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RESUMO

A adolescéncia deve ser considerada como um momento existencial para além da idade
cronoldgica, da puberdade e das transformacgdes fisicas, porquanto ndao existe uma Unica
adolescéncia sem temporalidade. Promover, prevenir e cuidar da saude do adolescente no
Brasil € um desafio, pois embora existam politicas publicas, estas ndo se constituem em
garantia de direitos. O adolescente com doenca cronica é uma realidade considerando-se o
perfil de morbimortalidade atual que evidencia o aumento das doencas crénicas e a diminuicao
das doengas infectocontagiosas e parasitarias. Como a maioria das doengas crbnicas na
infancia, a insuficiéncia renal crénica pode ser progressiva e fatal, requerendo cuidados
especializados permanentes e submetendo o adolescente a hospitalizagdes durante o processo
de crescimento e desenvolvimento. A insuficiéncia renal crénica ndo desencadeia apenas
desequilibrios no organismo, mas interfere na qualidade de vida dos adolescentes, podendo
contribuir para o aparecimento de transtornos emocionais relacionados aos impactos negativos
oriundos das dificuldades que envolvem a relacdo com os pares, a participacdo social e a
manutengdo das atividades didrias, levando-os a sentimentos de inferioridade e baixa
autoestima. O objetivo deste estudo foi compreender o ser-com o adolescente com insuficiéncia
renal crénica a partir do seu discurso de ser-no-mundo. Trata-se de um estudo fenomenolégico,
fundamentado na Fenomenologia Existencial de Martin Heidegger, realizado com seis
adolescentes que estavam vivenciando a insuficiéncia renal crénica e que sdo atendidos num
hospital de ensino, publico, localizado no interior do Estado de Sdo Paulo. Os adolescentes
foram entrevistados a partir da questdo norteadora “como é ser adolescente com insuficiéncia
renal crénica?” A compreensao dos discursos se deu por meio das descrigdes das experiéncias
vividas e de acordo com a modalidade de pesquisa qualitativa adotada — andlise da estrutura do
fendbmeno situado. A partir da escuta dos discursos dos adolescentes com insuficiéncia renal
crénica foi possivel apreender algumas facetas de como é ser-adolescente-com-insuficiéncia-
renal-crbnica, emergindo os seguintes aspectos existenciarios deste ser-ai: Sentindo-se
diferente, Vivenciando a insuficiéncia renal crénica por meio da terapia renal substitutiva e
Buscando a normalidade. A partir destes eixos tematicos, buscou-se alcancar o sentido
heideggeriano do fenémeno em questdo. Para os adolescentes, a factualidade é ter a
insuficiéncia renal crénica e esta determina as suas ocupagbes dentro de um mundo que
acontece e que ele se encontra langado. Ocupam-se com o tratamento e com os cuidados que
a doenca implica em suas vidas e demonstram que estas ocupagbes fazem parte de suas
existéncias. Ao apresentarem-se envolvidos na sua factualidade, eles mostram as formas do
seu sendo-no-mundo-com-insuficiéncia-renal-cronica de modo singular. Os jovens associaram a
questao do viver com a insuficiéncia renal cronica a sua propria condicao Ontica e a partir de
referéncias ja inseridas no seu mundo-vida, apresentaram tentativas de normalizar a situagao
da doenca, ocultando aquilo que se mostra para eles mesmos, da sua propria condicao. Diante
disto, foi possivel apreender que os modos de lidar com as questdes existenciais sdo diferentes
e consideram a historicidade e a temporalidade para um ter-que-ser. Assim, diante do ter-que-
ser-adolescente-com-insuficiéncia-renal-crénica, a Enfermagem precisa compreender o0s
modos-de-ser-no-mundo dos adolescentes e (re)pensar o que pode ser realizado e de que
maneira, para melhorar o cuidado ao adolescente que, como sujeito de sua histéria, €
permeado por fragilidades e singularidades préprias, em que o adolescente tem sempre a
possibilidade de ser e também de poder-néo-ser.

Linha de pesquisa: Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem

Descritores: adolescente, insuficiéncia renal crbnica, cuidados paliativos, enfermagem
pediatrica, pesquisa qualitativa.
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ABSTRACT

Adolescence should be considered as an existential moment beyond the chronological age of
puberty and physical changes, because there is no single adolescence without temporality.
Promotion, prevention and care of adolescent health in Brazil are a challenge, because although
there are public policies, they do not constitute a guarantee of rights. The adolescent with a
chronic illness is a reality considering the current morbidity and mortality profile that reflects the
increase in chronic diseases and the reduction of infectious and parasitic diseases. Like most
chronic childhood disease, chronic kidney disease can be progressive and fatal, requiring
continuous specialist care and subjecting the adolescent hospitalizations during the process of
growth and development. Chronic renal failure not only initiate imbalances in the body, but it
interferes with the quality of life of adolescents and may contribute to the onset of emotional
disorders related to negative impacts from difficulties involving peer relations, social participation
and maintenance activities daily, leading them to feelings of inferiority and low self-esteem. The
aim of this study was to understand the being-with adolescents with chronic renal failure from
your speech being in the world. This is a phenomenological study based on the Existential
Phenomenology of Martin Heidegger, accomplished with six teenagers who were experiencing
chronic renal failure and are treated in a teaching hospital, public, located in the upstate State of
Sao Paulo. Adolescents were interviewed from the guiding question "how to be a teenager with
chronic renal failure?" Understanding discourses occurred through the descriptions of
experiences and in accordance with the mode adopted qualitative research - analysis of the
structure of the phenomenon located. From listening to speeches of adolescents with chronic
renal failure was possible to understand some aspects of how it is be-teen-with-chronic-renal-
failure, emerging the following existenciarios aspects of being-there: Feeling different,
Experiencing failure by chronic kidney of renal replacement therapy and Seeking normalcy.
From these themes, we sought to achieve the heideggerian sense of the phenomenon in
question. For teenagers, the actuality is having chronic renal failure and this determines their
occupations within a world that happens and he is released. Dealing with the treatment and care
that the disease causes in their lives and show that these occupations are part of their existence.
At present themselves involved in its actuality, they show the forms of your being-in-world-with-
chronic renal insufficiency - a unique way. Young people associated the matter of living with the
chronic condition to its own ontic renal failure and from references already entered in your world
life presented attempts to normalize the disease situation, concealing what is shown for
themselves, of their own condition. Given this, it was possible to learn ways of dealing with
existential issues are different and consider the historicity and temporality for take-that-be. Thus,
before the take-that-be-teen-with-chronic renal failure, nursing needs to understand the modes-
of-being in the world of teenagers and (re)consider what can be done and how to improve care
to the teenager who, as the subject of his story, is permeated by weaknesses and singularities,
where the teenager always has the possibility of being and also reach-non-being .

Line of research: Process of Care in Health and Nursing

Descriptors: adolescent, chronic kidney disease, palliative care, pediatric nursing, qualitative
research.
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CAPITULO 1

O despertar pela tematica

S T

(El Gallo — Joan Mird)
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1.1. O despertatr...

O interesse pela problematica que envolve individuos com doenga crbénica emergiu,
inicialmente, no curso de Graduagdo em Enfermagem, durante a disciplina Assisténcia de
Enfermagem a Crianga e ao Adolescente Il, ao cuidar de criangas com doengas crdnicas,
juntamente com seus familiares. Neste contexto, a mée é o acompanhante mais presente, e a

necessidade de permanéncia prolongada junto a crianga inquietou-me.

As indagacoes que se mostraram frente a esta situagao foram: como é para as maes
estarem ao lado dos filhos durante a hospitalizacdo prolongada, em alguns casos por mais de
um més, ou até mesmo sem previsao de alta? Como € para elas estarem no hospital e deixar

toda a sua vida fora dele - outros filhos, casa, marido, emprego?

Estas inquietacbes fizeram com que eu procurasse a Professora Doutora Luciana de
Lione Melo com interesse em realizar um trabalho cientifico que trouxesse alguma

compreensao a respeito das maes de criangas com doengas cronicas.

Neste momento assustei-me, pois me deparei com uma abordagem metodoldgica
desconhecida, a Fenomenologia. Diante disso, fui orientada a realizar algumas leituras prévias
sobre 0 método numa tentativa de compreender se este faria algum sentido nos meus conceitos
de mundo. Foi um momento dificil, termos e conceitos desconhecidos, porém necessarios para

prosseguir na trajetéria em diregdo a compreensao do meu questionamento.

No entanto, a Fenomenologia fez sentido, na minha concepg¢éo, pelo fato de propor o

estudo do homem em sua totalidade, de forma holistica, em sua experiéncia existencial .

Este método p6e em questao as experiéncias vividas pelo sujeito a ser investigado, pois
somente 0 homem que esté vivenciando aquela situagdo tem consciéncia daquele mundo vivido
e somente ele pode nos levar a compreensédo desse fendbmeno. E pelo fato da Enfermagem
estar em contato diario com o homem que esta vivenciando uma situagao singular, é necessario

compreendé-lo em sua totalidade para melhor realizar os cuidados®*.
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Apds o momento das leituras sobre o método, mergulhei em estudos sobre a temética e
foi possivel perceber que o meu interesse estava voltado para compreender e nao explicar o
que é ser mae de uma crianga com doenca cronica. Decidi, entao, realizar esta pesquisa que

culminou em trabalho de conclus&o de curso’.

Utilizei a Fenomenologia, estratégia que permite ao pesquisador desvelar o fenédmeno
estudado. Formular a interrogacao sobre o fendbmeno que desvelaria foi o proximo passo - como
€ ser mae de uma crianga com doenca cronica? Este estudo proporcionou-me uma nova visao,
um novo olhar sobre a importancia do papel do enfermeiro como profissional e como ser
humano, pois ser-mde de uma crianga com doenca crénica envolve multiplos olhares e

compreensodes.

Vale ressaltar que a Unidade de Internacdo Pediatrica, local em que encontrei as maes
que participaram do estudo é um servigco que adota uma combinagédo de duas abordagens - a
centrada na patologia e a centrada na crianca® - isto é, o cuidado é quase que essencialmente
centrado nos procedimentos terapéuticos, embora ja haja uma discreta preocupagao para além
do desenvolvimento fisico da crianga hospitalizada. Nao é possivel identificar uma abordagem
que considere a familia como unidade de cuidado, ainda que a Unidade cumpra a determinagéo
do artigo 12 do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)® sobre a permanéncia de um

responsavel durante todo o periodo de hospitalizagdo da criancga.

Ao adentrar no mundo da doenca crénica infantil, por meio dos discursos maternos, foi
possivel perceber que a mae da crianga acometida por uma doenga cronica é afetada pela
doenca e pela hospitalizacdo e suas reagdes podem ser as mais diversas. Desde 0 sentimento
de privilégio por ser mae de uma crianca especial ao enfrentamento da problematica por meio
de mecanismos préprios, o afastamento do lar e dos outros familiares, a importancia do apoio

social, a observagéo do sofrimento do filho e as mudangas na dinamica familiar’.
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Sendo assim, as maes perpassam por um caminho ora com mais otimismo, ora mais
impotentes diante da facticidade da doenga. Além disso, estar com as maes, ouvi-las, mostrou
a dimensdo do amor materno e a coragem com que elas assumem essa jornada ao lado dos

filhos.

Nos momentos em que estive junto as maes de criangcas com doencas cronicas,
algumas indagagbes foram respondidas, mas também suscitaram outras. Esses outros

questionamentos é que, agora, impulsionaram um novo estudo sobre a tematica.

A compreensao de algumas facetas do que € ser mae de uma crianga com doenca
cronica, fizeram-me refletir sobre as entrevistas fenomenoldgicas com estas mulheres. No
momento de aborda-las, conheci algumas maes de adolescentes com doencgas crbnicas,

principalmente nefropatias.

Um dos adolescentes de dezesseis anos chamou-me a atencgéo pelo desinteresse em
relagéo as brincadeiras, jogos e atividades que estavam sendo desenvolvidas por voluntarios na
area externa da Unidade de Internagdo Pediatrica. O seu semblante demonstrava alguém
cansado de estar no hospital, exausto da hospitalizacdo e entediado pela situagéo, a qual nao

lhe oferecia nenhuma opgéo de atividade prazerosa.

Olhava para as criangas que estavam brincando, sem nenhuma expressao e as vezes
olhava para a sua mae, que estava préxima, com interesse em saber o que ela estava relatando
e 0 motivo pelo qual ela estava conversando comigo. Minha percepcao foi de que eu havia lhe
tirado sua Unica companhia, pois parecia que, naquele momento, a mae era a Unica pessoa que

podia oferecer-lhe alguma distracao.

Esta situacéo instigou-me pelo fato de que naquele lugar havia muitas criangas com
idade inferior aos doze anos e ele sem nenhum outro adolescente para conversar, jogar e/ou se
divertir. Refleti sobre o que aqueles adolescentes pensavam naquele momento, principalmente

aquele adolescente que também tinha um irméao com a mesma doenca. Ele ja havia passado

26



por muitas experiéncias, mesmo sendo um ser em plena fase de descobertas de si e do mundo,

em busca de definicoes de carater social, sexual, ideol6gico e vocacional.

O adolescente precisa estar em contato com o mundo, que envolve a familia, os amigos
e o lar. A hospitalizacdo muda este mundo, gera isolamento social, separacao, além do fato de
que a maioria dos hospitais ainda nao proporciona espaco fisico adequado para receber este
ser. Assim, poderdo ocorrer mudancgas bruscas e dolorosas em todos os aspectos da vida do

jovem.

Outra vivéncia que me despertou interesse por esta faixa etaria foi ainda durante as
atividades praticas da disciplina Assisténcia de Enfermagem a Crianca e ao Adolescente I, na
Unidade de Internacdo Pediatrica. Durante a passagem de plantdo, o enfermeiro relatou nao
saber para onde transferir uma jovem de 17 anos, com o Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV) positivo, entubada e em estado grave. Os profissionais ndo sabiam se a transferiam para
a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTI-P), pois ela ja tinha idade mais avangada do que
as demais criangas, ou para Unidade de Terapia Intensiva (UTI) Adulto, que ndo aceitou
recebé-la, pois a adolescente ainda ndo havia completado 18 anos. Além disso, houve um

comentario do enfermeiro sobre a adolescente - era uma pessoa dificil.

A Unidade de Internacdo Pediatrica em questdo atende criangas a partir do vigésimo
oitavo dia de vida até dezoito anos. Devido ao elevado numero de criangas hospitalizadas com
doencas crbnicas e que realizam tratamentos longos e hospitalizacées prolongadas, algumas
atingem dezoito anos e ndo sdo imediatamente transferidas para a Unidade de Internacao de

Adulto.

Percebe-se frente a toda esta problematica, que ha lacunas no conhecimento dos
profissionais de enfermagem diante de um paciente que esta vivenciando a adolescéncia. As
situacdes descritas fizeram-me pensar que os cuidados prestados ao adolescente sédo voltados

para a doenga e nao para pessoa doente, os sofrimentos e as manifestacées nao sao
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considerados. No hospital, ndo existe leitos préprios para adolescentes, ora sdo internados com
criangas (menores de dozes anos), ora com adultos (maiores de dezoito anos) compartilhando

a mesma enfermaria.

Quando descrevo que os cuidados prestados aos adolescentes sdo voltados para a
doenca e nado para a pessoa enferma, afirmo a necessidade de que o cuidado a este ser deva
contemplar todos os seus aspectos biopsicossociais. Embora saibamos que a abordagem
centrada na crianca e na familia seja a mais adequada, uma vez que considera a opinidao de
todos os envolvidos, esta longe de ser a mais praticada ja que a formacao vigente privilegia o

modelo biomédico que enfatiza o cuidado centrado na doenga®.

Frente a esta situacao, atualmente, nos deparamos com certa preocupacao do Ministério
da Saude (MS) em questionar sobre as préaticas de saude que vem sendo realizadas com base
no modelo biomédico. E ao refletirmos sobre estas praticas, em especial, com os adolescentes
hospitalizados, € necessario buscar opgdes que possam intervir na melhoria da qualidade da
atencdo a saude para essa faixa etaria, sendo necessario compreender 0 momento que o

jovem estéa vivenciando, favorecendo um cuidado individualizado e atraumatico’.

Alem das inquietagbes pessoais que me fizeram ir em busca de maiores conhecimentos
sobre a doenca crbnica e a adolescéncia, foi necesséario adentrar ao contexto da pesquisa em
saude no Brasil, a qual consiste em um conjunto de conhecimentos, tecnologias e inovacdes
que favorecem melhorias da saude da populagdo e para isto € necessaria uma organizacao

para nortear os estudos, que abarcam diversos atores e instituicées publicas e privadas.

No contexto nacional, ha o Plano Nacional de Saude que compreende o periodo de
2012 a 2015, e que tem como foco a promocao do acesso com qualidade as acdes e servicos
de saude e o fortalecimento do Sistema Unico de Saude (SUS) com o intuito de orientar a
gestdo federal nesses anos. Para isto, foram implementadas 14 diretrizes que firmam as a¢des

estratégicas e os compromissos para o setor, e uma destas, a diretriz numero 10 -
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Fortalecimento do complexo produtivo e de ciéncia, tecnologia e inovagdo em saude como vetor
estruturante da agenda nacional de desenvolvimento sustentavel, com redugdo da
vulnerabilidade do acesso a saude®, nos assegura a importancia do desenvolvimento de

pesquisas na area da saude.

Para nortear a Pesquisa em Saude contamos com a Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisa em Saude (ANPPS), que tem como pressuposto atender as necessidades nacionais e
regionais de saude e induzir de forma seletiva a producdao de conhecimentos em areas
estratégicas para o desenvolvimento das politicas sociais em vigor. Nesta ANPPS deparamos
com a preocupacao em relacdo a magnitude, dindmica e compreensao dos problemas de saude
do adolescente, priorizando estudos de eficacia e efetividades de praticas terapéuticas e

qualidade de vida dos adolescentes acometidos por alguma doenga®'°.

Além da relevante justificativa de realizar este estudo com o intuito de compreender o
adolescente que vive com uma doenga crénica, podemos perceber a preocupac¢ao do MS em
relagdo as doengas crbnicas diante da transformacao epidemiolégica que o Brasil esta
vivenciando - o aumento das doengas crénicas ndo transmissiveis (DCNT) e a reducao das

doencas infecto-parasitarias'".

A publicacdo de materiais com o objetivo de orientar os profissionais de saude nos
cuidados as DCNT, na qual a insuficiéncia renal crbnica esta incluida, tem sido bastante
relevante e a exemplo disto podemos citar: - O Plano de Acbes Estratégicas para o
Enfrentamento das Doengas Crdnicas N&o Transmissiveis no Brasil, - Diretrizes e
recomendacoes para o cuidado integral das Doencas Crénicas Nao Transmissiveis, além de
manuais organizados juntamente com 6érgaos internacionais, como a Organizacao Pan-
Americana de Saude (OPAS) e a Organizacao Mundial de Saude (OMS) colaborando para a
ampliacdo de conhecimentos nesta area, corroborando com a preocupacao das areas da saude

em relacdo as DCNT.
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Além do mais, a area de Enfermagem, segundo as informacdes registradas no Sistema
de Coleta da Coordenacdao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)
demonstrou que o predominio das produgdes de pesquisas inclui-se na linha de pesquisa
Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem, a qual abarca a area assistencial da profissao.
Nestas producdes, a tematica mais prevalente em relacao a saude do adolescente é gravidez e

sexualidade'®.

Todas estas politicas, em conjunto com leituras sobre doenca crbénica na perspectiva da
criangca e/ou adolescente, fez-me refletir na necessidade de estudar o adolescente neste

momento singular, permeado de mudancas impostas pela hospitalizacao e pela doenca cronica.

Diante do interesse em aproximar-me da doenca crénica e do adolescer, a Professora
Doutora Luciana de Lione Melo sugeriu que eu fosse a Unidade de Internacao Pediatrica de um
hospital de ensino localizado no interior do estado de S&o de Paulo, com o objetivo de conhecer

melhor a faixa etaria, além de perceber melhores formas de me relacionar com os mesmos.

A vivéncia iniciava-se no momento em que eu chegava a unidade, apresentava-me aos
adolescentes e conversava sobre suas atividades de preferéncia. Em seguida, oferecia diversas
opgoes ludicas como pintura com lapis de cor e giz de cera, jogos de computador, jogos de
tabuleiro, jogos eletronicos, leitura de livros e revistas, além de oficinas de producdo de
origamis. Os jovens escolhiam as atividades propostas de acordo com 0 momento que estavam

vivenciando, ora de dor, ora de disposi¢ao para brincar.

Na maioria das vezes, os jovens preferiram brincar na area externa da Unidade de
Internacéo Pediatrica do referido hospital, com a opcao de atividades em grupo, sendo que as
de maior interesse eram: jogar video-game, baralho e as rodas de conversa. Os momentos em
que se interessavam por pinturas com lapis-de-cor e/ou giz de cera compreendiam 0s eventos

dolorosos e quando estavam recebendo medicamentos no leito.
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Ao longo das atividades propostas, os adolescentes relatavam espontaneamente suas
experiéncias em ser adolescente com insuficiéncia renal crbnica, verbalizando suas
insatisfagcdes com as limitacdes advindas da hospitalizacdo e com as mudancas impostas pela
doenca. A formacao de vinculo foi lenta e gradual, até que os jovens passaram a reconhecer-

me como alguém disponivel para estar com eles, inclusive procurando-me espontaneamente.

