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RESUMO

Objetivo: compreender o impacto social da doenca renal cronica em adolescentes submetidos a hemodialise. Método:
trata-se de estudo qualitativo, descritivo, com adolescentes dos 12 aos 18 anos, que realizavam hemodialise na unidade
hospitalar de Terapia Renal Substitutiva, por meio de entrevista semiestruturada. Analisaram-se os dados segundo o
método de pesquisa de narrativas e figura. Resultados: identificaram-se trés categorias tematicas: Modificacoes
causadas pela hemodialise que interferem na rotina; Sentimentos do adolescente associados a doenca e a hemodialise;
Sentimentos da familia associados a doenca e a hemodialise na perspectiva do adolescente. Conclusdo: concluiu-se que
0 adolescente passa por modificacdes importantes em seu cotidiano, tanto pelas restricdes necessarias para o controle
da doenca quanto pelas alteragdes fisiologicas. Revela-se, além disso, que sentimentos como tristeza e medo também
permeiam o atendimento a este paciente. Descritores: Insuficiéncia Renal Cronica; Dialise Renal; Rede social;
Adolescente; Familia.

ABSTRACT

Objective: to understand the social impact of chronic kidney disease in adolescents undergoing hemodialysis. Method:
this is a qualitative, descriptive study with adolescents from 12 to 18 years old, who underwent hemodialysis in the
hospital unit of Renal Replacement Therapy, through semi-structured interviews. Data was analyzed according to the
narrative and figure research method. Results: three thematic categories were identified: Modifications caused by
hemodialysis that interfere in the routine; Adolescent feelings associated with the disease and hemodialysis; Family
feelings associated with the disease and hemodialysis from the adolescent's perspective. Conclusion: it was concluded
that the adolescent undergoes important changes in their daily life, both due to the restrictions necessary to control
the disease and physiological changes. Moreover, feelings such as sadness and fear also permeate the care of this
patient. Descriptors: Renal Insufficiency, Chronic; Renal Dialysis; Social Networking; Adolescent; Family.

RESUMEN

Objetivo: comprender el impacto social de la enfermedad renal cronica en adolescentes sometidos a hemodialisis.
Método: se trata de un estudio cualitativo y descriptivo con adolescentes de 12 a 18 anos que se sometieron a
hemodialisis en la unidad hospitalaria de Terapia de Reemplazo Renal, a través de entrevistas semiestructuradas. Los
datos se analizaron de acuerdo con el método de investigacion de narrativas y figura. Resultados: se identificaron tres
categorias tematicas: modificaciones causadas por hemodialisis que interfieren en la rutina; Sentimientos adolescentes
asociados con la enfermedad y la hemodialisis; Sentimientos de la familia asociados con la enfermedad y la hemodialisis
desde la perspectiva del adolescente. Conclusion: se concluyd que el adolescente sufre cambios importantes en su vida
diaria, tanto por las restricciones necesarias para controlar la enfermedad como por cambios fisiologicos. También se
revela que sentimientos como la tristeza y el miedo también impregnan el cuidado de este paciente. Descriptores:
Insuficiencia Renal Crénica; Dialisis Renal; Red Social; Adolescente; Familia.
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INTRODUCAO

Caracteriza-se o periodo da adolescéncia como
um momento de transformacdes, descobertas e
adaptacdes até a vida adulta, e as rapidas
mudancas fisicas e emocionais influenciam a
formacao individual. Sabe-se que essa fase, em
jovens saudaveis, é complexa, sendo mais
desafiadora ainda para aqueles que convivem com
uma condicao cronica de salde. Pode-se
desencadear uma crise, pela simultaneidade da
adolescéncia com a presenca de uma doenca
cronica, caracterizada por mudancas e limitacoes.
Tende-se o adolescente, neste caso, a se afastar
de suas atividades cotidianas e ter dificuldade em
se inserir em grupos sociais.'

Tem-se as doencas cronicas como alvo de maior
atencao dos profissionais de salde, devido ao
aumento de sua incidéncia em todo o mundo, nao
atingindo apenas a populacao adulto/idoso, mas
também a populacdao juvenil. Revela-se que,
dentre as doencas crénicas que acometem a faixa
etaria de 12 a 18 anos, estd a Doenca Renal
Cronica (DRC), cuja evolucao € progressiva e pode
gerar impactos psicossociais. Podem-se o0s
adolescentes em dialise sofrer com “depressao,
frustracdo com a prescricao médica, disturbios do
sono, alteracao da autoimagem, conflitos
interpessoais com parentes, baixa frequéncia
escolar por causa das inUmeras admissoes
hospitalares [...] e consequentemente levar a uma
limitacao das interacOes sociais e fuga da
comunicacao”.?

