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TRANSPLANTE HEPATICO, ADOLESCENCIA E TRANSICAO PARA
AMBULATORIO ADULTO

Liver transplantation, adolescence and transition to adults’ clinic

Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda BermudeZz', Lidia Natalia Dobrianskyj Weber?, Mbnica Beatriz Parolin®, Julio Cezar Uilli Coelho?,
Mariane Bagatin Bermudez®, Adriane Celli®

RESUMO

Objetivo: Fornecer informagdes ao hepatologista, referentes ao atendimento ao adolescente transplantado, no que diz respeito as questdes
da adolescéncia para evitar risco de rejei¢do, muito prevalente nesse grupo. As informagdes foram coletadas de artigos cientificos publicados
nas bases de dados ScIELO, MEDLINE e PUBMED de 2004 a 2010, livros técnicos e publicagdes de consenso de organismos internacionais.
Sintese dos dados: Com o aumento do numero de transplantes e melhora da sobrevida, muitas criangas transplantadas estdo atingindo a fase
turbulenta da adolescéncia e muitos adolescentes sdo submetidos ao transplante nessa fase. Na atualidade, poucos servigos de transplante tém
padronizado um programa de transic@o, para assegurar ao paciente adolescente um seguimento de saude adequado apds sua transferéncia
para uma clinica de adultos. Alguns autores confirmam que a aten¢@o no periodo de transi¢@o possibilita uma revisdo educacional para os
pacientes adolescentes e também uma oportunidade conveniente para otimizar o bem-estar na vida adulta. Infelizmente, porém, as clinicas
de adultos em geral estdo sobrecarregadas de pacientes e as questdes do desenvolvimento da adolescéncia nao sao prioritarias. O pediatra,
que deveria ter um papel essencial na transferéncia de adolescentes para servigos de satide de adultos, muitas vezes e de modo inconsciente,
acaba atuando como um dificultador por ndo demonstrar confianga plena em seus colegas. Conclusiio: Um ambulatério de transi¢do oferece
a oportunidade de abordar questdes essenciais para a saude integral do adolescente transplantado e seu desenvolvimento pleno com temas
como: autonomia, identidade, auto-estima, qualidade de vida, sexualidade, alteracdes corporais, projetos de vida e desenvolvimento da
escolaridade/profissionalizagao.

Descritores: Adolescéncia, Transplante Hepatico, Adesao a Medicagao.

INTRODUCAO

O transplante hepatico ¢ o tratamento de elei¢do para doencas
Instituicdo avancadas do figado e ¢ o transplante de 6rgdo s6lido mais bem
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DST, AIDS e gravidez ndo planejada, além de apresentar pico de
incidéncia para doenga mental.

Paralelamente as modificagdes corporais (crescimento fisico,
eclosdo hormonal, maturagao sexual, que se denomina puberdade),
evoluem aquelas de ordem psicossocial,® no que convencionaram
chamar de sindrome da adolescéncia normal, que sdo: busca da
identidade, tendéncia grupal, desenvolvimento do pensamento
abstrato, vivéncia temporal singular, variagdes do humor, evolucao
da sexualidade, separagdo progressiva dos pais, crises religiosas,
atitude social reivindicatéria e manifestagdes contraditorias de
conduta. A necessidade de manter um compromisso com um
acompanhamento médico continuo ¢ um fator adicional para o
estresse proprio dessa fase da vida.’

ADOLESCENCIA E TRANSPLANTE

Em 2008, representantes de varios grupos de transplante hepatico
reuniram-se para discutir sobre a transicdo de seus pacientes
adolescentes para o ambulatorio de adultos, a fim de garantir a
continuidade do sucesso em longo prazo, apesar da dependéncia
da medica¢do imunossupressora. Houve concordancia sobre a
necessidade de treinamento e estudos na area da adolescéncia de
pesquisas sobre as melhores praticas e analise da evolugao, bem
como sobre a utilizagdo dos recursos da comunidade.?

A adolescéncia ¢ um periodo turbulento para todos, e,
particularmente, para esses pacientes. Adolescentes com doengas
cronicas apresentam mais problemas de ajustamento que seus pares
sem doengas e tendem a sofrer mais transtornos de comportamento,
depressdo e ansiedade.’ Para diminuir o impacto que uma doenga
cronica presente no periodo da infancia causa no curso da vida,
eles devem ser estimulados a ter autonomia e manter contato social
com seus pares, mesmo necessitando de cuidados da familia e dos
profissionais de satude.’

Adolescentes com transplante de o6rgdo solido e idade entre 18 e
24 anos apresentam o dobro da taxa de mortalidade com relagdo
aqueles entre 12 ¢ 17 anos e quatro vezes maior aos de 10 a 14
anos. O uso de drogas também aumenta e a taxa de suicidio ¢ trés
vezes maior que a de adolescentes entre 12 e 17 anos.’ Adultos
jovens e adolescentes transplantados renais t€ém as taxas mais altas
de rejeicao aguda, morte por perda do enxerto e rejeigao cronica,
levando a perda do enxerto.® Mais do que um tergo dos adolescentes
ndo aderem ao tratamento.® A tendéncia normal ao questionamento
e desafio a autoridade pode predispor esses pacientes a aceitar
com desdém as orientagdes médicas e o tratamento. Além disso,
devem ser considerados os efeitos cosméticos adversos da terapia
imunossupressora € a preocupagdo com a imagem corporal,
a impulsividade e o comportamento de risco.! Segundo Bell,
imagens estruturais e funcionais do cérebro mostram que alteragdes
significativas na maturacdo ainda ocorrem aos 20 anos ¢ essas
regides que demoram a amadurecer estdo associadas as fungdes
executivas cerebrais, tais como previsao, planejamento, avaliacao
dos riscos e capacidade para dissociar a tomada de decisdo da
emocao forte.

