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RESUMO

Objetivo: compreender o cotidiano de adolescentes e jovens com doenga renal cronica em tratamento
hemodialitico.

Método: pesquisa qualitativa do tipo Estudo de Caso unico desenvolvido em uma Clinica Renal do Sul do
Brasil. Participaram oito adolescentes e jovens entre 18 e 24 anos em tratamento hemodialitico, no periodo
de 05 de fevereiro de 2021 a 26 de janeiro de 2022. A produgéo de dados ocorreu por meio de entrevista
semiestruturada, dados dos prontuarios eletrénicos e observagéo participante por meio da triangulacéo de
dados. A observagido baseou-se em um roteiro e diario de campo. Os dados foram submetidos a analise
tematica indutiva e interpretados a luz do conceito de cotidiano de Agnes Heller.

Resultados: o cotidiano de adolescentes e jovens na vivéncia da doenca renal cronica € impactado no
momento que recebem o diagndstico até a compreensao da sua situagcédo de saude. As mudancas impostas
pelo tratamento e a manutengao dos cuidados repercutem como limites enfrentados em seu cotidiano. Quanto
ao cuidado de si, a maior preocupacéo refere-se aos niveis dos exames laboratoriais.

Conclusao: o cotidiano de adolescentes e jovens em tratamento hemodialitico € permeado por alteragbes
singulares da sua existéncia e pela construcdo de uma identidade propria, acrescido do impacto da doenca
e da nova condicdo imposta pelo tratamento. Acredita-se que o tempo que eles permanecem na Clinica
constituiu-se em uma estratégia para a educagdo em saude, atendendo as necessidades de informagdes
acerca de sua condi¢cdo crénica e tratamento, contribuindo para a exteriorizagdo de sua humanidade por
inteiro nessa cotidianidade.

DESCRITORES: Adolescente. Adulto jovem. Doenga crénica. Doenga renal. Cuidados de saude.
Enfermagem.
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EVERYDAY LIFE OF ADOLESCENTS AND YOUNG PEOPLE UNDERGOING
HEMODIALYSIS TREATMENT IN THE LIGHT OF AGNES HELLER: A CASE
STUDY

ABSTRACT

Objective: to understand the everyday life of adolescents and young people with chronic kidney disease
undergoing hemodialysis treatment.

Method: a qualitative research study of the Single Case Study type developed in a Renal Clinic from southern
Brazil. Eight adolescents and young people aged between 18 and 24 years old undergoing hemodialysis
treatment from February 5%, 2021, to January 26", 2022. Data production was through semi-structured
interviews, data from electronic medical records and participant observation through data triangulation. The
observation was based on a script and field diary. The data were submitted to inductive thematic analysis and
interpreted in the light of Agnes Heller’s concept of everyday life.

Results: the everyday life of adolescents and young people experiencing chronic kidney disease is impacted
from the moment they receive the diagnosis until they understand their health situation. The changes imposed
by the treatment and maintenance of the care measures have repercussions as limits faced in their everyday
life. As for self-care, the major concern refers to the laboratory test levels.

Conclusion: the everyday life of adolescents and young people on hemodialysis is permeated by unique
changes in their existence and the construction of their own identity, added to the impact of the disease and
the new condition imposed by the treatment. It is believed that the time they remain at the Clinic constitutes
a strategy for health education, meeting the needs for diverse information about their chronic condition and
treatment and contributing to the externalization of their humanity as a whole in this everyday routine.

DESCRIPTORS: Adolescent. Young adult. Chronic disease. Renal disease. Health care. Nursing.

VIDA DIARIA DE ADOLESCENTES Y JOVENES EN TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS A LA LUZ DEL CONCEPTO PROPUESTO POR AGNES HELLER:
ESTUDIO DE CASO

RESUMEN

Objetivo: comprender la vida diaria de adolescentes y jévenes que padecen enfermedad renal crénica y se
encuentran en tratamiento de hemodialisis.

Método: investigacion cualitativa del tipo Estudio de Caso Unico desarrollada en una Clinica Renal del sur
do Brasil. Los participantes fueron ocho adolescentes y jovenes de 18 a 24 afios de edad en tratamiento
de hemodidlisis entre el 5 de febrero de 2021 y el 26 de enero de 2022. La produccién de datos tuvo lugar
mediante entrevistas semiestructuradas, consultas en las historias clinicas observacion participante por medio
da triangulacion de datos. La observacion se basd en un guion de campo. Los datos se sometieron a analisis
tematico inductivo y se los interpret6 a la luz del concepto de vida diaria de Agnes Heller.

Resultados: la vida diaria de adolescentes y jovenes que viven con enfermedad renal crénica se ve afectada
desde el momento en el que reciben el diagndstico hasta que logran comprender su estado de salud. Los
cambios impuestos por el tratamiento y el mantenimiento de las medidas de cuidado repercuten como limites
que deben afrontar en su vida diaria. En cuanto al autocuidado, la mayor preocupacion se refiere a los niveles
de las pruebas de laboratorio.

Conclusidn: la vida diaria de adolescentes y jévenes en tratamiento de hemodialisis se ve invadida por
cambios singulares en su existencia y por la construccion de una identidad propia, intensificado por el efecto
de la enfermedad y de la nueva condicion impuesta por el tratamiento. Se cree que el tiempo que permanecen
en la Clinica se erige como una estrategia para la educacion en salud, respondiendo a las necesidades de
contar con informacién acerca de su condicion crénica y del tratamiento, ademas de contribuir a externalizar
su humanidad por completo en dicha cotidianeidad.

DESCRIPTORES: Adolescente. Adulto joven. Enfermedad crénica. Enfermedad renal. Atencion de la salud.
Enfermeria.
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INTRODUGAO

A adolescéncia é permeada por mudancas fisicas, emocionais, sociais e culturais, refletindo no
comportamento do individuo, com peculiaridades no desenvolvimento humano, com novos sentimentos,
atitudes e descobertas. Ja a juventude apresenta uma identidade social mais consolidada conforme
seu contexto cultural e relacional, com mais responsabilidades e ocupacdes na sociedade’.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) demarca o periodo entre 10 e 19 anos, 11 meses
e 29 dias de idade como adolescéncia e o periodo situado entre 15 e 24 anos como juventude?. O
Ministério da Saude (MS) segue as recomendacdes da OMS para regulamentar as politicas publicas
e programas de saude®. Assim, este estudo seguiu as recomendagdes da OMS.

