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Resumo

GARCIA, Raquel Pdétter. Transplante renal como assunto de familia: vivendo na
incerteza e buscando prolongar a vida. 2017. 213 folhas. Tese (Doutorado em
Ciéncias) - Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal de
Pelotas, Pelotas, 2017.

Este estudo teve como objetivo compreender a vivéncia da familia ante o processo
de transplante renal e, objetivos especificos: conhecer os significados atribuidos a
vivéncia da familia ante o processo de transplante renal; Descrever as interacdes
familiares que influenciam na vivéncia da familia antes o processo de transplante
renal; Elaborar um modelo tedrico representativo da vivéncia da familia ante o
processo de transplante renal. Foi guiado pelo referencial teérico do Interacionismo
Simbdlico e metodoldgico da Teoria Fundamentada nos Dados, sendo realizado com
dez familias de pessoas que realizaram transplante renal, totalizando 20
participantes (familiares e transplantados) de um municipio da regido sul do Brasil. A
coleta de dados ocorreu entre dezembro de 2014 e maio de 2015 no domicilio das
familias, por meio de observacao, entrevista intensiva com a familia e construcdo de
genograma e ecomapa. A andlise dos dados foi desenvolvida conforme proposta da
Teoria Fundamentada nos Dados. A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica em
Pesquisa sob parecer nimero 861.869, seguindo os principios éticos propostos pela
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. A partir da analise dos dados
elencaram-se sete categorias com suas respectivas subcategorias, sendo todas
interligadas e representadas pelo modelo tedrico “Vivendo na incerteza e buscando
prolongar a vida”. Como elemento central da vivéncia o transplante passa a integrar
a realidade das familias e se estabelece como um assunto que permeia todos os
momentos, sendo significado especialmente por meio de interacdes dos membros
entre si e desses com 0s servigcos de saude. Conclui-se que as familias constroem
significados para cada uma das etapas vivenciadas, culminando com a realiza¢do do
transplante e a reinsercao da pessoa que realizou o transplante no contexto familiar
e nas atividades cotidianas. No entanto, torna-se necessario maior preparo dos
servicos de saude para manejo dos transplantados, em especial a adequada
inclusdo da familia no processo vivenciado, facilitando a construcao de significados
diante da realidade.

Palavras-Chave: transplante de rim; familia; insuficiéncia renal cronica; teoria
fundamentada; enfermagem.



Abstract

GARCIA, Raquel Potter. Renal transplantation as a family topic: living in
uncertainty and seeking to prolong life. 2017. 213 folhas. Thesis (Doctorate in
Sciences) - Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal de
Pelotas, Pelotas, 2017.

This following study was aimed to comprehend the experience of the family towards
the process of kidney transplantation. As specific objectives, this study aimed to
know the meanings connected to the experiences of the family towards the process
of kidney transplantation; to describe the family interactions that influence the
experience of the family before the process of kidney transplantation; to elaborate a
theoretical model that represents the experience of the family towards the process of
kidney transplantation. It was guided by the theoretical framework of Symbolic and
Methodological Interactionism of Grounded Theory, carried out with ten families of
people that went through kidney transplantation, which totalized 20 participants
(relatives and transplanted people) from a city in the south of Brazil. Data collection
happened from December 2014 to May 2015 in the families’ homes, through
observation, intensive interview with the family, and genogram and ecomap
elaboration. Data analysis was developed accordingly to the proposal of the
Grounded Theory. The research was approved by the Ethics in Research Committee
under the number 861.869, following the ethical principles by the Resolution 466/12
from the National Health Council. From the data analysis, seven categories emerged
with its own subcategories, being all interconnected and represented by the
theoretical model "Living under uncertainty and seeking to prolong life". As a central
element of the experience, transplantation integrates the reality of families and
establishes itself as a subject that permeates all moments, being signified especially
through the interactions of the members among themselves and of these with the
health centers. It is concluded that families construct meanings for each of the stages
experienced, culminating in the accomplishment of the transplant and the
reintegration of the person who performed the transplant in the family context and in
the daily activities. However, it is necessary to increase the preparation of health
services for the management of transplants, especially the adequate inclusion of the
family in the process experienced, facilitating the construction of meanings in the
face of reality.