Embora em alguns trabalhos, adolescentes com doengas cronicas
parecam apresentar maior risco, Dommergues ! em seu estudo
com 116 pacientes (abril/05 a julho/06 e idade 21+/-4 anos)
observou que o comportamento de risco ndo apresentou diferenga
em relagdo a seus pares normais referente ao uso de tabaco (11%) e
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maconha (11%), mas encontrou taxas significativamente menores
nesses pacientes quanto ao uso de alcool (43% nunca usaram e
50% bebem eventualmente em ocasides especiais).

ADERENCIA NA ADOLESCENCIA

A sobrevida ap6s um ano de transplante de 6rgdo solido é melhor
em receptores adolescentes (idade 11-19 anos) do que nos mais
jovens. No entanto, muitos estudos indicam piora nos seguimentos
em longo prazo (mais de cinco anos pos-transplante) no grupo
adolescente do que em criancas de menor idade, fato explicado
pela ndo aderéncia.!! O adolescente vai desenvolvendo a separagéo
de sua identidade da dos pais, e essa necessidade de independéncia
combinada com a dificuldade de entender conceitos abstratos e a
nocao de invulnerabilidade pode resultar em pensamentos ilogicos
que poderdo determinar um comportamento de risco.’

Todos os receptores de transplante, inclusive os adolescentes,
utilizam imunossupressores por toda vida, porém a prevaléncia
geral de ndo aderéncia é 32% para transplante renal e 30,8% para o
de figado. Ao fazer a divisao por idade, ela ¢ de 38% '>a 64% " em
adolescentes, 17% em criangas e 15-25% em adultos.'*!" Para Hsu
7 ¢ de 7-70%, com niveis mais altos na adolescéncia.

A qualidade da comunica¢do entre médicos e adolescentes
pode comprometer o entendimento de sua condigdo de satde, a
satisfacdo com o tratamento, a colabora¢do ¢ 0 compromisso com
os cuidados de saude.’

Pela OMS, ha cinco categorias de fatores de risco para a nao
aderéncia ao tratamento, conforme Figura 1.

A aderéncia da populagdo pediatrica e de adolescentes pode
aumentar em 56% quando estratégias educativas sdo tentadas
continuadamente. Entre elas: a) explicagdo do nome e objetivo
de cada medicamento, dose e horario, seus efeitos colaterais; b)
informar sobre sinais de rejei¢ao ou infecgdo, com envolvimento
do adolescente como um parceiro; c) conhecer experiéncias
prévias da doenga do paciente, seu entendimento e suas crengas;
d) tentar ndo ser autoritdrio ao prover a orientagdo a ser seguida
nao s6 verbalmente, mas também por escrito, e fornecer panfletos,
videos ou livretos.!" O paciente deve ser inquirido para conferir se
houve boa compreensdo.!! Como a aderéncia decresce ao longo do
tempo, ¢ importante repetir sistematicamente as orientagdes. Entre
as estratégias comportamentais, deve existir um momento para
que os adolescentes possam ser ouvidos a cada consulta sobre suas
necessidades, sentimentos ou dificuldades com a medicagao. Para
facilitar seu uso correto, a medicagdo pode ser simplificada em
numero de doses, no sabor ou tamanho. Lembretes no calendario ou
agenda, folhetos, alarme de reldgio ou telefone celular, ou ainda a
associa¢do com alguma atividade também melhoram a aderéncia.™
E importante que os pais mantenham um dialogo sincero e
honesto com a equipe médica e que haja supervisdo continua
sobre o adolescente, até que ele desenvolva sua responsabilidade
¢ autonomia, sempre respeitando sua individualidade. Do mesmo
modo, a equipe de saiude deve manter respeito e confianca,
valorizando o paciente integralmente como pessoa, facilitando
0 acesso € a comunicacdo aberta, quer seja pessoalmente, por
telefone ou por e-mail, para que ocorra fortalecimento do vinculo
com os profissionais de saude.'" Caso exista conflito pessoal ou
familiar, deve-se prover terapia familiar, tratamento psicoldgico
individual ou em grupo e encaminhamento psiquiatrico no caso de
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Figura 1: Fatores de risco a aderéncia dos adolescentes transplantados de figado
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equipe
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- Raiva ou perda de esperanca
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acompanhamento

esquema terapéutico

- Provedor de saude unico
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- Problema de acesso aos
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Fonte: Adaptado de Dobbels F, Van Damme-Lombaert R, Vanhaecke J, De Geest S. Growing pains: Non-adherence with the immunosuppressive regimen in

adolescent transplant recipients. Pediatr Transplantation 2005: 9: 381-390.

transtorno mental ou comportamental.'!

