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RESUMO

Introdugao: adolescentes e jovens passam por marcantes modificagdes corporais peculiares da puberdade,
acompanhadas por mudangas na esfera psicossocial. Essas mudangas quando associadas a uma doenca
cronica podem gerar a perda da autoestima e o medo. Objetivo: compreender as vivéncias de adolescentes
e jovens com diagnostico de Doenga Renal Cronica. Método: estudo do tipo exploratdrio e descritivo, com
abordagem predominantemente qualitativa, desenvolvido em uma clinica de nefrologia do municipio de
Floriano (PI), com 13 adolescentes e jovens com faixa etdria entre 10 e 29 anos. Os dados foram submetidos
a andlise de conteudo. Resultados: a Doenca Renal Cronica e o tratamento hemodialitico interferiram na
insercdo dos participantes no mercado de trabalho e apresentaram repercussoes nas suas imagens corpo-
rais. A maior parte dos entrevistados revelou incbmodo com a presenca da fistula arteriovenosa. Entretan-
to, alguns participantes declararam sentir-se confortaveis com o tratamento e com a Doenga Renal Cronica,
apontando certa conformidade relacionada a espera do transplante e em relagdo ao corpo. Conclusao: é
preciso que os profissionais de saiide estejam atentos as necessidades dos adolescentes e jovens e dos seus
familiares para que possam, através do didlogo, apoid-los na resolugdo das dificuldades encontradas.

Palavras-chave: Adolescente; insuficiéncia renal cronica; didlise renal.

ABSTRACT

Introduction: adolescents and youngsters undergo remarkable corporal modifications peculiar to puberty,
accompanied by changes in the psychosocial sphere. These changes when associated with a chronic illness
can lead to loss of self-esteem and fear. Objective: to understand the experiences of adolescents and young
people diagnosed with Chronic Renal Disease. Method: an exploratory and descriptive study, with a pre-
dominantly qualitative approach, developed in a clinic of nephrology in the municipality of Floriano (PI),
with 13 adolescents and young people aged between 10 and 29 years. The data were submitted to content
analysis. Results: Chronic Renal Disease and hemodialysis treatment interfered with the insertion of par-
ticipants in the labor market and had repercussions on their body images. Most of the interviewees were
uncomfortable with the presence of the arteriovenous fistula. However, some participants reported feeling
comfortable with the treatment and with Chronic Kidney Disease, pointing out some conformity related to
waiting for the transplant and in relation to the body. Conclusion: Health professionals must be attentive to
the needs of adolescents and their families, so that through dialogue they can support them in solving the
difficulties encountered.

Keywords: Adolescent; renal insufficiency, chronic; renal dialysis.
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Introdugao

A adolescéncia é considerada um periodo
de transicdo entre a infincia e a fase adulta, um
tempo de rapido amadurecimento fisico, cogniti-
vo, social e emocional'. Ja a juventude é definida
como uma fase de transi¢do entre a adolescéncia
e a vida adulta, um momento de preparagio. Por
conseguinte, adolescentes e jovens passam por
marcantes modificagdes corporais peculiares da
puberdade, acompanhadas por mudangas na es-
fera psicossocial®

Essas mudangas quando associadas a uma do-
enga cronica podem gerar sensagdes de fracasso,
de falta de esperanca e de raiva, além de poder
desencadear a autocensura, a perda da autoesti-
ma e o medo, representando um fardo extra para
esses sujeitos®. Entre as doengas cronicas que po-
dem acometé-los tem-se a Doenca Renal Cronica
(DRC), que ocorre devido a alteragdes na taxa de
filtragao glomerular e/ou presenca de lesdo paren-
quimatosa mantidas por pelo menos trés meses’.

No mundo, cerca de um milhdao e duzentas
mil pessoas sobrevivem com DRC sob tratamento
hemodialitico. No Brasil, sdo aproximadamente
70.872 pacientes, dos quais 90,7% estdo em trata-
mento hemodialitico e 9,3% em diélise peritoneal,
e ainda 1,5% corresponde a pacientes com idade
inferior a 18 anos. A etiologia e a incidéncia da
DRC variam em funcio da idade. Em criangas an-
tes dos cinco anos, as causas mais frequentes sa0
as malformagdes (congénitas) do trato urinario,
enquanto na faixa etdria de cinco a 15 anos preva-
lecem as doengas renais adquiridas e hereditarias®.

