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Objective: To understand the experience of adolescents/young adults with chronic kidney
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. o teaching hospital, during the years 2019 and 2020. Data were obtained through participant
Regina Szylit observation, semi-structured interviews, and consultations of clinical records. Results:
Maira Deguer Misko’ Comparative analysis of the data allowed us to reveal the family's experience in the process,
represented by the categories “having to move on to the next phase”, in which participants
describe the need to strengthen the independence of the adolescent/young adult through
the change of roles within the family and “exploring the new world”, where the autonomy
of the teenager/young adult must be encouraged. Conclusion: The study highlighted the
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Experiéncia do adolescente/adulto jovem com doenca renal cronica e de sua familia durante transicao de cuidados

INTRODUCAO

A prevaléncia de doengas cronicas na adolescéncia tem
crescido consideravelmente nas dltimas décadas. E estimado
que aproximadamente 10% dos adolescentes de paises oci-
dentais convivam com condig¢bes cronicas de saude nos dias
de hoje™. O continuo progresso tecnoldégico na drea médica
tem contribuido para melhores prognésticos, permitindo que
esses jovens atinjam a idade adulta, aumentando a necessidade
de realizar a transi¢io dos cuidados pedidtricos para o sistema
de satude voltado para adultos®.

O conceito mais utilizado na literatura para o termo “tran-
si¢do de cuidados” é o da Society for Adolescent Medicine,
sendo definido como “um movimento intencional e planejado
de adolescentes e jovens adultos com condi¢ées cronicas de
um servico pedidtrico para servicos de saude voltados para
adultos”*?. O adolescente/jovem adulto que vive com a doenga
cronica, além das mudancas esperadas para a idade, deverd
enfrentar também altera¢des em seu cuidado de satde e na
forma como ele serd oferecido, acrescentando complexidade a
um periodo de transi¢io ji conturbado®?.

Embora diversas recomendag¢des tenham sido feitas nos
ultimos anos, a transi¢do para o cuidado adulto ainda repre-
senta um desafio para adolescentes, trabalhadores da drea da
saide e familiares. Esse processo exige uma alteragio na diné-
mica familiar, em que novos papéis e responsabilidades sio
assumidos entre seus membros®. Muitos adolescentes viven-
ciam a transi¢io de forma desarticulada, enfrentando dificul-
dades tanto em deixar o ambiente pedidtrico familiar quanto
na adapta¢do no ambiente adulto. Profissionais pedidtricos
mostram resisténcia em transferir a responsabilidade para os
pacientes, enquanto a equipe de satide adulta nem sempre estd
preparada para lidar com jovens®.

A transi¢do para o cuidado adulto deve considerar a com-
plexidade da doenca, o contexto familiar e a prontiddo do
adolescente para assumir a responsabilidade por sua saude,
em vez de se basear apenas na idade cronolégica®. Uma
transi¢do abrupta, sem planejamento ou coordenagio, pode
causar desamparo, comprometer a adesio ao tratamento e
agravar o quadro clinico. Por isso, ¢ essencial que a equipe de
satde elabore um plano gradual e estruturado para assegurar
a continuidade do cuidado, promovendo uma melhor adesio
ao tratamento e prevenindo complicagdes futuras da doenga
cronica®?,

Para que isso seja possivel, entende-se que é de extrema
importincia conhecer os sentimentos e expectativas do adoles-
cente e de sua familia que irdo passar para o cuidado adulto em
breve, assim como a experiéncia vivenciada pelo jovem adulto
que ja estd sendo acompanhado no ambulatério adulto e sua
familia. Esperamos que esse conhecimento permita ao profissio-
nal da saude tragar um programa de transi¢io de cuidados indi-
vidualizado e organizado, levando em consideragio a dindmica
familiar, a doenga e o cendrio sociocultural em que o adolescente
estd inserido*!.,

Desse modo, esse estudo teve como objetivo conhecer a
experiéncia da familia e/ou do adolescente/jovem adulto com
doenga renal cronica durante seu processo de transi¢do de cui-
dados da pediatria para um servigo adulto.

METODO
DesenHO DO EsTuDO

Estudo qualitativo, apoiado nos pressupostos do refe-
rencial metodolégico da Teoria Fundamentada nos Dados,
desenvolvido a partir da ética do Interacionismo Simbélico
como referencial tedrico. Essa metodologia foi escolhida por
sua capacidade de orientar a coleta, organizagio e andlise dos
dados, com o objetivo de desenvolver uma teoria, hipétese ou
conceito baseado nas informagdes obtidas durante a pesquisa.
Ela busca extrair significados das experiéncias vivenciadas, com
énfase nas interagdes sociais. Além disso, permite a constru-
¢do de categorias inter-relacionadas que contribuem para a
formagdo de uma estrutura tedrica, ampliando a compreensio
dos temas estudados, explorando novas perspectivas e escla-
recendo as experiéncias analisadas®’?. As recomendagées do
guia Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)" nortearam a construgio do presente trabalho.

LocaL

A coleta de dados foi realizada no Ambulatério de
Nefrologia Pedidtrica e no Ambulatério de Nefrologia Adulta,
ambos pertencentes ao Centro Integrado de Nefrologia (CIN),
unidade que integra um complexo hospitalar publico de nivel
tercidrio, voltado para atividades de ensino e pesquisa, loca-
lizado no interior do estado de Sdo Paulo. Essa unidade é
exclusiva para cuidados de pacientes com doenga renal cro-
nica, sendo 30% dos pacientes pedidtricos e 70% adultos. O
acompanhamento ambulatorial abrange todas as modalidades
terapéuticas e oferece atendimento para todos os estigios de
doengas renais, desde o tratamento conservador até o trans-
plante de rim. A equipe médica determina quais adolescentes
devem realizar a transi¢do de cuidados para o servi¢o adulto,
utilizando como principais critérios a idade de dezoito anos e
a estabilidade clinica do adolescente. Pacientes com o quadro
de satde instavel e familias com significativa vulnerabilidade
social ou emocional podem ter a transi¢io de cuidados adiada,
até a estabilidade clinica ou familiar, o que pode ocorrer apés
0s 20 anos de idade do paciente.