Salienta-se que ha uma escassez de estudos
acerca da prevaléncia e incidéncia da DRC na
adolescéncia, apesar de o Brasil ter vivenciado um
crescimento, nos anos de 2002 a 2015,
representado pelo surgimento de novas unidades
renais cadastradas e ativas no Programa de
Cronicos, contabilizando um total de 726 unidades
renais registradas. Informa-se, de acordo com os
dados do censo de 2015 da Sociedade Brasileira de
Nefrologia, que 45.073 pessoas realizam algum
tipo de terapia dialitica e, destas, 93% estdao em
hemodialise. Mostra-se, pelos resultados, também,
que 0,9% representam os adolescentes de 13 a 19
anos.?

Define-se a DRC, segundo a Fundacao Nacional
do Rim dos Estados Unidos, como a presenca de
alteracdes estruturais renais ou a presenca de uma
Taxa de Filtracao Glomerular (TFG) < 60
ml/min/1,73m? por periodo superior ou igual a
trés meses, independentemente da causa ou da
apresentacao clinica especifica. Classifica-se a
DRC em cinco estagios, segundo a Kidney Disease
Improving Global Outcomes (KDIGO), de acordo
com a TFG, sendo o estagio 1 normal e elevado
(TFG < 90 ml/min/1,73m?), estagio 2 levemente
reduzido (TFG entre 60-78 ml/min/1,73m?),
estagio 3 moderadamente reduzido (TFG entre 59-
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30 ml/min/1,73m?), estagio 4 (TFG entre 29-15
ml/min/1,73m?) e estagio 5 faléncia renal (TFG
<15 ml/min/1,73m?).*

Oferecem-se tratamentos de substituicao renal
para os pacientes que se encontram no estagio 5
da DRC, dentre eles: didlise peritoneal
ambulatorial ~ continua;  dialise  peritoneal
intermitente; hemodialise e o transplante renal.
Substitui-se, por meio desses tratamentos,
parcialmente, a funcao renal, aliviando os
sintomas da doenca e preservando a vida do
paciente, porém, nenhum deles ¢é curativo,
incluindo o transplante.*

Tem-se a hemodialise como um tratamento de
apoio ao paciente renal que gera impactos na vida
do paciente, dificultando sua adaptacao. Torna-se
uma situacao onde a ansiedade e os sintomas
depressivos se fazem presentes durante o processo
terapéutico.’ Acrescenta-se que,
consequentemente, o tratamento exige o
comparecimento do adolescente na unidade de
saude, cerca de trés vezes na semana, sendo que
cada sessao de hemodialise pode durar de duas a
quatro horas e, além disso, o adolescente pode ser
hospitalizado devido a complicacbes ou
intercorréncias.

Verifica-se que toda reacao do paciente renal
frente ao processo terapéutico da dialise € uma
forma de resposta adaptativa frente aos
sentimentos de inseguranca e perda, sendo a
depressao a desordem psiquiatrica mais comum
entre aqueles em estagio final da doenca renal
tratados com hemodialise.>

Abre-se espaco para outro tipo de preocupacao,
ou seja, os aspectos psicoemocionais do paciente
e sua qualidade de vida, bem como a forma que os
profissionais de salde lidam com tais aspectos em
seu cotidiano.® Torna-se, devido a isso, importante
que a equipe multidisciplinar adquira
conhecimentos a respeito desses fatores
psicossociais e emocionais que contribuem no
agravamento do quadro nos adolescentes em
dialise, pois poderao servir de rede de apoio e
minimizar os fatores que interferem na qualidade
de vida e na vida social do paciente.

Motivou-se este estudo, tendo em vista as
implicacoes psicossociais e emocionais advindas da
DRC e da hemodialise, pela necessidade em
responder a seguinte pergunta: “Qual o impacto
social da doenca renal cronica em adolescentes
submetidos a hemodialise?”.

OBJETIVO

e Compreender o impacto social da doenca
renal cronica em adolescentes submetidos a
hemodialise.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo,
método que n3ao tem como foco a
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representatividade numérica, mas, sim, o
aprofundamento e a compreensao do grupo social
apresentado, explicando o porqué, exprimindo o
que convém ser feito e identificando os fatores
que determinam ou contribuem para a ocorréncia
dos fenémenos.’