A ndo aderéncia ¢ um processo dindmico: um paciente pode
apresentar-se ndo aderente em um momento ¢ aderente em outro,
pois ndo ha um método que mega continuamente o nivel das drogas
imunossupressoras.'* Parece que os jovens usam a medica¢do mais
adequadamente quando acreditam que seu provedor de saude
realmente se interessa por eles e explica as razdes para seu uso
correto, assim como quando permite sua participag@o nas decisdes,
proporcionando alteragcdes que se ajustem ao seu estilo de vida,
com esquemas uteis e praticos.'*

CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO

Quando criancas com  déficit poOndero-estatural  sdo
transplantadas precocemente, a recuperagdo da estatura
potencial € frequente, enquanto que o transplante tardio
dificulta atingir esse potencial.'” Essa rapidez de modulagdo
provavelmente ¢ devida ao fator 1 de crescimento insulina-
like e sugere que essa substancia seja um indicador precoce de
recuperagdo da fungdo hepatica.'® Os meninos crescem mais do
que as meninas, nao havendo correlagdo com a imunossupressao
e com o tipo do transplante. O crescimento estatural insuficiente
(na faixa de -1 a 1,5 no escore z) prévio ao transplante pode
resultar em impacto negativo no crescimento potencial ¢ no
desenvolvimento cognitivo pds-transplante. Isso ocorre devido
as alteragdes metabodlicas da desnutricdo grave (mé absorgdo

de gorduras, metabolismo de nitrogénio anormal e aumento
do gasto energético), bem como pela resisténcia ao hormonio
do crescimento (GH).!"” Esse hormdnio pode até estar elevado
nessas criangas e ocorre quando ha falha na producao do fator
de crescimento insulina-like (IGFI) produzido no figado e da
proteina 3 que se liga ao IGFI.'” Embora haja uma recuperagéo
evidente em muitas criancas apos o transplante, muitas nao
superam esse déficit.'” A exposi¢do ao corticoide é outro fator
que interfere no crescimento e a maioria dos protocolos diminui
ou suspende essa droga entre seis € 18 meses pds-transplante.
A administragdo de GH recombinante melhora a velocidade de
crescimento em dois a trés anos de uso sem aumento da idade
ossea, porém, pode contribuir para o risco de rejeicdo tardia
do enxerto."”

Foram avaliados 432 pacientes por 24 anos poOs-transplante
hepatico com fung@o hepatica normal e foi evidenciado que o ritmo
de crescimento ¢ acelerado, com recuperac¢ao de peso e altura ao
final do primeiro ano, principalmente em criangas menores de dois
anos."” No entanto, nem sempre ha recuperagdo total, sendo as
principais variaveis: diabetes, corticoide, doenga hepatica primaria,
familia monoparental e transplante feito antes de 2001."

A funcdo cognitiva ¢ normal na maioria das criangas transplantadas,
mas algumas apresentam disturbio de aprendizagem (17,7-26%
versus 8% na populagdo normal). Quando isso ocorre, suas
causas devem ser exploradas; entre elas, o déficit auditivo, que
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pode ocorrer em 5% das criangas transplantadas.!” Pacientes com
distarbio de aprendizagem necessitam de suporte educacional
individualizado.'” Pais de criangas transplantadas de figado relatam
mais estresse e tendem a avaliar seus filhos com desempenho mais
baixo do que o relatado por elas proprias.'’

Importante lembrar que devem ser aplicadas todas as vacinas
possiveis antes do transplante, pois apos o procedimento,
devido a imunossupressdo, estardo contra-indicadas as vacinas
de virus vivo.'®

SAUDE SEXUAL E REPRODUTIVA

A melhora da sobrevida dos receptores de orgdo solido fez
aumentar a atencdo para a qualidade de vida desse grupo, que
inclui preocupagdes com o crescimento, envolvimento amoroso e
desejo de controlar a fertilidade.”

A complexidade dos cuidados com adolescentes receptoras de
orgéos solidos exige muito empenho dos profissionais de saude.'” A
puberdade ¢ comumente atrasada em um a dois anos com menarca
variando entre 13 ¢ 19 anos, quando o transplante hepatico ocorreu
em torno dos 10 anos.! Esse atraso podera ocorrer em meninas
receptoras de rim ou figado no periodo pré-puberal e pode criar
dificuldades na discussdo dessas questdes com a equipe de saude'.