PoruLAcAo

Os participantes desta pesquisa incluiram adolescentes (de
12 a 18 anos) e adultos jovens (de 19 a 24 anos) com doenga
renal cronica, bem como seus familiares. A escolha dessa
faixa etdria visou abranger a experiéncia completa da transicio
de cuidados, considerando todos os estdgios da adolescéncia de
forma equanime. O adolescente ainda em acompanhamento
pedidtrico pode compartilhar suas expectativas para o futuro,
enquanto o adulto jovem, jd atendido em ambulatério adulto,
expressa seus sentimentos sobre a transi¢do ja vivenciada. Vale
ressaltar que todos os participantes adolescentes e adultos jovens
realizavam tratamento conservador no ambulatério, com exce-
¢do dos membros das familias 4 e 5, que ja haviam passado por
transplante renal.

Atualmente, a defini¢io de familia varia de acordo com o
referencial de cada individuo, considerando seus valores e cren-
¢as. Ou seja, familia é definida pelos seus préprios membros,
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independente de lagos de consanguinidade. Porém, o sistema
familiar ndo ¢ apenas composto por pessoas que possuem vin-
culos afetivos, mas também por individuos que desempenham
uma fungio cultural e social dentro deste sistema®, e esta foi a
defini¢do utilizada na construc¢io deste trabalho.

Foram seguidos os seguintes critérios de inclusdo: ser
familiar de adolescente ou jovem adulto com doenga renal
crénica que vivenciou ou ird vivenciar o processo de transi-
¢do de cuidados no CIN; ser adolescente ou jovem adulto
diagnosticado com doenga renal crénica que vivenciou ou ird
vivenciar o processo de transi¢do de cuidados no CIN. Como
critérios de exclusdo, foram considerados: familiares, adoles-
centes e jovens adultos com déficit neurolégico ou de fala,
impossibilitando a execugdo das entrevistas; adolescentes ou
jovens adultos que estivessem hospitalizados ao longo da fase
de obten¢ido dos dados.

Desta maneira, participaram da pesquisa 08 familias,
com total de 14 membros familiares entrevistados: seis
adolescentes e um adulto jovem com doenga renal cronica,
quatro mies, dois pais e uma irmi. Destaca-se que o jovem
adulto da familia 05 ndo participou da pesquisa devido a
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. No caso da fami-
lia 06, apenas o jovem adulto participou da pesquisa porque ele
nio frequenta mais o servico com acompanhante. Nenhuma
das familias convidadas a participar do estudo apresentou
recusa. Os participantes estdo descritos no Quadro 1.

DEFINICAO DA AMOSTRA

A obtengio de dados foi concluida ao alcangar a saturagio
tedrica, etapa em que a recorréncia e a falta de novos elementos
indicam que o aprofundamento da teoria foi suficiente. Esse
conceito é amplamente utilizado em pesquisas qualitativas
na drea da satde. Assim, o nimero de participantes nio foi

pré-definido, sendo determinado conforme os dados eram cole-
tados e analisados™.

O grupo amostral intitulado “Ambulatério de Pediatria”
foi constituido por quatro familias que estavam em acom-
panhamento no ambulatério de nefrologia pedidtrica, mas
que jd haviam sido comunicados pela equipe de saide que o
processo de transicdo para o cuidado adulto estava préximo
de se concretizar. Esse primeiro momento teve como objetivo
apreender como o adolescente/adulto jovem e sua familia
vivenciavam a experiéncia da transi¢io de cuidado enquanto
ainda era uma possibilidade, quais eram seus sentimentos e
expectativas frente a isso. O segundo grupo amostral foi com-
posto por quatro familias que ja tinham vivenciado o processo
de transi¢do para o cuidado adulto e estavam iniciando ou jd
estavam em acompanhamento no ambulatério adulto, o que
foi fundamental para ampliar o olhar para a experiéncia da
familia frente ao processo de transi¢do. E importante ressaltar
que os grupos amostrais sdo distintos e nio se sobrepuseram;
ou seja, as familias do primeiro grupo amostral nio participa-
ram da pesquisa no segundo momento e vice-versa.

CoLetA b DADOS
A coleta de dados foi realizada no periodo de agosto de 2019

a marco de 2020, utilizando os métodos de observagio partici-
pante, entrevistas semiestruturadas e consultas aos prontudrios.

A observagio participante constitui-se em uma estratégia
que possibilita ao pesquisador imergir na situacio investi-
gada, acompanhando as expressdes verbais e ndo verbais, além
de contribuir para a identificagio de detalhes que, até
entdo, ndo haviam sido percebidos ou relatados durante as
entrevistas. A observagio foi realizada tanto na sala de espera
quanto durante as consultas de enfermagem que precedem as
consultas médicas. Cada familia foi acompanhada, em média,

Quadro 1 - Caracterizacdo dos participantes da pesquisa — Campinas, SP, Brasil, 2020.