Realizou-se a pesquisa no Hospital da Crianca
José de Alencar, especializado no atendimento em
criancas e adolescentes, localizado na cidade de
Brasilia, Distrito Federal. Conduziu-se o estudo
especificamente no setor de Terapia Renal
Substitutiva (TRS) do referido hospital, no periodo
de agosto de 2017 a marco de 2018, por meio de
entrevista semiestruturada com os adolescentes
atendidos no servico.

Incluiram-se, na pesquisa, adolescentes de 12 a
18 anos (conceito de adolescéncia do Estatuto da
Crianca e do Adolescente®), com o diagndstico de
DRC estagio 5, submetidos a hemodialise,
cadastrados e acompanhados pela unidade de TRS.
Excluiram-se da amostra apenas pacientes com
algum tipo de limitacao ou deficiéncia cognitiva
que impossibilite a compreensao e as respostas das
questoes de pesquisa.

Realizou-se a entrevista semiestruturada, que
foi conduzida com o auxilio de roteiro de
perguntas definido pelas pesquisadoras, com
duracdo média de dez minutos. Compde-se o
roteiro por oito eixos: identificacao; doenca base;
idade; medicamentos utilizados pelo adolescente;
rotina do paciente; periodo de tratamento;
desenvolvimento escolar; relacionamento escolar
e como o adolescente lida com a doenca cronica
renal. Gravaram-se e transcreveram-se as
entrevistas na integra.

Adotou-se a amostra de conveniéncia,
composta por todos os adolescentes que atendiam
aos critérios de inclusao durante o periodo da
pesquisa, ou seja, ndao houve recusas. Realizaram-
se a abordagem e o convite para participar da
pesquisa durante o periodo da sessao de
hemodialise do paciente.

Analisaram-se os dados conforme as etapas do
método de pesquisa de narrativas: pré-analise
(leitura do material empirico buscando mapear os
sentidos atribuidos pelos sujeitos as perguntas
feitas); analise dos sentidos expressos e latentes

Impacto da doenca renal cronica em adolescentes...

(identificacado dos nlcleos de  sentidos);
elaboracao das tematicas (sintese do material
empirico) e analise final (discussao das
tematicas).’

Utilizou-se, também, o prontuario como
método complementar para a coleta de dados,
tendo em vista que é um documento legal que
permite a captacao de informacbes sobre o
historico e a doenca base do paciente. Contava-se
a instituicao com dois formatos de prontuario: o
fisico e o eletronico (Track Care®) e ambos
também fizeram parte da coleta de dados.
Informa-se que todos os participantes tiveram a
autorizacdo de sua participacao por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido  (TCLE) pelos responsaveis e
assentimento do préprio adolescente.

Apresentou-se o estudo ao Centro Integrado e
Sustentavel de Ensino e Pesquisa (CISEP) da
instituicdo de salde para a autorizacdao da
pesquisa e utilizacao dos dados. Submeteu-se esta
pesquisa, considerando os preceitos estabelecidos
na resolucao 466/2012, que delibera sobre
pesquisa com seres humanos, a analise do Comité
de Etica e Pesquisa da Fundacdo de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias da Saude (CEP/FEPECS) da
Secretaria de Saude do Distrito Federal,
aprovando-o sob o parecer 2.166.866. Mantiveram-
se, pelas pesquisadoras, o sigilo e a
confidencialidade dos dados utilizados na pesquisa
e, para a nao identificacao dos pacientes, foram
utilizadas a letra “A” de adolescente e um numero
de ordem.

RESULTADOS

Contou-se com a participacao de sete
adolescentes, com média de idade de 15 anos,
sendo que algumas caracteristicas clinicas e
demograficas sao apresentadas na figura 1.
Detalha-se que, a partir da analise das narrativas
dos adolescentes, emergiram trés categorias
tematicas: modificacoes causadas pela
hemodialise que interferem na rotina; sentimentos
do adolescente associados a doenca e a
hemodialise e sentimentos da familia na
perspectiva do adolescente associados a doenca e
hemodialise.

Tempo de Frequéncia de
Adolescentes Idade h o Escolaridade sessoes de

emodialise h o

emodialise

A1 16 anos 7 meses Nao estuda Trés vezes/semana
A2 17 anos 6 anos Nao estuda Trés vezes/semana
A3 16 anos 5 meses 2° Ensino Médio Trés vezes/semana
A4 13 anos 5 anos 7° Ensino fundamental Todos os dias
A5 16 anos 2 anos 8° Ensino Fundamental  Trés vezes/semana
A6 15 anos 4 meses 1° Ensino Médio Trés vezes/semana
A7 12 anos 6 meses 8° Ensino Fundamental  Trés vezes/semana

Figura 1. Caracterizacdo dos adolescentes participantes. Brasilia (DF), Brasil, 2018. (N=7)
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e ¢ Modificacbes causadas pela hemodialise
que interferem na rotina

Sabe-se que, dentre as modificacoes de habito
de vida, a maior queixa dos adolescentes
entrevistados eram as restricbes alimentares,
sendo as dietas hipossddicas e reducoes do
consumo de liquidos as mais pontuadas.
Apontaram-se tais restricoes alimentares como
modificadores da rotina e causadores de
sofrimento.

