumas coisas
por ela mesma. Nesses casos, € comum que a crianca se
sinta incapaz ou se rebele contra as constantes ordens dos
pais. Por isso, € preciso lembrar que ela tem muitos aspectos
positivos, como alegria, carinho, inteligéncia e senso de
humor. Isso tudo precisa ser incentivado pelos familiares.
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Importante!

Durante o tratamento, a rotina da crianca

e da familia sera alterada. Alguns momentos
de lazer terao de ser deixados de lado e a
convivéncia com pessoas queridas da familia
diminuird. O periodo escolar também
podera mudar. Haverd, ainda, mudancas no
corpo, e o cateter e a fistula vao requerer
atencao e cuidados especiais. Existira um
estranhamento inicial. Nem sempre se quer
que outros percebam esses equipamentos
e condicdes. Mas é importante que a
crianga seja incentivada a manter suas
atividades, mesmo com essa mudanca de
rotina. E, principalmente, que permaneca
indo a escola. A inclusao social do paciente
é fundamental.



7.4 O papel de cada um

A familia € muito importante no cuidado! Todos devem participar de alguma forma, inclusive os irmaos
mais novos e mais velhos. Quando a familia se une e se ajuda, torna-se um porto seguro para o paciente e
aumenta os beneficios do tratamento. O carinho é fundamental.

Os adultos podem dar colo quando a crianca esta triste, mas também precisam dizer alguns ndaos com
firmeza quando o filho ou a filha faz manha, birra ou quer algo que |he faca mal, da mesma maneira que
fariam com os outros filhos.

Nos primeiros meses de hemodidlise, € comum que tanto os pacientes quanto seus familiares sintam um
impacto psicoldgico proveniente das mudancas que o tratamento acarreta. E muito importante que os
familiares estejam atentos a sinais e sintomas como tristeza, irritabilidade e isolamento. Assim, podem pedir
ajuda a equipe de salde ou ao psicdlogo responsavel, quando necessario.

A crianca ou o adolescente é o protagonista do tratamento. A familia e o cuidador sao apoiadores.
O paciente deve ser estimulado a participar ativamente desse periodo.



Peso seco

E 0 peso do paciente sem o excesso
de liquido. O peso seco é importante
para calcular a quantidade de liquido
que deve ser retirada durante a
hemodialise, valor que nao pode ser
alto devido ao tempo disponivel para
cada sessao. O excesso de liquido
pode prejudicar o funcionamento de
diversos 6rgaos, bem como pode
causar mal-estar ao paciente.

8. Qlsssinis

Neste capftulo, apresentamos termos frequentemente utilizados no tratamento de hemodidlise.
As informacdes podem facilitar a rotina de procedimentos do paciente. Confira.

Soroteca

E um exame de sangue realizado a cada
dois meses somente nos pacientes que
estdo ativos na lista de transplante renal.
O material coletado fica armazenado em
laboratério de histocompatibilidade e
imunogenética.

Esse sangue é utilizado na prova de
compatibilidade entre o receptor e o
doador do rim.
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Cateter venoso central (CVC)

E um tubo feito de silicone por meio do
qual o sangue € levado até o dialisador e,
apos ser filtrado, € devolvido ao organismo.
Pode ser inserido na parte superior do
corpo do paciente (pescoco ou térax) ou
nos membros inferiores (perna, na regiao
da virilha).

Fistula arteriovenosa (FAV)

Considerado o melhor acesso vascular para
hemodidlise. A fistula é construida nos membros
superiores e, em poucos casos, em membros
inferiores, em um procedimento no qual o
cirurgido faz a juncao de uma artéria a uma veia.

Apbs um periodo de aproximadamente
quatro semanas, é feita uma pungdo com

duas agulhas especificas, que levarao o
sangue até o dialisador e o devolverao
filtrado ao organismo.



9. Atencas e cuidads integral

O Hospital Pequeno Principe tem o compromisso de promover a salde infantojuvenil aliando a exceléncia
técnico-cientifica ao cuidado humanizado e integral. Neste capftulo, apresentamos servicos oferecidos aos
pacientes que resultam em uma maior adesao ao tratamento, entre outros indicadores positivos.

O Setor de Suporte Nutricional, do Servico de Nutricdo e Dietética, acompanha os meninos e meninas com
insuficiéncia renal crénica. Nutricionistas do Hospital, junto aos médicos, ajudam a familia a criar um plano de
alimentagao de acordo com as necessidades do paciente em tratamento.

Esse paciente tem o seu estado nutricional complexo e com restricdes. Por isso, comparecer as consultas
agendadas com nutricionistas e seguir as recomendacdes € fundamental para garantir mais qualidade de vida e
bem-estar a crianca ou ao adolescente.