Outro aspecto relevante foi a percepcdo materna do oferecimento de cuidado
individualizado ao seu filho. Desse modo, foi possivel identificar a importancia de uma atencao
diferenciada para esta faixa etaria, proporcionando orientacdes diversas conforme a
necessidade de cada adolescente por meio de estratégias ludicas que se mostraram eficazes e

de fécil utilizagdo no ambiente hospitalar.

Com isto, pude estar mais préxima da probleméatica do adolescente com doencga crénica,
buscando refletir como € ser um jovem com diversas restricdes e limitagdes que a doenga e a

hospitalizagcao impdem.

Diante disso, a indagagédo sobre como é ser-adolescente com doenga crénica e suas
implicagbes passaram a fazer parte da minha existéncia. Assim, a proposta deste estudo é
compreender o ser-com o adolescente com insuficiéncia renal crénica a partir do seu discurso

de ser-no-mundo.

A Figura 1 apresenta a sintese do objeto de estudo, das inquietagdes e do objetivo do

estudo.
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Figura 1 - Objeto, inquietacao e objetivo do estudo. Campinas, 2014.
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CAPITULO 2

Sobre o adolescente e a insuficiéncia renal cronica

(Daybreak — Joan Mird)

“Tenho medo de escrever. E tdo perigoso. Quem tentou, sabe. Perigo de mexer no que esta
oculto — e o mundo nao esta a tona, esta oculto em suas raizes submersas em profundidades
do mar. Para escrever tenho que me colocar no vazio. Neste vazio é que existo intuitivamente.
Mas é um vazio terrivelmente perigoso: dele arranco sangue. Sou um escritor que tem medo da
cilada das palavras: as palavras que digo escondem outras — quais? talvez as diga. Escrever é
uma pedra langada no pogo fundo.” (Clarice Lispector).
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2.1. O adolescente ao longo da historia

A adolescéncia tem sido estudada de uma forma bastante intensa nos Ultimos anos,

buscando ampliar e diversificar as visdes anteriormente existentes.

A fase da adolescéncia é a mesma em termos bioldgicos, porém, a cada
geragdo, lraz novos desafios sociais e influéncias culturais que Vv&o
modificando, e acelerando, os mecanismos de adaptacdo cerebral e dos estilos

de convivéncia de toda a familia e em toda sociedade™.

O contexto histérico e a diversidade cultural asseguram que muitas caracteristicas
atualmente associadas a adolescéncia tém uma longa histéria e, portanto tem a sua
conceituacao dificil de ser realizada, pois quando pensamos em definir adolescéncia,
percebemos a diversidade de significados atribuidos a essa fase da vida, nos diversos campos

da Psicologia, Sociologia, Antropologia, Saude, entre outros™.

A literatura apresenta uma ampla diversidade de estudiosos, e, notamos que existem
diferentes concepcdes de adolescéncia a partir de diferentes pontos de vista teéricos. Esta
multiplicidade de conceitos nos faz refletir sobre quais sdo e como se construiram as diferentes
percepcdes de adolescéncia na nossa sociedade.

|15

Dentro desta conjuntura, Knobel™ enfatiza que seria uma grave supersimplificacdo do

problema adolescéncia, atribuir todas as caracteristicas do adolescente a sua mudanga
psicobioldgica, como se realmente tudo isto ndo tivesse ocorrendo no dmbito social. Afirma que
0 meio em que o0 sujeito estd inserido influencia e determina novas possibilidades de

identificacdo, futuras aceitagcées e incorporagdes de pautas socio-culturais e econémicas que

precisam ser consideradas.

Corroborando com Campos'®, este estudo, adotard o conceito de que as posicées

tomadas pelos pensadores e investigadores do tema ndo podem ser entendidas apenas como
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diferencas conceituais ou epistémicas, devendo também ser correlacionadas a posicionamentos

éticos e politicos distintos no proprio campo social.

Segundo Ozella', é necessdrio superar as visbes naturalizantes presentes na
Psicologia e entender a adolescéncia como um processo de construcdo sob condigbes
histdrico-culturais especificas. Esta perspectiva acredita na importancia da contextualizacao
social, histérica e cultural para a compreensao da adolescéncia; entende que ela € uma criacao
histérica do homem enquanto representacado, fato social e psicoldgico, sé podendo ser

compreendida na insergao com o social e com o histérico.

A adolescéncia, portanto deve ser pensada para além da idade cronolégica, da
puberdade e das transformacdes fisicas que ela acarreta. Precisa ser compreendida como uma

categoria que se constréi e se re-constréi dentro de uma histéria e tempos especificos'®.

Compreender o que é denominado de adolescéncia deve envolver um olhar amplo,
considerando-o como um momento existencial, que como os outros, tém suas particularidades

e sua importancia de ser-no-presente.

A adolescéncia nao deve ser encarada como uma ponte entre infancia e vida adulta —
ideia que permaneceu nos séculos XVI e XVII, mas sim como uma fase de ajustes para
alcangar a vida adulta, composta por mudangas que impetram o ser humano no que diz respeito
aos aspectos biopsicoldgicos e socioculturais, concepgéo valorizada no século XVII apés o

surgimento da juventude militar'®%.

O adolescente, ndo se constitui isoladamente. Ele € um ser construido a partir de suas
relacdes sociais e sua realidade social, sendo, portanto, produto e produtor da sua histéria e
dependente da sua autonomia e iniciativa para atuar dentro das suas transformacdes e

manutencido das mesmas.

Nao existe uma Unica adolescéncia em todos os tempos e lugares. Cada adolescente

experiencia este momento de sua existéncia com caracteristicas que lhe sao singulares, apesar
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de que alguns aspectos podem se repetir em cada adolescer, embora ndo possamos

universaliza-los.

Diante do exposto e pelo fato de ser construida cultural e socialmente, a definicao de
adolescéncia adquiriu significados e significacdes diversas ao longo da histéria. Assim, nao
podemos compreender a adolescéncia simplesmente pondo-a em evidéncia, e sim buscando

uma compreensao a partir da sua historicidade.

Tenho como objetivo neste momento do estudo, realgcar algumas aparicbes do
adolescente no transcorrer da histéria, acompanhado das interpelacdes feitas pela sociedade,
destacando a imagem considerada ‘tipica’ dos adolescentes em determinada sociedade e

momento historico.

Na Grécia antiga, alguns filésofos, entre os quais Aristoteles, Platdo e Sdcrates,
abordavam em seus escritos assuntos referentes a juventude'. Os valores marcantes nesta
época era a busca de uma vida social equilibrada, procurando o prazer e a arte em viver. Para
isto, era suposta a necessidade de desenvolvimento de habilidades e o momento ideal para
este treinamento era a juventude. Os jovens recebiam uma educagéo especial para atingir um
saber social que os preparava para uma vida comunitaria. Esta preparagao visava ndo somente
ao aprendizado das letras, mas também ao treinamento militar e a educagédo sexual. Nesta
época, nao era o belo que era destacado, mas sim o forte e o corajoso, sendo a juventude,

sindnimo de disposicao e vigor fisico'®.

A maioridade civil era atingida aos 18 anos e, neste momento, os jovens do sexo
masculino eram inscritos em um exame de capacitacdo (a docimasia), e em seguida eram
inseridos no servico militar de preparacao moral e religiosa para o pleno exercicio de direitos e
deveres do cidadao. Ja as jovens praticavam exercicios fisicos a fim de adquirir saude e vigor

para seu futuro de mae de familia, pois se casavam entre os 15 e 16 anos de idade®"%.
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No inicio do Império Romano, a educagao dos mais jovens ficava a cargo dos pais,
procurando formar o agricultor, o cidadao ou o guerreiro. Aos 12 anos, 0s meninos romanos da
elite, deixavam o ensino elementar e passavam a estudar autores classicos e a mitologia com o
objetivo de adornar o espirito. Aos 14 anos, abandonavam as vestes infantis, tendo o direito de
fazer tudo o que um jovem gostasse de fazer. Aos 16 ou 17 anos, podiam optar pela carreira
publica ou o exército. Nao existia nesta época ‘maioridade’ legal e o individuo era considerado
impubere até que o pai ou o tutor decidisse que estava na idade de usar as vestes de homem.
Por outro lado, as meninas, aos 12 anos, eram consideradas aptas para o casamento. O final
da adolescéncia era marcado apds o uso da toga viril e os jovens comegavam o tirocinio, uma

espécie de aprendizado para a vida adulta'®?'?%,

E importante ressaltar que o valor dado a formacao do jovem era para a sua atuagéo na
vida politica e social. A educacdo nao era somente para o trabalho, mas formadora de um
cidadao segundo os valores que poderiam elevar o nivel de desenvolvimento da sociedade,
pois esta era considerada a continuidade das pessoas e da cultura da qual faziam parte. Este
processo educacional e de treinamento parecia estar voltado ndo apenas ao individuo, mas

para a harmonia social e no desenvolvimento de uma sociedade ideal'®?".

Na Idade Média houve diversos acontecimentos histdricos e novas produgdes culturais,
onde as sociedades se organizavam no sistema feudal baseada em troca de servigos e terras.
O termo juventude designava um estado no qual as pessoas se encontravam necessitadas de
atengao e cuidado, merecedoras de orientagdo e desenvolvimento espiritual. Os jovens eram
marcados especialmente pela situagdo sécio econdmica de dependéncia, eram identificados
como portadores de determinadas caracteristicas como a energia, e a ocupacao militar vinha

com o intuito de corrigi-los, visando & boa educacéo e preparacdo para a idade adulta'®.

Nesta época, dentro das sociedades antigas, o valor da crianca era praticamente nulo,
seu destino dependia totalmente da vontade paterna, pois o poder do pater familias era

absoluto. Posteriormente, um novo espaco social impés o surgimento de novas perspectivas na
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educacao infantil: as comunidades monasticas. As criancas eram educadas nos mosteiros até a
idade de 15 anos, e relatos mostram que as mesmas se organizavam em grupos de idades

semelhantes para brincar e jogar®>*.

As ‘idades da vida’ comegam a ocupar um lugar importante nas enciclopédias da Idade
Média. Os autores utilizavam uma terminologia que nao nos causa estranheza, como: infancia e
puerilidade, juventude e adolescéncia, velhice e senilidade — cada uma dessas designando um

periodo diferente da vida®.

Ariés® descreve alguns tragos essenciais sobre as ‘idades da vida’, que permaneceram

até meados do século XVIII:

Primeiro a idade dos brinquedos: as criangas brincam com um cavalo de pau,
uma boneca, um pequeno moinho ou passaros amarrados. Depois, a idade da
escola: os meninos aprendem a ler ou seguram um livio e um estojo; as
meninas aprendem a fiar. Em seguida, as idades do amor ou dos esportes da
corte da cavalaria: festas, passeios de rapazes e mocgas, corte de amor, as
bodas ou a cacada do més de maio dos calendarios. Em seguida, as idades da
guerra e da cavalaria: um homem armado. Finalmente, as idades sedentarias,
dos homens da lei, da ciéncia ou do estudo: o velho sabio barbudo vestido
segundo a moda antiga, diante de suas escrimas a fungdes sociais; sabemos
que havia homens da lei muito jovens, mas, consoante a imagem popular, o

estudo era uma ocupagao dos velho®.

A citacao anterior nos remete ao pensamento de que a ideia de uma vida dividida em
etapas corresponde a modos de atividades, a tipos fisicos, a funcées e a modos de vestir, ou
seja, as ‘idades da vida’ na época ndo estavam atreladas as etapas biolégicas, mas sim, as
fungbes sociais que eram desempenhadas. Entretanto, ndo havia uma diferenciagdo entre a

infancia e a adolescéncia'®?.
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O autor relata que durante muito tempo, no século XVI e até mesmo no século XVII,
essa relagao foi muito incerta, cada época elegeria um periodo da vida humana como preferido,
dependendo das relacdes demograficas. Assim, no século XVII, a juventude militar ocuparia seu

lugar de respeito (incluem-se ai criancas maiores e homens nao idosos)®.

A partir do século XVIII, inicia-se uma diferenciagéo entre a infancia e a adolescéncia,
embora ainda exista certa confusao entre os dois conceitos. Porém, cada época corresponderia
a uma idade privilegiada e periodizacado particular da vida. O periodo da segunda infancia-
adolescéncia foi distinguido gracas ao estabelecimento progressivo e tardio de uma relagao

entre a idade e a classe escolar®.

No século XIX, descobre-se a infancia e no século XX define-se e privilegia-se a
adolescéncia, que passa a ter novos valores e capacidade de reavivar a sociedade, passando a
ser a idade favorita, existindo um desejo de chegar a ela e permanecer por muito tempo. Dai
em diante, a adolescéncia se expandiria, empurrando a infancia para tras e a maturidade para

frente?.

Na literatura, Rousseau (1712-1778) é considerado o ‘pai’ dos conceitos modernos de
infancia e adolescéncia, ao escrever no século XVIIl a sua obra Emilio, que conceituou pela
primeira vez o termo adolescéncia'®. Segundo Ferreira e Farias®', para este filésofo, a
adolescéncia € vista como um estado especifico, com caracteristicas proximas das que

encontramos nas descrigcdes atuais.

Considerava a adolescéncia o periodo de maior instabilidade e conflito
emocional, os quais eram provocados pela maturag4o bioldgica. Para ele, tanto
as mudangas biolégicas quanto as sociais eram acompanhadas por uma
mudanga nos processos psicolégicos, incluindo o desenvolvimento e

capacidade de pensar com I6gica®’.

Assim como Rousseau € considerado o ‘pai’ da adolescéncia, Stanley Hall dentro das

teorias psicolégicas é o precursor da concepgao de adolescéncia, com sua obra intitulada
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Adolescéncia: sua psicologia e relagdo com fisiologia, antropologia, sociologia, sexo, crime e

religido, publicada em 1904 e que se tornou um marco para a Psicologia®?.

Stanley Hall concebe a adolescéncia como uma etapa marcada por tormentos, crises,
angustias e conturbacdes vinculadas a sexualidade, e da énfase aos aspectos biolégicos e as
transformacdes corporais. Solidifica a ideia de que é uma fase natural do desenvolvimento
humano e que os padrées comportamentais ocorrem num modelo imutavel e universal,
independente do meio ambiente e caracteristicas socio-culturais®. Nesta perspectiva,

ressaltamos uma concepcao naturalista e universal sobre o adolescente.

Debesse?” é um dos autores que mais claramente marca essa posicdo naturalista e
universal, ao propor que a adolescéncia ndo é uma simples transi¢cao entre a infancia e a idade
adulta, ela possui uma mentalidade prépria com um psiquismo caracteristico dessa fase. Afirma
que é:

erro pensar que a juventude muda conforme as épocas [...] acreditar que ela se
identifica com sucessivos vestuarios de empréstimo e que cada geracdo tem
sua juventude é uma ilusdo de moralista amador e apressado [...] por detras do

aspecto da juventude existe a juventude eterna, notavelmente idéntica a si

prépria no decurso do século®.

Apesar de alguns autores acreditarem que a adolescéncia possui um conceito

|25—27

universa , estudos antropolégicos como exemplo o de Margareth Mead e Ruth Benedict,

questionaram a adolescéncia ndo como um fendbmeno comum a todos e em todos os lugares.

Margareth Mead, em seu estudo sobre a populacao de Samoa, revelou que a passagem
da infancia para a vida adulta nos adolescentes samoanos se da de forma harménica, pois a
maioria das experiéncias segue um curso de desenvolvimento gradual e continuo, sem
interrupcdes. Ressalta que sdo inevitaveis as crises e conflitos, mas mostrou que seu

condicionamento é social e néo biologico®.
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Os estudos das correntes sécio histéricas demonstram uma forma nova de se pensar a
adolescéncia, ressaltando a questdo de que esta ndo precisa necessariamente ser um
momento turbulento e as caracteristicas do desenvolvimento psicossocial ndo sao universais.
Afirmam que é possivel estabelecer uma ligacéo entre a natureza da adolescéncia e o grau de
complexidade da sociedade, e os seus limites de inicio e fim podem estar influenciados pela

cultura, familia, sociedade e pelo pais onde este jovem esta®" 2”2,

Por outro lado, Erik Erikson, reorganiza a sistematica da teoria psicanalitica a luz das
descobertas antropoldogicas e propde a Teoria Psicossocial, acreditando que existe uma
dimensao social do desenvolvimento da personalidade que envolve uma série de
acomodacdes, as quais chamou de etapas do desenvolvimento. A sua experiéncia em
antropologia levou-o a perceber que a natureza dessas acomodagdes pode variar de cultura
para cultura. Em sua teoria psicossocial sobre o desenvolvimento do ego, refere que em todas
as etapas do desenvolvimento, o individuo enfrenta crises e precisa encontrar as solugdes para

poder atingir a fase seguinte® %,

O autor acredita que na adolescéncia existe a crise de identidade, que é tipica dessa
idade, pois os adolescentes precisam de um periodo durante o qual se experimentam as varias

alternativas e se antecipam os compromissos adultos®.

Bispo® corrobora com essa opinido, de que em outras etapas da vida, é possivel a
ocorréncia de transformagdes semelhantes, sem que as apontemos como fortes caracteristicas
dessa ou daquela fase. Cita como exemplo as alterag6es anatomo funcionais da terceira idade,
as adaptacdes necessarias no periodo do climatério, entre outros. Ainda diz que mesmo que
estas transformacdes provoquem conflitos ao individuo e a familia, elas nao se fortalecem como

determinantes de referida faixa etaria.
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Para Oliveira®':

as mudancgas culturais que caracterizaram o mundo ocidental a partir dos anos
1950 [...] no centro da discusséo estava a cultura juvenil envolta nas disputas
geracionais, no consumo definidor de identidades, na forte relagdo com as
tecnologias, na rebeldia e no conformismo, no nomadismo e no fluxo constante
pela metrépole e na nova sensibilidade diante dos estimulos do mundo

moderno®’.

Dessa forma, os autores ja citados anteriormente afirmam que a forma de adolescer
modificou-se, de fato, no século XX, apds a Revolugao Industrial, sendo seu grande marco as

transformagdes sociais ocorridas apds a Il Grande Guerra e 0 nascimento da cultura jovem.

Todo esse contexto levou as mudancas de habitos, surgindo uma juventude que, em seu
seio, abrigou o sexo livre, as drogas, a experimentacdo, a alta morbidade por acidentes,

homicidios e suicidios, doengas sexualmente transmissiveis (DSTs) e gravidez nao planejada®.

No inicio do século XXI surge a expressao ‘onda jovem’ para identificar o grande numero
de individuos que estdo nessa faixa etaria, devido a explosdao da taxa de natalidade que
ocorreu no inicio da década de 80 do século anterior. Esses jovens se depararam com um
cenario econébmico adverso, exigéncia de um tempo prolongado de formagdo adquirida na
escola, ingresso tardio no mercado de trabalho junto as dificuldades para obter e se manter no
emprego, incremento dos problemas sociais, especialmente os urbanos, modificagcbes nos
valores sociais, falta de perspectivas, diminuicdo da influéncia e controle tradicionalmente

exercido pela familia, igreja e comunidade .

Ao mesmo tempo, a crianga e o adolescente passam a ser considerados sujeitos de
direito e em fase especial de desenvolvimento, com protecdo integral do estado. Neste

momento, a adolescéncia torna-se um periodo importante no ciclo vital®'.

42



Como visto, a adolescéncia se constitui como um periodo do ciclo vital ndo demarcado
claramente e, portanto, foram criadas definicdes mais precisas sobre o tema e este inclui a

determinacao de adolescéncia por uma determinada faixa etaria.

No Brasil, a Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990 - o Estatuto da Crianca e do
Adolescente considera como adolescéncia a faixa etaria de 12 a 18 anos de idade (artigo 29), e,
em casos excepcionais e quando disposto na lei, o estatuto é aplicavel até os 21 anos de idade
(artigos 121 e 142)°. Para Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) é considerada a faixa etaria

dos 10 aos 19 anos, 11 meses e 29 dias®.

Para a Organizagdo Mundial da Saude, a faixa etaria compreende dos 10 aos 19 anos.
Ja para a Organizacao Internacional da Juventude e Organizacao das Nacdes Unidas para a
Educacao, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), os limites de idade referentes a juventude é a faixa
abarcada entre 14 e 25 anos, sendo o termo ‘juventude’ considerado o periodo do ciclo de vida
em que as pessoas passam da infancia a condicdo de adultos e se produzem importantes
mudangas bioldgicas, psicoldgicas, sociais e culturais, que variam segundo as sociedades, as

culturas, as etnias, as classes sociais e 0 género®*®.