Key-Words: kidney transplantation; family; renal insufficiency, chronic; grounded
theory; nursing.
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1 Motivagfes pessoais para a realizacdo da pesquisa

Inicialmente proponho um resgate de minha trajetéria académica, buscando
delinear as motivacdes e interacdes que me levaram para a escolha da tematica.
Destaco que irei utilizar a linguagem em primeira pessoa, devido ao relato de
significados pessoais que me conduziram até aqui.

Meu interesse pela teméatica da familia e doenca crdénica iniciou durante o
Curso de Graduacdo em Enfermagem, com minha participacdo em projetos de
extensdo. Dentre as primeiras atividades, saliento um projeto desenvolvido em uma
Clinica Renal, na qual eram executadas atividades ludicas de educagdo em saude
com as pessoas que realizavam hemodidlise e seus familiares. Posteriormente,
ainda como voluntaria, participei de um projeto em que eram realizadas visitas
domiciliarias as familias que possuiam um integrante com dependéncia de cuidados.
Nesses dois projetos pude perceber os reflexos da doenca cronica na vida das
pessoas, 0 que favoreceu minha aproximagdo com esse contexto, bem como
estimulou a visualizacao da familia como um grupo de cuidado.

Juntamente com essas atividades, busquei vinculacdo com um Grupo de
Pesquisa, 0 que possibilitou, por meio das discussdes e elaboragcdo de trabalhos
cientificos, a construcédo de saberes acerca da familia e doenca crénica. Conforme o
tempo foi passando, adquiri mais interesse pelas tematicas, ndo somente no meio
académico, mas também na pratica assistencial com 0s estagios e vivéncias
realizadas. Assim, com as atividades praticas, me inseri na realidade dos
profissionais e usuarios dos servicos de salde, e percebi o elevado niumero de
pessoas acometidas por problemas crénicos.

Foi entdo, que visualizando a importancia da familia para a saude dos seus
membros, optei por elaborar meu Trabalho de Conclusédo de Curso na area, com o
objetivo de conhecer os saberes e praticas dos cuidadores familiares de pessoas
com dependéncia cronica (GARCIA, 2010). Saliento que, embora tenha realizado
essa pesquisa, com somente um integrante de cada familia, percebi a amplitude de

circunstancias que envolvem o grupo familiar, respondendo alguns dos meus
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anseios iniciais, mas também me instigando para a busca de novos conhecimentos
de familias frente a cronicidade.

Em continuidade, com o aprofundamento de meus estudos e o desejo de
seguir carreira académica, como docente e pesquisadora, me inseri em um
programa de poés-graduacdo Scricto Sensu e escolhi como tema de minha
dissertacdo o cuidado familiar apds Infarto Agudo do Miocérdio. Esse trabalho
permitiu uma visdo das familias e de sua dinamica frente a doenca cardiaca, bem
como concluir que o cuidado realizado diante dessa enfermidade € conduzido de
acordo com a necessidade de cada periodo enfrentado (GARCIA, 2013).

Embora, inicialmente o infarto seja uma doenca aguda, apds sua ocorréncia
ficam as consequéncias decorrentes do surgimento de uma doenca cardiovascular
cronica, sendo esse momento o foco de meu estudo, direcionando para as
peculiaridades da cronicidade no contexto familiar. Além disso, na coleta de dados
utilizei instrumentos especificos para o trabalho com familias, como o Ecomapa e o
Genograma (WRIGHT e LEAHEY, 2012), os quais permitiram o aperfeicoamento na
pratica de avaliacdo de familias.

Nessa trajetéria, ressalto minha participacdo como aluna especial da
disciplina intitulada “O Sistema Unico de Salde (SUS) e os Desafios da Satde da
Familia”, do Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem (PPGEnNf) da
Universidade Federal de Pelotas (UFPel), e também a realizacdo de um curso
intitulado “Familia e Doenca: perspectiva de trabalho em saude”, desenvolvido na
Universidade de S&o Paulo com a professora Dra Margareth Angelo. Ambos
contribuiram para meu amadurecimento intelectual na tematica da familia e também
para o melhor delineamento de meu projeto inicial de tese.