Ha uma prevaléncia do aumento das doencas cronicas em nivel global, que sdo condigbes
crOnicas que exigem acompanhamento continuo, com progndstico incerto e duragao indefinida. A
doenca crénica na adolescéncia e juventude caracteriza-se como um fenémeno de natureza complexa,
considerando-se todas as questdes proprias dessas fases de vida. No Brasil, 11% dos adolescentes,
de 14 a 19 anos, em relagao ao total geral da populagéo nessa faixa etaria, possuem doencga cronica’.

Nesse contexto, destaca-se a Doenga Renal Crénica (DRC) dentre as patologias que acometem
adolescentes e jovens, sendo uma doenga de evolugédo progressiva, podendo gerar limitagdes,
conflitos sociais e psicoldgicos devido a necessidade de tratamento e as mudancgas necessarias no
cotidiano do paciente. Diante disso, essa fase torna-se ainda mais desafiadora, com a presenca de
uma doenca cronica*.

No Brasil, a hemodialise € a modalidade de Tratamento Renal Substitutivo (TRS) mais utilizada
entre os pacientes com doenca renal, incluindo 92,5% dos casos, sendo imprescindivel a pessoa com
DRC. O tratamento hemodialitico consiste na retirada de liquidos e substancias toxicas do sangue,
através de uma maquina de dialise, auxiliando o corpo a manter o equilibrio de substancias como
sédio, potassio, ureia e creatinina®s.

Por ser um tratamento que obriga o paciente a permanecer ligado a uma maquina por longas
horas, durante varios dias na semana, elegeu-se este como problema deste estudo: as repercussdes
do TRS no cotidiano de adolescentes e jovens. Consultando a literatura cientifica nacional e
internacional sobre o tema, estudos indicam a necessidade de espacos especificos para pacientes
pediatricos e jovens, pois o contato com pares pode auxiliar no manejo da doenga. As literaturas
também apontam a importancia do papel dos pais e profissionais de saude em auxiliar as criancgas
com doenca renal crénica a fazerem a transi¢cado para a adolescéncia e juventude, periodo da vida
que teriam que assumir a responsabilidade pelo seu autocuidado’®. Nao foram localizados estudos
que contemplassem o cotidiano de adolescentes e jovens com doencga renal crénica em tratamento
hemodialitico no Brasil.

Assim, além da justificativa epidemioldgica e da lacuna na construgdo do conhecimento,
justifica-se a realizagao deste estudo pela necessidade de compreender as repercussoes da doenca
renal crbnica e do tratamento hemodialitico em uma fase da vida caracterizada pela perspectiva
de um futuro profissional e afetivo. Espera-se que o planejamento de um cuidado que atenda as
demandas deste publico, durante o tempo em que estes permanecem na Clinica ligados a maquina
de hemodialise, possa contribuir para o manejo da doenga e a condugao de sua vida a despeito da
condicao crobnica.

Para a interpretacdo dos dados deste estudo, utilizou-se o conceito de cotidiano de Agnes
Heller, em que a vida cotidiana envolve os sujeitos por inteiro, incluindo todos os seus aspectos de
individualidade e personalidade. Para a autora, € o “mundo da vida” que se produz e se reproduz em
um continuo movimento, com a¢des que se realizam no mundo das objetivacdes. Entre muitos autores
que estudaram o conceito de cotidiano, Agnes Heller foi escolhida, pois destaca a pessoa em sua
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individualidade e a forma como estdo inseridos no seu meio social, assim como os adolescentes e
jovens em tratamento hemodialitico estdo inseridos no mundo da vida apesar do tratamento. Também,
pelo fato de que o cotidiano pode ser um espaco receptivo a realizagdes inovadoras, com saberes
criativos e transformadores® o que se almeja para esse publico que convive com a condigao cronica
e um tratamento que pode ser limitador para o seu cotidiano.

Tendo por base esse conceito de cotidiano, questionou-se de que forma o tratamento
hemodialitico repercute no cotidiano de adolescentes e jovens com DRC? Justifica-se o desenvolvimento
deste estudo para a compreensao das implicagdes da DRC no cotidiano de adolescentes e jovens
em tratamento hemodialitico bem como as situagdes vivenciadas por eles, em especial durante a
permanéncia no ambiente da Clinica, com o objetivo de compreender o cotidiano de adolescentes
e jovens com doencga renal crénica em tratamento hemodialitico a luz do conceito de cotidiano de
Agnes Heller.

Destaca-se a importancia desse estudo para a atuagao do enfermeiro e equipe multidisciplinar
em conhecer o cotidiano de adolescentes e jovens com DRC no espaco do tratamento hemodialitico,
para uma maior compreensao do cotidiano de tratamento e suas necessidades, contribuindo para
um cuidado singular e individualizado em prol de um melhor manejo da doenca e tratamento para
esse grupo.

METODO

Pesquisa qualitativa do tipo Estudo de Caso unico, tendo, por base tedrica, o conceito de
cotidiano de Agnes Heller, que possui o principio de que o individuo, independentemente do local
que ocupa na sociedade, possui uma vida cotidiana®. Para garantir o rigor deste estudo, seguiu-se
a lista de verificacdo do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).

O Estudo de Caso unico consiste em um tipo de pesquisa cujo objeto € uma unidade que se
analisa profundamente para investigar um fenébmeno contemporaneo no seu contexto natural, resultando
em aprofundamento e tratamento das multiplas dimensoes, caracterizando a especificidade do caso".

O Caso: o estudo foi desenvolvido em uma Clinica Renal do Sul do Brasil que possui duas
unidades, uma matriz e uma filial, e atende pacientes via Sistema Unico de Satde (SUS), convénios e
particular. A Clinica Renal conta com equipe de enfermagem, composta por enfermeiras especialistas
em nefrologia e técnicos de enfermagem, equipe médica, equipe de servigos gerais, nutricionista,
assisténcia social, psicologa, funcionarios para area de depdsito e almoxarifado, funcionario para a
manutencdo das maquinas de hemodialise, além de convénio com laboratério de analises clinicas.
O funcionamento acontece de segunda a sabado, distribuidos em trés turnos: manha, tarde e noite.