Por fim, uma definicdo que ilustra os conceitos ja citados anteriormente:

z

esta fase é também um momento de iniciagdo, de preparacdo para a
maturidade e inicio da vida adulta. No entanto, ela ndo é somente preparo para
aquilo que vird, mas também um momento de recapitulagdo da infancia

passada, das experiéncias acumuladas, que serdo agora reelaboradas®.
Frente ao exposto, percebemos que muitos consideram a adolescéncia como uma fase
de transicao entre a infancia e a idade adulta. Entretanto, ndo se pode medir a adolescéncia
pela idade cronoldgica, mas sim pelas interrogagdes, desejos e temores que 0s jovens passam
na busca por uma identidade prépria. Em um periodo muito curto, o jovem vivencia diversas

mudancgas em seu sendo-no-mundo: emocional, fisica, sexual e afetiva®’.
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Entendemos que o conceito de adolescéncia € amplo e abordado por diversas teorias
sociologicas, antropoldgicas, psicolégicas, de diferentes modos. Embora seja considerado um
fendbmeno universal, configuram-se distintas concepcdes de adolescéncia e juventude conforme
o contexto social e histérico. O conceito de adolescéncia encontrado hoje ndo € o mesmo que
em outras épocas e ndo € o mesmo em contextos diferentes. Contudo, toda a compreenséo de

adolescer ao longo da histéria é essencial para compreender o adolescente de hoje.
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2.2. A saude do adolescente no Brasil

“Os adolescentes estdo prontos a transformar
qualquer desejo em acao. Dos desejos corporais,
estdo mais dispostos a ceder ao desejo sexual,
nao exercendo autocontrole. Gostam de honra,
mais ainda de vitéria. Sao caridosos mais do que
o contrario; confiam, pois ainda nao foram muitas
vezes enganados. Sdo veementes e intensos,
porque ainda nao experimentaram fracassos
frequentes; suas vidas sao vividas principalmente
de esperanga — esperanga é o futuro; memoria é
o passado.” (Aristoteles, 384-322 A.C.)

Como ja descrito no subcapitulo anterior, a historicidade foi responsavel pelas diversas
concepcoes de adolescéncia e, portanto, pano de fundo para o resgate da histéria de salde do

adolescente no Brasil.

Assim, o objetivo deste subcapitulo € compreender as relacdes entre o contexto
historico-politico-social e a saude do adolescente, buscando apreender e ampliar o

conhecimento sobre esta tematica.

Apoés a Segunda Guerra Mundial, houve um crescente movimento em favor dos direitos
da crianga cujo enfoque foi o reconhecimento de que criangas e adolescentes sao individuos
especiais, por estarem vivenciando uma fase de constantes mudancas fisicas e psiquicas. Os
Principios dos Direitos da Crianga (1924) e a primeira Declaracdo dos Direitos da Crianca
(1959), permitiram o estabelecimento de dispositivos legais para proteger o bem-estar da
crianga, em vez de apenas presumir que essa protecao poderia ser garantida pelos principios

gerais dos instrumentos de direitos humanos mais importantes®®>°.
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Em 1979, a Organizacdao das Nagdes Unidas (ONU) declarou o Ano Internacional da
Crianca, seguido pelo primeiro Ano Internacional da Juventude, em 1985. Tais iniciativas

ampliaram os esforgos globais para promover e proteger os interesses de criancas e jovens®®.

A mudanca da condicao social do jovem, iniciada a partir da segunda década do século
XX, influenciou as modalidades de politicas publicas destinadas aos adolescentes,
principalmente a partir da década de 1970. Neste periodo, houve uma integragdo mundial e
nacional da juventude como uma nova categoria social, ativa e culturalmente inovadora,

concebendo os jovens como atores sociopoliticos e relevantes no cenério social*.

No Brasil, acontecia a ditatura militar e os movimentos sociais a ela relacionados e,
dessa forma, as politicas publicas eram centradas no controle social dos setores juvenis e de
acbes repressivas por parte do Estado as manifestagdes estudantis inconformistas. O
desenvolvimento de legislagcbes para a crianca e o adolescente no cendario nacional
acompanhou a evolugdo dos debates internacionais partindo dos movimentos ja citados
anteriormente, e por outros compromissos acordados mundialmente. A Convencao sobre os
Direitos da Crianga, documento firmado na Assembleia Geral das Nagbes Unidas, em 1989, e
ratificado pelo Brasil em 1990, trouxe a concepg¢ao de que seus beneficiarios sao sujeitos de
direitos e que as politicas publicas devem ser desenvolvidas visando seu desenvolvimento

integral*®'.

Essa nova perspectiva foi absorvida de forma integral no Brasil, pois o ECA, sancionado
em 1990, assegurou todos os preceitos dos documentos internacionais, e representou uma
mudanca nas ideias, doutrinas, praxis e atitudes para com as criangcas e adolescentes,
reconhecendo-os como sujeitos de direitos e ndo mais como alvos da tutela da sociedade e do
Estado®*'. Apesar desse avanco fundamental no plano legislativo ha, ainda, contradicdes entre

0 previsto e o praticado, entre as disposi¢des legais e o cotidiano vivido.
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As propostas pioneiras voltadas especificamente para a medicina de adolescentes no
Brasil nasceram em S&o Paulo e no Rio de Janeiro, no inicio da década de 1970, vinculadas as
faculdades de medicina e hospitais universitarios. Juntamente com as organizacées de saude
como o Ministério da Saude, a Organizagao Panamericana de Saude e a Organizagdo Mundial
de Saude, as instituicdes universitarias dialogaram para estabelecer as diretrizes e normas dos
programas de atendimento aos adolescentes no Brasil, e em 1987 tiveram inicio as primeiras
atividades do Programa de Saude do Adolescente da Secretaria da Saude do Estado de Séo

Paulo”.

Em 1989, o Ministério da Saude se voltou para o adolescente com a criacdo do
Programa Saude do Adolescente (PROSAD), cujo objetivo era proporcionar o acesso do
adolescente ao sistema de saude por meio da atengéo primaria, com enfoque na promocao de
salide e prevencdo de agravos, inserido na proposta hierarquizada do Sistema Unico de Saude

e pautado na atengao integral por meio de abordagem multiprofissional*®*.

O enfoque dessa primeira publicagdo do PROSAD privilegiou a concepgdo de
adolescéncia como periodo de risco para a saude e o processo de adoecimento
intrinsecamente relacionado as precariedades ambientais e ao contexto socioecondmico™,
percepgdes estas que ainda permeiam as praticas de saude para os adolescentes até os dias

atuais.

Ha também outras conquistas importantes para os adolescentes no ambito da saude: as
Diretrizes Nacionais de Atencao Integral a Saude de Adolescentes e Jovens na Promocao,
Protecdo e Recuperacdo da Saude; a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude de
Adolescentes e Jovens e iniciativas como a Caderneta de Saude do(a) Adolescente; o
Programa Saude na Escola (PSE) e a Politica Nacional de Atencado Integral a Saude de
Adolescentes em Conflito com a Lei, em Regime de Internacdo e Internagdo Provisoria, por

intermédio da Portaria Interministerial n21426 e da Portaria SAS/MS n2647%.
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Em especial, vale ressaltar, a lei n. 8.242, de 12 de outubro de 1991, responséavel por
tornar efetivo os direitos, principios e diretrizes contidos no ECA, ratificando e aprovando em
sua Resolucédo n® 41, de 13 de outubro de 1995, os Direitos da Crianca e do Adolescente

Hospitalizados**.
Informa que

[...] € Direito da Criangca e do Adolescente ser hospitalizado quando for
necessdrio ao seu tratamento, sem distingdo de classe social, condicdo
econbmica, raga ou crenga religiosa; ser acompanhado por sua mae, pai ou
responsavel, durante todo o periodo de sua hospitalizagdo, bem como receber
visitas; ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados
terapéuticos e diagndsticos a serem utilizados, do progndstico, respeitando sua
fase cognitiva, além de receber amparo psicolégico, quando se fizer necessario;
desfrutar de alguma forma de recreacado, programas de educacgdo para a satde,

acompanhamento do curriculum escolar, durante sua permanéncia hospitalar
44
[...]
Além de outros direitos que asseguram uma assisténcia de saude integral e que

contemplem as etapas do desenvolvimento do suijeito.

Estas conquistas foram consideradas marcos legais para uma visdo integrada do
adolescer, na perspectiva da redugdo de vulnerabilidades e desigualdades. As politicas
buscaram preparar o SUS para atrair e acolher os adolescentes, em suas mais diferentes
dindmicas sociais, mas, das diretrizes nacionais as unidades de saude, os caminhos tém se

apresentados longos e tortuosos.

O que se vé no Brasil € que em muitos municipios faltam servicos desenvolvidos
especialmente para os adolescentes, tanto Unidades Basicas de Saude (UBS) como unidades
de internacao, sendo que as propostas atuais e os servicos desenvolvidos estdo aquém da

demanda de adolescentes do pais®.
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O atendimento ao adolescente deve ser garantido respeitando suas particularidades,
contemplando a politica de atencdo a salude para esses jovens. Os servicos de saude devem
promover acoes que facilitem o acesso, a garantia de confidencialidade, o carater
despreconceituoso e desprovido de julgamentos, o menor tempo de espera possivel e o
envolvimento ativo do adolescente em seu cuidado nas dimensdes preventivas e de promocao
a satde™™.

O atendimento deve promover a autoestima do adolescente e a sua progressiva
responsabilizacdo pelas escolhas relativas a saude, prevenindo situacées destrutivas ou de
risco. E importante acompanhar as transformacées que acontecem neste periodo, construindo

um espaco e tempo ideal para esclarecimento de duvidas, partilha de experiéncias, prevencao e

deteccéo precoce de disfuncdes e/ou alteracdes™.

A partir do acesso e do acolhimento, os adolescentes podem construir relagdes de
vinculo com os profissionais de saude, sendo que o enfermeiro pode observar as emogoes,
gestos, voz e expressao facial, e conhecer os habitos, valores e até mesmo o vocabulario do
adolescente, possibilitando, dessa forma, o direcionamento e aprimoramento das acgdes

profissionais*®*’.

A literatura sugere que a consulta seja feita em trés momentos: - na presenga de um
familiar, para que o profissional conheg¢a o adolescente e sua familia; individualmente quando
ele podera expor suas necessidades, revelar suas inquietacbes e receber orientacdes
especificas e de cunho particular; e em um terceiro momento novamente com o familiar, para

esclarecimentos de dlvidas e condutas adotadas®’.

Embora em nosso pais exista a proposta de atencao integral da saude da populacao
adolescente de forma articulada, assim como proposto no ECA, observamos que isto, de fato,

nao acontece nas UBSs e nas unidades de internacdo. O simples fato da existéncia de politicas
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publicas nao constitui uma condigao suficiente para garantir uma atengdo adequada voltada

para a populacao adolescente.

Percebe-se um distanciamento dos Servicos e dos Programas para este publico alvo,
sem que haja estratégias para a implementacao destas politicas, de forma articulada e de
acordo com as caracteristicas basicas dos usuarios desta faixa etaria. H4 uma quase auséncia
de planejamento das acdes e, na maioria dos locais, estas se encontram fragmentadas, além

da falta de preparo adequado dos profissionais para atuar junto a esta clientela especifica***®.

Assim, considerando a realidade local, torna-se necessario (re)planejar politicas e
programas de saude ao adolescente, desenvolvendo agdes integradas que permitam ao
enfermeiro e aos demais profissionais de saude refletirem sobre o cuidado direcionado a esse
grupo populacional®®*?. A elaboracdo de estratégias para a implementacdo de cuidados que
abarquem todos os aspectos de saude do adolescente, pode favorecer a equipe de saude para
repensar o0s cuidados e as agdes prestadas a esta populagéo, favorecendo o desenvolvimento

de um servico mais efetivo®.

A literatura aponta que em virtude das exigéncias de servigos burocraticos, do grande
nuamero de programas que devem ser colocados em pratica, somados a falta de estrutura e de
recursos, o atendimento integral aos adolescentes torna-se um desafio, ficando sem
continuidade, restringindo-se & consulta de enfermagem realizada por demanda espontanea®.
A linha do cuidado deve priorizar o adolescente como parte das acdes, pois se trata de uma

faixa etaria peculiar e que necessita, também, de cuidados de salde especificos.

Os estudos tém mostrado a existéncia de diversas dificuldades no desenvolvimento de
acdes junto a este grupo populacional como: necessidade de investimentos em capacitacdo dos
profissionais para atuar junto aos adolescentes; adesdo dos jovens nas atividades propostas;
falta de conhecimento para conquistar a confianca desta clientela; falta de recursos em geral

(como local adequado, materiais capazes de atrair e mobilizar os interesses desta faixa etaria);
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julgamento sobre esta clientela (que pode desencadear barreiras na relagéo e interagdo com os

mesmos); falta de planejamento especifico, entre outras*’ 3.

No que concerne as acdes assistenciais de cuidado, estas sado realizadas com certo
limite de atuacdo, por demanda espontanea, conforme queixa. Isto favorece a ideia dos
adolescentes de que os servicos de saude, sejam UBSs ou hospitais, sdo locais destinados a
intervir nas doencas das pessoas, o que, de fato, limita a busca destas unidades para

informacdes que favorecam a prevencao e a promogcao & satde®’.

z

E importante ressaltar que a baixa procura dos adolescentes aos servicos de saude,
ocorre pela falta de oferta de atividades especificas a esse grupo, ou seja, atividades que

promovam e previnam a saude, realizada numa linguagem propria aos adolescentes.

Um estudo realizado com 15 adolescentes, estudantes de uma escola publica de
Fortaleza-CE, teve como objetivo analisar o cuidado ao adolescente na atengéo basica na visao
destes sujeitos, enfocando necessidades e interagdo com os trabalhadores de saude.
Demonstraram-se dificuldades j& apresentadas nos paragrafos anteriores a respeito da atuagao

dos profissionais de satde com esta populagcdo®'.

Além disso, os adolescentes relataram problemas relacionados ao acesso ao servigo,
iniciando no agendamento das consultas e no tempo de espera até o dia do consulta e/ou no
acolhimento realizado no servigo. Sobre o acolhimento, vale destacar, que os adolescentes
revelaram que a escuta pelos trabalhadores era insuficiente e, portanto, faziam com que eles se
sentissem insatisfeitos e com dificuldades de comunicacdo, além de considerarem o
atendimento impessoal. Estes comportamentos foram relatados como fatores que favoreceram
o distanciamento do adolescente do servigo, desencadeando sentimentos de desvalorizacao,
pois ndo foram acolhidos adequadamente na unidade, revelando o descuidado em relacdo a

esta clientela®'.
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Algumas situagdes comuns podem levar os jovens a procura da unidade bésica e isto
faz com que as acdes prioritarias na atencao a saude dos adolescentes sejam voltadas para a
educacado sexual e planejamento familiar, envolvendo a prevencdo de DSTs, métodos
contraceptivos, gravidez na adolescéncia e realizacdo de pré-natal as gestantes
adolescentes*”***?, Ha também atuagdo em outras demandas clinicas, como os problemas

respiratorios®.

Desse modo, fica evidente que a saude do adolescente ainda é um desafio para os
profissionais de saude no exercicio da gestdo e atencao. Para esses, devem ser desenvolvidas
estratégias que sejam capazes de tornar o adolescente protagonista de sua prépria saude. Isto
pode se concretizar mediante a concessao de autonomia, responsabilizacdo pessoal e social,
motivacao, producao e valorizagdo da arte, cultura, dos modos de brincar e se perceber como
sujeito de direitos. As praticas em saude se encontram em transicdo e almejam cumprir 0s
principios da integralidade, priorizando a universalizacdo da assisténcia nos niveis da
promogao, protecdo, recuperagdo e reabilitagdo, o que determina que a saude dos

adolescentes seja repensada®.

Alguns podem questionar por que até esta ocasido nao foi citado o adolescente
hospitalizado. Trata-se de uma das limitacées deste estudo, devido ao escasso numero de
pesquisas que abordam o adolescente e a hospitalizagdo a partir da perspectiva do préprio
jovem, considerando politicas e acbes desenvolvidas para esta populagdo, no contexto da

hospitalizacao.

Embora saibamos que os adolescentes sdo considerados como sujeitos que pouco
adoecem, sd0 mais saudaveis e recorrem pouco aos servicos de saude*, as acdes sdo mais
voltadas a prevencdo e promocao da saude, e atualmente temos nos deparado com um
momento impactante de transicdo demografico-epidemiolégica na saldde da crianca e do

adolescente no Brasil®®.
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A mudanca deste perfil é caracterizada pela redugdo da incidéncia das doengas
infectocontagiosas e/ou transmissiveis seguida pelo aumento da incidéncia de doencas
crdnicas ou nao transmissiveis entre as criancas e os adolescentes, 0 que estabeleceu novos
desafios nos campos da assisténcia, da pesquisa, e da administracao dos recursos referentes a
saude desse grupo etario. Este novo cenario traz a necessidade da elaboracdo de novos
modelos assistenciais, pois ha especificidades no cuidado & salde destes sujeitos®, pois,
muitas vezes, esses serdo prestados por longos periodos e/ou durante todo ciclo vital do
individuo. Assim, neste momento, faz-se necessario enfatizar as particularidades do

adolescente que vivencia um processo saude-doenca cronica.

Este contexto faz com que suscitem indagagbdes: como os adolescentes se sentem
recebendo um tratamento que nao contempla a singularidade da sua faixa etaria? Como os
adolescentes se sentem vivendo com uma doenca crénica? Como estes adolescentes sao

cuidados?

A literatura demonstrou-se escassa para estes questionamentos, pois a maioria dos
estudos envolve informagdes sobre o cuidado ao adolescente na atengdo primaria, sobre
prevengao de agravos e protecao frente as vulnerabilidades. No que diz respeito aos servigos
que sao prestados aos adolescentes com doengas crbnicas, as pesquisas sao raras e/ou

antigas.

A lacuna ainda existente no que concerne a indagacédo de quem sao estes adolescentes
com doengas cronicas, no atual contexto sdécio-politico e cultural faz com que emerja a
necessidade de desvelar quem é este ser-ai, pois somente dando voz a este sujeito que é
cuidado e vive o mundo da doenca crénica que poderei, como enfermeira, proporcionar um
cuidado mais completo e que contemple realmente as necessidades fisicas, psiquicas, sociais e

emocionais.
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2.3. Particularidades da insuficiéncia renal crénica: da infancia a

adolescéncia

As doencas cronicas (DC) vém acometendo uma parcela cada vez maior da populagao,
indiferentemente de classificagdes etarias, raciais ou socioeconémicas. Ao serem vivenciadas
durante a juventude, as enfermidades crbnicas podem acarretar sérias consequéncias ao
desenvolvimento dessas pessoas. As atuais alteracées nos quadros de morbi-mortalidade da
populacdo caracterizam um aumento significativo na incidéncia das doengas crénicas em

pessoas cada vez mais jovens™.

A DC na infancia/adolescéncia é caracterizada, principalmente, pelo seu longo e
progressivo curso e pelos riscos e/ou prejuizos ao desenvolvimento fisico e emocional. Impdem
limitacées nas fungbes do individuo em suas atividades diarias por mais de trés meses, causa
hospitalizagao durante, no minimo, um més por ano e/ou requer o uso de dispositivos especiais

de adaptagao, sendo algumas situacdes bastante agressivas®**°.

Como a maioria das doencgas crénicas na infancia, a insuficiéncia renal crénica (IRC)
pode ser progressiva e fatal ou associar-se a uma vida relativamente normal, nem sempre
incapacitante. Requer cuidados especializados permanentes, submetendo o paciente a
hospitalizagbes durante o processo de crescimento e desenvolvimento, separando-o do

convivio familiar e social, podendo desencadear prejuizos de fungdes fisicas e/ou psiquicas®%.

A IRC na infancia ndo possui dados epidemiolégicos absolutos, mas é estimada pelas
estatisticas de criancas inclusas em programas de didlise e transplante. Os estudos nesta faixa

etaria abordam a doenca no seu estagio mais avangado, ou seja, ja em situacao terminal®*®2.

No entanto, mesmo com estas particularidades, € importante ressaltar que existem

pesquisas na area de enfermagem que discutem a insuficiéncia renal croénica abordando os
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cuidados com os procedimentos de didlise e, outras a respeito de familias de criangcas com

doencas cronicas de modo mais amplo®64.

Outro problema aparente em relacdo ao acesso aos dados epidemiolégicos é a falta de
um sistema nacional de registro que forneca, anualmente, dados confiaveis, pois as
informacodes oferecidas a respeito dos pacientes em estagio ndo terminal da doenca é ainda

precaria® .

Atualmente, estao disponiveis informacdes que caracterizam a IRC, de maneira geral,
como uma doenca com elevada taxa de morbi-mortalidade. Estimativas revelam um aumento
crescente na sua incidéncia e prevaléncia, sendo caracterizada como uma epidemia no Brasil e

no mundo®%.

Assim, a insuficiéncia renal crbnica é considerada, atualmente, um sério problema de
saude publica, pois o tratamento dos pacientes nesta condigdo implica em gastos elevados e
representam um grande desafio para o sistema de saude brasileiro. A alta complexidade de
recursos terapéuticos necessarios € ainda maior quando nos referimos as criangas e

adolescentes com esse diagndstico®"?’.