Um motivo de preocupacdo nos meninos ¢ a ginecomastia, que pode
ser causada por drogas como digoxina, isoniazida, espironolactona
e inclusive a maconha; eles devem ser tranquilizados quanto a esse
comum efeito colateral e informados quanto ao fato de que ird
desaparecer. E importante salientar que ndo se trata de mudanga de
sexo e que eles ndo devem comprimir o tecido mamario, a fim de
néo estimular seu crescimento.'*

Meninos e meninas podem ter faltado as aulas de educagdo sexual na
escola e a disponibilidade de material educativo (folders, panfletos,
revistas, videos, etc.) sobre adolescéncia pode facilitar discussao
sobre essas questdes nas consultas." Deve-se focar imagem corporal
positiva, assertividade, informagdes sobre anatomia, funcionamento
sexual, espectro de possibilidades sexuais, papéis sexuais, habilidades
sociais, contracepgdo e prevengdo de doengas sexualmente
transmissiveis'®.  Crengas, conhecimento e comportamento
responsavel sdo influenciados pela cultura, classe social, habilidade
cognitiva, sexo, orientagio sexual e estado geral de saude.'*

A maioria dos estudos sugere que transtornos menstruais prévios
ao transplante e relacionados a disfungdo hepatica terminam
em média sete meses apos o transplante.” O tratamento do
sangramento uterino disfuncional ¢é feito com contraceptivo
hormonal. Essas drogas, assim como suplementos nutricionais e
fitoterapicos prescritos pelas proprias adolescentes podem interagir
com o regime imunossupressor usado.!’ Deve-se orientar a evitar o
uso de tais substancias sem antes consultar seu médico.

O envolvimento amoroso de adolescentes receptoras de orgao
so6lido € limitado pelo isolamento social por elas vivenciado em
relagdo a seus pares normais." A cicatriz cirargica na infincia pode
comprometer a imagem corporal, com risco de isolamento devido
ao medo de rejeigdo de potenciais parceiros sexuais.”” Em adultos
transplantados ¢ alta a incidéncia de disfuncdo sexual. No entanto,
ndo parece existir maior incidéncia dessa disfungdo detectada em
entrevistas com adolescentes sexualmente ativos submetidos a
transplante, quando comparados a populagdo em geral."”

Nem a medicag¢@o imunossupressora nem o transplante diminuem
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a fertilidade e ja se descreveu a concepgdo trés semanas apos
o transplante; porém, a recomendagdo ¢ que esta ocorra pelo
menos seis a doze meses apds.”” Semelhante a seus pares
saudaveis, as adolescentes tém dificuldades de conversar com
profissionais de satide sobre a necessidade de contracepgdo. Isso
provavelmente ocorre porque muitos pais insistem em acompanha-
las em todos os momentos de sua consulta ¢ também porque os
médicos subestimam sua vida sexual ativa e sua necessidade de
contracepgdo, possibilitando a gravidez ndo planejada.'” Mulheres
sexualmente ativas podem escolher contraceptivos combinados de
estrogénio e progesterona, s6 progesterona, métodos de barreira
como preservativo, diafragma, DIU, capuz cervical e contracepgao
de emergéncia, se ocorreu episodio de sexo ndo protegido, além
de sua esterilizagdo cirurgica ou do parceiro na idade adulta.”
A contracepcdo hormonal de baixa dosagem (20-35ug de
estrogeno) nao deve ser prescrita para pacientes com historia de
tromboembolismo, hipertensdo, choque ou doenga coronariana,
cancer sensivel a estrogénio, adenoma hepatocelular e doenga
hepatica ativa.”” O método de barreira mais comumente associado
¢ o preservativo masculino, prevenindo gravidez e infecgdes."”

As interagdes dos imunossupressores com contraceptivos
hormonais estdo na Figura 2.!” Autores ja mostraram vantagens e
desvantagens sobre contraceptivos nessa mesma pesquisa'’.

Um ano apds o transplante, 97% das mulheres restabeleceram
seu metabolismo estrogénico.?’ O aumento da sobrevida pods-
transplante hepético contribuiu para aumento no nimero de
gestacdes com risco de gravidez ectdpica, hipertensdo arterial,
eclampsia, infecgdo, prematuridade, retardo de crescimento
intrauterino e malformagdes, sem associagdo com o tipo de terapia
imunossupressora, que ndo pode ser descontinuada na gravidez.”!

Dentre 143 partos hospitalares com predominio de cesérea,
foi observada mortalidade materna semelhante entre casos e
controles, porém pacientes transplantadas apresentaram taxas
mais elevadas de mortalidade fetal e complicagdes fetais, com
mais internagdes pré-parto e por causa materna.”? Hipertensdo
na gravidez e hemorragia pos-parto foram mais frequentes entre
pacientes transplantadas, e seus filhos tiveram maiores taxas de
prematuridade, distresse respiratorio e restricdo de crescimento,
mas ndo anomalias congénitas.??

Infec¢do ¢ uma complicagdo e uma causa significativa de
mortalidade e morbidade no receptor de transplante de orgao
solido e por isso ¢ importante conseguir uma historia sigilosa, e,
se houver atividade sexual, o adolescente deve ser referenciado a
profissional que cuida de satde sexual e reprodutiva, mesmo que
confidencialmente.” Deve ser solicitado screening a cada seis
meses para blenorragia e clamidia, as duas bactérias mais comuns
em adolescentes ou se houver leucorreia, distiria ou outros sintomas
genitourinarios."” Distria pode ser o unico sintoma de infecgdo por
clamidia.”> Na presenca de sintomas, deve ser iniciado tratamento
empirico para DST, para evitar doenga inflamatdria pélvica, que
pode ser complicada com abscesso tubo-ovariano, presente as
vezes em mulheres imunossuprimidas com sintomas leves devido
a bactérias incomuns nessa localizacdo como Pseudomonas
aeruginosa e Aspergillus.'” Também infecgdes virais podem
ocorrer em adolescentes, incluindo hepatite B, herpes simples
e HPV, sendo a vacinagdo contra hepatite B ¢ HPV da maior
importancia.'” O exame de Papanicolau deve ser feito anualmente
em adolescentes sexualmente ativas."
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Figura 2 - Efeitos colaterais dos imunossupressores e interagées com contraceptivos orais (COC)
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combinados (COCs).