Grupo Amostral Familia Nome Idade Parentesco Diagnostico Tempo de transicao
Familia 1 Rosana 42 Mae
Sindrome Nefrética Sem previsao
Marcela 17 Paciente
Familia 2 Clara 45 Mae .
Sindrome Nefrética Ultima consulta pediatria
1 — Ambulatério de Eduardo 18 Paciente
Pediatria Familia 3 André 43 Pai )
Glomerulopatia Ultima consulta pediatria
Lais 19 Paciente
Familia 4 Mara 48 Mae
Cistinose Nefropatica Sem previsao
Vitor 20 Paciente
Familia 5 Francisco 40 Pai Insuficiéncia Renal Cronica 1 més
Familia 6 Antonio 18 Paciente Sindrome Nefrética 5 meses
2 _ Ambulatério Familia 7 Paula 46 Mae e Cron
Adulto — - Insuficiéncia Renal Crénica 5 meses
Valéria 18 Paciente
Familia 8 Milena 25 Irma
Insuficiéncia Renal Cronica 12 consulta
Caio 18 Paciente
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por 60 minutos. Essas observa¢ées foram anotadas em um
didrio de campo no momento em que eram feitas, sendo deno-
minadas como “notas de observagio”.

A entrevista semiestruturada foi conduzida pela pes-
quisadora responsdvel, sendo composta por duas segdes:
a primeira destinada a obtengdo de informagdes sociodemo-
grificas e de caracteriza¢do da familia e a segunda composta
pela questdo norteadora “Como tem sido/foi para vocé viven-
ciar com seu filho/familiar o processo de transi¢do de cuidados
de um servigo pedidtrico para um servigo adulto?” Os discur-
sos decorrentes dessa questdo foram permeados por novos
questionamentos, como por exemplo, “Como esta situagdo
fez vocé se sentir?” e “O que vocé acredita que poderia ter
lhe ajudado nesta situagdo/momento?”, a fim de aprofundar
a descri¢do da experiéncia vivenciada. As entrevistas tiveram
dura¢do média de 30 a 40 minutos e ocorreram uma Unica vez
com cada participante.

O contato com os participantes aconteceu na drea de espera
do ambulatério pedidtrico ou adulto, enquanto aguardavam o
atendimento médico ou de enfermagem. A pesquisadora foi
apresentada a familia pelos profissionais do ambulatério, ndo
tendo estabelecido nenhum vinculo ou contato prévio com essas
familias, seja antes ou apds a entrevista. Apenas a pesquisadora
coletou os dados, e esta ndo possui qualquer vinculo com o local
de estudo, o que ajudou a minimizar possiveis desconfortos ou
vieses no acesso aos sujeitos da pesquisa.

A entrevista com cada familia foi realizada individual-
mente, respeitando-se a privacidade do entrevistado, no local
e no momento de preferéncia da familia, sendo que todos os
entrevistados optaram por realizar a entrevista no préprio ambu-
latério em que eram atendidos, em sala privativa e previamente
reservada pela pesquisadora para este fim. Foi dada 4 familia a
opgdo de as entrevistas serem realizadas sem a presenga do ado-
lescente/adulto jovem e o inverso também foi realizado, contudo
nenhuma familia utilizou tal recurso.

Os adolescentes foram convidados a participar da entrevista,
podendo escolher entre comparecer acompanhados por seus
familiares ou de forma individual. Todos decidiram participar
junto com seus familiares e expressaram-se abertamente, com-
partilhando seus sentimentos e expectativas. Os participantes
foram nomeados com pseudénimos, assegurando o sigilo de
suas identidades.

A pesquisadora principal conduziu a coleta de dados de
maneira completa e, para isso, passou por treinamento para rea-
lizar entrevistas com familias, oferecido pelo grupo de pesquisa
ao qual pertence. As entrevistas foram registradas em dispositivo
digital e, em seguida, transcritas na totalidade.

As transcrigbes foram revisadas por membros do grupo de
pesquisa e os participantes nao tiveram acesso as transcrigoes.

Também foram realizadas consultas nos prontudrios fisicos
e eletronicos dos pacientes, com o objetivo de obter informa-
¢bes como diagndéstico, tempo de acompanhamento no servico,
tratamento e progndstico da doenga.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Os depoimentos gravados foram transcritos na integra de
maneira manual e analisados segundo o método comparativo
continuo, por meio do qual as categorias foram confrontadas

para identificar conceitos semelhantes ou diferentes, simulta-
neamente 2 coleta de dados. As categorias foram revisadas pelos
membros da equipe.

A andlise dos dados foi conduzida com base nos principios
da Teoria Fundamentada nos Dados, utilizando as codifica¢des
aberta, axial e seletiva. Assim, a primeira etapa do processo
analitico foi a codificagdo aberta, que consiste na leitura atenta
do pesquisador de cada frase dita pelo entrevistado, seguida
por reflexdo e conceptualizagio da frase. Nessa etapa, foram
atribuidas expressées aos fragmentos da entrevista, com o
objetivo de formar cédigos. Esse processo envolveu a andlise
de frase por frase e palavra por palavra da entrevista, conside-
rando as perguntas e os objetivos da pesquisa™®. A medida que
as perguntas foram sendo respondidas, foi possivel identificar
as primeiras propriedades, que possibilitaram a formagio das
categorias apresentadas neste trabalho.

A codificagdo axial foi a segunda fase da anilise, caracte-
rizada pelo processo de vincular categorias as suas subcate-
gorias, com o objetivo de gerar explica¢ées mais detalhadas
e completas sobre os fendmenos. Como as conexdes entre
categorias podem ser bastante implicitas, Strauss e Corbin®®
sugerem a elaborac¢do de um esquema que possa ser utilizado
para estruturar as relacées emergentes. Neste estudo, foi ado-
tado o tipo denominado “processo” para a codificagio axial.
Strauss e Corbin®® o definem como uma série de sequén-
cias evolutivas de a¢do/intera¢do que acontecem ao longo do
tempo e do espago, alterando-se ou permanecendo constantes
em determinados momentos, em resposta a situagio ou ao
contexto. Assim, o processo nos dados ¢ representado por
eventos e ocorréncias que podem ou nio se desenrolar em
sequéncias continuas.

