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RESUMEN

Introduccién: El trasplante renal es el tratamiento de eleccién para los pacientes
con enfermedad renal crénica grave, ya que ofrece una mejor supervivencia
y calidad de vida en relacién con el tratamiento de didlisis. Los nifios y
adolescentes con enfermedad renal crénica, desde muy pequefios, experimentan
hospitalizaciones recurrentes, realizan procedimientos y pruebas dolorosas,
ademds de presentar deficiencias en su desarrollo fisico, cognitivo y emocional,
teniendo implicaciones para su autoimagen, problemas psicosociales y adherencia
al tratamiento. La evaluacién psicoldgica en trasplante permite identificar
factores de riesgo a través de la comprensién de la dindmica integral del individuo.
Objetivo: Analizar los aspectos fundamentales de la evaluacion psicoldgica en el
trasplante renal pedidtrico. Método: Revisién integradora con articulos cientificos
publicados a partir de 2010, en portugués, espafiol e inglés, disponibles en las bases
de datos SciELO, PubMed y BVS, y analisis de contenido temdtico propuesto
por Bardin. Resultados: Los resultados apuntaron a la escasez de estudios sobre
el tema, especialmente estudios recientes y regionalizados. La mayoria de los
articulos no abordaron especificamente la evaluacién psicoldgica en el trasplante
renal pedidtrico, sin embargo, sefialaron aspectos fundamentales a observar
durante la evaluacién, con una prevalencia de temas como: falta de autonomia,
autopercepcién negativa, repercusiones emocionales, en las relaciones familiares y
la adherencia. Consideraciones finales: La evaluacién psicolégica en el trasplante
renal pedidtrico permite identificar factores de riesgo que pueden contraindicar
el tratamiento o crear intervenciones que contribuyan a resultados positivos.
Se enfatiza la importancia de continuar los estudios en el drea, considerando la
interferencia sociocultural y el trabajo en equipo multidisciplinario.

Descriptores: Insuficiencia Renal Cronica; Trasplante de Rifién; Nefrologia;

Psicologia en salud.

INTRODUCCION

Las terapias de sustitucion renal son procedimientos considerados de alta complejidad
por el Sistema Unico de Salud y son indicadas para pacientes portadores de enfermedad
renal crénica (DRC) en etapa final, caracterizada por la pérdida progresiva de la
funcidn renal, asi como de las funciones metabdlicas, hormonales y homeostaticas
por las cuales los rifiones son responsables. La etiologia de la DRC es diversificada,
pudiendo variar en funcién de la edad. En nifios y adolescentes entre los 5 y 15 aios,
prevalecen enfermedades renales hereditarias y adquiridas.'?

El transplante renal es el tratamiento de eleccion por ofrecer mejor sobrevida
y calidad de vida con relacién a las didlisis (didlisis peritoneal y hemodialisis).
Estas dltimas, generalmente, son encaradas como modalidades terapéuticas

transitorias mientras se espera el transplante.’
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Para la realizacion del transplante, es necesario el ingreso en lista de espera del organo, en conformidad con la Ordenanza
n° 2.600, del 21 de octubre de 2009, que aprueba el reglamento técnico del Sistema Nacional de Transplantes, y con el Decreto
n° 2.268, de 1997. En el caso de nifios candidatos al transplante de rifidn, el ingreso en la lista puede ocurrir sin la necesidad de
estar en dialisis, siendo que estos tienen prioridad para donadores menores de 18 afios.**

El Registro Brasilefio de Transplantes respectivo al afio 2019 divulg6 que 310 pacientes pedidtricos realizaron transplante renal en Brasil.
En el 2020, fue registrada una disminucién en el nimero de transplantes pediatricos de 6rganos solidos debido al contexto de pandemia
causada por el SARS-CoV-2, ocurriendo 232 transplantes renales pediatricos. Ya en el 2021, aunque aiin en contexto pandémico, fueron
realizados 307 transplantes renales pedidtricos en Brasil, presentando un aumento del 21% en el nimero de procedimientos efectuados en
relacion con el afio anterior. En este mismo afio, 480 nifios y adolescentes ingresaron en la lista de espera para transplante renal pediétrico,
correspondiendo a un 50% mas que en el 2020. No fue divulgada la estimativa de tiempo de espera en lista en ninguno de los documentos.>”

El tratamiento del transplante debe ocurrir de forma coordinada e integrada por un equipo multiprofesional, siendo indicado el
inicio en el pre-operatorio y extendiéndose durante todo el tratamiento. En el caso de transplantes pediatricos, se debe considerar
el proceso peculiar de desarrollo y crecimiento que involucra aspectos bioldgicos, metabdlicos, inmunoldgicos, sociales y
psicoldgicos, asi como la inclusién del nifio y sus responsables en el proceso de cuidado. Tal cuidado se muestra esencial por

posibilitar acercar al paciente y su familia de su tratamiento, auxiliandolos con respecto a la comprension y adhesion.?
Evaluacion psicosocial en el pre-transplante en pediatria