No censo publicado em 2008 pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN), estimou-se que
havia 41.614 pacientes em tratamento dialitico no
pais, e, destes, 666 estavam com idade menor que
20 anos. Esse censo teve a participagdo somente de
327 das 684 unidades cadastradas na SBN. Além
disso, a taxa de mortalidade em criangas porta-
doras de DRC em tratamento dialitico é de 30 a
150% mais alta do que a da populagdo pediatrica
geral, e a expectativa de vida para uma crianga ou
adolescente de zero a 14 anos em didlise é de ape-
nas 20 anos’.

A DRC afeta varias dimensdes do ser huma-
no, sejam elas fisicas, psicoldgicas, econdmicas ou
sociais. A situagdo agrava-se quando se trata de
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jovens e adolescentes, uma vez que necessitam de
cuidados especiais e de apoio familiar efetivo nas
tomadas de decisdes. Com isso, essa patologia ga-
nha relevancia, uma vez que afeta o fluxo de vida
cotidiana desses sujeitos, causando uma ruptura
com o mundo social em que se encontram inseri-
dos, mudando os seus ritmos de vida e restringin-
do-os de realizar atividades que antes lhes eram
permitidas®.

Diariamente, adolescentes e jovens com DRC
sdo submetidos a restricdes dietéticas, hidricas,
tratamentos dificeis e invasivos, com esquemas
medicamentosos complexos e até hospitalizagoes.
Observa-se que eles possuem maior risco de pior
desempenho psicossocial que os seus pares sauda-
veis. Dados da literatura evidenciam que as altera-
¢des emocionais nos pacientes com DRC e em seus
cuidadores podem persistir também na fase adul-
ta’. Além disso, trocas negativas familiares, como
a superprote¢do, podem prejudicar a autonomia e
autodefesa, o que pode leva-los a apresentar defi-
ciéncias cognitivas, baixo nivel de escolaridade e
psicossocial, bem como problemas psiquiatricos,
implicando diretamente na sua qualidade de vida®.

A partir da compreensdo da magnitude do
problema e das repercussdes que a DRC pode
trazer para adolescentes e jovens e suas familias,
objetivou-se compreender as vivéncias de adoles-
centes e jovens com diagnoéstico de Doenga Renal
Croénica (DRC).

Método

Estudo de carater exploratério e descritivo,
com abordagem predominantemente qualitativa.
A coleta de dados ocorreu em uma clinica de ne-
frologia do municipio de Floriano (PI), em junho
do ano de 2015. Participaram do estudo 13 adoles-
centes e jovens com faixa etdria entre 10 e 29 anos.
Esta amostra foi determinada mediante a com-
provacido da saturacgdo, sendo a coleta dos dados
interrompida quando as informagdes fornecidas
pelos novos participantes ndo mais contribuiram
expressivamente para a consumacdo da reflexdo
tedrica desta investigagao’.

Como critério de inclusdao no estudo, estabele-
ceu-se: adolescentes e jovens que estivessem fazendo
tratamento hemodialitico ha pelo menos seis meses.
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Como critério de exclusao: adolescentes e jovens que
estivessem fazendo tratamento hemodialitico para
insuficiéncia renal em fase aguda da doenga.

Neste estudo, adotou-se como referéncia, para
defini¢do de adolescentes, a classificagdo da Or-
ganizacao Mundial de Saude (OMS), na qual a
adolescéncia corresponde a faixa etdria de 10 a 19
anos, e a classificagao do jovem, conforme identi-
ficado no Brasil, de acordo com a Politica Nacio-
nal de Juventude, como o brasileiro que se encon-
tre na faixa etaria entre 15 e 29 anos’.

Utilizou-se como instrumento para coleta
de dados um roteiro semiestruturado, contendo
questdes abertas e fechadas, abordando os aspec-
tos socioecondmicos e culturais dos entrevistados.
Ademais, foi constituido de questdes norteadoras
relacionadas as vivéncias de adolescentes e jovens
com DRC visando compreender os sentimentos
envolvidos na correlagdo entre o ser adolescente/
jovem, a DRC e a realiza¢do da hemodialise.

Para a anilise dos relatos, fundamentou-se na
Anilise de Contetido de Bardin, a qual é um con-
junto de técnicas de analise de comunicagoes, a
fim de obter procedimentos sistematicos e objeti-
vos de descrigdo do contedo das mensagens que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos
a percepgao destas'’.

Esta investigagdo respeitou os aspectos éticos
e legais para execugao de pesquisas com seres hu-
manos e foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Piaui por
meio do parecer n° 1.041.707/2015".

RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 13 adolescentes e
jovens, em sua maijoria do sexo feminino, advin-
dos de municipios dos estados do Maranhéo e
Piaui. A idade média mais prevalente foi entre 17
e 29 anos. Quanto a escolaridade, o ensino fun-
damental incompleto foi predominante. A renda
familiar variou entre menos de um a trés salarios
minimos, sendo a mais referida a inferior a um sa-
lario minimo.

Com relagdo aos aspectos relacionados a DRC
e ao tratamento hemodialitico, a maior parte dos
adolescentes e jovens foi diagnosticada e iniciou
o tratamento na fase da adolescéncia. Os entre-
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vistados estdo em hemodidlise por um periodo
de um a oito anos e submetem-se a mesma trés
dias por semana, durante trés ou quatro horas por
dia. Quanto a ocupagio, a maioria dos participan-
tes do estudo ndo exerce fungdes empregaticias e
apenas quatro estudam. As patologias que mais
prevaleceram como fator causal da DRC foram
diabetes mellitus, hipertensdo arterial sistémica
e glomerulonefrite. Constatou-se ainda uma taxa
significativa de participantes que desconhecem a
etiologia da sua doenga.

No que concerne a categoria Vivéncias dos
Adolescentes e Jovens com DRC, verificou-se que
a maioria dos adolescentes e jovens manifesta os
sentimentos de tristeza e conformagdo a espera
por um transplante. Segundo o relato a seguir:

“E dificil (cabega baixa), é muito ruim, mas a

gente se conforma. Ndo tem outro jeito (triste-

za), tem que se conformar por enquanto, até es-
perar um transplante, td tudo certo [...]” (AJ1)

Evidenciou-se, também, que alguns entrevista-
dos demonstram o sentimento de indiferenca em
realizar a hemodilise:

“E (cabega baixa), eu num acho muito ruim ndo
[...]” (AJ4)

“Normal (cabega baixa) [...]” (AJ8)

“Ndo hd diferenga [..”] (AJ9)

“Olha, pra mim é normal, tranquilo, aqui tem os
hordrios pra vim fazer a hemodidlise, eu venho

[...]” (AJ13)

Na categoria Altera¢des da Imagem Corporal
Relacionadas a DRC, observou-se que a maioria
dos participantes ndo gosta ou acha desconforta-
vel o seu corpo devido as mudangas relacionadas
a essa doengca e ao seu tratamento. Os relatos a se-
guir permitem essa apreensao:

“Acho desconfortavel, acho sei ld, dificil [...] foi
de ter colocado essa fistula, acho muito ridicula
(olhando para o brago) [...]” (AJ1)

“Ah! Mudou muita coisa [...] Mas o que mais
foi ter que usar isso aqui (olhando para o brago)
[.]” (AJ2)

“O que mudou é que primeiro eu andava com
uma blusa e nao pode (olhando para o brago)
porque tem o aparelho e num pode andar mos-



trando [...]” (AJ3)
“Mudou! Nao gosto das fistulas [...]” (AJ10)

Evidenciou-se outro aspecto, relativo a autoi-
magem, abordado pelos adolescentes e jovens que
revelaram sentir-se confortdveis em relacio aos
seus corpos pela melhora da sintomatologia da
DRC, ao fazer o tratamento hemodialitico. Essas
percep¢des podem ser constatadas no discurso:

Mudei, eu ndao podia caminhar um pouquim que
eu vivia cansada pra morret, se eu ndo parasse
era arriscado até cair no chdo dura, de tanto
cansada, doendo as canela, tudo [...] o que mais
mudou foi o cansago que melhorou |[...]” (AJ6)

Quanto a categoria Mudangas na Dinamica de
Vida dos Adolescentes e Jovens com a DRC, cons-
tatou-se que esta patologia e o tratamento hemo-
dialitico provocam mudangas na dindmica de vida
dos participantes desta pesquisa. A rotina afetada
por restrigoes foi ressaltada nos relatos a seguir:

“Muito, de vdrias formas [...] Tudo é limitado
(pausa, pensando). Nio pode fazer isso, ndo
pode fazer aquilo, tem que ter um pouco de pa-
ciéncia [...]” (AJ1)

“Assim, mudou um bocado de coisas, porque o
que eu fazia, ndo posso fazer agoral...]” (AJ6)
“Mudou porque tinha uma vida e agora td dife-
rente[...]” (AJ12)