[...] eu chorei no comeco porque tive que parar
de comer as coisas que eu gostava de comer,
hamburguer [...] eu tive que parar de comer [...]
ndo, ndo como mais, assim, de vez em quando,
uma vez no més que eu como sanduiche, mas ndo
como muito porque tem muito sal [...] jaé mudou
minha rotina [...]. (A1)

[...] eu me senti ruim [...] porque ndo pode
beber dgua, ndo pode pegar peso [...]. (A4)

Presenciou-se a dificuldade de adaptacao e
adesao as restricoes durante o periodo de coleta
de dados em que o participante A4, por
dificuldade de controle hidrico no periodo
interdialitico, teve sua frequéncia de sessoes
aumentada e o mesmo passou de trés sessoes por
semana (didlise intermitente) para cinco sessoes
(dialise diaria), segundo informacdes colhidas em
prontuario.

Citaram-se também as alteracoes fisiologicas
como fatores impeditivos para a realizacao de
tarefas no periodo em que os adolescentes se
encontram no domicilio. Citam-se, pelos
adolescentes, como frequentes, os sintomas de
cansaco, dor, tontura, fraqueza e sono apds as
sessoes de hemodialise e, devido a tais limitacdes,
eles optam por descansar e nao participar de
atividades sociais que antes realizavam.

[...] de tarde, durmo, pois chego fraca, ruim, ai,
depois...porque eu chego fraca, minha cabeca
fica ruim também; por conta disso que eu ndo
saio [...] assim, ds vezes, por conta que eu n@o
consigo sair muito, né, ai me chamam para sair:
“Ah, vamos sair tal dia?”’; Ah, segunda-feira, eu
ndo posso. Ai, sexta-feira também ndo posso,
quarta-feira também ndo posso ir, minha agenda
é lotada (consultas e sessdo de hemodidlise);
final de semana tem alguma coisa para fazer,
tipo assim, eu ajudo a minha mée, né, a arrumar
a casa e tal, ai, assim, quando eu termino de
arrumar a casa, eu jd estou cansada, ai, s6 dd
vontade de ficar deitada s6, mas, assim, é muito
raro eu sair com elas (amigas), tipo, sair para
cinema, shopping [...]. (A1)

[...] senti fraqueza [...] dor no peito, da dor na
barriga, cdimbra [...]. (A4)

Verificou-se outra modificacdo importante na
rotina do adolescente submetido a hemodialise,
que foram as interrupcoes das atividades escolares
durante o ano letivo. Refere-se, pelos
adolescentes, em seu discurso, que o tratamento
trazia como consequéncia a evasao escolar,
modificando seus planos para o futuro, como, por
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exemplo, estudar para o vestibular. Acrescenta-se
que adolescentes também referem que essa baixa
frequéncia resultou em um encerramento da
matricula na escola, ja que era impossivel
conciliar os estudos com o tratamento de salde.
[...] mais ou menos, tipo assim, eu ndo vou
reprovar esse ano porque eu estou fazendo as
coisas em casa, mas assim, ndo é a mesma coisa,
é tipo assim eu fazer as coisas em casa ndo ajuda
para o PAS igual ajuda se eu tivesse na escola,
entendeu? [...]. (A3)
[...] essa semana retrasada fomos ld conversar
com o diretor por conta que eu tava indo sé dois
dias na semana, ai a gente foi ld conversar com
ele e ele disse: “Ta bom, vou trancar sua
matricula, ai, ano que vem, vocé continua a
estudar”. Ai, a gente falou com o doutor
também, mandou um relatorio, tudo certinho,
ai, trancou a matricula por conta disso [...]. (A1)
Relataram-se atividades restritas durante o
tratamento e que, as vezes, a Unica distracao dos
adolescentes era assistir a televisao ou somente
esperar a dialise terminar, fazendo com que o
tratamento seja mondtono. Quebrava-se, segundo
os adolescentes entrevistados, tal monotonia
quando integrantes da equipe interagiam com
atividades lidicas.