Além disso, a abordagem da populagéo pediatrica ndo deve enfocar apenas a doenga,
mas também as manifestagbes particulares de cada faixa etaria, tornando o tratamento mais

complexo e dispendioso®’.

De acordo com ultimo censo realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), o
ano de 2012 apresentou um total de 97.586 pacientes em tratamento dialitico. Este tratamento
€ oferecido em parceria com o Sistema Unico de Salde em 84,% dos casos e 16% ¢é
conveniado com sistemas de saude suplementar. Os dados mostram ainda que a distribuicao
por faixa etaria é bastante desigual. Observa-se um predominio de pessoas em tratamento
dialitico com idade entre 19 e 64 anos (63,6%), seguido de maiores de 65 anos (27,7%) e por

dltimo, criangas e adolescentes de 1 a 18 anos (4,7%)%.
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Verifica-se uma baixa porcentagem de criangas e adolescentes em tratamento dialitico
no ano de 2012 comparado com as demais faixas etarias. Isto & decorrente dos problemas ja
citados anteriormente em relacdo aos dados epidemiolégicos disponiveis e as precarias

informacoes oferecidas a respeito dos pacientes em estagio nao terminal da doenca.

A dificuldade de se obter dados epidemioldgicos significa que a incidéncia da IRC em
criancas e adolescentes ndo é bem conhecida e a maioria das criancas alcanca a insuficiéncia
renal crénica terminal ja em faixa etaria nao pediatrica, ndo sendo incluidas nos dados relativos
a idade®*®.

Um estudo realizado nos Estados Unidos descreveu que alguns locais do mundo como
Japao, Europa, Estados Unidos e Nova Zelandia tem implantado programas em ambito

nacional, com uma abordagem epidemiol6égica capaz de gerar informagdes que auxiliem na

deteccéo e intervencao precoce da IRC em criancas e adolescentes®.

A IRC é uma sindrome com quadro clinico complexo e repercussdes sistémicas graves.
E provocada por diversas nefropatias, as quais, devido a sua evolugéo progressiva, determinam
de modo gradativo, uma redugao das multiplas fungdes renais®®’. Sendo assim, os rins tornam-

se incapazes de desempenhar suas multiplas atividades homeostaticas.

O termo insuficiéncia renal crénica tem sido utilizado para definir o estagio em que a
filtragdo glomerular est4 abaixo de 15ml/min/1,73m2 ou abaixo de 50% do normal®*®®. H4 lesao
e perda funcional dos néfrons, os remanescentes, para se adaptarem a nova condigao,

recebem um maior fluxo sanguineo aumentando sua capacidade de filtragao®"".

Por outro lado, essa adaptacdo provoca hipertrofia e vasodilatacdo dos néfrons
sobreviventes, aumento da pressao arterial, aumento da pressédo e/ou filtracdo glomerular,
esclerose glomerular, levando a insuficiéncia renal. Dependendo do estagio a qual é
classificada, por ocasido do diagnostico e idade da crianca na instalacao da doenca, o paciente

pode apresentar graus variados de comprometimento®7"72,
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A etiologia da insuficiéncia renal crbnica pode ser dividida em: glomerulopatias,
nefropatias heredo-familiares, hipoplasias renais, malformacdes do trato urinario, nefropatias

vasculares e doencas sistémicas com acometimento renal®®72.

Os pacientes podem apresentar-se assintomaticos, apenas com anormalidades
bioquimicas minimas. O rim, por meio de adaptacdes dos néfrons, consegue manter suas
essenciais atividades homeostéaticas até a fase avancada da doenca’. As principais alteragdes
desencadeadas pela doenca renal crénica em criangas sao distlrbios metabdlicos, hormonais,

hidroeletroliticos, acido-basicos, nutricionais, endocrinolégicos e emocionais®"%"2.

O retardo no crescimento € um problema comum e dificilmente revertido, apesar da
adequacao do tratamento conservador ou didlise. Mais de 50% das criangcas nefropatas que
realizam tratamento dialitico apresentam altura abaixo do percentil trés na curva de

crescimento®74,

Na puberdade, fase de grande crescimento, os pacientes com a doenga iniciada na
infancia tendem a apresentar estirdo puberal atrasado e de pequena amplitude. O inicio da
puberdade é atrasado em aproximadamente 2 a 2,5 anos e a duragéo do surto de crescimento

. 73,74

puberal é encurtado em 1 ano Isto se deve em funcdo das concentragbes de

gonadotrofinas encontrarem-se aumentadas por diminuicdo do ‘clearance’ renal, responsavel

pela excregdo do horménio do crescimento® ™.

Diversos sao os fatores que interferem no crescimento: hipdxia crénica, anemia,
oscilagdes no estado urémico, anorexia, déficit nutricional proteico calérico, osteodistrofia renal,

alteragbes metaboélicas e hormonais®"*7®.

Independentemente do nivel inicial da IRC, a puberdade parece ser uma fase critica
para esses pacientes, pois ha um forte declinio da fungéo renal. Considerando que as razdes

especificas estdo ainda sendo determinadas, essa peculiaridade do adolescente se deve a
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mecanismos fisiopatolégicos, possivelmente relacionados aos hormonios sexuais e/ou ao

desequilibrio entre a massa de néfron residual e o rapido crescimento do corpo®.

A secregao do horménio luteinizante esta diminuida em adolescentes com insuficiéncia
renal crbnica quando comparado a adolescentes normais. Nos meninos, a concentracao
plasmatica de testosterona esta diminuida e a testosterona livre esta ainda menor devido ao
aumento na globulina ligadora de horménios sexuais’’. Este atraso no crescimento associa-se
em geral, na crianca doente, ao atraso de maturagao esquelética. A maturidade sexual também
€ retardada, correlacionando-se 0 seu inicio com a idade 6ssea ao invés de com a idade

cronoldgica®.

O enfoque terapéutico para a IRC deve visar a limitagcdo da lesao renal, prevenir e/ou
tratar as consequéncias metabdlicas da perda progressiva da funcao renal. A dietoterapia deve
ser considerada precocemente tanto para controle das alteragcbes metabdlicas quanto para a
desaceleracdo do ritmo de perda funcional renal. Este tratamento é considerado como
conservador, e deve ser feito antes da necessidade de terapia de substituicdo da fungéo renal

(dialise ou hemodidlise)®®®°.

Na criancga, a terapéutica deve visar também a maximizagao do crescimento. A National
Kidney Foundation (NFK) recomenda a correcao das deficiéncias nutricionais e das alteragoes

metabdlicas antes de se iniciar o tratamento®®7%78,

A insuficiéncia renal crénica ndo desencadeia apenas desequilibrios no organismo, mas
também interfere na qualidade de vida de criangas e adolescentes’’. Durante a infancia, as
doencas crbnicas contribuem para um aumento de transtornos comportamentais, emocionais e

79-81

déficits cognitivos™™®'. Estes desajustes sdao decorrentes nao s6 da enfermidade como também

do tratamento.
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Observa-se que os distirbios emocionais estdo associados, essencialmente, com as
dificuldades inerentes a convivéncia com a doenga®. Sendo assim, criancas e adolescentes

com IRC sdo uma populacédo em risco psicoemocional®.

O acompanhamento de saude, muitas vezes, exige realocacdo para a cidade de
tratamento, ha interrupcdes nas suas atividades diarias, relagcbes sociais e escola.
Consequentemente, pode haver um aumento do nivel de estresse, depressao e sentimentos de

desesperanca relacionados as preocupacdes e percepcdes da propria satde®’.

Estas questbes sdo exacerbadas nas criancas e adolescentes em funcdo da
vulnerabilidade no processo de desenvolvimento humano, com impactos negativos sobre a
relacdo de pares, participacdo social, atividades diarias, qualidade de vida, levando a

sentimentos de inferioridade e diminuicdo da autoimagem®®.

Criancas e adolescentes com insuficiéncia renal crbnica se véem as margens da
normalidade em termos de saude e envolvimento na vida social e relacionamento com os pares.
Eles percebem o seu desenvolvimento atipico e em alguns casos isso gera represalia e

vergonha, contribuindo para o isolamento social®?.

Segundo o conceito de doenga crénica, esta ndo oferece ao paciente a perspectiva de
recuperacao. Sendo assim, torna-se natural a busca por adaptagbes e reestruturagdes no seu
cotidiano, de acordo com a complexidade da doenga e suas limitagées, no intuito de alcangar

uma boa qualidade de vida®.

No caso das doencas crbnicas, o fato de serem incuraveis determina como objetivo do
tratamento, a busca por uma boa qualidade de vida do individuo, o que nos leva a considerar os
cuidados paliativos, que para a OMS trata-se de uma assisténcia ao paciente e sua familia
permanentemente, desde o momento do diagnéstico até a sua terminalidade®, além do intuito

de melhorar os problemas associados com o controle, prevengéo e alivio do sofrimento por

59



meio do tratamento oportuno e adequado da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e

espirituais®.

Enquanto a esperanca dos pacientes renais € encurtada e as comorbidades associadas
a doenca geram multiplos sintomas que afetam sua qualidade de vida, a incorporacdao dos
cuidados paliativos no tratamento do adolescente € uma necessidade no atendimento que visa

a integralidade do cuidado da populagéo com insuficiéncia renal crénica®®®’.

O adolescente podera sofrer um abalo em sua condicdo de ser diante do processo de
adoecer, passando a assumir a nova condicdo de doente. E, consequentemente, provocara
mudancas na sua identidade de acordo com os conflitos sociais e internos, mudangas na
interacao social e reformulacdo de valores e conceitos que a doenga desencadeou na sua

Vid3.54’56'66'88.

Nesta faixa etaria, o desenvolvimento da imagem corporal tem grande relevancia.
Lesdes, dor, incapacidade e morte sao vistas basicamente em termos de como cada uma delas
afeta a visdo do adolescente sobre si mesmo naquele momento. As rapidas mudangas na
imagem corporal do adolescente durante o desenvolvimento puberal o tornam mais inseguro
em relagdo ao seu corpo e a hospitalizagdo aumenta a preocupagdo em relacdo a

normalidade”.

Ao refletirmos a respeito desta condi¢do crénica do ser adolescente, juntamente com a
complexidade que envolve o adolescer, momento este que abarca grandes variagbes nos
aspectos individuais e coletivos, podera surgir uma fase critica na definicdo da identidade do
‘eu’. Os adolescentes com IRC apresentam desafios Unicos aos prestadores de cuidados e para

o sistema de saude como um todo®’.

O cuidado ao adolescente com IRC deve enfocar ndo apenas a doenga em si, mas

também os desafios emocionais. A gestao de fatores psicossociais e de desenvolvimento deve
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ser bem assistida, de modo que haja uma transicdo bem sucedida do paciente pediatrico para a

idade adulta”™?®°,

De acordo com o conceito apresentado anteriormente sobre cuidados paliativos, ele
deve se iniciar a partir do diagnéstico de doenca crbnica e permear toda a histéria de vida do
individuo que vive com uma doenca potencialmente fatal. Portanto, o cuidado ndo deve limitar-
se apenas as orientacdes alimentares, medicamentosas e didlise, mas devem abranger uma
dimensdo na qual seja desenvolvida uma relacdo de compreensdo e interacdo. A relacao
paciente-profissional deve alcancar a integralidade do sujeito e o sentido que este da a sua

enfermidade®®°.

O diadlogo é uma oportunidade para o profissional compreender o paciente como suijeito,
respeitando sua individualidade e modo de vida. Compreender cada ser implica em participar de
suas experiéncias. O enfermeiro pode oferecer cuidados que contribuam para a recuperagao do
paciente e construcdo da sua autonomia, cuidando do ser, educando-o e difundindo

conhecimentos de satde®.

O impacto da IRC na vida cotidiana dos adolescentes e a percepgao desses de si
mesmo como pessoas em desenvolvimento, nos faz refletir que os cuidados de saude
oferecidos precisam incluir a perspectiva dos mesmos®. Desta forma, ouvi-los sobre suas
perspectivas de mundo é essencial para um cuidado que valoriza o outro como sujeito de sua
historia.

Os eixos estruturantes da literatura revisada estao expostos na Figura 2.
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Figura 2 — Eixos estruturantes da literatura revisada. Campinas, 2014.

Eixos estruturantes da literatura revisada

Importancia da IRC

v' Problema de salde publica, com elevada taxa de morbi-
mortalidade e aumento crescente na incidéncia e prevaléncia.

v' O tratamento implica em gastos elevados e representam um
grande desafio para o sistema de saude brasileiro.

v A alta complexidade de recursos terapéuticos necessarios
quando nos referimos as criangas e aos adolescentes com esse
diagndstico.

Implicacoes na adolescéncia

v' Estas questdes sdo exacerbadas nos adolescentes em funcdo da
vulnerabilidade no processo de desenvolvimento humano, com
impactos negativos sobre a relacdo de pares, participacdo social,
atividades diarias, qualidade de vida, levando a sentimentos de
inferioridade e diminuicao da autoimagem.

Implicacoes no cuidado

v" O cuidado nao deve limitar-se apenas as orientagdes alimentares,
medicamentosas e dialise, mas devem abranger uma dimensao na
qual se considere a necessidade de uma relacdo de compreensao
e interacdo. A relagdo paciente-profissional deve alcangar a
integralidade do sujeito e o sentido que este da a sua enfermidade.

v" Os cuidados de saude oferecidos precisam incluir as expectativas
dos mesmos. Desta forma, ouvi-los sobre suas perspectivas de

mundo € essencial para um cuidado que valoriza o outro como
sujeito de sua histéria.



CAPITULO 3

Construindo o caminho metodologico

(Dancer — Joan Mir6)

“As vivéncias pertencem a ordem dos motivos

e precisam ser compreendidas, necessitando

que sejam previamente descritas tal como se
apresentam na experiéncia vivida. Isto ndo tem
nada a ver com uma explicacdo causal buscada
pela ciéncia positiva”. (Creusa Capalbo, 1987)"

' Carvalho AS. Metodologia da Entrevista; uma abordagem fenomenoldgica. Prefacio da Profa Creusa
Capalbo. 2.ed. Rio de Janeiro: Agir,1987,p.19.
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3.1. A modalidade de pesquisa fenomenoldgica

A pesquisa consiste em uma investigagao sistematica, que utiliza métodos ordenados
para responder questdes, compreender fenémenos e/ou solucionar problemas. Existem
diversos paradigmas que orientam a pesquisa em Enfermagem. Um desses é a pesquisa
qualitativa que se baseia no naturalismo e lida com temas que envolvem o ser humano. Nestas
investigacoes, enfatiza-se a compreensao da experiéncia humana como € vivida, por meio da
observacdo e dos discursos dos sujeitos®. Assim, a pesquisa qualitativa é de particular

relevancia ao estudo das relagdes humanas®*®'.

O inicio desta caminhada, em busca da compreensdo dos adolescentes com
insuficiéncia renal crénica, parte do momento em que considero o adolescente como sujeito
principal para protagonizar a sua histéria, pois apenas ele que vivencia esta experiéncia pode

me auxiliar nesta compreensao.

A literatura demonstra que as ciéncias abarcam os fatos, na maioria das vezes, em sua
instancia causal, ou seja, ndo respaldam os questionamentos que envolvem a singularidade da
experiéncia de quem vivencia aquela determinada situagdo. Os estudos levaram-me ao
conhecimento da doenga, do tratamento e das complicagdes, mas ndo como era para o jovem

ter aquela determinada doenca, recebendo os cuidados de saude.

Os meus questionamentos em relacdo ao fenbmeno — adolescente com insuficiéncia

renal crénica — levou-me a buscar um caminho, um modo de pesquisar que pudesse desvelar

*Vale ressaltar que embora a Resolucdo 466/2012 recomende a utilizacdo da palavra participante da
pesquisa como sendo o individuo que, de forma esclarecida e voluntéria, ou sob o esclarecimento e
autorizagado de seu responsavel legal, aceita ser pesquisado, neste momento do trabalho a utilizacdo da
palavra sujeito vai ao encontro do protagonismo de sua propria histéria, resgatando o significado
particular de quem vivéncia determinada situagao.
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como é ser adolescente com uma determinada doenga crénica que demanda periodos de

hospitalizacao, a partir da experiéncia dos mesmos.

Para a construcdo de um conhecimento, € fundamental a utilizacado de referenciais
tedricos e metodolégicos que norteiem as fases de um estudo. O referencial teérico deve
permear todo o estudo e, por ocasido da busca pela compreensédo dos discursos dos sujeitos,
estes sao interpretados a luz de uma teoria. O referencial metodoldgico, por sua vez, € um guia
para 0 acesso aos sujeitos e para a compreensdo do fenémeno®. Esse caminho culminou na
aproximacao com a modalidade de pesquisa qualitativa e a Fenomenologia enquanto método

de investigagao.

A pesquisa qualitativa foi escolhida por estar voltada para a compreensao dos sujeitos
envolvidos. O pesquisador se preocupa com o significado que as pessoas dao as coisas € a
sua vida, estudando-as em seu ambiente natural e buscando sentido ou interpretando os
significados que as pessoas atribuem as suas experiéncias, sendo que, 0s participantes
séo propositalmente selecionados por sua experiéncia de acordo com os fendmenos de

interesse*®.

Ja a Fenomenologia, foi escolhida pelo seu intuito de descrever como fenémenos
especificos sdo vivenciados e experimentados pelos individuos, estando voltada para o
entendimento do que a experiéncia representa no contexto de vida das pessoas, na busca de

um significado para as coisas, revelado a partir das descricdes dos sujeitos®.

A Fenomenologia, como sentido formal de pesquisa, significa deixar e fazer ver por si
mesmo aquilo que se mostra a partir de si mesmo. Essa é a definicdo de Fenomenologia
apresentada pelo filosofo Martin Heidegger, que, resgatando a etimologia dos termos no grego,
apresenta que logos significa ‘fala que apresenta’, enquanto fendbmeno, ‘aquilo que se mostra

por si mesmo’®®.
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Voltando-se para essa experiéncia vivida, a Fenomenologia adota uma forma de
reflexdo que deve incluir a possibilidade de olhar as coisas como elas se manifestam; descreve
o fendmeno sem explica-lo, ndo tendo a preocupacao de buscar relacdes causais. Tem como
objetivo alcancar a esséncia dos fenbmenos, captada de forma imediata, pré-reflexiva, livre de

pressuposi¢des conceituais, numa tentativa de descrevé-los tao fielmente quanto possivel®.

Nesta abordagem, o pesquisador fenomenoldgico suscita varios questionamentos. Qual
a esséncia deste fenbmeno? Como foi experimentado por estas pessoas? Qual seu significado?
Assim, a fenomenologia permite, na pesquisa em enfermagem, um saber que leva a
compreensao do que nao esta evidente, mas esta ligado aos fenbmenos humanos, a um saber

que gera reflexdo e é capaz de provocar mudancas.

A busca em compreender o fendbmeno em questao, ndo faz com que a ciéncia natural ou
exata traga respostas para as minhas inquietagdes, pois estas ndo sao pertinentes a uma
instancia causal, mas sim dos sentidos. Nao nego a importdncia das demais pesquisas, mas

neste momento busco os sentidos e nao as causas.

O método fenomenoldgico € uma maneira particular de fazer ciéncia, considerado como
uma modalidade de pesquisa qualitativa que, por meio de descrigdes individuais e
interpretagdes oriundas das experiéncias vividas pelos sujeitos, vai desvelando o sentido da
experiéncia para aquele que a investiga. Apresenta-se como ciéncia descritiva, rigorosa,

concreta, que mostra e explicita, que se preocupa com o sentido do vivido®”.

Este modo de pesquisar inicia-se com uma interrogacdo, sendo geralmente uma
inquietacdo do pesquisador em relacéo a algo que ele vivencia. Mas, ao mesmo tempo em que
este fenbmeno é estranho também |he é familiar e faz parte do seu mundo. Este momento que

o pesquisador reflete acerca do fenémeno é denominado pré-reflexivo®.

Ao principiar esta trajetéria em busca do sentido das experiéncias é importante que o

pesquisador deixe de lado todo e qualquer pensamento predicativo, concepgdes e julgamentos
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a respeito do fendbmeno a ser interrogado, pois o verdadeiro significado se encontra na vivéncia
da experiéncia. Ao realizar este movimento, o pesquisador esta colocando o fenébmeno em
epoché, isto é, em suspensao, reconhecendo a necessidade de colocar de lado qualquer teoria,

crenca ou explicagdes ja existentes sobre o0 mesmo®*%..

O pesquisador vai em direcao as experiéncias dos sujeitos e se depara com um conjunto
de significados, uma vez que o sujeito s6 apresenta ele mesmo. Assim, nao ha preocupacgao
com a quantidade de significados, mas sim com a qualidade, 0 que demonstrara as diversas
percepcdes dos sujeitos sobre suas experiéncias, ndo cabendo critérios tradicionais de
representatividade. Ao mesmo tempo, ndo se descarta a sua experiéncia, mas soma-se com a

experiéncia que os outros tém do fendmeno que est4 sendo estudado***.