La DRCy el transplante son acontecimientos que tienen efectos significativos en el desarrollo infantil. Desde muy pequefios, los nifos
estdn sujetos a la realizacién de exdmenes, procedimientos dolorosos y hospitalizaciones frecuentes, siendo primordial conocer la
comprension del nifio sobre su enfermedad, incluyendo sus miedos, esperanzas y recursos de enfrentamiento, pudiendo el profesional
suministrar informacion honesta y realista sobre el transplante. Estas cuestiones deben ser abordadas desde el pre-transplante.®

El pretrasplante corresponde a la fase que incluye evaluaciones médicas y psicosociales del candidato y de su familia, asi como
el periodo de la espera por el 6rgano. En este proceso son necesarios profesionales de varias especialidades, como psicélogos,
asistentes sociales, nutricionistas, fisioterapeutas, médicos, enfermeros, farmacéuticos y odontdlogos, para que sea realizado un
enfoque multiprofesional, considerando las necesidades del nifio candidato y de su familia de manera integral.’®

Buscase crear una alianza terapéutica con el paciente y su familia, que permite identificar aspectos emocionales y cognitivos,
conocer la historia de problemas médicos/quirurgicos, historiales psiquidtricos en la familia, estrategias de enfrentamiento familiar,
evaluar los factores de riesgo para una posible no adhesién y comprender la relacion de la familia con el equipo multidisciplinario.'

Laatencion multidisciplinaria desde el inicio del proceso puede auxiliar al nifio y sus familiares con respecto a la apropiacién de todo
el proceso, asi como la posibilidad de enfrentar situaciones altamente estresantes como: el miedo del agravamiento de la enfermedad
y de la muerte del nifo, la sensacion de pérdida del control de la situacion, dificultades financieras, sensaciones de desamparo por los
progenitores, culpa por la esperanza en la muerte de otras personas, competitividad con otros padres, ira, dudas sobre las necesidades

reales del transplante, ansiedad, depresion y sensacion de la familia de que se olviden de que el nifio estd en la lista de espera.’
Fantasias relacionadas al transplante

El transplante puede propiciar la mejoria de la calidad de vida de ninos portadores de DRC, sin embargo, en muchos casos, el
proceso de recuperacion puede ser demorado y el nifio puede nunca alcanzar los niveles de desarrollo que habria alcanzado, en el
caso que estuviese en condiciones regulares de salud.!’ Nifios y adolescentes se quejan de sentirse vistos como enfermos o victimas
de prejuicio debido a las alteraciones de imagen corporal derivados de la DRC, que retarda el desarrollo y el crecimiento corporal.'!

En una investigacion exploratoria realizada para abordar sobre las fantasias de nifios y jévenes entre 11 a 20 afios al respecto
del transplante renal, Carreras'? apunta que, mientras los participantes de la investigacion estaban en un programa regular de
hemodiilisis y ansiaban realizar un transplante renal, verbalizaban frases como: “Estaré bien cuando reciba un riidn nuevo”
y “iEl transplante es ponerse bien! Después, no habrd problemas” (p. 165). La autora punttia que los entrevistados relataron
en el pretrasplante la atribucion del procedimiento como cura o renacimiento, siendo, no obstante, que en el postransplante
confrontardn ese rifién idealizado con el rifion real.

Hay una laguna entre el pre- y el postransplante, que puede ser traducida en la dificultad de tratar con el hecho de que un dérgano
extrafio ha sido colocado en el interior de su cuerpo, y con la probable muerte de un donador. Concomitantemente, se ve manifestando
la euforia junto al retorno de la funcionalidad del cuerpo. En entrevistas con nifios y jovenes, Carreras identifica fantasias al respecto del
donador, como siendo un ser idealizado, que transmitié sus caracteristicas al receptor del érgano, como una magia. La autora también

apunta comportamientos en que el abdomen es palpado y acariciado, representando cuidado y proteccion con el 6rgano transplantado.'?
Adhesion

Laadhesion a la inmunosupresion es crucial en el resultado del transplante renal. La sobrevida del 6rgano transplantado, actualmente,

supera el 90% al final del primer afo, siendo la adhesion a la inmunosupresion un factor fundamental para el éxito del tratamiento.’
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Es fundamental que, desde el pre- hasta el postransplante, el seguimiento en equipo multiprofesional sea realizado, buscando
el tratamiento integral del nifio, en sus aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales.' Se estima que mientras mayor sea el sufrimiento
psicoldgico, menor sera la adhesion al tratamiento, lo que sugiere que el bienestar psicoldgico puede impactar directamente en el
resultado a largo plazo de un transplante.'