[...] quando eu venho pra cd, eu fico jogando,
vendo TV, mexo no celular, o que eu quiser [...].
(A5)

[...] ndo, ndo faco atividade no hospital da
crianca [...]. (A1)

[...] ai eu gosto, tipo, quando tinha a estagidria
de psicologia e a gente jogava damas, ai era bem
legal [...]. Gostava, ajuda. Qualquer coisa que
ajuda a passar o tempo eu gosto [...]. (A3)

e ¢ Sentimentos da adolescente associados a
doenca e a hemodialise

Sabe-se que outro fator que interfere na adesao
sao os sentimentos negativos que os adolescentes
relataram nas entrevistas em relacao a
hemodialise devido a doenca, que traz, como
consequéncia, um tratamento longo e complexo
que impoe restricoes a vida do paciente.

[...] figuei com medo de como é que era, né,
porque nunca tinha visto [...] medo de passar
mal [...]. (A2)

[...] ai, nossa, pra mim, foi bem dificil descobrir
que tinha problema renal [...] até que eu nGo me
senti desesperada, mas eu chorei no comeco [...]
elas ficaram conversando comigo, como ia ser
hemodidlise, no comeco, eu fiquei tranquila, né,
mas quando ela falou que eu ia ter que fazer
hemodidlise, eu fiquei meio triste [...] me senti
tranquila [...] ndo, fiquei com medo ndo. Fiquei
tranquila depois que ela explicou como ia ser
feito[...]. (A1)

[...] eu me senti ruim...porque ndo pode beber
dgua, ndo pode pegar peso [...] triste [...] (A4)
[...] ai, eu fiquei bastante triste, eu tinha vdrios
planos para esse ano [...]. (A3)
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Verificou-se também que, para outros
adolescentes, a hemodialise nao foi associada com
sentimentos negativos, pois foram relatados
sentimentos de tranquilidade frente a mudanca,
demonstrando resiliéncia e aceitacao durante a
entrevista.

[...] foi normal, é que, antigamente, eu ndo
tinha nocdo do que que era a vida [...] eu fiquei
tranquila [...] porque, para mim, acho que seria
normal [...]. (A5)
e ¢ Sentimentos da familia associados a doenca e
a hemodialise na perspectiva do adolescente

Averiguou-se que os adolescentes percebem a
hemodialise como um tratamento que impode
mudancas na rotina do paciente e de sua familia,
pois, além das modificacoes de rotina, ainda
existe o medo do procedimento e de
intercorréncias durante a sessao. Torna-se
possivel, em relacao a isso, perceber o estresse, a
preocupacao e outros sentimentos da familia sob a
perspectiva do adolescente.

[...] mas como ndo explicaram direito como
funcionava a hemodidlise, ai ela, acho que ela
ficou com medo e pediu para colocar a didlise
peritoneal [...]. (A5)

[...] tristes s6 [...] minha mée [...]. (A5)

[...] Ficaram tristes, preocupados, como ia ser a
hemodidlise, essas coisas [...] ficaram
preocupados de eu passar mal, tomar remédio,
essas coisas [...]. (A6)

[...] minha mée chorou muito no dia que eu
estava internada, ai, a doutora falou que tinha
uma noticia para dar para ela, ai falou para ela,
né, que eu tava com problema renal. No comeco,
minha mdée ficou muito chateada, muito triste,
chorou muito, mas depois foi normal, para
aceitar [...] por causa da didlise também. Foi
porque falaram que ia ter que fazer hemodidlise
e ela ndo sabia o que era hemodidlise ainda e,
por isso, ficou mais desesperada porque nunca
tinha ouvido falar na hemodidlise [...] ficaram
normal, sé6 ficaram um pouco triste quando
souberam que eu teria que fazer hemodidlise
[...]. (A1)

[...] ficaram preocupados, minha mde, minha
tia, meu avé, meu primo, a minha outra tia
também ficaram preocupados [...]. (A7)

Percebem-se, nos discursos dos adolescentes,
varios sentimentos da familia relacionados ao
medo, desespero e preocupacao, principalmente,
em relacao a hemodialise, podendo perceber que
a doenca nao afeta somente os adolescentes
portadores da DRC, mas também os membros da
familia, que sdao responsaveis pelo cuidado
continuado de salde na maior parte do tempo.
Visualiza-se, também, que o adolescente consegue
captar os sentimentos que sua familia passa
durante o processo de adoecimento e tratamento.

DISCUSSAO

Possibilitou-se compreender, analisando a
perspectiva dos adolescentes submetidos a
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hemodialise, como a DRC e a hemodialise
modificam a rotina, interferindo na qualidade de
vida e causando impacto social significativo.
Percebe-se que, com o diagnostico da doenca,
modificacées na rotina do adolescente acontecem
de forma abrupta e afetam seu cotidiano, que fica
permeado por compromissos com o tratamento, a
dialise, a dieta, os exames e medicamentos
necessarios."