A codificagio seletiva € a terceira fase da anilise, na qual se
procurou integrar e aprimorar a teoria. Assim como nas etapas
anteriores da anlise, essa integra¢io envolve uma interagio entre
o analista e os dados, pois abrange a evolugio do pensamento ao
longo do tempo, por meio da imersdo nos dados e do conjunto
de resultados obtidos.

Os dados foram entdo comparados na busca por similari-
dades e diferencgas. Esse processo permitiu analisar detalhada-
mente como as palavras e frases foram utilizadas, associando-as
a sentimentos e experiéncias, auxiliando assim na interpretagio
dos dados, formando agrupamentos de conceitos mais abstra-
tos, que sio denominados de categorias e sdo exemplificados

no Quadro 2.

Aspectos ETicos

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Estadual de Campinas, sendo aprovado sob o
parecer de nimero 3.276.133. Cabe ressaltar que os aspectos da
Resolugio 466/2012, do Conselho Nacional de Satude, foram
rigorosamente respeitados. Todos os participantes foram infor-
mados sobre os objetivos do estudo, os procedimentos e méto-
dos, especialmente em relagio ao uso do gravador durante as
entrevistas, a garantia de confidencialidade das informagdes, ao
direito ao anonimato e a liberdade de optar por participar ou nio
da pesquisa. Os adolescentes e seus familiares foram convidados
a integrar o estudo e, apds a leitura do Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (para participantes menores de 18 anos) e
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Quadro 2 - Exemplo de Categorizacao — Campinas, SP, Brasil, 2020.

Cadigos Categoria

— Ficando um pouco na expectativa.
- Tendo um pouco de ansiedade.
— Sabendo que ndo sao os mesmo profissionais, mas TENDO QUE

acreditando que vai ter o mesmo encorajamento. AVANCAR
— Acreditando que vai agregar mais. DE FASE
— Recebendo a noticia que ia para o ambulatério adulto.
- Ficando na expectativa com a transigao.

Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (para maiores de
18 anos e todos os familiares), dividas foram esclarecidas e a
assinatura dos termos pelos envolvidos foi solicitada.

RESULTADOS

Os significados conferidos pelos familiares, para a experién-
cia de vivenciar o processo de transi¢do para o cuidado adulto,
foram entendidos apés a avaliagio e a comparagio continua
dos dados. Assim, o processo que reflete a experiéncia familiar
’ . « »
é composto por duas categorias: “Tendo que avangar de fase” e
“Desbravando o novo mundo”.

Tenbo QUE AVANCAR DE FASE

A experiéncia da familia de adolescentes e/ou adultos
jovens com doenga renal crénica durante o processo de tran-
si¢do de cuidados estd intimamente ligada ao processo de
adaptacdo familiar, particularmente quando o diagnéstico é
feito ainda na infincia. Esse processo de adaptacdo envolve
uma combinagio de fatores emocionais e préticos, refletindo
tanto as mudangas na vida cotidiana da familia quanto a gestdo
das emoc¢des diante de uma condig¢io crénica e potencial-
mente debilitante.

Muitas familias relataram uma diminui¢io da fragilidade
emocional ao iniciarem o acompanhamento no servi¢o pedid-
trico. Esse suporte da equipe de saide contribuiu para o enfren-
tamento da doenga e para o estabelecimento de uma rotina de
tratamento. O convivio no ambulatério estreitou os vinculos de
afeto entre familiares e trabalhadores de satde, diminuindo a
carga emocional que a doenga carrega.

“Tem o lado pessoal junto aqui. Porque tem 16 anos que venho aqui,
entdo eles me conhecem desde pequeno.” [Eduardo, 18 anos.]

“Todas as enfermeiras tém amizade com ele, todos conhecem ele desde
quando ele era crianga. (0 Jodozinho, vocé jd estd grande, vai passar
no adulto agora!”’. Jd fica assim: ‘Nossa, vocé vai passar no adulto?
Nio, nio pode ser!” [Milena, irma]

‘Marcela aguarda na sala de espera juntamente com sua mae,
enquanto olha o celular. E chamada pela enfermeira e entra no con-
sultdrio de enfermagem sozinha. Dentro do consultorio, Marcela jd
sabe o procedimento: tira o sapato e a blusa amarrada na cintura.
Sobe na balanca e a enfermeira, enquanto anota seu peso, pergunta
sobre o namorado, com quem Marcela comegou a se relacionar recen-
temente. Marcela comeca a contar sobre seu iiltimo final de semana
e a conversa flui como duas amigas.”[anotagio de campo realizada
pela pesquisadora a partir da observagdo participante]

Durante a transi¢io de cuidados, a familia rompera
vinculos afetivos. Ao sair da pediatria, a familia estard dei-
xando para trds anos de interagdes sociais construidas, expe-
riéncias e aprendizados compartilhados, momentos tristes e
felizes que compuseram suas trajetorias, para adentrar em um
mundo com novos significados. As familias relatam insegu-
ran¢a devido a auséncia de suporte e informagées, além de
medo e tristeza em avangar de fase, especialmente quando
ndo se tem as instrugdes e regras necessdrias para enfrentar
essa mudanga.

“‘Eu ndo quero ir (para o ambulatério adulto). Eu fico triste, eu
ndo quero ir. Eu nem fico pensando muito, ndo quero ir para ld nao,
eu gosto daqui.” [Marcela, 17 anos.]

“S6 0 medo. Nao sei como € ld, ndo sei como vai ser. S6 medo.” [Lais,
19 anos]

A junta médica do lado do infantil sdo muito bonzinho, tem umas
doutora ali, nossa, muito boa. Se eu pudesse, eu deixava aqui (no
ambulatirio infantil). Vocé vé que é mais carinhoso, assim. Nio
gostei muito deles, no adulto ld, que ndo deram muita atencio’.