Com a posterior entrada no doutorado do PPGENF da UFPel e a
aproximacao com 0s projetos e pesquisas da orientadora reorganizei meu projeto,
mantendo a familia como foco, porém buscando relaciona-la com a condicdo cronica
renal e, mais especificamente, com o transplante renal, etapa que considero
relevante, por ser permeada por diversas significacdes, até porque ndo caracteriza a
cura das pessoas. Diante disso, minha tese culmina o retorno para o inicio de minha
trajetéria académica, quando ainda na primeira escolha de participacdo em projetos
de extenséo, tive o interesse pela mesma populagéo: doentes renais.

Também reforco o aprofundamento de referenciais especificos da pesquisa

qualitativa, como o Interacionismo Simbodlico (IS) e a Teoria Fundamentada nos
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Dados (TFD), refletindo a necessidade de especializagdo para adquirir
conhecimentos e habilidades para atuar com maior precisdo na area. Assim,
partindo do meu interesse pela pesquisa qualitativa e a constante necessidade de
buscar subsidios, realizei no primeiro semestre de 2014 um curso de “Métodos
qualitativos para a pesquisa em saude”, ministrado pelo professor Dr Francisco
Javier Mercado Martinez, da Universidade de Guadalajara (México), na Universidade
de la Republica (UDELAR), no Uruguai. O curso proporcionou a ampliacdo desse
campo de saber, colaborando para melhores delineamentos e definicbes
metodoldgicas.

Outro fator que culminou na elaboracdo desse estudo e que suscitou alguns
guestionamentos foi a manifestacdo de duas pessoas que realizaram transplante
renal durante a apresentacdo de uma defesa de dissertacdo no PPGEnNf da UFPel.
Na ocasido, eles referiram que existe uma grande preocupacdo prévia ao
transplante, principalmente voltada ao doente. No entanto, ressaltaram que a familia
nao € preparada para tal evento e, por isso, muitas vezes, ndo compreende que
transplante ndo € sindnimo de cura, podendo ainda existir uma série de problemas,
como, por exemplo, a rejeicdo ou pouca durabilidade do érgao, dentre outros.

Assim, refletindo sobre minha profissdo e nas possibilidades de atuacéo junto
aos doentes renais, fiz alguns questionamentos iniciais, como: Quais orientacdes a
familia recebe durante o processo de transplante? De que forma os profissionais de
saude, em especial o enfermeiro esta interagindo com essas familias? Como a
familia significa o transplante? Na possibilidade do transplante como salvagdo ou
cura? Ou na possibilidade de rejeicdo, pelo medo da cirurgia, pelos conflitos que
podem existir no contexto familiar devido alguém ser ou ndo compativel? Ainda, de
gue forma esses significados interferem na interagdo com esse evento dentro do
contexto familiar? Como séo as interagcées que se estabelecem com os servicos de
saude e com o proprio transplantado?

Partindo dessas reflexdes e aliada as motivacfes ja reveladas, destaco o
interesse pela compreensao mais aprofundada das familias, as quais sdao meu
objeto de estudo desde a graduacédo, fato que, juntamente com questbes tedricas
me direcionaram para a decisao de optar pelos significados da vivéncia do processo
das familias com o transplante renal. Esses me encaminharam para a escolha do
referencial tedrico do IS, acreditando na compreenséo da vivéncia do processo com

o transplante renal e seus significados interacionais nas familias. Ainda, essa
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relacdo presente no IS entre significados e interacdo que conduzem para uma acgao,
direcionou para a escolha da TFD, a qual para Charmaz (2009) por meio da
codificacdo facilita o estudo de acdes e processos.

Os significados caracterizam-se como um dos principais componentes para
se compreender o comportamento humano e as interagfes, sendo necessario que o
pesquisador os busque para obter uma compreensdo do processo (JEON, 2004).



2 Introducao

As doencas cronicas representam altas taxas de morbimortalidade em todo
mundo e estdo relacionadas, principalmente as modificacdes epidemioldgicas e
demograficas da populacdo (PAHO, 2009). Elas podem ter multiplas causas, inicio
gradual e curso que se modifica com o passar do tempo (BRASIL, 2013). Esses
aspectos ja sdo conhecidos no meio cientifico, pois existe um movimento intenso de
publicacdes acerca dessa temética.