As descricdes revelam o significado da experiéncia vivida. O pesquisador deve ir ao
encontro destas exposi¢cées que o sujeito faz em relacdo ao fenémeno vivido, que é de seu
interesse. A descricdo da indicativos de como o sujeito percebe o fendmeno, que vai se

revelando ao mesmo tempo em que as descricdes, transcritas, vdo sendo compreendidas'®.
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3.2. Algumas consideracoes sobre a fenomenologia existencial de

Martin Heidegger®

‘We must learn to say what shows up there
and learn to say it in our own words. For only
our own words, not repetitions of someone
else’s, awaken in us the vision of the thing
that we ourselves were trying to say’.

(Gadamer, Martin Heidegger’s one path)

Martin Heidegger, filosofo alemao, nascido em 1889, teve como orientadores do seu
filosofar Aristételes e Husserl: o primeiro por ser o formulador da teoria do Ser enquanto Ser, e
0 segundo por ser o fundador do método fenomenol6gico. O pensamento heideggeriano é uma
constante interrogacdao sobre a questdo do Ser, tentando tracar um caminho que procura
renovar a tematica do Ser na Filosofia Ocidental, pois refere que este pensamento nunca
conseguiu resolver a questao sobre o Ser e este conceito que esta tdo proximo de nds, caiu no

esquecimento, mas que, por outro lado, sustenta todos os pensamentos até os dias atuais'*'.

O filésofo critica, que apdés muitos anos, a definicdo de que ser € o0 conceito mais
universal e o mais vazio, se mantém. As ciéncias e a filosofia, principalmente, partem do
conceito de ‘ser ja existente, desde séculos atras, e discorrem a partir disto. E a sua
inquietacao reflete a questao de que estes estudiosos nao ‘voltam para tras’ e discutem o que é

ser novamente.

Considerado um dos maiores pensadores do século XX, em 1927, Heidegger teve a sua
principal obra publicada, Ser e Tempo, no qual retoma a questdo do sentido do ser que,

segundo o autor, havia caido no esquecimento.

% Este momento do trabalho encontra-se fundamentado em Ser e Tempo, de Martin Heidegger, traducao
de Fausto Castilho, 2013.
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Diz-se ‘ser’ é o conceito mais universal e 0 mais vazio, e como tal, resiste a toda
tentativa de definicdo. Mas esse que dentre os conceitos é o mais universal e,
portanto, indefinivel, ndo requer também definicdo, pois cada um de nds o
emprega constantemente e cada vez ja entende o que visa com ele. Assim, o
que movia e como algo oculto mantinha na inquietagéo o filosofar antigo passou
a ser claro como o sol, um-poder-ser-entendido-por-si-mesmo, ao ponto de

imputar-se um erro de método a quem ainda interroga a esse respeit095.

Martin Heidegger adotard a fenomenologia como um método, uma possibilidade
metodoldgica capaz de compreender e explicitar 0 ser na existéncia humana. Nao vislumbra o
‘que’ dos objetos da pesquisa e sim, o ‘como’ daquela pesquisa. Neste contexto, o filésofo da
um passo adiante nas pesquisas de Husserl, afirmando a intimidade entre o0 homem e suas
vivéncias. Heidegger rompe, em parte, com 0s conceitos introduzidos por Husserl e assume
que a experiéncia diz respeito ao modo de ser do homem no mundo e esta, sempre, localizada

no tempo e no espago'®.

A fenomenologia, como sentido formal de pesquisa, significa deixar e fazer ver por si
mesmo aquilo o-que-se-mostra-em-si-mesmo. O-que-se-mostra-em-si-mesmo é, no entanto o
fendbmeno, o que pode ser posto em claro, ou seja, o ente. E este ente pode se mostrar a partir

de si mesmo, de diversos modos, cada vez segundo 0 modo-de-acesso a ele.

Ente significa o que é, algo que esta sendo, modo das coisas serem, 0 que eu consigo
‘falar’ sobre, é também como nés mesmos somos. Em seus questionamentos sobre o ser em
geral, Heidegger pergunta se ha diferenca entre o Ser e o ente. Referindo-se a Ser como a
totalidade dos entes reais no mundo, considerando a realidade composta de entes, esta naquilo
que é e como €, no ha. Portanto a fenomenologia traz consigo a definicdo de ciéncia do ser do
ente — ontologia, pois tem a capacidade de abrir-nos para a compreensdo da existéncia

humana.
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Ente é tudo aquilo de que discorremos, que visamos, em relacdo a que nos
comportamos desta ou daquela maneira; ente é também o que somos e como
somos nds mesmos. Ser reside no ser-que e no ser-assim, na realidade, na

subsisténcia, no consistente, na validade, no Dasein, no da-se®.

Esta fenomenologia, até o momento explicitada, busca o sentido do fenémeno na
existéncia, na facticidade, a partir do ser-ai (Dasein). Este ser-ai é utilizado para designar o
carater especifico do ser humano, entendido como o lugar onde o ser se revela. Este ser-ai se
encontra langcado em um mundo que n&o criou € nem escolheu, mas que vive e experiencia de
acordo com a forma e significados que ja foram outorgados pelo homem. Ele ndo apenas ‘¢€’,
mas é ‘ai’.

O homem ¢é o Unico ser que interroga pelo seu ser e tem uma relagdo com o seu préprio
ser. Portanto, o ser-ai se compreende a partir de sua existéncia, isto é, a partir de sua

possibilidade de ser ele préprio ou nao ser ele proprio. Existéncia é a relacdo de um ente

consigo mesmo, e estas possibilidades sdo um modo-de-ser, particular, de cada ente.

Este ser-ai € um ser-no-mundo, e este ser-no-mundo nao significa ocupar um espaco
geografico, mas corresponde as diversas maneiras que o homem vive e pode viver, aos varios
modos como se relaciona e atua com 0s entes que encontra e a ele se apresentam. Como ser-
no-mundo, cada individuo é as suas situacbes. Existindo, o ser-no-mundo realiza a sua
existéncia. Assim, o homem ¢é entendido a partir do mundo onde se encontra, percebendo no
mundo o sentido do seu ser-ai, quando se abre para si mesmo e para 0 mundo, quando ora

envolve o mundo ‘publico’ do nés, ora do mundo circundante e préprio.

Nao € apenas estar em um mundo, mas também se relacionar com este mundo. E neste
relacionar-se se encontra o ser-com, o mundo € sempre o mundo compartilhado com os outros
e isto nos demonstra o carater do ser-ai, ser-no-mundo-com-os-outros. E importante ressaltar
que mesmo quando o relacionar ndo se volta aos outros, quando se acredita ndo precisar deles

ou quando os dispensa, ainda € um modo de ser-com.
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Assim, a pesquisa qualitativa na perspectiva fenomenolédgica-existencial interroga como
o individuo tem dado sentido a sua existéncia, isto €, qual o sentido de suas experiéncias
singulares. Na fenomenologia de Heidegger, a existéncia integral € chamada de ser-no-mundo,

0 que significa que o individuo e suas vivéncias sao um todo.

O adolescente com IRC esta situado nesse mundo e encontra-se com as coisas € 0s
outros homens, experienciando o0 ser-com-os-outros. Relaciona-se com a equipe
multiprofissional, com a equipe de enfermagem, com outros adolescentes e com as coisas

fisicas desse ambiente.

O ser-adolescente-com-insuficiéncia renal cronica é existir, € compreender a presenga
dos outros, é estar-com, € estar com a doenga, com o tratamento e a hospitalizacao, podendo

se abrir ou se fechar para as experiéncias com os entes.

Portanto, o referencial fenomenoldgico existencial de Martin Heidegger foi o caminho
escolhido para auxiliar na compreensdo deste ser, o adolescente com insuficiéncia renal

cronica.
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3.3. Cenario do estudo

O cenério da pesquisa também pode ser entendido na 6tica da Fenomenologia como
regido de inquérito. Esta se refere ao local onde o fendmeno ocorre e onde ele se situa no
nosso cotidiano. Neste estudo, a regido de inquérito é a Unidade de Internagdo Pediatrica e a

Unidade Ambulatorial de Cuidados para Doenga Renal Cronica de um hospital de ensino.

A instituicao onde se realizou o estudo € um hospital universitario, localizado na cidade
de Campinas — interior do Estado de Sao Paulo, ligado ao Governo do Estado de Sao Paulo e
mantido com recursos do SUS e da Universidade, vinculado a Faculdade de Ciéncias Médicas
da mesma instituicdo, desde a sua fundagdo em 1985, sendo considerado um hospital de

ensino, publico e de referéncia'®.

Atualmente, o hospital conta com 405 leitos ativos sendo 65 de terapia intensiva para
adultos, 38 enfermarias, 17 departamentos médicos, 22 unidades de procedimentos
especializados, 15 salas cirurgicas gerais, oito salas cirdrgicas ambulatoriais, oito servicos de

laboratério e cinco servicos de diagndstico'®.

Neste contexto, a Unidade de Internagdo Pediatrica encontra-se localizada no quarto
andar do local, composta por 58 leitos, sendo 10 de terapia intensiva pediatrica e 48 de

enfermaria para cuidados clinicos e/ou cirurgicos.

Atualmente, os pacientes estao agrupados por especialidades, idade e sexo. O posto um
(P1) é composto por 10 leitos de terapia intensiva pediatrica. O posto dois (P2) é composto por
18 leitos, sendo quatro destinados a cirurgia pediatrica e os demais para especialidades
diversas. O posto trés (P3) compéem-se por 12 leitos, sendo oito leitos ocupados por pacientes
cronicamente enfermos e dependentes de ventilagdo mecénica e os outros quatro leitos
destinados a pacientes com afecgdes renais e necessidade de dialise peritoneal. O posto quatro
(P4) € composto por 18 leitos, sendo quatro destinados a procedimentos médicos de curta

permanéncia ou diagndsticos e os demais sao a internagao de pacientes pediatricos, em geral.
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Os trés postos de enfermagem juntamente com a Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica formam um quadrante e no centro desta estrutura existe um patio, onde criancas,
acompanhantes e visitantes podem usufruir do espaco. Neste local, geralmente ocorrem
atividades promovidas por voluntarios de Organizacoes Nao Governamentais (ONGs), como

Hospitalhacos e Griots - Contadores de Histérias, dentre outros.

Esta Unidade n&o possui uma brinquedoteca adequada e de acordo com as normas
propostas para hospitais com unidades de internacdo pediatrica. Contudo, ha uma sala com
brinquedos variados, jogos, lapis de cor, giz de cera, desenhos para colorir, video-game e

computadores para as criang¢as brincarem.

O local é muito utilizado pelos pais e criangas que estdo hospitalizadas ou ja estiveram,
devido a presencga da pedagoga, considerada uma referéncia para as criangas, adolescentes e
familiares e também para este estudo, pois participou diretamente na aproximacao entre mim e
0s adolescentes, o que facilitou o contato e o conhecimento dos adolescentes com insuficiéncia

renal cronica.

Além da Unidade de Internagdo Pediatrica, o hospital possui uma Unidade Ambulatorial
de Cuidados para Doenga Renal Crbnica, que atende, atualmente, em média, 1000 pacientes

por més, sendo 70% adultos e 30% pediatricos'®.

Sao encaminhados para acompanhamento, tratamento e investigagdo de doencas
renais, os pacientes advindos dos ambulatérios de especialidades do referido hospital (como
exemplo, ambulatério de imunologia, de moléstias infecciosas, de pediatria, de cardiologia,
dentre outros), mulheres e criangas atendidas/nascidas em hospitais, bem como pacientes do
SUS de municipios que compdem o Departamento Regional de Saude, regiao Campinas. Apés
o diagnostico da doenca, o paciente realizara o acompanhamento em todas as fases da doenca

renal cronica nesta unidade especializada.
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Esta Unidade Ambulatorial abarca todas as modalidades terapéuticas como: tratamento
conservador, didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD), didlise peritoneal automatica

(DPA), hemodidlise e o transplante renal.

O servigo possui uma divisdo particular dos pacientes. Recém-nascidos, lactentes,
criancas e adolescentes até 18 anos sdao acompanhados pela equipe da nefropediatria. Apds
completar 18 anos, os pacientes séo transferidos imediatamente para a equipe de cuidados ao

adulto. Assim, o servico é dividido em Ambulatério Pediatrico e Ambulatério Adulto.

No entanto, embora a divisdo dos pacientes desta unidade seja da forma supra-citada e
os adolescentes a partir de 18 anos, sob os cuidados da equipe da nefropediatria ambulatorial,
sejam transferidos para o ambulatério de adultos, o participante Aldo nédo foi, € no momento do

estudo este encontrava-se ainda recebendo os cuidados da equipe pediatrica.

A assisténcia prestada pelo Ambulatério Pediatrico é realizada apenas por duas
enfermeiras e o0s atendimentos variam de acordo com os dias da semana e as sub
especialidades da nefrologia, como por exemplo, ambulatério de cirurgia pediatrica,
glomerulopatias, dentre outras. As enfermeiras desenvolvem trabalhos administrativos,
assistenciais e educacionais para esta populagédo especifica, desde o pedido de materiais para
0s pacientes que realizam dialise em domicilio até orientagdes e treinamento de familiares para

a manipulacao dos equipamentos e cateteres de dialise.

Vale ressaltar que a instituicdo onde o estudo foi realizado é o Unico hospital da regiao
de Campinas que oferece atendimento a todos os estagios de doencas renais, desde o

tratamento conservador até os transplantes.
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3.4. Participantes do estudo

De acordo com o objetivo desta pesquisa, os participantes foram seis adolescentes
entre 12 e 18 anos de idade que estavam vivenciando a insuficiéncia renal crénica, sendo
todos diagnosticados h& mais de trés anos* e no momento do estudo em terapia renal

substitutiva - hemodialise, com excec¢ao de Bernardo, que realiza dialise peritoneal manual.

Considera-se importante informar que dois adolescentes, Vani e Aldo, ja passaram pela
experiéncia de ter recebido o transplante renal — doador vivo (préprio pai) e doador cadaver,
respectivamente, mas houve a perda do enxerto e a necessidade de realizar hemodialise

novamente.

Considerando que a pesquisa utilizou a comunicacao verbal como estratégia de acesso
aos adolescentes, dois adolescentes do sexo masculino que estavam presentes na Unidade de
Internagéo Pediatrica e no Centro Integrado de Nefrologia ndo participaram do estudo, pois

apresentavam déficits cognitivos e problemas neurol6gicos.

A Figura 3 ilustra sobre os participantes deste estudo.

* Foram convidados a participar da pesquisa todos os adolescentes com IRC atendidos nos servigcos
descritos no cenario do estudo, sendo que o periodo de trés anos vivendo com o diagnéstico de IRC foi
uma caracteristica dos participantes do estudo.
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Figura 3 — Adolescentes participantes do estudo. Campinas, 2014.

I I I m Bernardo
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3.5. Acesso aos participantes

As entrevistas fenomenoldgicas com todos os adolescentes acompanhados na
instituicdo, ocorreram no periodo de 27 de agosto de 2013 a 31 de janeiro de 2014. Os dias da
semana eram terga-feira a sexta-feira, das 14:00h as 17:00h e as observac¢des foram descritas

em diario de campo.

Ao longo das entrevistas fenomenoldgicas e das leituras de anotacdes realizadas no
diario de campo, pude perceber diversas formas do fenébmeno em questao apresentar-se. Como
ja descrito anteriormente, o fendmeno estudado nesta pesquisa é a existéncia dos adolescentes
com IRC, que revelam e ocultam em suas existéncias facticas, modos-de-ser e de lidar com a
doenca crbnica. Isto é, eles negam e recusam, ao mesmo tempo que aceitam a IRC como

condicao peculiar de suas vidas.

O modo como cada um existe em seus mundos serviu de inspiracao para 0s nomes que
escolhi para ocultar suas identidades. Nomeei-os com nomes dos personagens que fizeram
parte da série televisiva “Os Normais”, devido a relagdo que apresentaram em seus discursos
de entes que se esforgam para tentar serem iguais aos adolescentes ‘normais’®, e, sendo

assim, considerei a contradicao e a ironia ja marcada no préprio titulo da série para nomea-los.

‘Os Normais’, como o proprio nome e o objetivo da série, aponta que os acontecimentos
considerados normais em nossas vidas, o ftrivial, o cotidiano, sdo anormais e existem
acontecimentos, condigdes que sao diferentes e possuem formas de existir singulares, diante

de situagdes facticas a qual estamos ja inseridos e langados sem escolha.

Portanto, os adolescentes entrevistados estdo identificados como: Vani, Rui, Marcelo,

Maristela, Bernardo e Aldo, como explicitado anteriormente na Figura 3. As informacgdes

® Nao penso que exista uma normalidade, entio ao referir-me a eles como “normais” acompanho-os na
comparagdo que fazem com adolescentes que nao vivem com IRC. O sentido desta escolha sera
retomado no capitulo 5 deste trabalho.
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apresentadas na figura 3 foram acessadas durante varios contatos com os adolescentes, de
forma natural e espontanea, permitindo uma aproximacao entre mim e os jovens, construindo

um vinculo significativo e permitindo sua participacao na pesquisa.

Passo agora a descrever o modo como me aproximei dos participantes.

Ao chegar a unidade, perguntava para o enfermeiro responsavel pelo plantdo se havia
algum adolescente com IRC, além de ler o senso da enfermaria, o qual se constitui em um
relatério com o nome de todos os clientes hospitalizados naquela unidade com as respectivas

idade, sexo, nome completo, nimero de registro no hospital e tipo de dieta que esta recebendo.

Em seguida era consultado o prontuario médico de cada adolescente apenas para
confirmacao do diagnéstico de IRC. Apresentava-me aos adolescentes e conversava sobre
suas atividades de preferéncia. Oferecia diversas opg¢des ludicas como pintura com lapis de cor
e giz de cera, jogos de computador, jogos de tabuleiro, jogos eletrénicos, leitura de livros e

revistas, além de oficinas de produg&o de origamis.

z

E importante ressaltar que as atividades propostas e realizadas eram desenvolvidas de
acordo com o0s recursos que o local oferecia e, em alguns momentos, a pesquisadora se

encarregou de levar o material necessario.

Os adolescentes eram os construtores das préprias atividades. Em grupos ou
isoladamente, sugeriam opc¢oes de atividades, estas eram planejadas de acordo com a
viabilidade da unidade e preparadas para serem desenvolvidas nos dias subsequentes. Os
jovens escolhiam as atividades propostas de acordo com o momento que estavam vivenciando,

ora de dor, ora de disposicdo para brincar.

O momento de dor foi vivenciado apenas por uma adolescente do sexo feminino, Vani, a
qual preferiu ficar conversando a beira do leito no dia em que estava com dor abdominal devido

ao quadro clinico de diarreia, desidratacao e hipertensao arterial.
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Na maioria das vezes, os jovens do sexo masculino, Rui e Marcelo, preferiram brincar na
sala da pedagoga, e a opgcao deles era jogar video-game, ora sozinhos, ora com outras
pessoas presentes na sala, e também jogos de baralho. Ja Vani tinha preferéncia por ficar

conversando na area externa da unidade.

Bernardo ndo gostava de sair do leito, nem de afastar-se de sua mae, tinha dificuldades
em se expressar verbalmente, demonstrando muita timidez. Apenas no segundo encontro,
aceitou 0 meu convite para ir até a sala de brinquedos. Esse momento foi quando sua mae
precisou sair e ele ficou sozinho na Unidade de Internagdo. Mesmo assim, Bernardo nao
interagiu com as outras criangas e/ou adolescentes presentes. Ficou conversando apenas

comigo, de forma ‘escondida’ entre um armario e a parede da sala.

As ocasifes que estes se interessaram por pinturas com lapis-de-cor e/ou giz de cera
compreendeu situagées como finais de semana, pois eles pediam para ficar com o material na
hora que eu fosse embora, para eles fazerem alguma atividade. E nos dias de semana,

solicitavam que eu deixasse o0 material para eles realizarem atividades no periodo noturno.

Ao longo dos dias e das conversas, Vani e Bernardo relataram, espontaneamente e
timidamente, suas experiéncias em ser adolescente com insuficiéncia renal crdnica,
verbalizando suas insatisfagbes com as limitagbes advindas da hospitalizagcdo e com as

mudangas impostas pela doenga.

Os adolescentes Rui e Marcelo foram diferentes. Rui verbalizou algumas experiéncias,
mas Marcelo ndo quis verbalizar nada. As questdes feitas a ele sobre diversos assuntos eram
sempre respondidas com: ‘ndo sei'. E, portanto, foi necessario um convivio anterior a entrevista,

de 45 dias.

A formacao de vinculo foi lenta e gradual com a maioria dos jovens, exceto com Aldo e
Maristela, até que todos passaram a reconhecer-me como alguém disponivel para estar com

eles, inclusive procurando-me espontaneamente e questionando se eu voltaria no dia seguinte.
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Ressalta-se a importancia da aproximagdo com os familiares dos adolescentes no
fortalecimento da relacao interpessoal, além do cumprimento de dias e horarios previamente

acordados.

Maristela e Aldo demonstraram interesse em participar da pesquisa no primeiro contato
que tive com eles, durante a sessdao de hemodialise, mas antes das entrevistas serem
realizadas eles conversaram comigo contando sobre suas vidas, de forma esponténea e foi
possivel conhecer melhor quem eram estes jovens e em seguida foram realizadas as

entrevistas fenomenoldgicas para o estudo.