[Francisco, pai]

A possibilidade de mudangas no tratamento e nas rotinas
de satde traz para a familia o sentimento de que o processo de
transi¢do de cuidados pode acarretar um risco a continuidade
do tratamento, ou agregar novas restri¢des para a vida cotidiana,
como é o caso da hemodiilise.

“Ele conversa muito sobre isso: ‘Vai ter muita diferenga?’ (...) Serd que
eu vou mudar algum medicamento? Serd que eu vou mudar alguma
rotina? Ele ainda nio sabe.” [Milena, irma.] Acho que meu maior
medo € chegar ld e, sabe, a hemodidlise. Porque aqui, ndo sei como
que é ld, mas aqui eles dio remédio, porque o cuidado com a crianga é
diferente que com um adulto. Eles procuram dar a privacidade para
crianga continuar crescendo, mas ld nao.” [Lais, 19 anos.]

Nio apenas os procedimentos e as rotinas sdo diferentes no
ambulatério adulto, mas também o espago fisico e as interagoes
pessoais no novo ambiente, o que gera um impacto significa-
tivo na familia. Isso ocorre porque as relagées tendem a ser
mais distantes e as consultas mais protocolares. Muitas familias
relatam despreparo para enfrentar essa mudanga de equipe e de
ambulatdrio, a0 mesmo tempo em que se sentem pressionadas
a avangar de fase e aceitar a transi¢io.

O jovem adulto e sua familia terdo que interagir com uma
nova e desconhecida equipe de satide, com quem deverio esta-
belecer relagdes de confianca semelhantes aquelas vividas no
ambiente pedidtrico. No entanto, nas familias, existe o receio de
que essas novas relagdes se tornem mais dificeis e rigidas. Além
disso, a dificuldade natural de interagio tipica da adolescéncia,
agravada pela presenca de uma doenga crénica, ¢ uma preocu-
pacio frequentemente expressa pelas familias que vivenciam
esse processo.

“Vocé jd conhece (a pediatria), ji sabem quem wvocé é, ji sabem do
seu jeito. Uma hora vocé estd alegre, outra hora vocé estd desani-
mado. Entio parece que vocé jd se torna amigo ali. Do outro lado
(ambulatirio adulto) eu jd fui vdrias vezes, mas ¢ tudo meio seco.”
[Mara, mae]
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“Eu penso que o médico (do ambulatorio adulto) nio vai tratar vocé
igual. Talvez ele seja um pouco mais rigido, nio pergunte seu pessoal.”
[Eduardo, 18 anos.]

«

0 comego eu estranhei um pouquinho, achei um pouquinho dife-
rente. Aqui (pediatria) eles faziam de um jeito, ld ja é de outro. O
modo de pesar é diferente.” Antonio, 18 anos.

Esse processo gera ansiedade e sofrimento nas familias, que
se ddo conta neste momento de que terdo que desenvolver novas
habilidades para que o adolescente ou adulto jovem ganhe voz
e seja o narrador de sua histéria. O medo de ndo estabelecer
vinculos com a nova equipe estd profundamente relacionado
ao receio de se apresentar a um grupo até entdo desconhecido.

Ah, é que geralmente sempre minha mde fala por mim. Agora estou
tentando falar sozinha, agora. Isso que é meio estranho.” [Valéria,
18 anos.]

As familias temem néo conseguir replicar as condutas e tra-
tamentos realizados durante o acompanhamento na nefropedia-
tria para a equipe adulta, o que poderia comprometer o segui-
mento e a satde do adolescente. A continuidade do tratamento
parece estar em risco, e elas sentem que terdo que enfrentar essa
jornada sozinhas e com poucas informagdes.

“Quanto i transicio (...) eu ndo sou médico para dizer, pra contar
minba histéria assim, sobre o que aconteceu, né? Eu sei que aconteceu,
mas a parte técnica eu ndo vou saber falar. Dizer: ‘ele comegou com
sindrome nffro’fica, aconteceu tudo isso, ele tem um caso assim, contar
sobre o meu caso, sabe? E jd deixar pronto para o médico pegar e falar:
ah, esse daqui é 0o Eduardo!’. Ji saber quem é o Eduardo. Me deixaria
um pouco mais tranquilo, porque ele jd saberia a minha historia um
pouco. Claro que nio saberia tudo, porque estd comegando agora o
acompanhamento.” [Eduardo, 18 anos.]

Na categoria “Tendo que Avancar de Fase”, a familia enfrenta
a inevitdvel transi¢do de cuidados, buscando construir uma nova
identidade enquanto interage com pessoas e situagdes desconhe-
cidas. Ao longo desse processo, a familia percebe a necessidade
de apoiar a independéncia do adolescente, e buscando firmar
nossos simbolos a partir das novas relagées que comegam a ser
estabelecidas, garantindo assim a continuidade dos cuidados de
satde. Dito isso, ndo h4 como recuar e os adolescentes e/adultos
jovens e suas familias passam a viver um novo momento, a partir
da transi¢do de cuidado, representada pela segunda categoria,
nomeada “Desbravando o novo mundo”.

DEesBrRAVANDO 0 Novo MuUNDO

A transicdo para o cuidado adulto representa o inicio de uma
nova era na vida da familia e configura-se como um dos maiores
obsticulos desde o diagndstico. A categoria “Desbravando o
Novo Mundo” representa o esfor¢o da familia em reunir as fer-
ramentas indispenséveis para se adaptar a um contexto diferente,
caracterizado por novas estruturas, regras e rotinas. Esse periodo
também se destaca pela reorganizagio dos papéis familiares, que
devem se ajustar as demandas dessa nova realidade.