Nifos acercandose de la adolescencia y adolescentes poseen las mayores tasas de no adhesién a medicamentos en el
postransplante renal, teniendo un aumento en las tasas de falla alos 11 afios y alcanzando el pico entre las edades de 17 y 24 afios.
Esta es una edad que necesita de cuidados enfocados, como consecuencia de las transformaciones complejas, en que ocurre el
desarrollo fisico, que precede a la madurez emocional.™*

Otros aspectos para considerar al respecto de la no adhesién pueden estar relacionados a cuestiones de comunicacién entre
padres y pacientes, entre médico y paciente y sintomas de depresion o ansiedad. Factores de riesgo para la no adhesién pueden
ser identificados y trabajados por medio de la contribucién con un enfoque combinado de educacién en salud, involucramiento
del nifio y de los padres en el cuidado, automonitoreo y resolucién de problemas.*

OBJETIVOS

El objetivo general de este trabajo es analizar los aspectos fundamentales para la evaluacién psicoldgica en el transplante renal en
pediatria. Los objetivos especificos son comprender las propuestas para la realizacion de la evaluacién psicoldgica en el transplante
renal en pediatria; identificar a los profesionales que participan del pretrasplante; y levantar la cantidad de publicaciones al respecto

de la tematica, considerando el local de publicacion.

METODOS

Se trata de una revision integrativa, que tiene como objetivo analizar los aspectos fundamentales para la evaluacion psicologica
en el transplante renal en pediatria. Fueron seleccionados articulos publicados a partir del 2010, considerando la importancia de
estudios actualizados, en los idiomas portugués, espafiol e inglés, seleccionados por medio de filtros de busqueda, suministrados
en las bases de datos SciELO, PubMed y BVS.

Para la busqueda, se utilizaron los descriptores: psicologia AND transplante AND nifio AND rifidn, pretrasplante AND rifién
AND evaluacidn psicoldgica, y transplant AND kidney AND psychology AND pediatric.

Fueron excluidos articulos duplicados, con enlaces indisponibles, publicados con anterioridad al ano 2010 y que no abarcasen la
tematica. No fueron incluidas publicaciones que abordasen el transplante exclusivamente de otros érganos y tejidos, considerando
la especificidad de cada 6rgano.

Para el analisis de datos, se utiliz6 el andlisis de contenido de Bardin, que se organiza en tres polos cronoldgicos, siendo: 1) el
preanalisis; 2) la exploracion del material; 3) el tratamiento de los resultados, la inferencia y la interpretacion. El preanalisis es
la fase de la organizacion propiamente dicha, teniendo por objetivo sistematizar las ideas iniciales. La exploracion del material
consiste en codificar, descontar o enumerar, en funcién de las sistematizaciones ya formuladas. El tratamiento de los resultados
obtenidos e interpretacién proponen que los resultados brutos sean tratados de manera a ser significativos y validos, pudiendo
incluir operaciones estadisticas, asi como cuadros de resultados, diagramas, figuras y modelos, que condensan y ponen en relieve
la informacién suministrada por el analisis. De esta forma, el investigador puede proponer inferencias y adelantar interpretaciones

a prop0sito de los objetivos previstos, o que se refieran a otros descubrimientos inesperados.'®

RESULTADOS Y DISCUSION

A partir de los criterios de inclusion y exclusion de articulos, fueron seleccionadas 7 publicaciones. Durante la recogida de datos, se
noto la escasez de publicaciones dirigidas a la evaluacion psicoldgica en el transplante renal pediatrico, en especial, investigaciones
recientes y regionalizadas.

Al realizar la busqueda por los descriptores “pretrasplante AND riién AND evaluacién psicologica” en la plataforma BVS,
16 publicaciones fueron encontradas, no habiendo inclusiones en esta investigaciéon. Hubo un articulo con enlace indisponible.
Los mismos descriptores fueron buscados en las plataformas PubMed y SciELO, no presentando resultados.

Referente a la busqueda por los descriptores “psicologia AND transplante AND niflo AND rifién” en la plataforma BVS, fueron
encontradas 184 publicaciones, de las cuales 3 fueron seleccionadas. Hubo una duplicidad de articulo no incluida. No fueron

encontrados resultados en las plataformas PubMed y SciELO.
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Al buscar los descriptores “transplant AND kidney AND psychology AND pediatric” en la plataforma BVS, fueron encontrados
135 articulos, siendo 3 incluidos. Fue excluido un articulo en duplicidad. En la plataforma PubMed, fueron encontrados 337
articulos, siendo incluido solo 1. En una busqueda en SciELO, con los mismos descriptores, fue encontrado solo 1 articulo, que
abordaba sobre la calidad de vida en el postransplante renal pediétrico, no siendo incluido.