Sabe-se que as restricoes alimentares impostas
pela DRC trazem dificuldades na adaptacao e,
consequentemente, o sofrimento do paciente,
como se pode perceber nos discursos dos
adolescentes, expressos pelos sentimentos de
tristeza, frustracdo e sofrimento.>' Torna-se o
adolescente alvo da influéncia de todo seu meio
social, e isso faz com que haja uma dificuldade de
manter uma rotina alimentar diferente dos outros
com quem ele convive, ja que o alimento faz
parte de sua vida social também e esta presente
na maior parte dos eventos sociais, trazendo,
como consequéncia, a sua limitacdao no convivio
em grupos sociais. Trazem-se, por tal situacao,
maior dificuldade e sentimentos como tristeza e
frustracdo por nao poder se alimentar de acordo
com os outros do seu meio, ja que o controle da
restricao alimentar € importante para o sucesso do
tratamento, porém, é um dos pontos que causam
maior dificuldade ao adolescente, dificultando sua
adesao ao tratamento.’"

Observa-se que os pacientes submetidos a
hemodialise tinham dificuldade em realizar tarefas
em seu cotidiano. Devem-se as restricoes de
atividades diarias a varios fatores e um desses é o
conjunto de sinais e sintomas que causam
repercussao organica no individuo, ja que pessoas
em hemodialise passam por alteracées no volume
corporal e componentes bioquimicos.* Explica-se
que as pessoas que realizam a hemodialise passam
por diversas alteracdes, sendo a principal delas a
hipotensao arterial, e estudo com 240 prontuarios
identificou a ocorréncia desta complicacdo em
47,1% dos investigados.'? Sabe-se que outras
complicacoes frequentes sao as caimbras, que
predominam nos membros inferiores e ocorrem,
na maioria das vezes, apds a metade do tempo de
didlise programado, e outras complicacoes
relacionadas a hemodialise também podem
ocorrer, como hipertensao, arritmias,
desequilibrio eletrolitico, fadiga, entre outros.'*
Influencia-se diretamente, por essas alteracoes
apresentadas, as atividades de vida diaria que
necessitem de esforco cardiorrespiratorio e
muscular, causando maior dificuldade para os
adolescentes realizarem as atividades fisicas,
como se pode observar nos discursos dos
adolescentes. Percebe-se, desse modo, nos
discursos desses adolescentes, que tais alteracoes
impedem o adolescente de manter suas atividades
sociais anteriores, como passear com amigos e, em
alguns casos, frequentar a escola.
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Sabe-se que adolescentes com condicoes
cronicas, assim como suas respectivas familias,
passam a centralizar suas atividades em torno do
tratamento da doenca. Comecam-se  0s
adolescentes a negligenciar aspectos importantes
referentes a outras esferas de suas vidas, como as
atividades escolares, e essa situacao ocorre devido
as frequentes hospitalizacoes, gerando mudancas
especialmente no seu processo de escolarizacdo.’
Interfere-se, pela doenca, a terapéutica e os
efeitos colaterais dos medicamentos, na
frequéncia as aulas, desmotivando-os e
dificultando sua adaptacao escolar, como foi o
caso da adolescente A1, que deixou clara, em seu
discurso, a necessidade de sair da escola devido ao
tratamento, acarretando atraso e prejuizo ao
aprendizado, além de prejuizo no seu meio social.
Descreve-se, além disso, que, apesar de nao terem
sido verbalizados explicitamente pelos
entrevistados, a literatura aponta também que o
adolescente ainda passa por conflitos internos que
envolvem contar para os colegas sobre sua
condicdo de salde e o medo de receber
tratamento diferenciado pelo fato de conviver
com uma doenca cronica.®

Constata-se que, além das modificacoes da
rotina do adolescente, a DRC é uma doenca que
pode causar alteracoes nos fatores psicossociais e,
consequentemente, na qualidade de vida (QV).
Evidencia-se, em estudos, que a qualidade de vida
avaliada em portadores de DRC é menor se
comparada com a da populacao geral ou com
grupos-controle."” Acredita-se, considerando os
aspectos psicossociais que compdéem a QV geral do
individuo, que o emprego de intervencoes
psicossociais direcionadas demonstraram melhorar
a qualidade de vida e levar a uma melhor adesao
ao tratamento.