Averiguou-se, também, que os adolescentes e jo-
vens vivenciam uma brusca mudanca nos seus hébitos
de vida e passam a conviver com limitagdes causadas
pelas alteracdes que interferem em atividades relativas
ao estudo e ao trabalho, conforme as falas abaixo:

“Nem trabalho, mudou foi tudo mesmo” [...] (AJ3)
“Mudou! Parei de estudar” [...] (AJ10)

Discussao

No que diz respeito a categoria Vivéncias dos Ado-
lescentes e Jovens com DRC, verificou-se que vérios
fatores repercutem no vivenciar da DRC associada a
sua necessidade de tratamento. Dentre eles estdo as
condigdes sociais, economicas, fisicas e psiquicas.
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O tratamento hemodialitico representa para a
maioria das pessoas a continuidade da vida, po-
rém com impacto significativo na qualidade da
mesma. A maneira com que elas lidam com as si-
tuagdes sdo subjetivas e individuais, ndo existindo
um padrao de qualidade de vida, mas formas dife-
rentes de enfrentar a terapéutica'.

Os adolescentes e jovens podem manifestar,
conforme os relatos, os sentimentos de tristeza,
mas também de indiferenca, relacionados as di-
ficuldades do tratamento hemodialitico. O fato
de ser um doente renal ou de necessitar de trata-
mento hemodialitico pode ser considerado, ini-
cialmente, como provocador de sofrimento fisico
e psiquico, especialmente no momento da desco-
berta do diagndstico, entretanto, para cada pessoa,
hd uma forma de operacionalizar sua avaliagio, e
a avaliacdo de um mesmo individuo pode variar
com o tempo, com o estabelecimento de priorida-
des ao longo da vida e com as circunstancias pelas
quais a vida pode se modificar®.

No que se refere ao sentimento de conforma-
¢ao mencionado nos relatos, a literatura aponta
que a despeito da condi¢ao e do momento dificil,
os adolescentes e jovens conseguem supera-lo. As-
sim, eles diferem quanto a forma de reagir a doen-
ca e a ela se adaptar. Embora enfrentem desespero
e medo diante do diagndstico e tratamento, conse-
guem sentir-se felizes @ medida que se adaptam as
mudangas decorrentes da doenga'*.

Dentro da categoria Alteragdes da Imagem Cor-
poral Relacionadas a DRC, a autoimagem é abordada,
sobretudo, pelos adolescentes e jovens, em virtude das
alteragdes em sua aparéncia fisica, dada sua condigao
clinica. Essas alteragcdes se comprovam pela presenga
do cateter ou da fistula arteriovenosa e dos acessos
vasculares utilizados para a hemodialise®.

O sentimento de vergonha associado a aparén-
cia fisica, evidenciado nos discursos, demonstra
que hd receio dos adolescentes e jovens em ima-
ginar o que as pessoas diriam ou perguntariam a
respeito do uso do cateter e das alteragdes no bra-
¢o onde se encontra a fistula, o que contribui para
uma autoimagem negativa e para o surgimento de
sentimentos de inferioridade.

A autoimagem pode ser definida como a visdo
que cada um tem de si mesmo e surge das intera-
¢des com o contexto social, com as outras pessoas e
consigo mesmo. Os adolescentes e jovens, em razao
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da doenca e do tratamento a que sdo submetidos,
apresentam um comprometimento da sua autoima-
gem, que se reflete em uma sensagio de diferenga
em relaqéo aos seus pares. Encontram-se, ainda, li-
mitados no que se refere a participa¢ao em ativida-
des consideradas prazerosas, o que, mais uma vez,
pode interferir de forma negativa na autoestima'.

Outro aspecto relativo & autoimagem, abordado
pelos adolescentes e jovens, foi o sentir-se confortavel
com o proprio corpo devido a melhora da sintoma-
tologia da DRC, ao fazer o tratamento hemodialitico.
Esse evidenciado demonstra que a qualidade de vida
desses individuos pode apresentar uma relagdo posi-
tiva entre os aspectos da autoimagem e emocionais.

A DRC e o tratamento hemodialitico provocam
uma sucessdo de situagdes para os adolescentes e
jovens que trazem consequéncias fisicas, psicologi-
cas, com repercussoes pessoais, familiares e sociais.
Assim, eles vao estabelecendo ao longo do processo
de adaptacdo novas condi¢des, nas quais o indivi-
duo precisa identificar meios para lidar com o pro-
blema renal e com todas as mudancas e limita¢des
que o acompanham, sendo necessario um reapren-
der a viver de uma maneira mais humana'®.