- Pilulas de baixa dosagem tém
impacto minimo do metabolismo
da glicose.

- Monitore peso e densidade
Ossea se acetato de

Cefaléia .
depometilprogesterona for usado.
- Disfuncéo hepatica interfere no
metabolismo do estrogénio.
N - Disturbios gatrointestinais graves
Diarréia o ~
. podem diminuir absorcéo de
Vémito

COCs.

- Hipertenséao severa é contra-
indicagao do uso dos COCs.

- COCs tém minimo efeito nos
lipidios.

- Drospirenona (Progestageno
com atividade espirinolactona-
like) é contra-indicado com

Hipertensao Arterial
Hipercalemia

Hiperlipidemia . .
. hipercalemia.
Diabete ) . R
. - Pilulas de baixa dosagem tém
Cefaléia ) o .
impacto minimo do metabolismo
da glicose.
-Monitore cefaléia com frequéncia.
N . - COCs tém minimo efeito nos
Hiperlipidemia

lipidios.

Fonte: Sucato GS, Murray PJ. Gynecologic health care for adolescent solid organ transplant recipient. Pediatr Transplant. 2005 Jun;9(3):350

SAUDE MENTAL

A prevaléncia de depressdo entre adolescentes da comunidade ¢é
de 5 a 14%, aumentando até a vida adulta, e mais de 60% dos
adolescentes deprimidos apresentam transtorno de ansiedade,
mostrando alta incidéncia de problemas emocionais entre
adolescentes submetidos a transplante de orgdo sélido."* Entre
os fatores pré-transplante correlacionados com transtornos
psiquiatricos apos o procedimento estdo: historia psiquiatrica
pregressa, sexo feminino e baixo suporte familiar'®. Ansiedade
ou depressdo podem interferir na adesdo ao tratamento e esses
pacientes devem ser prontamente encaminhados a avaliagdo
psiquiatrica.'

O aparecimento de transtornos alimentares (anorexia nervosa,
bulimia nervosa, entre outros) ¢ mais comum na adolescéncia com
comorbidade com outros transtornos psiquiatricos e, por serem
dificeis de tratar, t€m alta morbidade ¢ mortalidade. Os fatores
de risco sdo: género feminino, problemas alimentares anteriores,

desnutricdo na infancia e peso materno. Os fatores de protecdo
para esses transtornos sao alta auto-estima aos 10 anos e bem-estar
materno.'* Apesar de ndo estar clara a causa de transtorno alimentar
pos-transplante, a experiéncia clinica defende discutir imagem
corporal, seguindo o ato de pesar e reforgar uma dieta saudavel.'*

Psicoterapia cognitivo-comportamental, intervencdes terapéuticas
de suporte, terapia de grupo e terapia familiar podem auxiliar o
adolescente a identificar e expressar seus sentimentos, aceitar
sua condi¢do de satde, bem como seu tratamento.'" Dentre os
medicamentos mais usados estdo os inibidores seletivos de
recaptac@o da serotonina, sendo a fluoxetina a mais indicada para
depressao. O citalopram e o escitalopram tendem a ter interagdes
menores ¢ menos efeitos colaterais.'

Muitos programas de transplante hepatico instituem tolerancia
zero para uso de qualquer droga licita ou ilicita, pois além dos seus
maleficios, ha o risco de esquecer de tomar a medicagdo prescrita.'*

Os adolescentes transplantados devem ser aconselhados a nao
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fumar, pois tabagistas t€ém mortalidade maior pds-transplante,
decorrente de doenga cardiovascular e sepse.® Um ter¢o dos
receptores de figado parou de fumar apds o transplante e 12% de
todos os transplantados sdo tabagistas ativos. Foi constatado que
ap6s 10 anos do transplante houve 12,7% de doengas malignas
(incluindo pele) nos tabagistas contra 2,1% nos ndo tabagistas.?

O abuso de alcool e drogas ilicitas apds o transplante pode levar a
nao aderéncia ao tratamento imunossupressor, de acordo com uma
meta-analise e os fatores de risco para recaida sdo: suporte social
deficiente, histéria de alcool na familia e periodo de abstinéncia
menor do que seis meses.”

QUALIDADE DE VIDA

O conceito de qualidade de vida é multidimensional: bem estar
fisico, mental e social.?® Os fatores fisiologicos séo os indicadores
clinicos de saude, nivel de energia e status funcional, que incluem
tolerancia a dor e percep¢do individual.?® Os fatores psicologicos
englobam nivel emocional, auto-estima, imagem corporal e
aspectos cognitivos.?® Os fatores sociais incluem satde social
(habilidade para desempenhar seu papel social por si s0) e suporte
social, que modera a percep¢do de eventos estressantes.?