A unidade matriz possui seis salas para o tratamento hemodialitico, sendo atendidos em torno
de 200 pacientes/més, em programa regular de hemodialise, com 30-37 pacientes por turno. A unidade
filial possui duas salas de tratamento e atende em torno de 143 pacientes/més, em programa regular
de hemodialise, com 28-30 pacientes por turno. A Clinica Renal cenario de estudo é referéncia para
esse tipo de atendimento no centro do estado do RS, ela recebe pacientes de diversas cidades da
macrorregiao centro-oeste. Ainda, as enfermeiras s&o as responsaveis por mostrar os resultados
dos exames mensais para os pacientes, além de fazer orientagdes e explicagdes sobre os exames
0 que ocorre de forma individual, durante o tratamento. Durante todo o periodo deste, ha a presenca
permanente da equipe de enfermagem dentro das salas com os pacientes.

Neste estudo, os sujeitos da pesquisa deveriam ser, por critério de selecdo, adolescentes
e jovens com diagnéstico de DRC em tratamento renal substitutivo por meio de hemodialise que
estivessem em tratamento hemodialitico ha pelo menos trés meses, com idade entre 10 e 24 anos.
Para recrutamento dos participantes, foi realizada uma abordagem prévia na Clinica quando o
possivel participante tinha atendimento, explicando a pesquisa e o convidando para participar. Todos
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os participantes eram maiores de 18 anos de idade, pois, embora a Clinica faga atendimentos a
menores de 18 anos, no periodo da pesquisa ndo havia nenhum em tratamento.

O estudo incluiu oito participantes que atenderam aos critérios de selecao. Salienta-se que
esse numero representa todos os participantes que estavam em tratamento hemodialitico no periodo
da coleta de dados, sendo que todos os adolescentes e jovens que foram convidados aceitaram
participar do estudo. A coleta de dados ocorreu entre fevereiro 2021 a janeiro de 2022.

A producéo de dados ocorreu, de acordo com o preconizado pelo método de estudo de caso,
achados por meio da triangulagdo de dados e de resultados™, utilizando-se trés técnicas, a saber:
entrevista semiestruturada de forma presencial e individual. O roteiro elaborado de entrevistas
contemplou questdes sobre o cotidiano dos adolescentes e jovens e suas praticas de cuidados,
por meio de um roteiro da entrevista semiestruturada com as seguintes questdes: “como comegou
a trajetoria da hemodialise na sua vida? Como é o seu dia a dia depois que iniciou o tratamento de
hemodialise? Como sao os cuidados que vocé tem com a sua saude no dia a dia? Como vocé faz
uso dos medicamentos que sao prescritos? Vocé pode me explicar isso? Quais cuidados/orientagdes
do seu tratamento vocé considera mais dificil de seguir? Por qué? Vocé costuma querer saber e
acompanhar os resultados dos seus exames? Por qué?”

Também foi utilizado um instrumento de caracterizagdo sociodemografica e clinica, com dados
coletados no prontuario eletronico e com informagdes coletadas diretamente com os participantes,
caso fosse necessario complementacao das mesmas, constituindo os dados documentais do estudo.
Além disso, foi realizada a observacao participante, em que o pesquisador fez parte do cenario
estudado, sendo elaborado um plano de observagao o qual delimita o fendmeno a ser estudado, o
que se deve observar, como registrar, o periodo e a duragéo do processo™.

O agendamento para a realizacdo da entrevista acontecia de acordo com a disponibilidade
de cada adolescente e jovem, sempre no mesmo dia do tratamento. As entrevistas foram todas
realizadas pela pesquisadora mestranda, gravadas com um celular e transcritas na integra. O local
foi dentro da prépria Clinica, em sala reservada para esse fim. A duragéo das entrevistas variou entre
30 a 40 minutos, com uma média de 50 minutos.

Os adolescentes e jovens foram observados desde a chegada, durante e até o final da sessao
do tratamento hemodialitico, que acontecia trés vezes na semana, com duragao de quatro horas. A
observagao ocorreu apos a etapa das entrevistas, sendo que a pré-analise das entrevistas serviram
de base para elaborar o roteiro de observacédo. A intengdo do estudo era exatamente observar o
participante nesse ambiente para, ndo s6 complementar as informagdes da entrevista e dos dados
documentais, mas também levantar subsidios que pudessem contribuir para o planejamento das
atividades destes adolescentes e jovens durante o tempo que permanecem na Clinica, podendo
oportunizar um cuidado singular e personalizado a esse tipo de clientela. Para tanto, defende-se a
importancia de observa-la neste ambiente. Com isso, foi possivel confirmar e reforcar os relatos das
entrevistas durante as observagdes realizadas, as quais ocorreram até os pesquisadores considerarem
que o estudo atingiu a densidade tedrica suficiente para responder ao seu objetivo'2.

Utilizou-se um diario de campo para o registro das notas das observagées que foram realizadas
de forma escrita e de forma digital por meio de gravagéo de voz. As observagdes aconteceram no
periodo de 19 de novembro de 2021 a 26 de janeiro de 2022, totalizando 156 horas de observacéo,
com média de 26 horas de observagao para cada participante.

A analise dos dados ocorreu por meio da andlise tematica indutiva (ATI) reflexiva™. A forma
como os passos foram realizados neste estudo esta representada no Quadro 1 a seguir:
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Quadro 1 — Procedimento de analise dos dados. Santa Maria, RS, Brasil, 2022.

Etapa da analise

Analise dos dados das entrevistas

Analise dos dados das observagoes

Familiarizagao
com os dados

- Transcricdo das entrevistas na integra
no programa Microsoft Word, versao
2010.

- Leitura e releitura das transcrigdes.

- Transcrigéo das notas de campo no
programa Microsoft Word, versao 2010.
- Leitura e releitura das notas de campo.

Geragao de
codigos iniciais

- Agrupamentos, por cores, de
fragmentos significativos das entrevistas
de forma sistematica, através de
elaboragao de um quadro no programa
Microsoft Word, verséao 2010.

- Reunido de informacdes das
observagdes de forma sistematica,
através de elaboragéo de um quadro no
programa Microsoft Word, versao 2010.