Com o diagnéstico da crianga, a familia reorganiza-se para
que um de seus membros, geralmente a mie, assuma a centrali-
zagio dos cuidados e dedique-se quase exclusivamente ao filho,
supervisionando o tratamento e o acompanhamento da satde.

Nesse processo, essas mies passam a ocupar um novo papel na
dindmica familiar: o de cuidadora de um filho com doenga cré-
nica. Essa configuragio costuma perdurar ao longo da infincia,
mas, na transi¢io para a vida adulta, muitas mies retomam suas
atividades profissionais e precisam transferir gradualmente o
controle e as responsabilidades do tratamento para os filhos,
agora adolescentes, desafiando-os a assumir a responsabilidade
pela prépria condigio clinica.

“Faz dois meses, agora que eu voltei & rotina normal, porque até
entdo...antes de ele ficar doente, eu trabalhava, depois eu nio...eu
ﬁzzia alguma coisa assim, pra preencher o tempo (...) mas assim,
agora estou trabalhando mesmo.” [Clara, maie]

“(A mae) controla tudo, deixa os remedinbos cortados no miligrama
certo, ela fica no pé do hordrio (...) nio sei se é a_fase da adoles-
céncia, mas ele é muito relutante. Entdo, tem que ficar em cima.”
[Milena, irma.]

O adolescente, ao entrar na vida adulta, ganha responsa-
bilidades e autonomia, embora nem sempre venham acompa-
nhadas da maturidade emocional ou prontidao necessdrias para
assumir o controle da situagdo. A transi¢io de cuidados exige
que ele se responsabilize pela prépria doenga e tratamento,
assim como pelas consequéncias decorrentes da nio adesdo ao
tratamento. Nesta etapa, a familia frequentemente se questiona
sobre a prontiddo do adolescente para assumir um papel mais
ativo em seu cuidado, a0 mesmo tempo em que teme possiveis
agravamentos no quadro clinico. Muitos familiares sentem-
-se inseguros e até ameagados pela possibilidade de perder
o controle sobre a saide do adolescente, o que pode gerar
preocupagdes quanto a continuidade do tratamento e ao risco
de piora na condigio clinica.

“E estranho eu deixd-la vir soxinha. Porque o dia que ela falou:
mde, eu vou para o adulto e a senhora ndo pode ir!” Mas espera ai,
quanto tempo eu acompanhei? Eu cuidei, remédio, e tal. ‘Mas mde,
eu estou com 18, estd na hora de cortar o cordao, né?” [Paula, mae].

‘Hoje ele vai sentar numa sala com um médico, que na primeira vex
eu vou com ele, mas pode ser que nas proximas eu nio entre mais,
entdo eu vou ter que acreditar que tudo o que o médico falar pra ele,
ele vai ter que passar pra mim ou pra minha mae.” [Milena, irma].

“Geralmente minha mde fala por mim. Agora estou tentando falar
sozinha. Isso é meio estranho.” [Valéria, 18 anos.]

O ambulatério adulto geralmente é descrito pelos familia-
res como “a vida real”, enquanto a pediatria apresenta-se como
um mundo “de faz de conta”. Esses familiares trazem consigo
a angustia de ver que seus jovens cresceram e estio entrando
no mundo real e tendo que assumir o controle de sua doenga.

A é uma nova fase de vida para ela, que eu acho que & mais dificil.
Ela se adaptar, a adaptacio dela ld. Porque ela vai ter que lidar
com pessoas, acabou aquele negdcio de crianca, pré- adolescente. A
coisa para adulto € mais séria, em todos os fatores né, nio sé aqui.”
[Rosana, mae.]

Nesta mudanga de papéis, os familiares deixam o protago-
nismo do cuidado e assumem a fungio de apoiadores, enquanto
o adolescente volta-se para si em busca de instrumentos e
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recursos para desenvolver autonomia e enfrentar o medo de nio
se sentir preparado para este momento. No ambiente adulto,
os familiares serdo vistos como um suporte, mas serd o jovem
adulto que devera responder pelas suas decisdes e comporta-
mentos frente 4 doenga. Referem o receio e medo pela cobranga
que imaginam que passardo a receber, quando o processo de
transi¢do de cuidado do servigo de pediatria para o adulto de
fato concretizar-se.

Aqui (pediatria ) eu era meio que: “1d bom, vocé ndo vai ter o cargo,
ainda. O peso nio vai pra tu, vai pro seu acompanhante’. Mas agora
0 peso vai pra mim. Alguma coisa, vai ser a culpa minha.” [Caio,
18 anos.]

A partir do momento que ela fizer 18 anos, vai mudar muita coisa
na vida dela. Ela vai ter que encarar as coisas de frente, deixou de ser
crianga, deixou de ter uma certa regalia aqui. A coisa é mais séria.”
[Rosana, mae.]

Agora a responsabilidade pesa sobre ele. Quando a gente acompanha,
quando a gente td perto € mais ficil, porque vem pra gente, a gente
cobra e fica em cima. Agora, quando € pra ele, pra ele pegar (...) eu
sinto por ele, que agora ele vé que a responsabilidade é dele. Nao ¢ toda
vez que a gente vai pader entrar, que a gente vai poder acompan/mr,
que agora a responsabilidade é dele. Entdo um pouco vai ser bom para
o0 amadurecimento.” [Milena, irma.]