Outro aspecto relevante foi a percepcdo materna do oferecimento de atencao
individualizada ao seu filho. Desse modo, foi possivel identificar a necessidade de atencao
diferenciada para esta faixa etaria, proporcionando orientagcdes diversas conforme a
necessidade de cada adolescente por meio de estratégias ludicas que se mostraram eficazes e

de f&cil utilizagdo no ambiente hospitalar.

Ao longo dos dias, quando era notado certo vinculo com o participante, expunha a ele o
objetivo da pesquisa, informava que eu gostaria de conhecer quem eram os adolescentes que

tinham insuficiéncia renal crénica, apds a sua reagao eu continuava o assunto ou néo.

Digo que continuava o assunto ou ndo, pois Marcelo, no momento em que comentei
sobre a minha pesquisa, deixou-me falando sozinha durante a partida de um jogo. Neste
momento, percebi a importancia do respeito ao tempo de cada um, e apos 15 dias conversei
novamente. Ele aceitou participar, mas ndo demonstrou, prontamente, vontade em verbalizar
sobre as suas experiéncias. Somente apds uma semana deste contato, agendei uma data em
que a mae estaria presente, que foi em um sabado. Ap6s aceitar a minha proposta, a entrevista

foi realizada.

Nao foi necessario o deslocamento dos jovens para outro local no momento da

entrevista. Dois encontros foram realizados a beira do leito, um diante do video-game, outro na
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area externa da Unidade de Internacdo Pediatrica e duas entrevistas foram realizadas durante
as sessbes da hemodidlise. Duas entrevistas foram acompanhadas pelas maes dos

adolescentes e as demais na auséncia do responsavel pelo adolescente.

Considero relevante informar que Vani vivenciava um momento de exaustdo e
desesperanca em relacdo a sua facticidade e questionou se havia possibilidade de ser
‘desligada’, questionando: “Da para me desligar?” — refletindo sobre sua prépria finitude. E, ao
escutar a exposicao das experiéncias da filha com IRC, sua mae emocionou-se, chorando

diante do sofrimento verbalizado pela mesma.

Os adolescentes expunham suas experiéncias, a partir da seguinte questao norteadora:
“como é ser adolescente com insuficiéncia renal crénica” e, se necessario, era feita a
seguinte questdo complementar: “como é a sua vida sendo adolescente e tendo
insuficiéncia renal crénica”. Os discursos dos jovens foram gravados em gravador digital,

posteriormente, transcritos na integra.

Antes do inicio da entrevista, os adolescentes eram informados que eu ficaria atenta ao
seu falar e ndo faria outros questionamentos. Pensou-se em fazer esta afirmacéo para que néo
houvesse a impressao de que a pesquisadora estava desinteressada em seus relatos. Portanto,
no momento da entrevista, estive ouvindo-os atentamente, permitindo seu falar livre sem

conduzi-los a um tema especifico.

Esta opgao pela ndo condugéo esta embasada no referencial da Fenomenologia, pois o
pesquisador ndo considera diante de si 0 ser humano como seu objeto de pesquisa, mas um
sujeito que tem um mundo a ser desvelado, sujeito este que vive o presente marcado pelo

passado e projeta-se no futuro, vivendo conflitos constantes®*.

A entrevista fenomenolégica ndo se constitui de uma entrevista com perguntas e
respostas, mas é caracterizada como um encontro social e existencial entre pesquisador e

sujeito, com caracteristicas singulares, onde ocorrem mutuas percepcbes, favorecendo o

81



desvelar do fendémeno*'?'3. O sentido da vivéncia aparece na narrativa do adolescente sobre a
insuficiéncia renal crbnica, mas também na apresentacdo dos demais contextos em que o
adolescente é-no-mundo, isto é, em casa, na escola, com a familia, amigos. A suspensao
fenomenoldgica (epoché) exige que nédo se delimite de antem&o os sentidos do fenédmeno.
Assim, compreender a experiéncia do adolescente holisticamente é olhar para sua vida como

um todo, ndo apenas um aspecto dela.
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3.6. Aspectos éticos

O presente estudo foi encaminhado ao Servico de Enfermagem Pediatrica do referido
hospital para solicitagdo formal de permissdo para a realizacdo do estudo e, em seguida, ao
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas — Unicamp, sendo aprovado

por ambos - Parecer 155.909, CAAE 05306412.6.0000.5404 — no ano 2012.

Por ocasido do encaminhamento do projeto de pesquisa ao Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas — Unicamp, utilizou-se a Resolugcao 196/96, que
discorre sobre a pesquisa com seres humano. Contudo, incluiu-se, desde inicio, 0 assentimento
livre e esclarecido e anuéncia do participante da pesquisa, neste caso, o adolescente, o que

contempla a Resolugéo 466/2012, publicada posteriormente a avaliagdo do CEP.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi apresentado aos responsaveis legais
pelos adolescentes, e os mesmos foram informados de que os jovens seriam identificados por
nomes ficticios, garantindo aos responsaveis e aos adolescentes, o sigilo em relacdo a
identidade. Orientei-os sobre o direito a recusa ou desisténcia sem qualquer prejuizo no

tratamento de seu filho.

Foi entregue ao adolescente, um termo de anuéncia, escrito de maneira clara,
pormenorizada e de acordo com a idade do participante. Desta forma, foi possivel garantir sua

ciencia e interesse em colaborar com a pesquisa de forma voluntaria e gratuita.

A Figura 4 traz um esquema representativo da trajetéria metodoldgica.
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Figura 4 — Esquema Representativo da Trajetoria Metodoldgica. Campinas, 2014.

84



CAPITULO 4

Buscando compreender o adolescente com insuficiéncia
renal crénica

(Artwork — Joan Mirg)

"Para passar-se de uma palavra ao seu significado, antes destréi-se-a em
estilhagos, assim como o fogo de artificio € um objeto opaco até ser, no seu
destino, um fulgor no ar e a prépria morte. Na passagem de simples corpo a
sentido de amor, 0 zangao tem o0 mesmo atingimento supremo: ele morre."

(Clarisse Lispector)
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4.1. Em busca da compreensao

Para compreender o fendmeno adolescente-com-insuficiéncia-renal-cronica, utilizou-se,
invariavelmente, o discurso dos adolescentes e as observagdes anotadas em diario de campo.
Portanto, ao invés de codificar os resultados em linguagem cientifica ou tedrica, os temas foram

identificados pelos discursos dos mesmos, de acordo com a seguinte sequéncia®:

a) leitura global do conteldo total de todas as descricdes dos participantes, sem buscar,
ainda, qualquer interpretacdo do que esta exposto. Esta leitura permitiu uma visao geral, uma

familiarizacdo com o que esta sendo manifestado, a experiéncia vivida que esta sendo descrita;

b) releitura do texto, atentiva, de modo a identificar as informacdes significativas; o
retorno a cada depoimento favoreceu a compreenséo das unidades de significado, focalizando

o fendmeno investigado;

c) diante das unidades de significado, buscou-se convergéncias (aspectos comuns em

varios discursos) e divergéncias (aspectos peculiares em apenas um ou poucos discursos);

d) apés alcancar as unidades de significado, buscou-se compreender o significado neles

contido, organizando os ‘eixos tematicos’®;

e) interpretou-se os ‘eixos tematico’ a partir do referencial filos6fico de Martin Heidegger,

utilizando sua obra Ser e Tempo™ e, dessa forma, alcancando o sentido do fenémeno.

Apls realizar a analise dos discursos dos adolescentes, segundo as orientagdes de
Martins e Bicudo® e o referencial filoséfico de Martin Heidegger®, como explicitada

anteriormente, foi possivel, em um primeiro momento, alcangcar uma compreensdo vaga e

6 Optou-se por utilizar o termo ‘eixos tematicos’ ao invés de categorias tematicas porque de acordo com o
filosofo Martin Heidegger, o termo categoria é utilizado apenas para se referir a um ente ndo dotado de
Dasein, e neste estudo buscou-se compreender modos-de-ser de um ente que possui existenciarios
caracteristico do ser-ar.
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mediana acerca do fenbmeno do estudo, também denominada, pelo filésofo, de analise

compreensiva.

A partir da escuta dos discursos dos adolescentes com IRC foi possivel apreender
algumas facetas de como é ser-adolescente-com-insuficiéncia-renal-cronica e os significados
de suas vivéncias foram agrupados em temas comuns em torno da questdo norteadora
emergindo aspectos existenciarios do ser-ai, adolescente-com-insuficiéncia-renal-cronica, tais
como: Sentindo-se diferente, Vivenciando a insuficiéncia renal crénica por meio da terapia renal

substitutiva e Buscando a normalidade.
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4.2. Compreendendo o ser adolescente com insuficiéncia renal
Aa 7
cronica

O fio condutor de todo o desenvolvimento da obra de Heidegger se expressa na
necessidade de reexaminar — ‘repetir — a questdo do sentido do ser em geral ou, mais
precisamente, a questdo da unidade do sentido do ser na multiplicidade de suas significagées,

pois esta foi esquecida pela ontologia.

Para questionar sobre o ser € necessario realizar uma pergunta que exige uma
adequada transparéncia, capaz de mostrar tal como o fenémeno investigado realmente é. Essa
possibilidade do ser-ai, de buscar o sentido de algo, j& possui uma diregdo prévia a partir do

buscado, compreendendo o que eu quero perguntar e para quem eu quero perguntar.

Ao perguntar, tenho o intuito de conhecer o0 ente em seu ser-que € em seu ser- assim, e
uma boa pergunta pde-em-liberdade, mostra o ente tal como ele é, abarcando a descricdo do

que é e como esta sendo para aquele determinado ente, o qual eu estou perguntando.

Portanto, a pergunta sobre como é ser adolescente com IRC recebe sua resposta
quando pde em liberdade como é esta experiéncia para esses jovens. No fazer esta pergunta
ndo se pode partir de uma hipétese, porque na resposta a pergunta ndo se trata de fazer uma

fundamentagao dedutiva, mas de um mostrar que pée-em-liberdade um fundamento.

O ‘pressupor’ tem o carater de uma vista prévia do ser, essa vista dirigida ao ser provém
do mediano entendimento-do-ser em que j& nos movemos sempre e que pertence a

constituicao essencial do Dasein, ele mesmo.

’ Este momento do trabalho encontra-se fundamentado em Ser e Tempo, de Martin Heidegger, traducéo
de Fausto Castilho, 2013.
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Perguntar € uma caracteristica do ente que nés, seres humanos, somos, pois 0 Unico
ente que compreende 0 que € ser somos nos. A existéncia ja possui uma compreensao de um
tipo de ser, embutido no mundo deste ser-ai. Portanto, realizar uma pergunta nao € apenas um
perguntar em si, € um comportamento, € uma possibilidade de ser do meu existir e para isto,
preciso ter um tipo de relagdo com aquele ente que quero questionar, para poder explicitar

aquilo que ja se deu, pouco claramente no meu existir.

Neste estudo, a pergunta envolve o que é e como estd sendo ser-adolescente-com-
insuficiéncia-renal-crbnica, apresentando este fenémeno tal como ele €, sob um determinado
aspecto, de acordo com o ente considerado mais adequado para se perguntar — o0 adolescente

com insuficiéncia renal cronica.

Segundo Heidegger, ha dois momentos que favorecem o caminhar para a compreensao
do sentido de ser do fenbmeno do estudo: a compreensao vaga e mediana, que € uma analise
compreensiva e, em um segundo momento, a analise hermenéutica, que ocorre a partir da
interpretacdo dos significados a luz do seu referencial. Segundo Melo'™, buscar o sentido é
ultrapassar a verbalizag&o [...] é proceder ao avesso da facticidade, procurando desvelar o que

nela esta velado™.

Neste momento, a partir dos discursos dos adolescentes, apreendeu-se uma
compreensao vaga e mediana do fendmeno. Diante dos discursos, foi possivel uma analise
compreensiva dos significados e uma interpretacdo dos sentidos manifestados durante as
declarag6es que colocou em liberdade modos-de-ser dos adolescentes com insuficiéncia renal

crénica.
Esse,

[...] mediano, vago entendimento-do-ser pode estar permeado, além disso, por
teorias tradicionais e opinides sobre o ser e isso de tal modo que essas teorias

permanecem ocultas como fontes do entendimento predominante. — O que é
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buscado no perguntar pelo ser ndo é de todo desconhecido, conquanto de

imediato seja pura e simplesmente inapreensivel**.

Compreendendo...

Os discursos dos adolescentes se deram no ‘hoje’, descrevendo os acontecimentos
significativos no momento da entrevista fenomenolbgica. Contudo, ao compartilhar suas
experiéncias, percebi que estes se encontram em momentos distintos e relataram vivéncias de

seu passado, presente e futuro.

4.2.1. Sentindo-se diferente

Para o ser-adolescente-com-insuficiéncia-renal-crénica, independentemente de o
diagnostico ter ocorrido ha mais de trés anos, ao olharem para si préprios, diante da facticidade

de serem acometidos por uma doenca crbnica, os adolescentes sentem-se diferentes.

Emerge, em seus discursos, o sofrimento em decorréncia das transformagoes fisicas

impostas pela doencga, além da terapéutica que modifica as atividades diarias.

[...] trés vezes por semana tem que acordar cedo pra ir no hospital. E dai

ndo pode ficar em casa|[...] (Rui, 12 anos)

Apesar de que tem que estar aqui [refere-se ao local onde faz
hemodialise] frés vezes na semana [...] A uUnica diferenca é ndo poder,
ter limitagées de algumas coisas. O problema é esse. Que... Pra mim a

maior limitacdo sdo, é ndo poder tomar dagua [...] (Maristela, 17 anos)

[...] € muito diferente das outras criangas, assim, que tem a vida normal,
que pode sair, ir passear com a familia, ir viajar. E como se a gente
fosse diferente delas, ndo fosse que nem elas, assim. Tivesse uma coisa

que elas nao tém. E é diferente. [...] Porque vocé ndo pode fazer as
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mesmas coisas que outras menina faz e sempre tem que fica internada

[...] Pra i na escola nem sempre da|[...] (Vani, 16 anos)

Ir & escola, que € uma atividade cotidiana para a maioria dos adolescentes, para estes
adolescentes com IRC nao é algo que acontece diariamente. As hospitalizacoes frequentes, a
necessidade do tratamento, 0s sinais e sintomas inerentes a doenga alteram a sua frequéncia
escolar. Bernardo ndo vai ha escola, pois refere que o liquido da didlise na cavidade abdominal

causa desconforto, impedindo que fique sentado durante o periodo das aulas.

Considerando que a escola é um espaco importante na vida do adolescente, pois é o
espaco onde se da os relacionamentos interpessoais, além de envolver diversos tipos de
aprendizados que favorecem o desenvolvimento psicossocial, o adolescente pode apresentar
sentimentos de inadequacdo por nao conseguir acompanhar/participar das atividades

propostas.

Aldo, diante da particularidade da dialise peritoneal que o impedia de sair a noite, optou
por outro tipo de tratamento. Isso mostra que o adolescente foi capaz de assumir seu sendo-
doente, e além das mudangas impostas pela doengca em seu cotidiano, o adolescente,

apropriou-se do seu tratamento em busca de um beneficio préprio.

Antigamente, era mais ruim quando eu fazia CAPD, cé (vocé) sabe?
Peritoneal, na barriga [...] porque tinha que ficar preso na maquina de
noite. Dai eu ndo podia sair, né? [...] Agora eu optei pela hemodialise e
preferi ficar, porque eu venho trés vezes por semana, mas depois eu

estou livre. (Aldo, 18 anos)

As mudancas fisicas que a doenca acarreta sao permeadas por sentimentos de tristeza
e sofrimento diante de outras pessoas, pois no ambiente escolar, Vani refere que as pessoas
riem da sua condicdo, e isto pode implicar em dificuldades nos relacionamentos sociais dos

adolescentes.
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[...] as vezes outras crian¢a tira sarro porque fica com o rostinho
inchado, cai o cabelo [...] eles acha graca disso, ndo sabe o que ta
acontecendo, ndo pergunta, eles comeca a debocha, tira sarro e é ruim.

(Vani, 16 anos)

Apesar de demonstrarem familiaridade com a doenca e a terapéutica, as mudancas
fisicas também desencadeiam situacées constrangedoras aos adolescentes, e estes

demonstram tristeza diante das repercussodes sociais negativas.

Embora os adolescentes entrevistados ja convivam com esta condi¢do de ser-doente ha
alguns anos, eles demonstram que se sentem diferentes, pois ndo podem beber agua, néo
podem comer o que querem, dormir fora de casa, viajar, sair, ndao podem fazer as mesmas

coisas que os outros adolescentes fazem.

E ao mesmo tempo em que se sentem diferentes em relagdo aos outros adolescentes, e
afirmam esta condicao, Maristela demonstra forte preocupac¢do em ser diferente. Questiona se

o seu discurso esta igual ao dos outros adolescentes participantes do estudo.
[...] Por qué? Eles falaram alguma coisa mais? (Maristela, 17 anos)

Compreender o adolescente com insuficiéncia renal crénica envolve o desvelar dos
modos préprios destes se relacionarem, interagirem com o seu mundo vida, pensando que em

cada relagdo que se da a cada vez e de forma que ele é a cada vez.

Diante disto, todas as peculiaridades desencadeadas pela IRC e o pelo tratamento

levam, portanto, os adolescentes a se sentirem diferentes das demais pessoas ao seu redor.
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4.2.2. Vivenciando a insuficiéncia renal crénica por meio da terapia

renal substitutiva

Os adolescentes, a partir do momento que recebem o diagnéstico da IRC, se deparam
com uma nova condicdo de ser, passando de uma condi¢do saudavel ou ‘normal para a
condicdo de ter IRC. Um novo estilo de vida é imposto, e este abarca consultas médicas,
restricdes alimentares e fisicas, além de ter as suas atividades diarias alteradas em fung&o do

tratamento e hospitalizagbes frequentes.

Os adolescentes foram capazes de relatar suas experiéncias junto a doenca,
compreendendo-a como permeada de diversos sintomas, por vezes, decorrentes das terapias

renais substitutivas, que acarretam sofrimento fisico.

[...] a gente fica com fraqueza, moleza no corpo, que a hemodialise judia
bastante. E € ruim, e eu chego em casa fico fraquinha, mole, sem forga,
durmo a tarde inteira, acordo so a noite assim pra comé e ja durmo de
novo, que é muito ruim. [...] tem que passa por muita dor, por muita
coisa ruim, tem que fazé hemodiélise ou dialise. Eu acho, assim, que é
um pouco ruim. Que passa por muito sofrimento, muita dor [...] (Vani, 16

anos)

Fazé hemodialise é ruim porque fica dolorido aqui no pesco¢o [aponta
para o cateter de Schilley implantado em jugular esquerda]. Porque 6, ta
tudo machucado aqui drentro (dentro). [Aponta novamente para o local
onde o cateter de Schilley esta implantado, na jugular esquerdal. [...]
Cheio de corte, dai é ruim. Ingual (igual) esse [aponta para o cateter,

Perm Cath implantado em jugular direita]. (Rui, 12 anos)

Ao vivenciarem a facticidade de serem acometidos por uma doenga crdnica, 0s

adolescentes revelam que ter IRC é ruim e eles ndo gostam desta condicdo. Relatam que a
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doenga é permeada por sintomas desagradaveis, o tratamento é dolorido e gera bastante

sofrimento, pois ha necessidade de serem submetidos a procedimentos dolorosos.

O fato de serem acometidos por uma doenca crbénica que exige tratamento para a vida
toda causa desgosto aos jovens, e eles verbalizam o descontentamento e a insatisfacdo em
relacdo ao tratamento da IRC e a prépria facticidade de serem acometidos por uma doenca sem

a possibilidade de escolha.

7z

Ruim [diz com muita énfase] [...] Dai é ruim [esta expressdao € uma
conclusao da situagéo de ser acometido pela IRC] [...] E eu ndo gosto.

(Rui, 12 anos)

Embora alguns adolescentes tenham demonstrado-se mais frageis diante da condigéao
de ser-doente, outros ndo se sentem desta forma, apenas observam essas reagdes nos
colegas, ja que na sala de hemodidlise ha uma visdo de todos os pacientes e eles recebem

orientagdes sobre as possiveis adversidades que o tratamento pode desencadear.

O problema é quando cé ta ruim, tipo passa mal, essas coisas. Eu, eu,
por exemplo, ndo costumo passar mal [diz passar mal como um sintoma
durante e ap6s a hemodialise]. Passo bem, de boa. E que depende da
pessoa, talvez pode ser que a pessoa passa mal, no meu caso n&o.