Fueron excluidos 681 articulos en el total. Durante la recogida de datos, se notaron algunos temas frecuentes entre los que no
abarcaban este estudio, siendo: adhesion, calidad de vida, relaciones parentales en el transplante con donador vivo, desarrollo
neurocognitivo del nifio con DRC, efectos del transplante a largo plazo, embarazo postransplante, trastornos mentales y
transplante, rechazo del injerto y complicaciones postransplante, sobrevida, cuidadoras maternas, media y transplante, cuestiones
técnicas del transplante y un estudio sobre la relacion de las fases de la luna con el transplante.

La Tabla 1 suministra datos de los articulos seleccionados, identificando el titulo, los autores, el afio, revista y local de publicacién

y el resumen del método utilizado.

Tabla 1. Datos de los articulos seleccionados.

Titulo, traduccién y autores Ano  Revista y local de publicacién Resumen del método utilizado
Experiences of Korean adolescent renal . s -
P f . S A Estudio descriptivo cualitativo con nueve
transplant recipients Journal for Specialists in Pediatric N
L . adolescentes receptores renales de 12 a 18 anos.
1 Experiencias de receptores de transplante renal 2016 Nursing s s .
Fue utilizado el analisis de contenido para
adolescentes coreanos Corea del Sur

li i individuales.
Autores: Kim S, Choi H. analizar datos de entrevistas individuales

Children’s experiences and expectations of kidney
transplantation: A qualitative interview study
Experiencias y expectativas de nifos en 2018 Nephrology
relacion al transplante renal: Un estudio Nueva Zelanda
cualitativo por entrevista
Autores: Walker RC, Naicker D, Kara T, Palmer SC.
Psychological functioning and psychosocial Estudio de revision, que analiza los factores
issues in pediatric kidney transplant recipients psicoldgicos y psicosociales relacionados a
Funcionamiento psicoldgico y cuestiones los resultados médicos y al bienestar general
3 psicosociales en receptores pediatricos de 2020 postransplante, utilizando el instrumento

Entrevistas semiestructuradas con 13 nifios y
adolescentes (de 7 a 17 afos) que recibieron
transplante renal en Nueva Zelanda. Los
descubrimientos fueron conceptuados por medio
de analisis temdtico con codificacion inductiva.

Pediatric Transplantation

transplante renal Estados Unidos Pediatric Psychosocial Preventative Health Model
Autores: Amatya K, Monnin K, Steinberg (PPPHM) y refiriendo la literatura existente
Christofferson E. sobre riesgo y resiliencia.

Waiting for transplant: Physical, psychosocial,
and nutritional status considerations for
pediatric candidates and implications for care Revision que objetiva discutir los aspectos
Esperando por el transplante: Consideraciones fisicos, nutricionales y psicosociales del

- . . . Pediatric Transplantation , o
4 sobre el estado fisico, psicosocial y nutricional 2014 b periodo de espera para transplante de nifios

para candidatos pediatricos e implicaciones Canada y adolescentes candidatos al transplante y el
para la atencion. impacto sobre sus padres y hermanos.
Autores: Anthony SJ, Annunziato RA, Fairey Y,
Kelly VL, So S, Wray J.
Psychosocial Assessment Tool 2.0_General: Para presentar las propiedades psicométricas
Validity of a psychosocial risk screener in a preliminares de la Herramienta de Evaluacion

Psicosocial 2.0 (PAT2.0GEN), una breve clasificacion
fue realizada con 45 cuidadores de nifos y

pediatric kidney transplant sample.

5 Herramienta de Evaluacién Psicosocial 2.0_General: 2011 Pediatric Transplantation

Validez de un rastreador de riesgo psicosocial en una Estados Unidos adolescentes que recibieron transplante renal. Fue
muestra de transplante renal pedidtrico aplicada a PAT 2.0GEN y el Modelo Pediatrico de
Autores: Pai ALH, Tackett A, Ittenbach RE, Goebel J. Prevencion Psicosocial en Salud (PedsQL).

Estudio descriptivo cualitativo. Grupos focales (n =
2) usando un guia de entrevista semiestructurada.
Los datos transcritos fueron organizados en
categorias que reflejaban los temas emergentes
usando un analisis de contenido simple. Una
muestra de conveniencia de 8 adolescentes (50%
mujeres) que variaban en edad, tipo de donador
y tiempo desde el transplante fue reclutada en un
gran centro pedidtrico terciario canadiense.

Exploring the information needs of adolescents
and their parents throughout the kidney
transplant continuum
Explorando las necesidades de informacién Progress in Transplantation
2011 .
de adolescentes y sus padres durante todo el Canada
proceso de transplante renal
Autores: Korus M, Stinson JN, Pool R,
Williams A, Kagan S.