Numa avalia¢do sobre qualidade de vida em 123 pacientes antes
e apos transplante hepatico, constatou-se que era considerada boa
pela maioria (79%), muito boa (14%) e ma (5%).”

Adolescentes que receberam transplante hepatico tém qualidade
de vida relacionada a satide similar a adolescentes normais em
avaliacdo pessoal. No entanto, os pais desses pacientes consideram-
na diminuida e todos os estudos nesse sentido evidenciam a
presenca de distresse emocional parental e atividades familiares
disruptivas.'” Em criangas menores de cinco anos foi observado
que houve melhora da qualidade de vida quando esse escore foi
comparado entre a fase pré-transplante e cinco anos depois.

Um estudo finlandés realizado com 353 transplantados de figado
com idade variando de menos de 20 até mais de 50 anos constatou
que a qualidade de vida ¢ melhor em transplantados que trabalham na
vida adulta do que naqueles que vivem dos beneficios do governo.”

Figura 3 - Marcos da transicdo de adolescentes para o ambulatério de adultos

Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda Bermudez, Lidia Natalia Dobrianskyj Weber, Monica Beatriz Parolin, Jillio Cezar Uilli Coelho, Mariane Bagatin Bermudez, Adriane Celli

Ao observarem 38 pacientes com idade variando de 28 meses a 16
anos, Fredericks e cols. concluiram que, para melhorar a qualidade
de vida, ¢ muito importante identificar e fazer intervengoes clinicas
em transplantados que apresentam baixo desempenho fisico, maior
limitagdo da atividade social e escolar relacionada a problemas
emocionais e comportamentais, bem como naqueles com pais com
estresse ¢ com baixa coesdo familiar.’!

Um estudo anterior observou 300 adolescentes transplantados
de orgdo solido quanto as suas experiéncias e seus sentimentos e
concluiram que existe percepcdo de dominagdo pelos esquemas
terapéuticos, auto-estima diminuida, ressentimento de sentir emogoes
de modo diferente, reac@o negativa de seus pares, perda do sentimento
de pertencer, ansiedade de ser rejeitado, duracdo do transplante e
incerteza sobre sua expectativa de vida.> Alguns tinham ideagdes
suicidas, outros estavam agradecidos pelo transplante ter dado nova
chance de vida e outros ainda desejavam mais independéncia e se
sentiam superprotegidos pelos pais, sendo que o desejo de definir uma
meta académica e profissional de longo prazo foi prevalente.*

Um estudo com 395 criangas e adolescentes transplantados
hepaticos entre 1981 e 2002 constatou que esses pacientes t€ém
menor qualidade de vida quando comparados a criangas saudaveis
e qualidade de vida igual ou maior quando comparados a grupos de
criangas ¢ adolescentes com outras doengas cronicas como artrite
reumatodide juvenil, asma e epilepsia.*®

TRANSIGAO PARA AMBULATORIO DE ADULTOS

Em adolescentes de 15 a 19 anos submetidos a transplante, foi
constatado aumento da mortalidade em mais de trés vezes quando
comparados a seus pares de 10 a 14 anos.>® Por esse motivo, o
objetivo da transigdo desses pacientes para o ambulatorio de adultos
¢ maximizar a longevidade com a melhor qualidade de vida possivel
e com o minimo de complicagdes. A teoria da autodeterminacgdo tem
correlagdo maior com os objetivos de saude e inclui trés necessidades
psicoldgicas: autonomia, competéncia e relagdes parentais.’

A transi¢do para o ambulatorio de adultos deve ser efetuada apds
terem sido atingidas algumas metas enumeradas na Figura 3.

1. Entendimento e capacidade de descrever a causa da insuficiéncia
hepatica e a necessidade de transplante

2. Capacidade de saber informar sobre sua medicacéo

3. Consciéncia das implicagdes a longo e curto prazo da condigdo
de transplantado em sua vida como um todo (prevengéo de
infecgdes, aspiragcdes escolares, académicas e vocacionais)

4. Compreensao dos efeitos de sua doenga na salde sexual e
reprodutiva, incluindo:

- efeito da gestagdo no seu bem-estar

- efeito da medicagao contraceptiva

- qualquer efeito teratogénico da sua medicagao

- papel do aconselhamento genético e risco genético da sua doenca
recorrer na prole se pertinente para sua condigao

5. Demonstragao do senso de responsabilidade na sua propria
condicado de saude:

- conhecer todos os nomes, as indicagbes e dosagens de sua
medicagao

- conseguir solicitar renovagao de suas receitas

- preparar sua propria medicagéo

- saber comunicar-se com seu provedor de saude se necessario,
mesmo em uma situagao de emergéncia, incluindo saber o numero
do telefone

- habilidade de fazer, conservar o calendario e seguir com seus
cuidados

6. Capacidade de prover seus principais cuidados
independentemente

7. Prontidao expressa de migrar para o ambulatério dos adultos

Fonte: Bell LE, Bartosh SM, Davis CL, Dobbels F, Al-Uzri A, Lotstein D, Reiss J, Dharnidharka VR on behalf of the conference attendeess. Adolescent Transition
to Adult Care in Solid Organ Transplantation: a consensus conference report. Am J Transplant 2008
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Para que ocorra uma transi¢do tranquila, os pais devem estar
preparados e o paciente em boas condi¢des de satide.’ A equipe
pediatrica precisa ser encorajada para efetuar a transferéncia ** e
a equipe de transplante de adultos precisa estar sensibilizada no
sentido de efetuar as adequagdes ao atendimento conforme as
necessidades do adolescente.