Na categoria Mudangas na Dinamica de Vida
dos Adolescentes e Jovens com DRC, as limita¢oes
apontadas pelos adolescentes e jovens, mediante as
lesdes provocadas pela DRC, indicam a necessida-
de de modificagdo de suas atividades e rotinas. Es-
ses pacientes passam a ter que disponibilizar uma
grande quantidade de seu tempo para realizar o tra-
tamento, trés vezes por semana. Para eles, as ativi-
dades sociais e outras ocupagdes referentes ao viver
sao dispensadas, visto que se prioriza a satisfagdo
de outras necessidades essenciais a sobrevivéncia'’.

Nesse sentido, a dificuldade em manter-se pro-
dutivo, revelada pelos adolescentes e jovens, de-
monstra o iminente problema relacionado a vida
profissional desses individuos. A maioria destes
ndo consegue estabelecer e/ou manter vinculo com
o trabalho e a escola, provavelmente devido ao tem-
po dedicado ao tratamento e a presenga de queixas
fisicas de fraqueza, cansaco, indisposi¢ao, mal-estar
geral, em especial nos dias de realizacdo da hemo-
dialise. Este tratamento pode impossibilitar a reali-
zagao de esforgo fisico para o trabalho, gerar exaus-
tdo e, também, dificuldade para aprender'®.

Sublinha-se que os adolescentes e jovens apre-
sentaram desestruturacdo quanto ao funcionamen-
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to ocupacional nos aspectos relativos a organiza-
¢do do tempo, flexibilidade, mudangas da rotina,
objetivos e expectativas para o futuro. Entretanto,
as pessoas em hemodidlise ndo ficam totalmente
impossibilitadas de realizar as tarefas do seu coti-
diano. Assim, mesmo diante das dificuldades, com
o cotidiano alterado por horarios de terapia, e, em
muitos casos, a perda do trabalho e/ou do estudo,
estes sujeitos podem, com a ajuda de uma equipe
multiprofissional e de sua rede social: planejar ati-
vidades, construir projetos e, assim, fazer algo com
significado para si, reconstruindo seu cotidiano®.

Conclusao

O tratamento hemodialitico representa um meio de
sobrevivéncia para os participantes da pesquisa, mas para
alguns destes atrapalha sua rotina e dindmica de vida, es-
pecialmente pela necessidade de adesio ao tratamento.

Sobre o nivel de instrucéo, observou-se que a
maioria dos adolescentes e jovens possuia até o en-
sino fundamental incompleto, demonstrando que
a DRC implicou na evasao e/ou atraso escolar em
virtude da necessidade de realizagdo do tratamen-
to hemodialitico, o que também trouxe repercus-
sOes para insercdo dos participantes no mercado
de trabalho. Este tratamento também apresentou
repercussoes quanto a imagem corporal do ado-
lescente/jovem, que revelou sentir-se incomodado
pela presenca da fistula arteriovenosa.

Os diferentes sentimentos identificados nos
relatos - tristeza, indiferenc¢a, conformacéo, infe-
rioridade, baixa autoestima — fazem parte dos pro-
cessos de adaptagdes vivenciados pelos adolescen-
tes e jovens, e modificam-se durante o processo de
conhecimento e enfrentamento da doenga.

Dentre a sucessdo de mudancas ocorridas na vida
dos participantes foram citadas: a incapacidade ou a
limita¢ao para a realizagdo das atividades profissio-
nais, fisicas e de lazer; e o desconforto em relagao ao
corpo devido a fistula que implicou na convivéncia
com a familia e em manter-se produtivo: estudar/tra-
balhar. Entretanto, alguns participantes declararam
sentir-se confortaveis com o tratamento e a DRC, re-
velando certa conformacéo relacionada a espera do
transplante e em relagdo ao corpo.

E preciso que os profissionais de satde estejam
atentos as necessidades dos adolescentes e jovens



e dos seus familiares para que possam, através do
didlogo, apoia-los na resolugdo das dificuldades
encontradas, percebendo a magnitude de um ser
humano que almeja ser atendido ou, pelo menos,
ser compreendido em suas expectativas e ser res-
peitado em sua individualidade. A¢des educativas
voltadas para a promocdo da saude devem estar
dirigidas para socializar o saber ja disponivel, para
favorecer a construgdo de novas maneiras de viver
melhor, apesar das limitagoes impostas pela doen-
¢a e pelo tratamento hemodialitico.
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