Busca por temas

- Organizacéo por cores, dos dados das
entrevistas com informagoes relevantes
em possiveis temas.

- Disposicao dos dados, por cores, das
observagbes com informacgdes relevantes
dentro dos possiveis temas.

Revisado dos temas

- Verificagao dos temas em relagéo
aos extratos das falas e aos dados das
entrevistas.

- Verificagcao dos temas em relagédo aos
dados de observacgao.

Definigéo e
nomeagao dos
sentidos

- Refinamento de cada tema de acordo
com a analise dos dados, com a geragao
dos nomes de cada tema.

- Refinamento de cada tema de

acordo com a analise dos dados das
observagdes e da geragdo dos nomes de
cada tema.

Elaboragao do
relatério

- Analise dos extratos escolhidos de
acordo com a pergunta da pesquisa.

- Analise das notas de campo de acordo
com a pergunta da pesquisa.

O conceito de cotidiano de Agnes Heller foi aplicado desde a construgéo do objeto do estudo,
partindo-se do pressuposto de que o cotidiano dos participantes € unico e individual, com suas
transformacoées e perspectivas, e foi aplicado na fase de interpretagao dos resultados, permeando
a discussao e as conclusdes do estudo.

Este estudo seguiu todos os principios éticos que norteiam o desenvolvimento de pesquisas
com seres humanos, de acordo com a Resolugéo n°. 466 de 12 de dezembro de 2012. Os participantes
leram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), uma vez que todos os
participantes no periodo da pesquisa eram maiores de 18 anos. O estudo obteve aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo. Para assegurar o anonimato, os participantes foram
identificados por meio do sistema alfanumérico, com P de participante na sequéncia de realizacéo
das entrevistas: P1, P2 e assim sucessivamente.

RESULTADOS

Dos oito participantes da pesquisa, quatro eram do sexo feminino e quatro do sexo masculino.
Desses oito, apenas trés residiam na cidade de Santa Maria, os outros cinco procediam de outros
municipios da macrorregido centro-oeste do estado. A idade variou de 18 a 24 anos. Cinco eram
solteiros e trés casados, dois possuiam filhos. Apenas um trabalhava, um era aposentado do Exército
e os outros recebiam auxilio financeiro da familia. Dois participantes iniciaram acompanhamento
médico para o problema renal na infancia, com cinco e 11 anos de idade, respectivamente. O tempo
de tratamento hemodialitico variou entre um e sete anos. O servigco de saude publico € o mais utilizado,
sendo que dois participantes também possuiam plano de saude privado.

A sequir, serdo apresentados os resultados de acordo com as seguintes categorias tematicas
construidas: o Adoecimento: descobrindo o diagndstico da DRC: “[...] e o doutor falou que eu estava
com o rim parado...”; Realizando o tratamento hemodialitico: “[...]Tem que ter paciéncia...”; O cuidado
no cotidiano do tratamento hemodialitico: limites e possibilidades.
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O adoecimento: descobrindo o diagnéstico da DRC: “[...] e o doutor falou que eu
estava com o rim parado...”

A descoberta da DRC ocorreu em diferentes momentos da vida, podendo ser na infancia
ou na adolescéncia. Na maioria das vezes, o diagnéstico de DRC ocorre por outras situagdes de
adoecimento e investigacdes clinicas. Com a persisténcia dos sintomas, a busca por servigcos de
saude acontece até o diagnéstico da DRC.

[...] eu estava fazendo exame para anemia [...] dai deu que a creatinina estava muito alta.
O meédico achou que estava errada até... [...] ele fez de novo e deu o mesmo, foi que eu tive que
baixar no hospital [...] (P2). [...] eu comecei a vomitar e vomitar, uma semana, ndo ia no médico, fui
deixando, deixando, depois hdo dava mais, o pai me levou la no Pronto Atendimento [...] depois eu
fui la no UPA, la fizeram os exames e descobriram...de 1a fui para o hospital universitario (P4).

[...] eu fui no Pronto Atendimento, e o médico disse que ndo era nada, s6 me deram soro,
depois fui no posto fazer exame e o doutor falou que eu estava com o rim parado [...] (P7).

Com a descoberta da doenca, as modificagcées no cotidiano podem comecar ainda na infancia,
com compromissos relacionados a exames médicos, consultas periddicas, e restrigdes e limitagdes
fisicas e da vida social como as lembrancas da fala de P6:

[...] desde pequeno eu fazia acompanhamento no Hospital Universitario, com o doutor [...]
quando eu tinha uns 5, 7 anos eu ja lembro que fazia [...]. A mde sempre falava, que era para se
cuidar, ndo comer besteira porque podia piorar a situagéo [...] (P6).

Percebe-se que o inicio do tratamento pode iniciar com uso de medicamentos e acompanhamento
de exames:

[...] antes fazia s6 tratamento, com corticoide e ciclosporina [...] (P5).

Outras vezes, o inicio do tratamento hemodialitico € imediato necessitando de hospitalizacao
e implante de cateter, como mostra as falas a seguir.

[...] cheguei la ja botaram o cateter direto... dai eu melhorei no meu primeiro dia, para ver
como a maquina faz diferenga né... (P7). [...] o Doutor, ele me disse que meu rim estava cada vez
piorando mais, e que tinha que fazer a hemodialise. Que era doenga crbnica, que ela vem da familia,
que veio la de traz... Porque meu vb por parte da mée, o irméo dele tudo tinha, a “fulana” é minha
parente também |[...] (P6).

Apos o diagnostico, com a necessidade de realizar hemodidlise, ha a noticia da realizacdo da
fistula, e a realidade que modificaria o seu cotidiano, como relata P7: [...] s6 me colocaram na sala,
pediram autorizacao, tudo. Eles falaram que: “acho que teu rim nao vai voltar, deve ser uma doencga
cronica, porque a gente ndo conseguiu descobrir 0 que aconteceu, e a maquina n&o ajudou...” € so
falaram: “tu vais fazer a fistula no brago...”. La dentro eu fiquei de boa. A psicéloga perguntou como eu
estava me sentindo, mas chorar eu ndo vou, é a realidade... ela ia todo o dia la conversar comigo...(P7).