A transicdo poderia ser feita de varias formas, tais como:
intercalando consultas nos dois ambulatérios, com o pediatra
apresentando seu paciente a equipe de adultos, com um médico
hebiatra nas consultas dos adolescentes nos dois ambulatérios ou
um ambulatorio de transigdo a parte do atendimento do transplante.
Nossa experiéncia, ainda incipiente, ¢ a presenga do hebiatra
nas consultas dos dois ambulatérios, permitindo ao paciente
participagdo ativa na discussao de questdes da adolescéncia e dos
cuidados de satde integral. Esse modelo permite uma consulta mais
completa, sem que o paciente adolescente ou adulto jovem tenha
necessidade de faltar a seus compromissos escolares, trabalho ou
lazer.

O Departamento de Satde do Reino Unido elaborou em 2008
um protocolo de transi¢do (‘Transition: moving on well’- from
pediatric to adult health care) que facilitou o atendimento de
adolescentes que necessitam de acompanhamento por doenga
cronica ou necessidade especial.** Os individuos que sobrevivem
por um longo periodo com expectativa sobre a natureza terminal da
doenca anterior ao transplante ficam despreparados para o processo
de transi¢éo da infancia para a adolescéncia e para a idade adulta.*

O pediatra, que deveria ter o papel essencial na transferéncia de
adolescentes para servigos de saude de adultos, muitas vezes e de
modo inconsciente, acaba atuando como fator dificultador, por ndo
demonstrar confianga plena em seus colegas.*

Infelizmente, as clinicas de adultos estdo sobrecarregadas de
pacientes e as questdes de desenvolvimento da adolescéncia ndo
sdo prioritarias; adolescentes com doencas cronicas podem nao
receber todos os cuidados de que necessitam.*

Apesar de geralmente existir uma atitude positiva em relagdo a
transferéncia para o ambulatorio de adultos, alguns adolescentes
observaram que os profissionais de satde do ambulatorio de
transi¢@o precisam melhorar o encaminhamento, principalmente no
que diz respeito a informagdes sobre o novo local e nova equipe.*

Um estudo realizado na Suica com 209 especialistas que atendem
adultos demonstrou que 54% dos médicos nao dedicavam tempo
algum da consulta com a presenga apenas do adolescente.*® Como a
consulta transcorria integralmente com os pais, havia dificuldades
na abordagem adequada de temas como sexualidade, uso e abuso
tanto de alcool e tabaco como de drogas ilicitas, nutri¢ao, questdes
familiares e emocionais.*® Além disso, 46% dos especialistas que
atendem adultos ndo tiveram contato prévio com o especialista
pediatrico e 58,8% ndo trabalhavam com o protocolo.*® No Reino
Unido foi observada redugdo de 94% para 57% no seguimento em
transplante renal ap6s dois anos de transigdo.*’

CONSIDERACOES FINAIS

Conversar com adolescentes nao ¢ uma tarefa dificil nem toma
muito tempo. O anagrama HEADS pode ser usado para lembrar
o médico o que deve ser discutido: Home, Education, Activities
(affect, adherence), Drugs (depression, diet) and Sex (safety,
suicidality)." As perguntas devem ser feitas de modo que ndo
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lembrem um julgamento.'*

Alguns adolescentes julgam-se imortais e invulneraveis, porém nos
primeiros anos da adolescéncia ha um momento em que pensam na
morte ¢ em sua longevidade.'

Adolescéncia ¢ um momento de grande desenvolvimento emocional
e os adolescentes devem ter seus sentimentos respeitados, apesar
de muitas vezes interpretarem erroneamente expressoes faciais e a
linguagem corporal dos adultos, mesmo dos profissionais de satide
do transplante.'

O desenvolvimento da identidade que ocorre na fase intermediaria
da adolescéncia podera atrasar em pacientes transplantados, devido
ao aumento da dependéncia aos adultos e da superprote¢do.'
Aqueles que se sentem bem consigo tém mais autoconfianga para
formacdo de sua identidade, usam melhor suas habilidades e tém
sensacdo de que sdo mais capazes.'* Criangas ou adolescentes com
problemas psicologicos passam por mais internagdes hospitalares
no pos-transplante hepatico.'