(Aldo, 18 anos)

O problema é quando cé ta ruim, tipo passa mal, essas coisas. Mas eu

ndo passo mal, nem nada. Fico normal, entdo. (Maristela, 18 anos)

A repercussao da IRC modifica o estilo de vida, principalmente em funcao do tratamento
dialitico imposto pela doenca. Os adolescentes, embora verbalizem a necessidade do
tratamento, ao mesmo tempo referem viver uma prisdo, dependendo da maquina de dialise,

seja ela hemodidlise ou dialise peritoneal.
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[...] quando eu fazia CAPD |[...] tinha que ficar preso na maquina de

noite, dai eu ndo podia sair, né? (Aldo, 18 anos)

Vani afirma a necessidade de realizar a dialise de forma imperativa, referindo-se ao fato

do tratamento ser necessario, embora interfira na sua propria vontade.
[...] tem que fazé hemodialise ou dialise. (Vani, 16 anos)

A condicao prévia de nao ser acometido pela IRC faz com que os jovens percebam uma
mudanca na forma de vivenciar a sua prépria existéncia, percebem que o modo-de-ser-no-

mundo-com-IRC é diferente do modo-de-ser que eles existiam anteriormente a doenca.

No caso de Aldo, em alguns momentos, ele nega as transformacgdes no cotidiano e a
realizacdo do tratamento, mas na ocasiao em que nao pode mais negar o fenbmeno, a IRC

surge com sentimento de revolta.
[...] antigamente eu era revoltado, ndo gostava[...] (Aldo, 18 anos)

Em algumas situagdes, a realizagdo de uma terapéutica complexa ndo gera resultados
positivos. No caso de Vani e Aldo, a concretiza¢ao do transplante renal nao foi bem sucedida, o

que gerou sentimento de insatisfacdo em relagédo ao tratamento.
[...] as vezes quando vocé faz transplante ndo da certo. (Vani, 16 anos)

As incertezas que a questao do transplante renal traz para Vani, como a espera por um
novo doador, o agendamento da cirurgia, se o enxerto vai ser rejeitado ou ndo. As
hospitalizagbes frequentes, na maioria das vezes inesperadas pelos adolescentes e a
realizacdo de cirurgias, a preocupagdo com as cicatrizes que a fistula arterio-venosa pode

deixar, o local de insercao do cateter de diadlise sdo preocupacdes que estes apresentam.

Rui, em um de seus discursos refere-se a necessidade de realizar cirurgias. No
momento da pesquisa, esta cirurgia se referia ao implante de um novo cateter para a

hemodialise. Mas, é importante ressaltar que este adolescente ja vivenciou diversas cirurgias
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para a reconstrugado do trato-urinario. Sendo assim, ele demonstrou que as dificuldades e os

sofrimentos se iniciam antes da necessidade da terapia renal substitutiva propriamente.

[...] é ruim porque, é, tem que fazé, toda vez tem que fazé €, como fala?

Cirurgia. (Rui, 12 anos)

O adolescente em situacdo crénica de saude vivencia o processo de adoecimento e
cronicidade no qual esta entregue a fatalidade do nao desejado para a sua vida. Como ser-no-
mundo, tem a sua existéncia permeada por possibilidades em meio a vida factual que ele nao
teve a opcéo de intervir, e, com isto, convive com a doenc¢a e, paulatinamente, passa a aceitar a

sua condicao de estar-langado-no-mundo.

4.2.3. Buscando a normalidade

Ainda que a cronicidade da doencga envolva uma significativa problematica na vida dos
adolescentes, a IRC emerge também como algo que ndo acarreta grandes problemas em sua
cotidianidade. Ora negando a doenca, ora enfrentando a IRC, os adolescentes vivenciam
modos de ser-com a IRC, demonstrando que a condicdo de ser-doente faz parte da sua

existéncia.

Normal [diz muito timidamente]. Tranquilo. Eu fago de tudo. (Marcelo, 12

anos)

Entdo é, pra mim, eu acho normal. E a mesma coisa. [..] Ndo acho

nada diferente assim. (Maristela, 17 anos)
Normal. (Bernardo, 12 anos)

Ah! Pra mim agora é normal. Ta normal, eu saio. [...] Eu saio a noite,
direto, de boa. [...] Ah! Eu vivo normal, ué. Té até tirando carta agora,

carteira de motorista, jogo bola, tudo, fago tudo. E normal. [...] Faco de
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tudo, jogo bola, ando de bike, agora to dirigindo minha moto. Eu levo a

minha vida normal. (Aldo, 18 anos)

Os jovens associaram a questdo da IRC a sua prépria condicdo de ser-ai, a propria
facticidade de seu ser em normal. A partir de referéncias ja inseridas no seu mundo vida,
apresentaram tentativas de normalizar a situagdo da doenca, ocultando aquilo que se mostra
para ele mesmo, da sua propria condicdo. Ao constatarem as diferencas que possuem em
relacdo aos outros, tentam dizer que a sua condic&o é ‘normal’ como uma forma de afirmar para

si mesmos que a sua existéncia é igual a dos outros individuos sem IRC.
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CAPITULO 5

Buscando o sentido de ser-adolescente com insuficiéncia
renal crénica®

“Uma existéncia vivida inteiramente em publico, na presenca de outros, torna-se, como
diriamos, superficial.” (Hannah Arendt)

8 Este momento do trabalho encontra-se fundamentado em Ser e Tempo, de Martin Heidegger, traducéo
de Fausto Castilho, 2013.
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5.1. O sentido de ser-adolescente com insuficiéncia renal crénica

Ao me aproximar do referencial filosofico de Martin Heidegger para realizacdo deste
estudo, lendo as entrelinhas de parte de sua principal obra, percebi que o apreender deste
outro modo de pensar € permitir-se ir além, afora das questdes de pesquisa, o que favorece o
conhecer a si mesmo e proporciona uma abertura para a minha propria existéncia, percebendo-

me também como um ser de possibilidades.

Desvelar o ser-ai em sua facticidade, no mundo em que esté langado, € uma condigdo
existencial propria deste ente que nés somos, pois o0 perguntar, o ir em busca de como algo se

apresenta € um modo-de-ser meu, como pesquisadora, uma possibilidade existencial.

Adentrando-me no mundo da fenomenologia existencial, compreendi que tanto eu
quanto os adolescentes fomos lancados em um mundo, submetidos a situacbées nem sempre
escolhidas, mas que, na condicao de ter-que-ser, isto €, estarmos entregues a existir, cabe a
cada um lidar com esse universo como lhe é possivel, sendo, portanto, significativo o modo

como os adolescentes vivenciam a sua cotidianidade juntamente com a IRC.

A Fenomenologia Hermenéutica caminha em busca de sentidos e para Heidegger o
homem €& um ser hermenéutico, pois os fendmenos sao realidades, sdo entes — aquilo que
aparece, aquilo que é, mas aquilo que ndo é também se constitui em um modo de mostrar-se
do fenémeno. Assim, compreender como € ser adolescente com IRC é buscar desvelar o

sentido das experiéncias cotidianas dos mesmos.

O modo de acesso mais adequado ao ente, para se realizar a pergunta pelo ser, € o que
fundamenta o0 modo de aparecer, pois a Fenomenologia € a compreensao daquilo que se
mostra por si mesmo. Neste contexto, ndo é possivel compreender o adolescente com IRC por

meio de teorias, € preciso ir onde ele estd, conhecer os seus modos préprios de ser-no-mundo,

as diversas maneiras que ele vive, os modos como se relaciona e atua com os entes que
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encontra e a ele se apresentam. Portanto, o ser-ai, além de ser-no-mundo, € um ser-no-mundo-

Ccom-0s-outros.

Ir em busca pelo que esta imerso nas relacdes, o que o adolescente é a cada vez, pois
cada jovem € as suas situagdes apenas existindo, da e encontra sentido para seu ser, tendo a

possibilidade de ser com o préprio ser e com outros seres.

Percebi, ao longo das minhas vivéncias no ambiente hospitalar, que os profissionais de
saude lidam com os fenbmenos, em particular — os adolescentes com IRC — como algo simples,
nao apreendendo se é apenas um aparecimento. Muitos dos profissionais ja tomam como dado
as experiéncias dos adolescentes e ao fazerem isso se fecham para o modo especifico de
adoecer de cada um deles, isto é, as formas particulares, como cada um vivencia sua

existéncia.

Como visto no capitulo anterior, para alguns, as restricoes alimentares os tocam com
mais intensidade, enquanto que para outros a preocupacao é em relagdo ao sofrimento fisico
que a doencga implica. Observo que frente a algumas situagbes, olhamos as coisas e pensamos
imediatamente de acordo com conceitos ja construidos, ndo permitindo ir além desta mera
aparicao. Para Heidegger, o fato de ja termos respostas, conhecimentos prévios ja dados sobre
um fendmeno, acaba por encobrir outros modos dele aparecer. Quando ele quer recolocar a

pergunta pelo sentido de ser, ele afirma sobre a tradi¢ao filoséfica que:

A tradicdo que assim se faz dominante, em vez de tornar acessivel e no mais
das vezes o que ela ‘transmite’, ao contrario, enconbre-o. Ela transmuda o que
a tradicdo legou em um-poder-ser-entendido-por-si-mesmo, obstruindo o
acesso as ‘fontes’ originarias nas quais as categorias e 0s conceitos
transmitidos foram hauridos em parte de modo auténtico. A tradicdo faz mesmo
que essa origem seja em geral até esquecida. Faz que se entenda dificiimente

a necessidade de um tal retorno®.
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Sera que as particularidades de cada adolescente sdo vistas quando o profissional o
interpreta como sendo mais um jovem com IRC? Sera importante considerar a singularidade de

cada jovem para pensar e refletir o planejamento do seu cuidado?

Parece-me que sim, mesmo que este estudo tenha demonstrado isto indiretamente. Ao
tentar compreender estas questbes, de acordo com o referencial heideggeriano, a existéncia,
cujo ser é constituido de Dasein, possui como existenciario a preocupacao, que é cuidado, nao
no sentido de zelo, mas para o filésofo, é tudo o que o ser-ai faz, a forma como ele lida com

determinada situagao, pois é uma possibilidade de existéncia.

Como tarefa, cabe ao ser-ai existir, de acordo com as possibilidades concretas de
mundo que ele esta imerso, pois € algo que |lhe pertence e a cada vez que eu sou, 0 ser € meu
e nao de outrem; ser-a-cada-vez-meu € ser-me-entregue-a-mim-mesmo-como-proprio, cada

existéncia é possibilidade de ser singular.

Nesta singularidade, o ser-ai pode entregar a sua existéncia para que outros tomem
conta das suas decisdes, nao obrigando-o a ser responsavel pelas suas atitudes. A propriedade
e impropriedade da sua existéncia € uma condicdo humana e tem relagdo com os modos-de-ser
de cada ser-no-mundo que é compartilhado, em que eu ndo sou eu, sou o ‘nos’. O ser-ai é
singular no momento em que assume como seu e se apropria da sua condicdo de ser finito,

interessando o ‘como’ o ser-ai assume a sua vida.

O exemplo disto é quando retomamos ao momento em que Aldo se apropria da sua
condicao de ser-doente e tenta modificar a terapéutica, trazendo beneficios a si préprio. Ele
demonstra entendimento do préprio ser, apreendendo algo — a terapia renal substitutiva — na

sua possibilidade de ser, e ao realizar esta compreensao ele coloca isto em obra.

Neste estudo, a busca pelo desvelamento do ser para quem a IRC é a questao, nos

afirma que é importante compreender o modo como cada adolescente com IRC realiza a sua
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existéncia para si mesmo, na busca pelo ser desse ente que lhe é seu, ele tem que haver com o

seu proprio ser, com as formas como lida com a sua existéncia, a partir do que ja esta sendo.

Os discursos permeiam toda esta relacao do jovem, e assim é possivel que este ser-ai
aparega, pois ele se mostra apenas no seu sendo. Este carater existenciario do Dasein, de
apresentar algo, tornar manifesto aquilo de que se discorre no discurso, torna manifesto para o
outro aquilo que é dito. O logos faz ver algo, a saber, aquilo sobre o que se discorre e faz ver a
quem discorre e aos que discorrem uns com os outros. O discurso faz ver’ [...] a partir daquilo

mesmo que discorre®®.

O aparecimento do ser é sempre algo compartilhado entre nés, nao sendo possivel
enunciarmos tudo o que é apresentado para o ser-ai, pois para Heidegger o que se mostra é
apenas uma faceta, e neste mostrar apenas uma face, outras sao encobertas. Nao é apenas
uma enunciagao, € um modo-de-ser e compreender, 0 que ja aparece significado no mundo que

estamos inseridos, podendo ser um ente ou um carater-de-ser deste ente.

O modo como os adolescentes manifestam o modo de ser deles, de maneira informal,
ao longo das brincadeiras e das conversas sobre as suas experiéncias, se abrem no dialogo de

uma forma mais abrangente do que no momento da entrevista.

Este abarcamento faz com que seja desvelado o ser-adolescente juntamente com seu
cotidiano familiar e escolar, com a existéncia da espiritualidade, com as atividades cotidianas
que lhe sdo prazerosas, sem necessariamente verbalizar a questdo do seu sendo-doente,

emergindo outras facetas da existéncia deles, que ora envolve a IRC, ora esta nao é citada.

Desta forma, vai se desvelando o modo de ser do adolescente com IRC, afirmando as
diversas formas que um ente pode apresentar-se diante de uma situacéo, de acordo com o seu

modo de acesso e, nesse caso, o ludico foi essencial como porta de acesso.
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Para Heidegger, ‘o Dasein entende o seu ser mais-proprio, no sentido de uma certa
‘subsisténcia factual®. Esta factualidade é como um ente pode ser compreendido juntamente

aos entes que lhe vém de encontro dentro do seu préprio mundo.

Esta relacdo com a factualidade é a cada momento e a cada relacao, juntamente com a
historicidade de cada ser-no-mundo e a cada vez ela é retomada. O passado, retomado a cada
vez, é factual e, ao recontar a prépria histéria, o ser-ai encontra a sua propria possibilidade de

abertura.

O conceito de factualidade contém em si: o ser-no-mundo de um ente ‘do
interior do mundo’, de tal modo que esse ente pode se entender como preso em
seu ‘destino’ ao ser do ente que-lhe-vem-de-encontro no interior do proprio

mundo.®®

Para os adolescentes deste estudo, a factualidade é ter a insuficiéncia renal crbnica e
esta determina as suas ocupacgdes dentro de um mundo que acontece e que ele se encontra
lancado. Os adolescentes se ocupam com o tratamento e com os cuidados que a IRC implica
em sua vida e demonstram que estas ocupacdes fazem parte de suas existéncias. E desta
forma, ao apresentar-se envolvido na sua factualidade, ele mostra as formas do seu sendo-no-
mundo-com-insuficiéncia-renal-crénica de forma singular, retratando que a doenca impede o
jovem a frequentar a escola devido a necessidade de internacao, outros contando que, sé a
restricdo hidrica é o problema ou o fato de se submeter a inimeras cirurgias € ruim. Ainda, para
alguns adolescentes, é considerado normal a condicao de nefropata, pois conseguem fazer de

tudo e sair de noite sem problema.

O conhecimento da historicidade do adolescente com IRC reflete no seu vivido, nas suas
experiéncias e vivéncias. Neste contexto, fica expresso a importancia de se estabelecer um
didlogo rico, permeado pelas particularidades do adolescente, entre ele e a enfermeira, de
modo a revelar para ambos que esta ndo é responsavel apenas pelo sofrimento, mas pelo

cuidado, o que envolve o acolhimento e a escuta das adversidades que o adolescente vivencia.
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A nossa existéncia é fenomenoldgica, a todo momento, em tudo o que os adolescentes
com IRC fazem, estdo descobrindo os outros e as coisas, e é nesta busca, dentro desta
condicdo de ser-ai que eles vao sendo, buscando além do ente, interrogando sobre como

aquele ser-no-mundo lida com os entes ao seu redor.

Em sua obra, Heidegger afirma que a cada momento, a existéncia de cada ser esta em
jogo, podendo ser e deixar de ser frente a determinadas situacdes, pois o existir € viver o tempo
constituindo o préprio ser, constantemente ameacado pela prépria finitude. Ser e poder-nao-ser

sdo dois aspectos entrelagados do existir do Dasein.

Os adolescentes, em alguns momentos, temem como serdo e como ficardo ao longo do
tratamento. Essa preocupacgédo, que aponta para o futuro, esta fundamentada no carater de
poder-ser da existéncia deles, pois eles ndo tém como prever o seu futuro diante de diversas

intercorréncias que a doencga e o tratamento impdem.

Foi possivel perceber que os adolescentes que permanecem mais estaveis
hemodinamicamente durante o tratamento, Maristela e Aldo, demonstraram tranquilidade em
relagdo ao seu cotidiano, podendo entregar-se as atividades que sdo comuns aos outros

adolescentes que nao possuem IRC.

s

E possivel perceber que Vani, que ja passou pela experiéncia da hemodidlise, do
transplante renal, e teve a necessidade de retornar para a terapia dialitica peritoneal, sente
medo das complicagdes que o cateter pode apresentar futuramente, como obstrugéo e infec¢ao

do mesmo.

Ja Rui, em seus discursos, demonstra mais seguranca em manter o cateter de Schilley
que ele ja utilizava anteriormente e foi recolocado, do que prosseguir o tratamento utilizando

outro dispositivo, o0 qual ele ndo teve contato ainda, neste caso o cateter Perm Cath.

Estas situagdes relatadas acima se referem as diversas formas como os adolescentes
lidam com uma mesma condicao existencial que é a questdo da indeterminacao ontoldgica, isto
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€, o0 poder-ser. Este existenciario esta imbricado com as possibilidades do futuro levando em
consideragao os seus sonhos, 0s seus desejos e expectativas em relagéao as suas vidas. Como
exemplo disto, Maristela, verbalizou a sua vontade de cursar o ensino superior, ja Aldo relata o

momento em que esta tirando sua carteira de motorista.

Sera que esse carater de futuro é abarcado ao longo do tratamento e dos cuidados

prestados?

Aldo, ao receber o diagnéstico de IRC, j4 se encontrava na adolescéncia e as suas
expectativas e vontades de sair para festas, passar a noite com os amigos estava presente,
mas a necessidade do tratamento dialitico trouxe diversos conflitos na sua condicéo de ser-no-
mundo e ser-no-mundo-com-os-outros. Aldo teve dificuldades em aceitar o tratamento dialitico
e, por vezes, ndo o realizava corretamente, desencadeando complicagbes no seu estado de

salde.

Como, nés, profissionais de saude, temos levado em consideragdo o carater histérico
dos adolescentes com IRC? Porque 0 homem, o ser-ai, diante da possibilidade 6ntica de buscar
compreender a sua existéncia, a todo o momento, encontra sentido na sua temporalidade. Em
seu ser factual, o Dasein é cada vez como ja era e ‘0 que’ ja era. Expressamente ou n&o, ele é
0 seu passado®. Quando o homem vislumbra as suas possibilidades, ndo sé de dar
transparéncia a sua existéncia, mas também perguntar pelo sentido da propria

existenciariedade, ele vera que a historicidade é essencial a sua constituicao de ser-no-mundo.

De acordo com a fenomenologia existencial, para se entender um acontecimento
humano, deve-se levar em conta a sua temporalizagdo, como se da o seu acontecer temporal ja
que o ser-ai encontra seu sentido na temporalidade, que ao mesmo tempo possibilita a sua
condicao de ser historico. Com base no que ja se deu, é que surgem as possibilidades de ser,

delimitadas pelo momento que este ser-ai esta inserido.
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A questao da temporalidade é evidente, o que para Aldo € algo que ja se deu e nao faz
mais parte do seu modo-de-ser neste momento, mas continua sendo parte do seu ser-ai algo
que ja o incomodou e ndo o incomoda mais, revelando que o que era doloroso para um

adolescente, para outros ainda é uma dor atual.

Contudo, de alguma forma, o adoecer que explicita a condicdo de poder-ser, aponta
para a finitude, que € uma questao profundamente incémoda para todos os homens. Assim, os
adolescentes vivenciam um incémodo duplo, a incerteza do tratamento da IRC e a questéao da

sua prépria finitude.

No entanto, a questado da finitude pode vir encoberta e Heidegger chama isto de fuga
existindo, eu vou fugindo do meu carater de finito porque é incbmodo. Para ele, o0 nosso ser,
que é o que estd mais proximo da nossa existéncia, € o que nos temos mais dificuldade de

perceber e compreender.

O que é onticamente mais proximo e conhecido é ontologicamente mais
longinquo, n&o conhecido e constantemente deixado de lado em sua

significacdo ontoldgica™.
Ao deparar com a condi¢do factica de ser-ai na fuga de si mesmo, confirma para mim
mesmo 0 que eu sou, a minha constituicido de ser-no-mundo-com-0s-outros-e-com-as-coisas e
me remete aquela facticidade da qual eu fujo. Isto pode ser o reconhecimento de algo que me

incomoda e que eu fujo interpretando-o como algo normal.

[...] no modus da impropriedade, também reside a priori a estrutura da
existenciaridade. Também nela o ser do Dasein de um modo determinado esta
em jogo, em relagdo ao qual este se comporta no modus da cotidianidade
mediana, mesmo que seja somente no modus da fuga diante desse ser e do

esquecimento desse ser”.