Alguns relataram o recebimento da noticia como sendo algo normal, outros, que tiveram
dificuldade de entender o que estava acontecendo.

[...] quando me falaram que eu tinha problemas nos rins eu s6 vi minha mée chorando no
lado, mas eu néo entendi nada. E gue na verdade eu era muito nova, entdo n&o estava entendendo
nada, tinha 15 anos... (P1).

[...] eu aceitei...normal... foi bem normal para mim... (P3).[...] foi ruim eu ndo sabia como seria.
[...] meus pais ficaram abalados, mas que eu tinha que fazer. Me apoiaram (P8).

A noticia do diagndstico e a necessidade de iniciar o tratamento podem ser sentidas e
vivenciadas de maneiras distintas pelos adolescentes e jovens. A presenca de uma doencga cronica
no seu cotidiano traz repercussdes para toda a vida de modo individualizado, saindo do mundo ja
feito, e eles precisarem assimilar um aprendizado para essa nova realidade cotidiana posta.
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Realizando o tratamento hemodialitico: “[...] tem que ter paciéncia...”

Nota-se uma adaptagéo ao tempo do tratamento e a busca por entender esse novo cotidiano.
Dormir e usar o celular sdo estratégias que os adolescentes e jovens usam para ajudar a passar o
tempo durante o periodo que estao realizando o tratamento, como relatado nas falas a seguir: [...]
é cansativo ficar quatro horas, é puxado... se tu ndo dormes um pouco cansa...mexo no celular, fico
olhando video, no tik tok, essas coisas... durmo um pouco, converso...se distrai e ajuda a passar o
tempo... (P5).

O relato da participante P5 foi confirmado durante a observacgao, pois se viu que, em varias
sessoes, ela ficava boa parte do tempo com o celular. Também, em outros dias durante a observagao,
dormia a maior parte do tempo, acordando quase na hora de a maquina ser desligada. Isso pode estar
relacionado ao fato de ser o primeiro turno da manh&, uma vez que viaja por uma longa distancia
para realizar o tratamento, ja que reside em outro municipio.

As falas dos participantes P6 e P7 vém ao encontro do que foi observado: a maior parte do
tempo P6 ficava no celular, e P7 parte do tempo dormia, outra parte também ficava no celular, mas
em alguns dias tanto P6 como P7 dormiram quase toda a sessao: [...] mexo no celular, olho piada
para ajudar a passar o tempo, eu gosto muito de olhar piada (fala com riso) (P6).

[...] as vezes eu durmo, dai passa mais rapido. Mexo no celular. Tem que ter paciéncia... antes
eles (se referindo a equipe de enfermagem) demoravam para me ligar eu ficava brabo... agora nao
dou bola muito para o horario (P7).

Além disso, para alguns participantes, a compreens&o do tratamento hemodialitico s6 aconteceu
com o passar do tempo, necessitando de uma adaptagcao a esse novo cotidiano: [...] depois de um
ano (énfase) eu comecei a entender o que era, mas no comego eu nao entendi nada, achei que era
uma simples coisa (P1).

[...] me apavorei! é que a primeira vez, eu sentei do lado da mulher, ela olhou para mim e
eu perguntei para ela como é a dor das agulhas? e ela: “ é horrivell Nunca para de doer”... E eu:
Bahh! mas como assim? Dai depois que eu fiz a fistula eu vi que ndo era tudo aquilo (énfase) que
ela falou. [...] no inicio do tratamento eu estava revoltado ainda. [...] parece que a hemodialise tirava
a paciéncia da gente, mas agora ela deu paciéncia... (P7).

Grande parte dos participantes relataram que, com o tratamento, o cotidiano foi modificado,
com restricoes para sair, viajar e realizar as atividades de que gostam: [...] t6 sempre cansado, cansa
porque é longe para vir para hemodialise. Eu chego ja de noite em casa, como alguma coisa, tomo
um banho e logo vou dormir, ndo fago nada [...] (P8). [...] é muito complicado de viajar e ficar mais
dias|...]. As vezes eu quero sair e ndo posso [...]. Mas a gente tem que acostumar, ndo adianta... (P1).

O tratamento é visto como algo que os impede de sair livremente. O contexto da pandemia
do virus da COVID-19, devido a doenca e ao risco de se contaminar, foi um fator importante de
mudanga no cotidiano desses adolescentes e jovens que convivem com a doencga renal crbnica:
[...] antes eu era mais ativo, saia mais... e agora nem da para sair também, por causa da pandemia
(P8). [...] antes eu saia bastante, mesmo namorando ou n&o, agora eu fico mais em casa so... mudou
muito... e agora com a pandemia nem saio de casa quase (P7). [...] com a pandemia tenho que ficar
em casa mesmo, ndo da para pisar fora [...] agora quando vacinarem 0s crbnicos... esta chegando
a minha vez... (P5).

Além, disso, o cotidiano do tratamento hemodialitico necessita de uma organizagao da rotina,
pois, € preciso cumpri-la para manutenc¢ao da saude e da propria vida. Muitos sdo de outros municipios
e precisam sair muito cedo de suas residéncias para fazerem o tratamento, como relatado na fala a
sequir: [...] desdnimo de querer vir, dai se acorda, hoje é dia, tem que ir... isso ai tudo pesa. [...] tem
que vir, tem que fazer...nao tem outra opg¢ao, se ndo morre... (P1).
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Em um dos dias, observou-se que a participante P1 ficou sentada na poltrona, com olhar
para frente, longe, como pensativa, permanecendo assim por alguns minutos, depois voltou a deitar
novamente na poltrona. Em alguns dias, dormia quase todo o tempo, chegava, era puncionada,
deitava a poltrona, virava-se para o lado e ja dormia, acordando somente na hora de ir embora.

No que se refere ao novo cotidiano vivenciado, ¢ inevitavel uma adaptacéao por parte desses
adolescentes e jovens. O cotidiano do tratamento hemodialitico necessita de uma estruturacao da
rotina, uma vez que, necessitam cumprir com o tratamento, € um compromisso que ndao podem faltar.