Exploration of the Stanford Integrated Psychosocial
Assessment for Transplantation With Psychosocial

and Medical Outcomes in Kidney and Kidney- La Evaluacion Psicosocial Integrada de Stanford
Pancreas Transplant Recipients para Transplante (SIPAT) fue administrada a
Exploracién de la evaluacion psicosocial 2019 Progress in Transplantation  todos los candidatos pretrasplante. Una revision
integrada de Stanford para transplante Estados Unidos retrospectiva de pacientes transplantados que
con resultados psicosociales y médicos en tuvieron por lo menos 6 meses de seguimiento
receptores de transplante de rifén fue concluida.

Autores: Chen G, Bell CS, Loughhead P, Ibeche
B, Bynon JS, Hall DR, et al.
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Las 7 publicaciones incluidas no abordan especificamente sobre la evaluacion psicoldgica en el transplante renal pediétrico,
pero retratan los aspectos fundamentales a ser considerados en ocasion de la evaluacién desde el pretrasplante, que, al ser
comprendidos, posibilitan el direccionamiento de intervenciones durante el tratamiento, asi como identificar factores de riesgo
que puedan contraindicar el transplante o incluso perjudicar en la adhesion al tratamiento.

Los estudios seleccionados fueron realizados en diferentes paises, siendo: 3 publicaciones en los Estados Unidos, 2 en Canada,
1 en Corea del Sur y 1 en Nueva Zelanda. No fueron encontradas publicaciones brasilefias que se encajaban en los criterios de
inclusion de esta investigacion. Tal aspecto se presenté como una limitacién, una vez que no es posible generalizar fidedignamente
los resultados, debido a las diferencias socioculturales. En este sentido, se destaca la importancia de ser realizados estudios para
el desarrollo de instrumentos de evaluacién psicoldgica para el transplante renal en pediatria, y estudios regionalizados que
consideren las diferencias socioculturales que influyen en el comportamiento social, formas de adaptacién y enfrentamiento.
Se destaca también que la adaptacion regional de instrumentos de evaluacion psicoldgica posibilita la comparacion entre grupos
de varias culturas y lenguajes permitiendo el alcance a la equidad de la evaluacion.'®

Con respecto a los profesionales participantes del pretrasplante, los articulos no establecen criterios de equipo minimo para
la realizacion de la evaluacion integral del nifo o adolescente candidato al transplante y de su familia. No obstante, los autores
punttan intervenciones realizadas por nutricionistas, enfermeros, médicos y psic6logos, dejando en evidencia la importancia
del cuidado involucrando a estos profesionales. Se destaca que el cuidado multiprofesional, realizado por una amplia gama de
profesionales de la salud, permite intervenciones dirigidas al cuidado integral del nifio desde el preoperatorio hasta el fin de su
tratamiento. La mayoria de los estudios fueron hechos o desarrollados después del transplante, pero investigando sobre todo el
proceso anterior al transplante por medio de entrevistas con los receptores y sus padres o cuidadores.

Ante el andlisis de contenido, se not6 la frecuencia de teméticas en comun en las investigaciones relacionadas a: falta de autonomia,
autopercepcion negativa: no ser normal, repercusiones emocionales, implicaciones en las relaciones familiares y adhesion.

Para retratar mejor los temas, ellos seran abordados en subsecciones.
Falta de autonomia

Los articulos 1, 2, 3, 4 y 6 (Tabla 1) abordaron la falta de autonomia, retratando la no inclusion de los nifios y adolescentes en la
toma de decisiones relacionadas al tratamiento del transplante. Durante las entrevistas hechas con adolescentes entre 12 a 18 aios,
los participantes apuntaron no haber recibido informacién suficiente sobre el tratamiento, como sobre la realizacién de la cirugia
y los cuidados necesarios antes y después del procedimiento. Con eso, no tenfan espacio para expresar sus opiniones y emociones
acerca del tema, asi como esclarecer dudas. Los entrevistados resaltaron haber sido puestos en una posicién pasiva, de manera
que la falta de informacién y la exclusién de la toma de decisiones influenciaron en la gestion de la salud y en la calidad de vida.
Los autores de la investigaciéon apuntan este hallazgo como critico, debido a que los adolescentes necesitan cuidar de si mismos
de forma activa y voluntaria después del transplante."”

La falta de comunicacién con el nifio o el adolescente puede desencadenar estrés y ansiedad. Invertir en una comunicacion efectiva
permite que el paciente se apropie de su cuidado y se sienta mas acogido y preparado emocionalmente para recibir el transplante.
La falla en el proceso de comunicacion se configura como uno de los principales estresantes durante el proceso de transplante.'”