Sera que os adolescentes fogem da prépria condicdo ao negar a IRC e a sua propria

finitude? No ser desse ente — adolescente com insuficiéncia renal cronica - que é cada vez mais
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proprio do adolescente, ele tem que haver com o seu préprio ser, pois em todos os momentos
da nossa existéncia, nosso ser, quem eu sou, esta em jogo. Quem eu sou, a cada momento,
pode deixar de ser. O adoecer, possuir a IRC, € um modo de ser que o adolescente pode deixar

de ser a qualquer hora, pois o existir € viver o tempo todo ameacado pela prépria finitude.

Esta questéao fica explicita quando Marcelo, mesmo apés 45 dias de contato prévio antes
da entrevista, ora negando, ora fugindo da sua facticidade, recusou-se a verbalizar sobre a sua
condicao de ser-doente, demonstrando implicitamente a questédo da finitude — algo incomodo a
todos os seres humanos, e principalmente aos adolescentes com IRC, que tem em suas

existéncias essa questao bastante proxima em suas cotidianeidades.

A existéncia do adolescente pode ser também a existéncia em sua impropriedade, pois
os contextos que estéo inseridos e o seu mundo mudam e se ressignificam a cada momento, o
mundo muda o tempo todo a partir das relagdes que este ser-ai estabelece no seu cotidiano.
Portanto, o ente com carater de Dasein ndo tem em si uma esséncia, a sua esséncia € a sua

existéncia e ela é mudanca, sao modos-de-ser.

Os jovens associaram a questao da IRC a sua propria condigéo 6ntica, isto é, de como
suas vidas acontecem de fato, a facticidade de seu ser-em normal. A partir de referéncias ja
inseridas no seu mundo de vida, apresentaram tentativas de normalizar a situacdo da doencga,
ocultando aquilo que se mostra para eles mesmos, da sua propria condicdo. Ao constatarem as
diferencas que possuem em relagao aos outros, tentam dizer que a sua condicdo é normal,

como uma forma de afirmar, para eles mesmos, que a sua existéncia € normal.

Os adolescentes possuem uma referéncia de normalidade que ja esta inserida no seu
mundo com os outros e ao tentarem normalizar as suas condi¢des, ocultam aquilo que se
mostra para eles, que é constituinte da sua existéncia. Ao perceberem que sao diferentes em
relacdo aos outros adolescentes ndo acometidos pela IRC, eles afirmam e mostram para eles

mesmos e para a pesquisadora que é normal ter a IRC.
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Percebe-se que ha um esforco para que eles se apresentem como os demais entes
adolescentes, pois afirmam que realizam as mesmas atividades que os seus pares. Mas ao
mesmo tempo, ao refletirmos se frequentar trés sessées de hemodialise por semana € normal,
se ficar hospitalizado € normal, se realizar dialise peritoneal € normal, constatamos que isto nao
€ uma normalidade para outros adolescentes e, portanto os adolescentes com IRC transferem a

questao da IRC, a sua condicao, a sua facticidade, em absolutamente normal.

Ao existirem sendo adolescentes com IRC, eles realizam a tarefa de existir de acordo
com as possibilidades concretas de mundo no qual estdo imersos, pois € uma tarefa que o ser-
aitem que realizar. A existéncia, como sendo algo que acontece a cada momento, no momento

do estudo os adolescentes realizaram suas existéncias demonstrando-se ‘normais’.

Houve também uma normalizagdo da linguagem dos adolescentes, pois quanto mais
longa é a sua vivéncia junto a doencga e ao tratamento, maior € 0 acesso que o jovem tem de si

mesmo, pois ele vai se acostumando com a sua experiéncia de ser-doente.

O adolescente é seu passado no modo do seu ser, cada vez a partir de seu futuro.
Retoma algumas experiéncias passadas durante a entrevista, que é atual, apontando suas
possibilidades futuras e demonstrando suas possibilidades mediante ao que o mundo impde e
ndo ao que ele escolheu. Isso significa que um adolescente que nasceu e cresceu num
contexto de hospitalizagdes frequentes e tratamentos devido a doencga croénica, dispde, no seu

falar, modos de ser que atualizam essa condicao.

O jovem rememora as suas experiéncias acerca do inicio do tratamento da doenca, o
qual foi permeado por adaptacées em fungdo desta nova condicdo de ser, e neste momento

emerge o seu passado.

O presente foi revelado por meio do sofrimento desencadeado pela doenca e
dificuldades acerca de um tratamento continuo, além de demonstrarem que devido a sua

condicao factica de ser-no-mundo, acabam se acostumando com esta nova condi¢cao de ser.
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O futuro se manifestou na esperanga da alta hospitalar e diminuigao do sofrimento fisico.
Contudo, passado, presente e futuro emergem, ora de forma estanque, ora fundindo-se e

confundindo-se durante os discursos.

E melhor ou pior que ele normalize a sua condicdo de ser-doente? Quais serdo as
implicacdes no tratamento? Responder a estas perguntas é e ndao é o objetivo deste estudo,
pois ser como condicao originaria da existéncia abarca diversas possibilidades, embora haja

sempre a impossibilidade de se compreender a todos os existenciarios de ser-no-mundo.
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CAPITULO 6

Consideracoes Finais sobre o estudo

(Mulheres e passaro na noite- Joan Miro)

“De tudo ficam trés coisas: a certeza de que estava sempre comegando, a certeza de que era

preciso continuar e a certeza de que seria interrompido antes de terminar.
Fazer da ininterrupgcdo um caminho novo.

Fazer da queda um passo de dancga, do medo uma escada, do sonho um ponto, da procura um

encontro.”

(Fernando Sabino)
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6.1. Limitacoes do estudo

Neste momento, gostaria de fazer algumas consideragcdes sobre as limitagbes

encontradas durante o estudo no que diz respeito ao cenério do mesmo.

As entrevistas, inicialmente, ocorreram no ambiente hospitalar, durante o momento de
agudizacdo da doenca, quando ha necessidade de realizar procedimentos, como exemplo a

passagem de um novo cateter para realizacdo da hemodialise.

Contudo, a dificuldade de acesso aos participantes no ambiente hospitalar deu-se em
funcdo da baixa demanda de adolescentes com IRC hospitalizados, além da necessidade de
formacao de vinculo, que sucedeu lenta e gradualmente com os mesmos, 0 que determinou

que o periodo das entrevistas fosse maior que o previsto no cronograma.

Além disso, durante o exame de qualificacdo discutiu-se sobre o objetivo inicialmente
proposto, que focalizava o adolescente hospitalizado com IRC. Entretanto, as reflexdes que se
sucederam apds o exame de qualificacdo, evidenciou que o objetivo, de fato, &€ o adolescente,

independente de estar ou ndo hospitalizado.

Assim, considerando que o objetivo do estudo é compreender o adolescente com IRC,
encontra-lo em outro local foi uma possibilidade, pois existem adolescentes que nao estao
hospitalizados, mas fazem hemodialise na mesma instituicdo, ou seja, o encontro com 0s
participantes continuou sendo no ambiente hospitalar, mas ampliou-se para além da Unidade
de Internagdo Pediatrica. Por este motivo, fazemos referéncia, na descricdo do cenario da

pesquisa, ao Centro Integrado de Nefrologia.
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6.2. Consideracoes finais

Retomando a proposta deste estudo - compreender o ser-com o adolescente com
insuficiéncia renal crbnica a partir do seu discurso de ser-no-mundo, considerando-o como
sujeito principal para protagonizar a sua historia, o que auxiliou-me na compreensdo da

experiencia dos mesmos.

A utilizacdo do método fenomenoldégico na busca da compreensdo do sendo-
adolescente-com-insuficiéncia-renal-crénica permitiu um encontro social e existencial entre eu e
os adolescentes, desvelando, a partir das suas narrativas, o sentido das suas vivéncias
juntamente com a IRC. Fundamentada no pensamento do filosofo Martin Heidegger,
desvelaram-se algumas facetas do fendmeno — adolescente com IRC — em seus modos de ser
vivendo com a IRC, além dos modos que o adolescente é-no-mundo, isto €, em casa, na

escola, com a familia, amigos.

A busca pela compreensao deste ser-ai mostrou a singularidade de ser e viver com a
factualidade de ser acometido por uma doenca crbnica. A existéncia dos adolescentes com IRC
foram reveladas e ocultadas em suas existéncias facticas, modos-de-ser e de lidar com a
doenca crbnica, isto é, eles negam e recusam, ao mesmo tempo que aceitam a IRC como

condicao peculiar de suas vidas.

Os discursos dos adolescentes descreveram os acontecimentos significativos em suas
vidas, mas foi possivel perceber que eles relataram vivéncias de seu passado, presente e
futuro, emergindo aspectos existenciarios deste ser-ai, tais como: Sentindo-se diferente,
Vivenciando a insuficiéncia renal crénica por meio da terapia renal substitutiva e Buscando a

normalidade.

Os adolescentes demonstraram modos proprios de se relacionarem, interagirem com o

seu mundo-vida, fazendo-me refletir que, 0 jovem, em cada relagcao que se da a cada vez e se
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apresenta de forma que ele é, a cada vez. E as implicagbes desencadeadas pela IRC e pelo
tratamento levam, portanto, os adolescentes a se sentirem diferentes das demais pessoas ao

seu redor.

Ao vivenciarem o processo de adoecimento e cronicidade como ser-no-mundo, tem a
sua existéncia permeada por possibilidades em meio a vida factual que ele nao teve a opcao de
intervir. Ora negando a doenga, ora enfrentando a IRC, vivenciam modos de ser-com a IRC,
demonstrando que a condi¢ao de ser-doente faz parte da sua existéncia e, aos poucos, passam

a aceitar a sua condicao de estar-lancado-no-mundo.

Os jovens associaram a questdo da IRC a sua proépria condicdo de ser-ai, a prépria
facticidade de seu ser em normal. Ao perceberem que estdo langados-em-um-mundo,
permeado pelo coletivismo, compartilhando experiéncias com outros adolescentes, profissionais
de saude, amigos e familia, mostra a sua condicdo de ser-no-mundo, afirmando que sendo

como o outro se apresenta na normalidade de existir no mundo.

Além disto, os adolescentes afirmaram que sdo um ser-com-o-outro, fazem o que
gostam como jogar bola, andar de bicicleta, participar de festas, sair com os amigos, falar sobre
suas preocupagbes com a imagem corporal, 0 que é comum aos outros adolescentes que nao

sao acometidos por uma doenca crénica.

Diante disto, foi possivel refletir sobre como o adolescente com IRC tem sido cuidado,
pois ao me aproximar das suas experiéncias, pude perceber que a forma como cada um lida
com as questdes ja citadas ao longo do estudo é diferente, perante a sua historicidade e
temporalidade, e na condicdo de ter-que-ser, é, portanto, significativo o modo como os

adolescentes vivenciam a sua cotidianidade juntamente com a IRC.

A partir da producao deste conhecimento, na assisténcia, em especial de Enfermagem,

afirma-se novamente que é necessaria a busca por estratégias como o acolhimento, além de
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um dialogo permeado de paciéncia e confianga que favorega relagdo com os jovens e, assim,

podera ser possivel que este ser-ai apareca, pois ele se mostra apenas no seu sendo.

Permitir que os adolescentes exponham as angustias, os medos, as incertezas e as
dificuldades em relagcdo a terapéutica e a doenca, pode fazer com que o enfermeiro
compreenda este ser-ai juntamente aos entes que lhe vém de encontro dentro do seu proprio
mundo. Isto favorecera o adolescente vir-a-ser dentro da sua factualidade, juntamente com a
historicidade de cada um como ser-no-mundo, possibilitando o recontar a propria histéria e,

neste contexto, este ser-ai podera encontrar a sua propria possibilidade de abertura.

Ao proporcionar esta abertura aos adolescentes, compreendendo-os em seus diferentes
contextos e necessidades, demonstra-se e valoriza-se o mostrar-se de cada ser-adolescente no
mundo e os cuidados realizados pela Enfermagem poderdo abarcar a singularidade de cada

adolescente, efetivando a sua participagdo no cuidado de maneira mais prépria.

A Enfermagem esta em contato diario com os adolescentes, o que facilita o seu encontro
com eles. Fortalecer o vinculo € essencial para que ele possa sair da sua impropriedade e
mostrar-se de maneira mais prépria, com possibilidade de compreender-se na sua factualidade
e cuidado, mesmo estando em um mundo compartilhado e influenciado pela co-presenca de

outros entes.

Ressalta-se ainda que a Enfermagem precisa compreender os modos-de-ser-no-mundo
dos adolescentes, pois € muito importante visualizar o que esta imbricado em seu cotidiano
terapéutico. O tratamento, além de ter como objetivo a melhora dos sinais e sintomas da
doenca e proporcionar uma boa qualidade de vida, deve contemplar os aspectos psicolégicos e
sociais, favorecendo ao maximo o bem estar com a sua propria doencga, entre outras questdes

que envolvem a factualidade da doenca cronica somada as particularidades da adolescéncia.

z

E importante que o enfermeiro se preocupe, ndo apenas em atenuar os sinais e

sintomas da IRC, mas compreenda que o cuidar é Ser-com-o-outro, favorecendo ao
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adolescente ser participativo nos seus cuidados, maximizando as suas potencialidades,
aceitando as suas dificuldades, fazendo com que o cuidado minimize os possiveis desgastes
que a doenca e o tratamento implicam na sua existéncia, sempre no intuito de promover uma

condicao clinica favoravel juntamente ao cotidiano existencial dos mesmos.

Os profissionais envolvidos nesta problematica ndo devem apenas se preocupar com as
questdes biologicas da doenca, mas devem ir em busca dos aspectos existenciais, desvelando
o cotidiano do adolescente com IRC. Uma vez que a complexidade que envolve este ser-ai do
adolescente com IRC, que se apresenta em uma busca por maneiras singulares de integrar-se

ao mundo, reforga-se a necessidade de estudos que contemplem estas questdes.

Nesse sentido, fica explicita a necessidade de (re)pensar o que pode ser realizado e de
que maneira, para melhorar o mundo-vida do adolescente com IRC que é permeado por
fragilidades e singularidades proprias, em que o adolescente tem a possibilidade de ser e

também de poder-nao-ser.

Este estudo possibilitou que os adolescentes verbalizassem suas histérias, mas o
contato inicial deu-se a partir de estratégias ludicas, de acordo com a faixa etaria. Neste caso,
podemos citar a contagao de histdrias, a brincadeira livre na sala de brinquedos, a confecgao e

pintura de desenhos, jogos, dentre outras.

Neste contexto, as estratégias ludicas demonstraram-se eficazes como modo de
aproximacao ao sujeito adolescente, e, portanto ficou clara a importancia da inclusédo desta
modalidade de abordagem como intervengdo de enfermagem ao adolescente acometido por

uma doenca cronica.

Refletir sobre alguns modos-de-ser do adolescente com IRC desvelados nesse estudo,
permitiuv-me ndo sé conhecer algumas facetas do ser-adolescente-com-IRC na sua

cotidianeidade, mas para além disto, ir de encontro ao referencial filos6fico de Martin
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Heidegger, fizeram-me repensar em varios aspectos pessoais e profissionais, tornando esta

experiencia extremamente enriquecedora.

Finalizo este estudo com muitas reflexdes e indagacdes, além de fazer-me ir em busca

de possibilidades, de abrir-se e atentar-se para o mundo-vida do adolescente com IRC.

Por fim, mas n&do menos importante, reitero o compromisso em divulgar os resultados
desta pesquisa aos adolescentes e seus familiares, além dos profissionais que vivenciam esta
experiéncia e estudiosos desta tematica, com o intuito de aprimorar os saberes e as praticas

académicas e profissionais.
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8. Apéndices
8.1. Apéndice 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto de pesquisa: Sendo-com adolescentes hospitalizados com insuficiéncia renal crénica
Responsavel pela pesquisa: Marcela Astolphi de Souza
Orientadora da Pesquisa: Profa Dra Luciana de Lione Melo

Esta pesquisa quer conhecer a vida dos adolescentes hospitalizados com insuficiéncia
renal cronica. Para que este objetivo seja alcangado preciso da colaboracao do seu filho.

Vocé tem o direito de recusar a participacdo do seu filho nesta pesquisa em qualquer

momento, sem que isso traga qualquer dano ou prejuizo ao cuidado e tratamento do seu filho.

Eu conversarei com seu filho sobre “como €& ser adolescente com insuficiéncia renal
cronica”. Essa conversa sera gravada em fita cassete e o nome dele nao sera revelado. Mesmo

depois da realizacdo da conversa, vocé pode nao autorizar o seu uso.

E importante ressaltar que a participagdo do seu filho nesta pesquisa ndo acarretara
quaisquer riscos ou prejuizos previsiveis em sua salde. Esta pesquisa nao trara beneficios

diretos para seu filho neste momento, mas podera melhorar a assisténcia prestada futuramente.

Os resultados desta pesquisa serdo divulgados em eventos cientificos e por meio de
publicagdes em periddicos cientificos com a garantia do anonimato.

Uma cépia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com o senhor(a),
sendo possivel esclarecer qualquer duvida antes, durante e apés a realizagao desta pesquisa.

Telefone para esclarecimento de duvidas sobre a pesquisa:
Aluna — Marcela Astolphi de Souza (19) 8147-2035

E-mail para contato:marcela.astolphi@gmail.com
Orientadora - Prof? Dr2 Luciana de Lione Melo (19) 35218824

Telefone para esclarecimento de duvidas sobre as questées éticas da pesquisa:

Comité de Etica em Pesquisa — FCM - Unicamp: (19)3521.89.36/fax: (19)3521.71.87. Rua
Tessalia Vieira de Camargo, 126 — Caixa Postal: 6111 13083-887 Campinas — SP. E-mail:
cep@fcm.unicamp.br

Assinatura da pesquisadora Assinatura do responsavel pelo adolescente
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8.2. Apéndice 2

Termo de anuéncia do adolescente
Projeto de pesquisa: Sendo-com adolescentes hospitalizados com insuficiéncia renal crénica
Responsavel pela pesquisa: Marcela Astolphi de Souza
Orientadora da Pesquisa: Profa Dra Luciana de Lione Melo

Esta pesquisa quer conhecer a sua vida enquanto um adolescente hospitalizado com
insuficiéncia renal crénica. Para que este objetivo seja alcan¢ado preciso da sua colaboragao.

Vocé tem o direito de recusar participar nesta pesquisa em qualquer momento, sem que

isso traga qualquer dano ou prejuizo ao seu cuidado e tratamento.

Eu conversarei com vocé sobre ‘como é ser adolescente com insuficiéncia renal
cronica”. Essa conversa sera gravada em fita cassete e o seu nome sera substituido por outro
escolhido por vocé, para que ninguém possa identifica-lo. Mesmo depois da realizagcao dessa

conversa, vocé pode nao autorizar seu uso.

E importante ressaltar que sua participacdo nesta pesquisa ndo acarretara quaisquer
riscos ou prejuizos previsiveis em sua saude. Esta pesquisa ndo trara beneficios diretos para

vocé neste momento, mas podera melhorar a assisténcia prestada a vocé futuramente.

Uma copia deste Termo de Anuéncia ficard com vocé, sendo possivel esclarecer
qualquer duvida antes, durante e apés a realizacao desta pesquisa.

Telefone para esclarecimento de duvidas sobre a pesquisa:
Aluna — Marcela Astolphi de Souza (19) 8147-2035

E-mail para contato:marcela.astolphi@gmail.com
Orientadora - Prof? Dr2 Luciana de Lione Melo (19) 35218824

Telefone para esclarecimento de duvidas sobre as questdes éticas da pesquisa:
Comité de Etica em Pesquisa — FCM - Unicamp: (19)3521.89.36/fax: (19)3521.71.87. Rua
Tessadlia Vieira de Camargo, 126 — Caixa Postal: 6111 13083-887 Campinas — SP. E-mail:

cep@fcm.unicamp.br

Assinatura da pesquisadora Assinatura do adolescente
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9. Anexos

9.1. Anexo 1

FACULDADE DE CIENCIAS

MEDICAS - UNICAMP Q&ran o

(CAMPUS CAMPINAS)

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Sendo-com adolescentes hospitalizados com insuficiéncia renal crénica
Pesquisador: Marcela Astolphi de Souza

Area Temdatica:

Versao: 1

CAAE: D5308412.6.0000. 5303

InstituigSo Proponente: Hospital de Clinicas - UNICAMP

DADOS DA NOTIFICAGAD

Tipo de Motificag3o: Mova wersiSo TCLE

Detalhe:

Justificativa: Ma data de 3V07/2012 recebi o Parecer Consubstanciado do CEF, com o ndmero
Data do Enwvio: 21/0872012

Situagio da Motificagio: Aguardando revis3o do parecer do colegiado

DADOS DO PARECER

MNimero do Parecer: 155909
Data da Relatoria: 18/12/2012

Apresentagio da Motificag3o:
Objetivo da Notificagio:

Alender solicitagao do CEP.
Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Comentarios e Consideragtes sobre a Motificagdo:

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Encaminhado da versio 2 do TCLE sendo completados dados referentes a informagio a respeito do uso
que farad dos dados, informagio aos participantes sobre os meios pelos quais os dados serdo divulgados e

de gue forma.
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