Este processo analitico explora, na experiéncia da familia, a
dindmica entre enfrentar a inevitdvel transi¢do para o ambula-
tério de cuidados adultos e lidar com o rompimento dos lagos
estabelecidos no servigo pedidtrico. Esse rompimento é acom-
panhado do temor pelas possiveis consequéncias, como a des-
continuidade do tratamento e o agravamento do quadro clinico
do adolescente. Nesse contexto, o adolescente ou adulto jovem
emerge como protagonista de seu tratamento, buscando maior
autonomia e independéncia.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos neste estudo ampliam a compreen-
sdo acerca de como adolescentes e adultos jovens com doenga
renal crénica, juntamente com seus familiares, vivenciam a
transi¢do do cuidado pedidtrico para o cuidado adulto. A expe-
riéncia familiar descrita transcende uma simples mudanga
de ambiente, configurando-se como um processo complexo,
permeado por questdes relacionadas ao desenvolvimento do
adolescente, troca de papéis dentro da dinimica familiar, con-
tinuidade do cuidado de satide, prognéstico da doenga, entre
outros.

Familiares e adolescentes entrevistados neste estudo descre-
veram a transi¢do de cuidados como um processo inevitdvel e
muitas vezes indesejado, tornando-se um desafio a ser superado
pela familia sem que tenham sido preparados previamente para
isso. Sentimentos como tristeza pela quebra de vinculos afetivos
com os profissionais da pediatria e ansiedade advinda da difi-
culdade em estabelecer relagdes de confianga com a equipe de
cuidados adulta foram relatados pelos participantes da pesquisa.
Esta descoberta é apoiada por outros estudos®'"®), que demons-
tram que as diferencas culturais entre os cuidados pedidtricos e
adultos criam barreiras significativas 4 continuidade dos cuida-
dos durante o processo de transi¢io.

Tanto os adolescentes quanto os familiares enfatizaram
a importancia do suporte emocional e clinico da equipe de
saude, destacando que um bom relacionamento com a equipe
favorece a aceitagio do diagndstico, a adesdo ao tratamento e
um melhor prognéstico de saide. Uma das questdes principais
levantadas neste estudo foi o receio de nio conseguirem estabe-
lecer relagdes de confianga com a equipe adulta, o que poderia
resultar em perda do acompanhamento de saide e uma piora
no quadro clinico. A importancia do vinculo com as equipes de
saude ja foi destacada em diversos estudos internacionais®™71%,
o que refor¢a a necessidade de a equipe de satde analisar essa
questdo de forma criteriosa ao elaborar planos para a transigio
de cuidados.

Segundo Rosen®); o cuidado pedidtrico ¢ distinto do cui-
dado adulto por uma questio funcional: os cuidadores desem-
penham papel central no tratamento, e o trabalho da equipe
deve ser de suporte e apoio. Essa particularidade, no entanto,
torna-se disfuncional quando lidamos com adolescentes mais
velhos e jovens adultos, uma vez que eles devem se respon-
sabilizar pelos préprios cuidados e o desenvolvimento da
autonomia deve ser estimulado. Nesse contexto, os papéis dos
cuidadores e dos adolescentes devem ser redefinidos dentro da
dinimica familiar@?,

Este estudo revelou que a familia deseja participar ati-
vamente da fase da transi¢io de cuidados, reconhecendo a
importancia de transferir gradualmente a responsabilidade
pelo tratamento e auxiliando o adolescente na conquista da
autonomia e independéncia. Essa transferéncia do cuidado
parental para o autocuidado do jovem adulto é um evento
critico para toda a familia e foi mencionado tanto pelos par-
ticipantes deste estudo quanto em pesquisas anteriores sobre
o assunto®$17:21),

Embora reconhe¢am a necessidade de transferéncia dos
cuidados dentro da dinimica familiar, muitos familiares
demonstram preocupagio e medo em permitir que o jovem
assuma o controle de seu tratamento. Essa relutincia decorre
da falta de confian¢a na capacidade do jovem de assumir
integralmente a responsabilidade por sua satde, um aspecto
também abordado na literatura®”. Essa expectativa dos fami-
liares para com esse adolescente gera ansiedade em um ser
em construcdo identitdria, que tem dificuldade em confiar nas
proprias capacidades e na habilidade de estabelecer vinculos
de confianga com a equipe de saide do ambulatério adulto.
No momento da transi¢io de cuidados, a familia quer confiar
que o adolescente serd capaz de assumir total responsabilidade
pelo tratamento sozinho, e ser independente e autossuficiente
em suas decisdes”.

Esse estudo revelou que muitos adolescentes se preocupam
com o fato de nio conhecerem bem sua condi¢io clinica e de
ndo serem capazes de transmitir as informagdes necessarias para
o médico da equipe adulta, uma vez que agora eles participario
sozinhos das consultas médicas. O receio de nio se adaptarem
a essa mudanca de equipe e de como seu tratamento serd con-
duzido causa ansiedade nesse jovem, sentimento relatado em
participantes de outros estudos semelhantes®517:21,

Alguns fatores que facilitariam o processo de transi¢do de
cuidados foram apontados pelas familias nesse estudo e corro-
borados por achados na literatura, tais como construir pontes
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entre os servigos, melhorando a comunicagio entre as equipes
pedidtrica e adulta®”, visitar o servigo adulto e conhecer a nova
equipe de saide antes da transi¢do, participar da elaboragio
de um projeto de transi¢io bem estruturado juntamente com
os profissionais de satde, conversar previamente com a equipe
sobre as diferencas entre os servicos e ter a oportunidade de
estabelecer vinculos precoces com a equipe de saide do adulto,
enquanto ainda acompanham na pediatria®.

Dessa forma, para esta pesquisa, a partir do referencial teé-
rico do Interacionismo Simbélico, consideramos que os signifi-
cados para o processo de transi¢do de cuidados sdo construidos
a partir das interagdes sociais da familia, sejam estas intera¢oes
entre seus membros, com a equipe de saide, ou com outros
pacientes. Ter um filho em processo de transi¢io de cuidados
faz com que a familia elabore significados e perspectivas que
surgem a partir da interagio social. Estudar essa familia permite
conhecer os significados que ela atribui para esses simbolos e
seus consequentes comportamentos.