En investigacion con nifos y adolescentes entre 7 a 17 afios, los adolescentes discutieron abiertamente, durante la entrevista de
la investigacidn, sobre la falta de apoyo y de informacion desde el pre- hasta el postransplante, siendo mas dificil poder tratar con
sus emociones y miedos. Destacaron intenso miedo y ansiedad, dirigidos a la preocupacion con la posibilidad de muerte o de falla
del transplante. Uno de los participantes de esta investigacion relatd frustracion después del transplante por el descubrimiento
del riesgo de desarrollar cdncer, pues sus expectativas sobre el tratamiento no habian sido abordadas desde el inicio del proceso.'®

Con respecto a la necesidad de informacion durante el proceso de transplante, se not6 en uno de los estudios la diferencia
entre adolescentes y nifios. Los nifios demostraban preferir la tranquilidad, mientras los adolescentes querian recibir mas
informacion sobre el proceso y el tratamiento. En el relato de los nifios, los autores destacaron una bisqueda por sentirse
menos ansiosos, dejando que sus padres tomasen mas decisiones por ellos. Ya los adolescentes relataron que la falta de
informacion los dejaba sin saber qué esperar, siendo que se sentian poco preparados. Niflos y adolescentes describieron el
uso de la tecnologia y de la animacién como una importante forma de auxilio al aprendizaje, pues apoyaron la comprension,
adhesion y autogestion. Muchos utilizaron websitios adecuados a su edad y su propio celular con alarmas y recordatorios,
conforme comprendian mejor el tratamiento.'

Un estudio apunt6 que el desconocimiento sobre el proceso de transplante se convierte en un factor de riesgo que aumenta
la vulnerabilidad para la no adhesion e influencia en la calidad de vida al utilizar una herramienta para evaluar factores de
riesgo psicosociales en el pretrasplante. Realizar una evaluacion psicosocial y conocer aspectos emocionales, la comprensién y
la motivacion para el transplante, asi como las expectativas, permite identificar y endosar factores que promueven resiliencia e

intervenciones para apoyar resultados positivos."”
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Tratandose del momento de espera por el transplante, los pacientes se demostraron mas comodos y con probabilidad de revelar
informacion confidencial sobre si mismos cuando poseian informacién suficiente sobre el proceso del transplante y sentian

mayor conflanza en el equipo, no enfocando su preocupacion en ser seleccionados para el listado.
Autopercepcion negativa: No ser normal

La autopercepcion negativa fue pautada por los articulos 1, 2, 4, 6 (Tabla 1), de modo que nifios y adolescentes relataron no sentirse
normales, debido a las alteraciones sufridas en su apariencia fisica, asi como el perjuicio en el desarrollo, la dificultad en frecuentar
locales que sus colegas suelen frecuentar, asi como otros perjuicios psicosociales.

Adolescentes relataron sentirse diferentes de sus amigos, como si su cuerpo se asemejase a un robot, pues, la necesidad de
medicacién y de la instalacién de dispositivos para la didlisis trajo limitaciones para la realizacion de actividades y alteraciones
en su apariencia. Uno de los relatos abordé el periodo del tratamiento dialitico, en que un adolescente presenté dificultades para
hacer amistades por ser barrigén. Algunos adolescentes puntuaron que se tornaban motivo de burla, siendo aislados de los demas
colegas debido a su apariencia (por ejemplo: ser pequefio y tener muchos pelos en el cuerpo), siendo frecuentemente intimidados
y llamados mono por sus colegas (refiriéndose al aumento de pelos debido al tratamiento)."”

Cambios en la apariencia y en el funcionamiento fisico pueden influenciar la presentacién psicosocial de los pacientes y sus
familias, como las disminuciones en la tolerancia al ejercicio pueden exacerbar sentimientos de aislamiento y aburrimiento.
El deseo de ser normaly los cambios en la imagen corporal son uno de los principales factores estresantes, juntamente con el dolor
y la falla en los procesos de comunicacion.!$2%!

Nifos que fueron capaces de compartir experiencias con pares que también pasaron por la didlisis y/o transplante se sintieron
incentivados. Las relaciones interpersonales son importantes herramientas para la mejor calidad de vida, siendo que el contacto
con los pares que también pasaron por vivencias semejantes, ademds de permitir el desarrollo de habilidades sociales, construye

la sensacion de pertenencia y el espacio para compartir las vivencias y desarrollar recursos de enfrentamiento.'®*
Repercusiones emocionales

El padecimiento crénico acarrea alteraciones en el desarrollo, internaciones recurrentes, procedimientos dolorosos, perjuicio en
la asistencia escolar, entre otros perjuicios biopsicosociales, que traen repercusiones emocionales importantes de ser evaluadas
e identificadas, para desarrollar intervenciones que posibiliten mejor calidad de vida y adhesion. Tal tematica fue abordada en
todos los articulos seleccionados.