Pode-se também observar que, na maior parte
do tempo, a distracao principal dos pacientes
deste estudo era assistir a televisao ou somente
esperar a sessao de hemodialise terminar. Pode-
se, por isso, interferir diretamente no tratamento
do paciente, pois o fato de estar quatro horas por
dia “ligado” a uma maquina pode trazer
sentimentos de tristeza e solidao, por isso, a
realizacao de atividades de distracao durante as
sessoes de hemodialise sdo um fator importante. ™

Sabe-se que o tratamento da hemodialise é
monotono e restritivo, limitando as atividades dos
adolescentes. Destaca-se, em um estudo realizado
em 2017 em um ambulatoério de hemodialise em
Sao Paulo, que o tempo ocioso leva os pacientes a
criarem estratégias como, por exemplo: ler,
dormir ou assistir televisao, nao havendo atividade
no hospital para esse tempo em que estdao na
hemodialise.”® Pode-se observar essa mesma
atitude nos discursos dos adolescentes, levantando
a questdo sobre a importancia da criacdo de
atividades de distracao durante as sessdes de
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hemodialise e a importancia delas para a adesao
ao tratamento.

Evidencia-se que o contexto hospitalar é
marcado pela rigidez dos procedimentos, sendo
que a presenca de atividades lUdicas representa
valores importantes para os adolescentes
submetidos a hemodialise, uma vez que permitem
auxiliar o adolescente a canalizar as tendéncias
antissociais, favorecer o equilibrio emocional,
aliviar as tensodes individuais e favorecer um
sentimento de integracao, diminuindo o impacto
da hemodialise. Facilitam-se, pelo ludico, as
relacdes interpessoais, distanciando o paciente do
que ele esta vivendo, exercitando sua autonomia,
autoconhecimento e diminuindo a ansiedade;
como exemplo, pode-se citar estudo que mensurou
os beneficios da musica em pacientes durante a
sessdao de hemodialise’ e em outras populacoes
como pacientes com cancer.?’ Permitem-se, além
desses beneficios, reduzir o sentimento de culpa e
a inutilidade causados pela perda da autonomia
que a hemodialise causa, gerando uma melhora de
humor. Percebeu-se esse aspecto durante o estudo
realizado em um hospital de médio porte no Rio
Grande do Sul, que traz as atividades lUdicas como
parte do cotidiano dos pacientes em hemodialise,
tendo como resultado discursos de satisfacao e
prazer dos pacientes, sendo destacada a
diminuicao do tempo ocioso na hemodialise. '

Verifica-se que a DRC € um tratamento longo e
complexo que impoe restricoes a vida do paciente,
trazendo como consequéncia aspectos negativos
em relacdo ao comportamento psiquico do
portador da doenca, fazendo com que haja maior
sofrimento associado a doenca e ao tratamento
dialitico.?' Podem-se relacionar esses sentimentos
ao impacto do diagnostico e do tratamento
hemodialitico, além de gerar uma reflexao
profunda nos pacientes em relacdo as
consequéncias do tratamento, como uso de
medicamentos, adaptacao social e restricoes
alimentares, e isso pode gerar medo, dividas e
insegurancas como nas falas dos adolescentes
desta pesquisa.

Observou-se, nas falas dos adolescentes, a
importancia de visitas prévias a unidade de
tratamento dialitico a fim de minimizar “o medo
do desconhecido” que envolve a entrada na
hemodialise. Permite-se, além disso, o inicio da
educacao em salde com o paciente e a proposicao
de outras estratégias como “grupos de apoio a
estes pacientes, acompanhamento psicoldgico e
programas educacionais”."

Sugere-se que a presenca de sentimentos
negativos também pode estar associada a falta de
interacao com seus pares, na escola ou durante
suas atividades, e isso faz com que o isolamento
seja uma consequéncia bastante comum e
decorre, sobretudo, da tentativa de nao revelar
que sao renais cronicos ou vergonha de
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modificacdes corporais expressas por meio da
fistula arteriovenosa (FAV) no braco ou pelo
cateter localizado no pescoco. Entende-se que
essas caracteristicas fogem ao padrao de
normalidade, despertam a curiosidade alheia e
geram situacées constrangedoras, fazendo com
que se despertem sentimentos negativos em
relacao a doenca, ao tratamento e a autoestima.?
Pode-se, para isso, desenvolver outra estratégia
com 0s mesmos, que seria a mentoria em pares,
tendo, como principal mediador, o enfermeiro, o
qual faria a mediacao da interacao entre um
adolescente “mais experiente” que explicaria para
um “novo” adolescente como funcionaria a
hemodialise e como é ser portador de doenca
renal cronica.