O cuidado no cotidiano do tratamento hemodialitico: limites e possibilidades

Para manter o cuidado com sua saude, adolescentes e jovens vivenciam varios limites a serem
enfrentados no seu cotidiano do tratamento hemodialitico. Em muitos desses limites, percebe-se a
busca e o desejo do cuidado de que necessitam para preservar sua saude, como demonstrado nas
falas a sequir: [...] a dieta é muito dificil, é tu conseguir controlar. [...] ndo urino mais nada, e os liquidos
também é dificil de controlar, eu gosto muito de chimarréo, estou parando...tento me controlar (P1).

A preocupagdo com a ingestao de liquidos e com a alimentagao é algo relatado com frequéncia
nas falas dos participantes quanto aos cuidados de saude no cotidiano. As restricdes dos liquidos se
intensificam principalmente no verao, periodo em que os liquidos precisam ser tomados com muita
moderacgao. As falas a seguir trazem esses limites enfrentados no cotidiano: [...] controlar os liquidos
é ruim...é s o café da manhé e a agua dos remédios. Quando esta calor eu ndo posso tomar agua
[...] (P4). [...] eu cuido o liquido, que ndo pode tomar muito, tomo os remédios certos e cuido da
alimentagao também [...]. O que tem de potassio e fésforo, sempre separo [...] P7.

Quanto ao cuidado de si, € de suma importancia cuidar os niveis de exames laboratoriais,
individuais, para a conducado e manutengao do tratamento no cotidiano dos pacientes, o que foi
observado nas falas a seguir: [...] eu gosto de acompanhar os exames. Porque eu sei que volta e
meia eu estou sempre mal da anemia (P1).

Observou-se que, na passagem dos exames realizados pela enfermeira, na sala de hemodialise,
a participante P2 faz questao de anotar todos os resultados no celular e comparar com os resultados
dos meses anteriores, verificando se alteraram ou permaneceram iguais, o que revela um cuidado
com sua saude através dos resultados dos exames de sangue. [...] eu anoto tudo para eu ver a
diferenca do outro més (P2).

Também, P5 relata que as enfermeiras da Clinica sempre informam os resultados, explicando
todos os exames, o0 que corrobora para a importancia dessa pratica: [...] aqui na Clinica elas me
explicam, a chefe (se referindo a enfermeira do turno), ela fala todos os exames, ajuda a saber o
que tu tens (P5).

O corpo, além das transformacdes relacionadas a fase de vida vivenciada, enfrenta as
alteracdes ocasionadas pela doenga e o tratamento hemodialitico. Ha, entdo, um misto de sentimentos
causados pelas modificagdes no corpo.

Ainda, P5 relata que o uso do cateter necessita de cuidados cotidianos, uma vez que ha um
risco de infecgao, principalmente na hora do banho, que deve ser realizado sem molhar o curativo do
cateter, e algumas tarefas como erguer muito peso ndo podem ser realizados para manutencéo da
sobrevida da fistula: [...] o cateter ndo podia molhar, tinha que ficar cuidando, para ndo dar infecgdo
também. E, a fistula ndo pode dormir em cima, ndo pode carregar peso... (P5).

O cotidiano do tratamento hemodialitico pode causar marcas que podem afetar de forma
expressiva a parte fisica e emocional desses adolescentes e jovens. A questdo corporal € muito
marcante nessa fase da vida, como demonstra a fala de P7: [...] quando eu vim para ca que eu fiquei
revoltado, porque eu via a situagdo aqui eu fiquei olhando para os bragos do pessoal: bahh eu ndo
quero ficar com o brago assim, Deus o livre! Era a questao psicologica, eu fiquei revoltado (P7).
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[...] € mais por causa do brago sabe [...] por causa da fistula [...] por causa dos “caro¢os
mesmo”, (se referindo aos aneurismas da fistula), e isso me deixa nervosa, de ver. [...] comeg¢o a me
cocar, e fica essas feridas (mostra as feridas no rosto e bracos) e me perguntam: ha se bateu ou te
bateram? Mas n&o, é eu mesma sabe, eu fico nervosa e desconto tudo em mim [...] (P1).

Observou-se que, em alguns momentos a participante P1 realmente ficava se cogando,
deixando ferimentos no rosto e bragos. Reconhece esse ato como uma forma que tem de aliviar a
ansiedade, causando dor e ferimentos a si mesma.

Também, devido ao inicio do tratamento, alguns adolescentes e jovens precisaram deixar
alguns sonhos e projetos que gostariam de realizar: [...] antes de eu comecgar de novo (ja havia
dialisado antes, transplantou e perdeu o enxerto) eu estava tentando fazer o meu técnico de analises
clinicas. Dai eu voltei e tudo desandou, eu nao quis mais saber... [...] (P1).

Ja P6 precisou iniciar o tratamento hemodialitico, impedindo os projetos de realizar cursos
na area militar e permanecer no Exército. O desejo de seguir uma carreira militar € evidente na fala
do participante.

[...] eu ia seguir no exército, ja estava fazendo curso para cabo. Na verdade, eu ja estava
engajando, dai tive que parar... mas se eu pudesse voltar eu voltaria [...] (P6).

Ainda, P4 mencionou a preocupacao de quanto tempo ainda teria que ficar em tratamento
hemodialitico até conseguir realizar o transplante. Ha a expectativa de realizar o transplante e nao
precisar mais seguir a rotina que possui no seu cotidiano.

[...] o que eu fico preocupado é assim, quanto tempo vai durar a hemodialise até eu fazer o
transplante... eu quero fazer o transplante, ficar bom de novo para néo ter que ficar fazendo a vida
toda também [...] (P4).

Do mesmo modo P7, apontou o interesse em realizar uma faculdade em uma area que aprecia,
relacionado a esporte, porém expressou a expectativa de realizar a faculdade somente quando nao
estivesse mais em tratamento: [...] eu gosto de coisa de esporte, eu acho entdo que quando terminar
o tratamento, eu ia tentar faculdade para uma area de esporte [...] (P7).

Embora o cotidiano do tratamento seja desafiador para os adolescentes e jovens, é possivel
identificar, em suas falas, que possuem perspectivas em relacio ao futuro. A possibilidade de realizar
o transplante e ndo necessitar mais de realizar o tratamento, demonstra a esperanca para transformar
seus sonhos em realidade.