Poco se sabe sobre el transplante renal en la perspectiva de los nifios y adolescentes, una vez que los estudios existentes abordan
las perspectivas de los padres.’**! Conocer la perspectiva de los nifios y adolescentes sobre su tratamiento permite acceder a sus
repercusiones emocionales, como miedo, ansiedad, esperanza, tristeza y alegria, y construir estrategias de enfrentamiento que
contribuyan para el desarrollo de la autonomia y protagonismo en el autocuidado.

Ninos y adolescentes entre 5 y 19 afos apuntaron en las entrevistas la dificultad en tratar con emociones negativas, como
tristeza, ansiedad y angustia. Ellos expresaron abiertamente sobre cémo la DRC y el transplante impactaron sus emociones y el
enfrentamiento. Sentimientos de ansiedad y depresion fueron relatados. Para algunos, la ansiedad estaba relacionada a no ser
capaces de encontrar un donador, a la preocupacion de que el transplante podria fallar en cualquier momento, o incluso el recelo
de experimentar efectos colaterales del transplante.'®

Los factores psicologicos son importantes para los resultados positivos del transplante. Atn hay poca literatura que sintetice estos
factores en un modelo mas abarcador y de forma dirigida alos pacientes candidatos al transplante renal peditrico. Receptores pedidtricos
de transplante renal son més susceptibles a problemas de salud mental como depresion, ansiedad, TDAH vy atrasos en el desarrollo
corporal y neurocognitivo en comparacion con pares saludables, siendo importante monitorear cuidadosamente el funcionamiento del
paciente con herramientas empiricamente validadas e intervenir de forma multidisciplinaria, minimizando los riesgos.'**

El psicélogo es un miembro fundamental del equipo multidisciplinario. Aunque mucho enfoque sea dado a los factores
de riesgo relacionados a la salud mental del receptor de transplante pedidtrico, es importante identificar y endosar factores de
proteccion, que promuevan la resiliencia y resultados positivos para el tratamiento.”

Antes del transplante, niflos y adolescentes suelen estar aislados de sus pares debido al deterioro de su salud y frecuentes
hospitalizaciones, también existiendo restricciones en algunas actividades como resultado de limitaciones fisicas crecientes,
asi como la ansiedad de los padres y su comportamiento sobreprotector. El contacto con los pares en la infancia y en la
adolescencia permite compartir conocimientos, construir relaciones interpersonales y de grupos, desarrollar el lenguaje y los
simbolismos, entre otras aptitudes y habilidades. Limitaciones en las actividades sociales impactan el desarrollo del habla y de
habilidades sociales.”

Desarrollar estrategias de autocuidado y el apoyo social auxilia en la mejor administracion del tratamiento. El conocimiento
sobre el transplante y el apoyo social se destacaron como estrategias de enfrentamiento ante los estresantes presentes en el proceso

del transplante. La evaluacidn psicoldgica es esencial para la identificacion de factores de riesgo y direccionamiento del cuidado.?**
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Implicaciones en las relaciones familiares

En el transcurso del proceso del transplante, las familias vivencian una serie de adaptaciones que pueden incitar sentimientos de
angustia, miedo, nerviosismo, ira y ansiedad, remitiendo a implicaciones en las relaciones familiares. La tematica fue abordada
de manera mds o menos especifica en todas las publicaciones seleccionadas.

Adolescentes relataron sentimientos mixtos relacionados a sus madres, independiente de ellas ser sus donadoras de riiién.
Uno de los puntos de destaque fue la sobreproteccion por parte de ellas, que se mostraban ansiosas incluso después de la
realizacion del transplante. Muchas madres proponian planes futuros a sus hijos como: no casarse, por alegar que su hijo no esta
en una condicién saludable; usar mascarilla para aparentar estar enfermo o débil y poder recibir més ayuda cuando lo necesite;
no frecuentar el agua (playas, piscinas) para que el rifién no se desprenda.’”

A pesar de que no se sintiesen comodos con la reaccién de sus madres, los adolescentes expresaron gratitud por el cuidado.
En particular, adolescentes que recibieron el rindn de sus madres, las consideraban como su salvadora, habiéndoles dado la vida
dos veces."”