CONCLUSAO

As descobertas deste estudo corroboram que a transi¢io
de cuidados é uma fase desafiadora para adolescentes/adultos
jovens e seus familiares, uma vez que implica necessariamente
em mudanca de papéis dentro da familia. E 0 momento em
que os cuidadores deixam o protagonismo, passando gradual-
mente o controle da situagio para o adolescente e assumindo a
posicio de apoiadores. O adolescente, por sua vez, deve assumir
a responsabilidade pelo seu tratamento e cuidados de satde,
participando ativamente nas decisées que envolvem sua satde.
O envolvimento da familia e da equipe interdisciplinar é fun-
damental nesse processo e no sucesso da transi¢io do cuidado,
mantendo a adesdo e qualidade do tratamento.

Nio se pode deixar de ressaltar a inegdvel importancia do
tema, visto o cendrio epidemiolégico atual, onde as doengas

RESUMO

crénico-degenerativas ganham cada vez mais destaque e com
maior frequéncia essas criangas atingem a adolescéncia e idade
adulta, sendo beneficidrias diretas de planos estruturados e
equipes preparadas para conduzir a transi¢cio da pediatria para
servico adulto, atendendo as particularidades que permeiam a
fase da adolescéncia e sua passagem para a idade adulta.

Essas informagées destacam a importincia da criagio de
politicas publicas de saide com iniciativas direcionadas para a
transi¢do de cuidados, que devem ser planejados pelos servigos
levando-se em consideragdo a composi¢io de equipes de tran-
sicdo de cuidados e a elaboragio de um plano individualizado
para o adolescente e sua familia, envolvendo-os na construgio
deste e nas tomadas de decisées, proporcionando informagio
compartilhada, redu¢io de medos e ansiedade, bem como atu-
ando para estimular a autonomia deste adolescente e/ou adulto
jovem na condugio de seu tratamento.

Entre as restri¢des do estudo, destaca-se o fato de que a
pesquisa foi conduzida em apenas um servigo publico de satude,
ndo sendo possivel comparar as experiéncias de pacientes aten-
didos em locais distintos, bem como em institui¢ées privadas
de assisténcia a satde. Entrevistar pacientes de diferentes con-
textos socioculturais e diagndsticos, além de jovens adultos que
realizaram a transi¢io hd mais tempo, também foram fatores
limitantes. Recomenda-se que futuras pesquisas sejam conduzi-
das abordando diferentes contextos socioculturais para ampliar
o conhecimento sobre o tema.

DISPONIBILIDADE DE DADOS

Todo o conjunto de dados que di suporte aos resultados
deste estudo estd disponivel mediante solicitagdo ao autor cor-
respondente [ Julia Rudzinski Roveri]. O conjunto de dados
nido estd publicamente disponivel devido ao fato de conter
informagio que compromete a privacidade dos participantes
da pesquisa.

Objetivo: Compreender experiéncia do adolescente/adulto jovem com doenga renal cronica e de sua familia, no processo de transi¢io de
cuidados de servigo pedidtrico para servigo adulto. Método: Estudo qualitativo, fundamentado nos pressupostos da Teoria Fundamentada
nos Dados e no referencial teérico do Interacionismo Simbélico. Entrevistadas oito familias de adolescentes/adultos jovens diagnosticados
com doenga renal cronica, em processo de transi¢do do cuidado, acompanhados em um hospital pablico de ensino, durante os anos de 2019 e
2020. Dados foram obtidos por meio da observagio participante, entrevistas semiestruturadas e consultas a prontudrios clinicos. Resultados: A
andlise comparativa dos dados permitiu desvendar experiéncia da familia no processo, representada pelas categorias “tendo que avancar de fase”,
na qual os participantes descrevem a necessidade de fortalecer a independéncia do adolescente/adulto jovem a partir da mudanca de papéis
dentro da familia e “desbravando o novo mundo”, onde a autonomia do adolescente/adulto jovem deve ser estimulada. Conclusio: Estudo
destacou importincia de planos individualizados para transi¢do, colaboragio entre familia e equipe de saude, e fortalecimento da independéncia
e autocuidado do adolescente e adulto jovem.

DESCRITORES
Insuficiéncia Renal Cronica; Doenga Cronica; Transigdo para Assisténcia do Adulto; Adolescente; Adulto Jovem; Enfermagem Pediatrica.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de los adolescentes/jévenes adultos con enfermedad renal crénica y sus familias durante la transicién de
la atencién pedidtrica a la atencién de adultos. Método: Estudio cualitativo basado en los supuestos de la Teoria Fundamentada y el marco
teérico del Interaccionismo Simbdlico. Se entrevisté a ocho familias de adolescentes/adultos jévenes diagnosticados de enfermedad renal
crénica, en proceso de transicién asistencial, en seguimiento en un hospital pablico docente durante 2019 y 2020. Los datos se obtuvieron
mediante observacién participante, entrevistas semiestructuradas y consulta de historias clinicas. Resultados: El analisis comparativo de los
datos permitié descubrir la experiencia de la familia en el proceso, representada por las categorias «tener que seguir adelante», en la que los
participantes describen la necesidad de fortalecer la independencia del adolescente/joven a partir del cambio de roles dentro de la familia, y
«irrumpir en el nuevo mundo», donde se debe fomentar la autonomia del adolescente/joven. Conclusién: El estudio destacé la importancia
de planes individualizados para la transicién, la colaboracién entre la familia y el equipo de salud, y el fortalecimiento de la independencia y el
autocuidado de los adolescentes y adultos jovenes.
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DESCRIPTORES

Insuficiencia Renal Crénica; Enfermedad Crénica; Transicién a la Atencién de Adultos; Adolescente; Adulto Joven; Enfermeria Pedidtrica.
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