O telefone para contato é (41) 3310-1109.
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9.2 Apsis psicolsgics

Quando uma crianca ou um adolescente
comeca a fazer hemodidlise, sua rotina e estilo
de vida precisam ser alterados. E necessario
administrar as novas responsabilidades e,
algumas vezes, isso pode ser desafiador.

O tratamento € dificil, e os pacientes podem
sentir-se cansados, tristes e desanimados.

Tanto os pacientes como seus familiares

e cuidadores contam com o auxilio dos
profissionais do Setor de Psicologia do Pequeno
Principe em todo o processo de tratamento e
cuidados, para qualquer necessidade.

O setor funciona de segunda a sexta-feira,
das 8h as 18h.

O telefone para contato é (41) 3310-1132.
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9.3 Service Sscial

Os pacientes submetidos a hemodidlise também contam com o suporte do Servico Social do Hospital Pequeno
Principe. Os assistentes sociais da instituicao sao responsaveis por fazer a avaliacdo social, que permite conhecer
a realidade e a estrutura familiar do paciente em seus aspectos socioeconémicos.

Também informam e orientam sobre beneficios socioassistenciais disponiveis; acesso ao transporte exclusivo
de pacientes de hemodidlise para os dias das sessoes; e solicitacio de medicagdes, dietas especiais e sondas,
por exemplo. O servico funciona de segunda a sexta-feira, das 8h as 18h. Aos sdbados, domingos e feriados,
trabalha em regime de plantdo em sobreaviso, das 8h as 20h.

Os telefones para contato sdo (41) 3310-1133, 3310-1123, 3310-1140 e 3310-1051.

9.4 fducacas e Cubbwra

Desde a década de 1980, de forma pioneira, o Pequeno Principe proporciona acesso a educagao aos pacientes
em tratamento e promove, assim, a garantia de mais um direito das criancas e adolescentes: o direito a educacao.
Colaboradores préprios e professores das secretarias municipal e estadual da Educacdo conduzem as atividades.

Esse trabalho é coordenado pelo Setor de Educagdo e Cultura (Educ), que também oferece aos pacientes
diversas acdes culturais, como oficinas de musica, teatro e fotografia, além de atividades de incentivo a leitura.
O Educ funciona de segunda a sexta-feira, das 8h ao meio-dia e das 13h as 17h30.

O telefone para contato é (41) 3310-1320.
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9.5 Vsluntariads

Guiadas pelo sentimento de amor ao préximo,
centenas de pessoas atuam como voluntarias
no Pequeno Principe. Elas dedicam seu tempo
e talento aos pacientes todos os dias da semana
e tornam o tempo de permanéncia no Hospital
mais leve e feliz. Esse trabalho é orientado pela
coordenacao do Setor de Voluntariado.

Os voluntarios se dedicam a diversas atividades
nos ambulatérios, brinquedotecas, quartos e
enfermarias, e um dos focos das acdes esta no
brincar, que € fundamental inclusive no periodo
de tratamento. O setor funciona de segunda

a sexta-feira, das 8h ao meio-dia e das 13h as
20h30. Aos sabados, domingos e feriados, o
horario de atendimento é das 9h ao meio-dia
e das 13h as 16h.

O:s telefones para contato sdo (41) 3310-1169
e 3310-1253.
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Sociedade Brasileira de Nefrologia (www.sbn.org.br).

Divisdo de Imunizacdo. Divisdao de Hepatites.
Centro de Vigilancia Epidemioldgica Prof. Alexandre
Vranjac. Coordenadoria de Controle de Doencas.
Secretaria de Estado da Salde de Sao Paulo
(DI/DH/CVE/CCD/SES-SP).
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Sobre o Servico de Nefrologia do Hospital Pequeno Principe

O Servico de Nefrologia se dedica ao diagndstico e tratamento das doengas que atingem os rins € o
trato urinario (ureteres, bexiga e uretra).

Possui servico de hemodidlise, dilise peritoneal e transplante renal, além de Ambulatério Geral de
Nefrologia e ambulatérios especializados para atender pacientes com insuficiéncia renal cronica em
tratamento conservador, litiase, tubulopatias, glomerulopatias, bexiga neurogénica e hipertensao

arterial,

Para mais informagdes, acesse nosso site: pequenoprincipe.org.br/hospital/nefrologia-pediatrica.



Unidade de Hemodialise
Funcionamento:
de segunda-feira a sabado, das 7h as 19h

Telefones para contato:
(41) 3310-1292 e 3310-1492
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