Hubo relatos con respecto a la culpa por la relacién con sus hermanos, que recibian menos atencion de sus padres o cuidadores,
debido a las internaciones frecuentes y necesidades de cuidado de los receptores de transplante, afectando las relaciones.
También fue puntuada la pérdida de confianza y familiaridad con sus hermanos debido a estar mucho tiempo distantes.'®

Recibir el 6rgano de un familiar puede proporcionar sensaciones como gratitud, sentido de obligacion, culpa y ansiedad.
Emociones complejas y fuerte ansiedad fueron descritas por nifios, debido a tener a uno de sus padres como donador de rifién.
Fueron relatados sentimientos de frustracién debido a que los padres no recibian el mismo cuidado, teniendo que permanecer en
una unidad de internacién para adultos, que relataban como siendo menos comoda que el ala pediatrica. Hubo preocupaciones

por no saber si los padres estaban siendo bien cuidados.'
Adhesién

Hubo consenso en las publicaciones seleccionadas de que la evaluacion del candidato y de su familia al transplante desde el inicio
del proceso posibilita la identificacién de factores de riesgo, siendo posible contraindicar el procedimiento o incluso viabilizar
intervenciones que mejoren la adhesion.

La presencia de factores psiquiatricos y preocupaciones psicosociales, como ansiedad, depresion, baja autoestima, dificultades
en relaciones, problemas emocionales y comportamentales, fueron relacionados a la no adhesion. La complejidad del cuidado
también dificulta una buena adhesién, una vez que es frecuente la presencia del olvido, actitud relativa con relacion ala enfermedad
y a la dificultad con la gestién del tiempo."

Existen muchos grupos de tutoria para adultos transplantados, y tal intervencion puede ser realizada con el publico pediatrico
de manera eficaz. Tales programas pueden auxiliar con respecto a los sentimientos de aislamiento, suministrar espacio para el
intercambio de sentimientos y movilizar técnicas que auxilien en el enfrentamiento.”

La resiliencia, definida como un proceso de adaptacion por medio del desarrollo de fuerza y habilidades para superar el impacto
negativo de las adversidades, riesgos y vulnerabilidades provocados por el comprometimiento de la salud, es apuntada como
significativa para resultados positivos de largo plazo en el transplante, mejorando el desarrollo emocional, comportamental y de

salud, impactando en la adhesion. No obstante, pocas investigaciones abordan sobre la resiliencia en el transplante renal pediatrico."

CONSIDERACIONES FINALES

Los articulos apuntaron que los aspectos fundamentales a ser observados en la evaluacion psicoldgica son: falta de autonomia,
autopercepcion negativa, repercusiones emocionales, implicaciones en las relaciones familiares y adhesion. Abordar tales aspectos
en la evaluacion psicoldgica en el transplante renal pediatrico permite identificar factores de riesgo que puedan interferir en el
tratamiento a corto, mediano o largo plazos, posibilitando el desarrollo de estrategias de enfrentamiento que contribuyan para
resultados positivos, que acarreen en mejor calidad de vida, adhesion o incluso a la contraindicacion de esta modalidad de tratamiento.

Se noto la escasez de estudios, en especial recientes y regionalizados. Otras tematicas, como adhesion y calidad de vida, son
mas frecuentemente abordadas en investigaciones relacionadas al transplante renal pediatrico. Debido a la escasez de estudios,
sobre todo en diferentes regiones y paises, no es posible que los resultados sean generalizados de manera fidedigna, debido a la
posibilidad de interferencias socioculturales. Se destaca la importancia de desarrollar instrumentos para la evaluacion psicolégica
en el transplante renal pediatrico y estudios regionalizados, considerando la necesidad de adaptaciones socioculturales.

Las publicaciones encontradas no traen la sugerencia de un equipo minimo para realizar la evaluacién en el pretrasplante,
no obstante, evidencian la contribucién de psicélogos, médicos, nutricionistas y enfermeros para la construccién del cuidado

desde el pretrasplante. Destacan que el cuidado multiprofesional, realizado por amplia gama de profesionales de la salud, permite
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intervenciones dirigidas al cuidado integral del nifio desde el preoperatorio hasta el fin de su tratamiento. Estudios que puedan
articular el trabajo multiprofesional pueden auxiliar en la atencién a la salud integral de nifios y adolescentes candidatos al
transplante renal y de sus familias.

El seguimiento psicolégico y multidisciplinario contribuye para la minimizacion del estrés emocional, una vez que, al identificar
las demandas y dudas de nifios y adolescentes candidatos al transplante y/o transplantados y de sus familiares, es posible desarrollar
intervenciones pautadas en la educacion en salud, minimizando el sufrimiento relacionado al desconocimiento y al miedo del
proceso de transplante.

Propiciar el contacto de nifios y adolescentes con sus pares por medio de grupos terapéuticos y de tutoria posibilita la expresion
de los sentimientos, el intercambio y el esclarecimiento de dudas y el desarrollo de estrategias de autocuidado. La resiliencia
también fue apuntada como una estrategia de enfrentamiento adaptativa, que, al ser desarrollada, permite mejores habilidades
para tratar con los desafios del proceso del transplante, sin embargo, atin fue poco abordada en los estudios.
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