DISCUSSAO

A partir dos dados analisados, compreende-se que, na vivéncia da doencga renal cronica, o
cotidiano dos adolescentes e jovens sofre modifica¢des, incluindo varios aspectos de suas vidas,
associados ao tratamento hemodialitico. Essas modificagdes comegam a partir da descoberta da
doenca e do inicio do tratamento, perpassando pela realizagdo do TRS, ocasionando repercussbes
fisicas e emocionais no seu cotidiano.

Alguns participantes relataram que o diagndstico da doenga ndo aconteceu na primeira procura
por atendimento médico, em decorréncia de seus sintomas, necessitando voltar outras vezes ao
servigo basico de saude ou serem encaminhados para o hospital referéncia para entao confirmar o
diagnéstico de DRC; outros s6 procuraram um servigo de saude quando os sintomas se agravaram
necessitando do inicio imediato do tratamento hemodialitico.

Em estudo realizado com 10 entrevistados que tinham DRC, apenas trés iniciaram a investigacao
da doenca em unidades basicas de saude, e o percurso percorrido por esses pacientes ocorreu da
unidade basica de saude para o especialista ou diretamente para o hospital devido ao agravo dos
sintomas para, entédo, serem diagnosticados com DRC™. Isso corrobora com estudo que mostra
que, dos 11 entrevistados, 7 ndo receberam o diagndstico da DRC na unidade basica de saude,
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e, devido ao agravo dos sintomas, a descoberta da doenga e o inicio do tratamento aconteceram
em situagdes de urgéncia', o que também foi relatado por alguns participantes deste estudo, os
quais so6 descobriram a DRC devido a procura por atendimento médico em decorréncia da piora de
sintomas. De acordo com Heller, o cotidiano se produz e se reproduz de forma dialética, por tudo
0 que € vivido no seu contexto social, por meio de acontecimentos e nas relagdes sociais, o que €
evidenciado pelos participantes na descoberta da doenca®.

A maior parte, porém, recebeu a noticia de forma inesperada, gerando um misto de sentimentos
e emogdes, tanto por parte dos adolescentes e jovens como de suas familias. Isso € mencionado em
outros estudos, nos quais ficam evidentes os muitos sentimentos vivenciados por esses pacientes
ao descobrirem a DRC. Sensacées como medo e ansiedade s&o reagdes presentes, e muitos nao
conseguem compreender, nesse primeiro momento, a seriedade da doencga e as repercussoes que
havera em suas vidas'#'%. Dessa forma, ndo ha como separar existéncia e cotidiano, a existéncia
humana resulta imprescindivelmente da vivéncia cotidiana®.

Os participantes também relataram o medo da dor e do desconhecido e a falta de &nimo para
ir realizar o tratamento. Em outro estudo, foi citado que a adaptacéo e a aceitagdo do tratamento
hemodialitico é algo progressivo e ndo possui um tempo determinado, sendo particular de cada
individuo'. O cotidiano desses adolescentes e jovens esta associado ao que é vivenciado, através
de seus sentidos, sentimentos, ideias e crengas, uma vez que a heterogeneidade da vida cotidiana
€ atribuida ao significado do seu tratamento, o qual esta associado a sua prépria sobrevivéncia; que
hierarquicamente é o aspecto mais importante do seu cotidiano®.

O cotidiano esta relacionado as agodes e escolhas, o que esta geralmente associado a uma
motivagao para tomada de decisdes®. Os adolescentes, em geral, escolhiam usar o celular e dormir
durante o tratamento. Um estudo realizado na Italia, com 212 jovens entre 13 e 24 anos, com doengas
cronicas, revelou que (94,8%) usavam a Internet para pesquisar sobre sua doenga e prognéstico
e (94,3%) procuraram por amigos no Facebook® com a mesma doenga'®. Um estudo libanés, com
428 pacientes jovens com doenga renal, apontou que (19,2%) usam as redes sociais e aplicativos
para saber informagdes sobre sua doenga e tratamento'™. O uso do celular, nesse contexto, pode
significar uma possibilidade de ser utilizado, considerando que eles permanecem por muito tempo
no espaco da Clinica, como uma estratégia de educagdo em saude por meio do desenvolvimento
de aplicativos para smartphone do tipo tecnologias educativas.

O estudo de Heller traz que o individuo participa do seu cotidiano dentro da sua individualidade
e personalidade, o que demonstra a escolha realizada por eles, o uso do celular ou a acdo de dormir
durante o tratamento, como uma forma de distragédo e até mesmo de fuga do momento vivenciado®.

Ainda, sair e viajar foi relatado pelos participantes como algo que nao podiam mais fazer
livremente devido ao compromisso com o tratamento. Estudo apontou que a maioria dos participantes
mencionaram limitagdes no seu cotidiano com o inicio do tratamento?®-?!, entre elas esta a dificuldade
para viajar, uma vez que € um compromisso ao qual ndo podem faltar?2. Também, as repercussoes
da pandemia de COVID-19 foram relatadas pelos participantes como uma barreira para sairem
de casa, pois eles integram um grupo de risco para complicagdes da doenga?*-?. Isso reforgca um
estudo espanhol com 868 pacientes em TRS, infectados pelo COVID-19, no qual consta que 85%
necessitaram de internacdo e 8%, de unidade de terapia intensiva, com mortalidade de 23%%, o
que também é evidenciado na hierarquia da vida cotidiana, em que seu tratamento é primordial,
mas de forma singular e individual®. As pessoas em tratamento apontam a limitagéo para realizar
outras atividades em seu cotidiano, o que antes Ihes era comum e Ihes dava prazer Destaca-se que
esses adolescentes e jovens precisaram abrir m&o do que era mais importante em seu cotidiano
para realizar o TRS.

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:20230043 11/16

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2023-0043pt .



Ainda, grande parte dos adolescentes e jovens deste estudo relataram interesse por sua saude,
principalmente ao que se refere aos resultados dos exames sanguineos, mas também falaram das
dificuldades quanto ao consumo de liquidos e a alimentagado. Achados de outra pesquisa apontam
que a alimentagdo é considerada um fator que dificulta o autocuidado do paciente em tratamento
hemodialitico, devido a necessidade de mudancas de habitos, sendo que, para muitos com DRC, é
a condicao mais dificil de enfrentar no seu cotidiano®®, assim como o ganho de peso interdialitico?’=22.
O cotidiano esta relacionado a habilidade que se possui para aprender e introduzir novos habitos e
passar a reproduzi-los®, o que afeta algo muito comum e prazeroso na vida de pessoas nesta faixa
etaria: sair para comer e beber livremente com os amigos.