Os pais podem sentir-se tentados a passar precocemente a
responsabilidade da medicagdo ao filho transplantado.'* No
entanto, isso deve ser feito de forma gradual, com a equipe de
satde acompanhando o processo, estipulando etapas na autonomia
e encorajando-os a caprichar mais quando surgirem possiveis
erros." Um ambulatorio de transigdo pode facilitar uma cooperagao
mais estreita entre especialistas em Medicina Pediatrica e adulta,
pois tais mudangas exigem que os pacientes adquiram melhor
entendimento dos servigos de satide apés a transferéncia.™

O adolescente ¢ capaz de consentir no transplante, entender sua
doencga, os aspectos positivos ou negativos do tratamento e os
problemas de aderéncia da medicagdo, entre outros.'* O jovem
geralmente ndo gosta que seus amigos saudaveis saibam que ele
estd se submetendo a transplante, mas deve ser lembrado que
havera auséncia das atividades escolares e seus colegas poderdo
imaginar que estd tratando dependéncia de drogas ou transtorno
alimentar." O suporte melhor ¢ dado por outros adolescentes
que possa encontrar no hospital ou por grupos e associagdes
de doencas. O periodo de espera para o transplante deve ser o
momento de explicar sobre UTI, catéteres, dor pos-operatoria e
também conhecer adolescentes ja transplantados.

Na auséncia de complicagdes, os adolescentes recuperam-se mais
rapidamente do que adultos e mais lentamente do que criangas
pequenas.'® Nessa fase, eles sdo mais dependentes de seus
familiares e apresentam intenso vinculo com seus pais, ao contrario
dos adolescentes sadios. Muitos deles tém familias nao tradicionais,
onde as decisdes sao tomadas por avos, irmaos ou parceiro de um
de seus pais.'* Por vezes, sdo superprotegidos e a equipe de saude
deve ser capaz de negociar gradualmente maior responsabilidade
e autonomia.'* A adolescéncia ¢ um periodo em que existe muita
discordancia entre pais e filhos, ¢ a doa¢do de um 6rgdo por um
dos genitores pode aumentar esse entrave, particularmente se
os pais esperam gratiddo. Também ¢ muito dificil para os pais,
especialmente para a mie, quando ela ndo pode ser doadora.'

Um fator determinante para uma maior colaboracdo no
acompanhamento do transplante é o suporte proporcionado por
seus pares, que poderdo ser constituidos por adolescentes da
escola, da vizinhanga, da igreja ou grupo de apoio do transplante
ou da doenga de base.'

Além da familia, outro sistema de apoio muito importante
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¢ a escola, tanto antes como depois dos procedimentos.!'* A
mudanga para um local proximo ao centro transplantador,
associada a baixa energia no pré-transplante pode comprometer
o desempenho escolar. No entanto, no pos-transplante eles
ficam ansiosos por retornar a escola.'* Comorbidades, faltas
a escola e transtorno de aprendizagem sdo complicadores do
desempenho escolar.'

Um ambulatério de transicao pode facilitar uma cooperagdo mais
estreita entre pediatras e clinicos a fim de garantir aos pacientes
melhor entendimento dos servigos de saide apos a transferéncia 3
¢ uma oportunidade de receber orientagdes sobre seus cuidados de
saude, para que se torne um adulto capaz de atitudes assertivas.*
As clinicas que atendem adultos estdo sobrecarregadas e as

Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda Bermudez, Lidia Natalia Dobrianskyj Weber, Monica Beatriz Parolin, Jillio Cezar Uilli Coelho, Mariane Bagatin Bermudez, Adriane Celli

questdes de desenvolvimento da adolescéncia infelizmente ndo sdo
consideradas.*

Hé muitos motivos para se comemorar o sucesso do transplante
hepatico: transplante de orgdo solido de melhor e maior
longevidade, adaptagdo a vida em melhor condi¢do de saude e
integracdo a sociedade, boa aceitacdo da imunossupressdo com
menos efeitos colaterais ¢ melhor entendimento de sua agdo e
toxicidade. A tolerancia ao enxerto existe mais como conceito
do que como realidade.* Porém, hd ainda muitos degraus
a se galgar na abordagem multidisciplinar do adolescente
transplantado hepatico ¢ um ambulatério de transicdo para
facilitar sua passagem para o “mundo dos adultos” ¢ uma
necessidade urgente.

ABSTRACT

Purpose: Provide information to hepatologists on the care of adolescent transplant recipients and how they can collaborate by adhering
to immunosuppressive treatment to avoid risk of rejection as well as focusing other important issues of adolescence. Data source:
Information was collected from scientific articles published on SciELO, MEDLINE, and PubMed databases from 2004 to 2010, books
and papers from articles of consensus of international agencies. Data synthesis: As a result of the increasing amount of transplants as
well as the survival improvement, many transplanted children are attaining the turbulent adolescence period. Few transplant services
have standardized a transition program to assure an adequate health’s follow-up for adolescent patients after their transfer to an adult
clinic. Some authors state that attention during such transitional period provides a review of education for adolescent patients as well
as an opportunity to optimize the well-being in adulthood. Unfortunately, general clinics for adults are overwhelmed of patients,
and the adolescent’s development issues are not priorities. The pediatrician, who should be essential in transferring adolescents to
adult health services, often unconsciously act as a complicating factor, since they do not show fully confident on his colleagues.
Conclusion: The outpatient transition can provide opportunity to address essential issues for the overall well-being and health to adolescent
liver transplant patients as well as focusing important points for their full development, including their autonomy, identity, self-esteem,
quality of life, sexuality, body changes, life projects and educational / professional development.

Keywords: Adolescence, Liver Transplantation, Medication Adherence.
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