Comprova-se que a hemodialise nao causa
somente modificacdes na rotina do adolescente,
mas também na rotina familiar, pois o adolescente
comparece as sessoes sempre acompanhando de
um responsavel (direito de acompanhante,
segundo o Estatuto da Crianca e Adolescente).?
Torna-se, assim, a mudanca de rotina familiar
clara, pois alguns responsaveis ficam
impossibilitados de trabalhar devido as constantes
idas a unidade de salde e, muitas vezes, o
cuidado é centralizado em apenas um cuidador.
Tem-se, assim, como comum o surgimento de
estresse e de outros sentimentos negativos, nao
somente para o paciente como também para a sua
familia, que sofre modificacbes da rotina e
reorganizacao de vida.?2 Surge-se, além das
modificacoes de rotina, o medo do procedimento e
de intercorréncias durante a sessdao, e isso
acontece porque a familia é um forte apoio
emocional para o portador da doenca cronica,
servindo de suporte para o tratamento do
paciente, sendo, assim, um alvo de adoecimento
psiquico pelas consequéncias das privacoes
impostas pela doenca e pelo tratamento, ja que,
em casa, a familia tera que cumprir restricoes
hidricas e alimentares, assim como privacoes em
atividades de familia, que poderdao expor o
adolescente a riscos, como, por exemplo, viagens,
afetando a dinamica familiar.?

Contribuiu-se para esse sofrimento da familia
pela constante ameaca da doenca incuravel, que
precisa enfrentar a irreversibilidade da doenca,
fazendo com que haja uma restruturacao familiar
imposta pelo contexto da doenca e do seu
tratamento.? Procura-se, nesse momento, a
familia desempenhar o papel de cuidador
responsavel, tentando garantir todo o bem-estar
necessario ao seu filho nesse novo universo que a
doenca traz, causando sentimentos de
preocupacao e estresse, como € possivel perceber
nos discursos acima. Requer-se, com isso, um
cuidado maior dos profissionais, principalmente do
enfermeiro, que participa de toda essa dinamica
do tratamento, desde o procedimento a adesao do
adolescente e da familia.?
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CONCLUSAO

Concluiu-se que os adolescentes submetidos a
hemodialise sofrem varios impactos fisicos,
emocionais e sociais, influenciando a sua
adaptacao. Identificou-se, neste estudo, que as
restricoes impostas pelo tratamento compuseram
as principais queixas dos adolescentes, dentre
elas, a dieta hipossodica e o limite de ingestao
hidrica foram os mais citados, sendo o consumo
restritivo de liquidos o maior entrave de adesao a
terapéutica.

Destacam-se tristeza e medo como os
sentimentos dos adolescentes em relacao a
hemodialise e a DRC. Relacionava-se, em alguns
relatos, a tristeza a restricbes impostas pelo
tratamento, que nao modificam apenas a rotina do
adolescente, mas também a dinamica familiar,
trazendo sofrimento tanto para o adolescente
quanto para a familia. Associava-se o medo ao
ingresso na terapia hemodialitica e ao
desconhecimento da mesma.

Revelou-se que o adolescente em hemodialise
passa por modificacbes importantes em seu
cotidiano, tanto pelas restricoes alimentares e de
rotinas de vida necessarias para o controle da
doenca quanto pelas alteracoes fisiologicas.
Permeiam-se, além disso, sentimentos como
tristeza e medo em relacao ao atendimento desse
grupo de pacientes. Observa-se, assim sendo, que
cabe a equipe multiprofissional trabalhar para
minimizar o impacto trazido pela doenca e
alcancar maior adesdo as restricoes necessarias,
uma vez que complicacdes clinicas graves podem
surgir em decorréncia, por exemplo, do consumo
aumentado de liquidos.

Sugerem-se estratégias ja apontadas pela
literatura como formas de minimizar os impactos
psicossociais € emocionais: os grupos de apoio, 0
acompanhamento psicologico e a educacao em
saude, além do envolvimento maior dos
profissionais por meio de atividades ludicas no
periodo da hemodialise, principalmente com a
participacao do enfermeiro. Verifica-se a
necessidade de mais pesquisas com o foco no
enfermeiro frente ao adolescente renal cronico,
como, por exemplo, o uso de mentoria entre
pares, entre adolescente mais “experientes” na
trajetoria terapéutica da DRC e hemodialise, junto
aos adolescentes “novatos”. Pode-se mediar tal
intervencao pelo enfermeiro, ja que é a equipe de
Enfermagem que passa maior tempo com o
paciente durante o tratamento.
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