Muitos jovens em tratamento hemodialitico buscam superar a condicdo da doenga através
de anseios e sonhos futuros, com expectativas de trabalhar, estudar e conseguir um transplante
renal, com desejo de retomar uma vida normal livre da doenca e o seu cotidiano como era antes do
tratamento?®. Foi reiterado pelos participantes deste estudo suas expectativas para o futuro apds
transplantarem, como se s6 a partir disso pudessem seguir seus sonhos e projetos, na esperanga de
viverem uma vida sem restricbes. Heller afirma que, na vida cotidiana, o individuo age na probabilidade
e possibilidade de alcancar resultados satisfatérios ou ndo. Na perspectiva dos participantes deste
estudo, suas aspiragdes somente seriam alcangadas apds a realizagdo do transplante®.

No cotidiano, com a presenca da doenca crdnica e a necessidade do tratamento constante e
aprisionador, esses adolescentes e jovens manifestam seus sentimentos, paixdes, conhecimentos
intelectuais, suas habilidades manuais, ideias, ideologias, crengas, gostos e aptidées. Nao ha como
separar existéncia e cotidiano, a existéncia humana resulta imprescindivelmente a vivéncia cotidiana.
O estudo da vida cotidiana possibilita uma analise da influéncia das pressdes vividas pelos individuos,
0 impacto sobre os mesmos e a relacédo destes com o meio em que estido inseridos. Entende-se que
a vida cotidiana desses adolescentes e jovens € pragmatica, possuindo fé e esperanga associada
a perspectiva de dias melhores®.

A mudanca na vida das pessoas em decorréncia da doenca e do tratamento hemodialitico é
complexa, envolve grandes esforgos e um processo de aceitagdo que pode levar anos®. Percebe-se
0 quanto é necessario que a equipe nefrolégica, em especial o enfermeiro, que permanece por todo
o tempo ao lado desses adolescentes e jovens, consiga dialogar com eles, destacando aspectos
importantes cotidiano deles, mesmo convivendo com a DRC e o TRS, para que eles nao percam
momentos essenciais dessa fase de suas vidas vislumbrando um futuro distante ou quiga inalcancgavel.

A humanidade se exterioriza por inteiro, na cotidianidade, por meio das paixdes, sentidos,
capacidades intelectuais, habilidades manuais, habilidades manipulativas, sentimentos, ideias,
ideologias, crengas e gostos®.

Aponta-se, como limitagdo do estudo, o fato de este ter sido realizado com um grupo de
adolescentes e jovens que vivenciam o cotidiano do tratamento hemodialitico em uma clinica renal.
Sugere-se o desenvolvimento de estudos com esse grupo, buscando compreender seu cotidiano a
partir de outros cenarios e a luz de outros referenciais teoricos.

CONCLUSAO

O cotidiano de adolescentes e jovens em tratamento hemodialitico € permeado por enfrentamentos
constituidos por alteragdes singulares da sua existéncia, e pela construgdo de uma identidade proépria,
acrescido do impacto da doenca e da nova condigao imposta pelo tratamento. Este afeta o cotidiano
desses adolescentes e jovens pelo medo do que esta por vir em suas vidas a partir da descoberta
do diagnéstico da condig¢ao crdénica, o entendimento do que é a patologia e suas implicagoes.

O diagnéstico da DRC ocasiona mudangas e exige assimilagdo da realidade para ingressar no
processo da nova cotidianidade. Isso, para alguns, ocorreu ainda na infancia; outros s6 descobriram a

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:20230043 12/16

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2023-0043pt .



doenca renal quando ja precisavam iniciar, de forma imediata, o tratamento, o que revela a importancia
de um diagnéstico precoce como forma de prevenir e diminuir possiveis complicagdes futuras.

Os adolescentes e jovens apresentam manifestagbes como desanimo, tristeza, medo, ansiedade,
depressao, receio da dor e cansago. Foi constatado, a partir das observagdes realizadas, que a forma
como se portavam durante o tratamento corroborou com os dados encontrados, o que foi possivel
pela triangulagédo dos dados. Essa triangulagéo possibilitou o entendimento do caso Clinica Renal
Como um espago em que os adolescentes e jovens permanecem por muito tempo para a realizagao
do TRS. Acredita-se que esse tempo pode ser utilizado como uma estratégia para a educagéo em
saude, por meio da pratica clinica da enfermagem para atender as necessidades de informacoes
acerca de sua condi¢ao crénica e tratamento, contribuindo para a exteriorizacdo de sua humanidade
por inteiro nessa cotidianidade.

O interesse e a necessidade de receber explicagdes sobre os resultados de seus exames sao
destacados como uma forma de apropriagcado das informacgdes para a realizacdo do cuidado de si.
As limitagdes apontadas por eles foram relacionadas a atividades do cotidiano. E as possibilidades
relacionaram-se ao desejo de fazer cursos, ingressar na universidade e trabalhar, planos langados
ao futuro, traduzindo a forma como eles desejam participar da vida cotidiana com sua individualidade,
intensidade, personalidade, habilidade, capacidade, sentimentos, paixdes e ideologias.

Sugere-se o desenvolvimento de outros estudos com esse grupo, buscando compreender seu
cotidiano e as dinamicas de sua rede social fora do ambiente da Clinica, possibilitando a construcéo
de estratégias que minimizem as transformagdes que permeiam o seu cotidiano com a presenca
desse tratamento.

Pode-se concluir que os adolescentes e jovens atendidos em tratamento hemodialitico
apresentam possibilidades relacionadas ao cuidado de si e a compreensdo da doenga e do tratamento,
mas também limites relacionados as privagdes préprias de sua condicéo e que os fazem adiar planos
e aspiragdes para o futuro. O referencial helleriano propiciou refletir acerca da mudancga de postura
que esses adolescentes e jovens precisam ter para alcang¢ar uma vida social, para uma consciéncia
ética e politica do ser social, portanto, para a formacao dos sujeitos sociais revolucionarios individuais
e coletivos.
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