Mas entdo se questiona qual o motivo de iniciar um projeto de tese com
dados tdo frequentemente citados? A questdo é que se torna dificil dissociar a
Doenca Renal Cronica (DRC) do contexto de envelhecimento populacional, ja que
segundo o Censo de Dialise realizado no ano de 2013, as principais doencas de
base das pessoas em didlise no Brasil foram a Hipertenséo Arterial Sistémica (HAS)
e 0 Diabetes Mellitus (DM) (SBN, 2013).

Desse modo, como o0 aumento dessas doencas tem ampla relacdo com o
envelhecimento populacional (OPAS, 2010), pode-se afirmar que este também é
responsavel pelo aumento do numero de pessoas em tratamentos dialiticos
(KUSUMOTO, 2008). Destaca-se que antes da mudanca demogréfica, as principais
causas da DRC eram as glomerulonefrites (MARQUES; PEREIRA; RIBEIRO, 2005),
as quais, no Censo de 2013, ficaram com porcentagem bastante inferior a HAS e ao
DM (SBN, 2013).

A DRC tem sido considerada, portanto, um problema de saude publica,
aumentando sua prevaléncia ao redor do mundo, ja que muitas nefropatias ndo tem
cura e progridem para complicacdes e estagios mais avancados (KIRSZTAJN et al.,
2011). No ano de 2013, o Brasil apresentou uma taxa de prevaléncia em dialise de
499 pessoas por milhdo da populacdo, sendo a maior porcentagem correspondente
a faixa etaria dos 19-64 anos, seguido dos 65-80 (SBN, 2013).
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Em termos técnicos, a DRC caracteriza-se como “anormalidades da estrutura
ou funcao renal, presentes por tempo maior que trés meses, com implicacdes para a
saude” (KDIGO, 2013, p.5). Considerando tratar-se de um evento crénico, a
descoberta da doenca renal interfere na dinamica familiar, o que demanda ajustes e
adaptacdes que se tornam constantemente necessérios, na medida em que a
doenca evolui clinicamente (MARQUES et al., 2012).

A referéncia para essa evolucado ou estagiamento, utilizada até pouco tempo,
era a da Fundacao Nacional do Rim dos Estados Unidos, do ano de 2002, porém em
2013, a mesma fundacao publicou um novo manual de diretrizes, que recomenda
gue a DRC seja classificada com base na causa, taxa de filtracdo glomerular (TFG)
e taxa de albumindria. Apesar da necessidade de associar os trés elementos
citados, a TFG € um indicador relevante para quem atua nesse contexto e pode ser
classificada em seis niveis, os quais foram atualizados nas novas diretrizes: G1:
TFG =90ml/min — normal ou alta; G2: TGF 60-89ml/min — ligeira diminuicdo; G3a: 45-
59ml/min — ligeira a moderada diminuicdo; G3b: 30-44ml/min — moderada a grave
diminuicdo; G4: 15-29ml/min — severa diminuicdo; G5: <15ml/min — falha renal
(KDIGO, 2013).

A progressao da doenca associa-se a diversos fatores e pode ocorrer de
maneira lenta, sendo na maior parte do tempo silenciosa e assintomatica, (BRASIL,
2014). Para Bastos e Kirsztajn (2011) a evolucdo depende da interacdo entre fatores
clinicos, ambientais e genéticos, exigindo variadas abordagens no seu tratamento.

Diante disso, torna-se relevante a identificacdo de pessoas que possuem
risco para o desenvolvimento da DRC, a fim de manter a funcdo renal, ou quando
nao for mais possivel, identificar o processo de dano renal (BRASIL, 2014). Nesse
contexto, € que foi estabelecida a Portaria n° 389, definindo os critérios para a
organizacao da linha de cuidado da pessoa com DRC (BRASIL, 2014).

Como pode ser constatado na data em que a portaria entrou em vigor, o
estabelecimento da linha de cuidado para a DRC € bastante recente, fato que ira
necessitar de adequacdes dos servicos e profissionais de saude, bem como
financiamentos para seu pleno funcionamento. Apesar dos esfor¢cos para detectar
essas pessoas, Sampaio (2013) diz que ainda existem limitacbes para o
reconhecimento dos sinais iniciais da DRC, ocasionando em diagnéstico tardio e

dificuldades de tratamento.
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Uma parcela consideravel de pessoas recebe o diagnéstico da doenca renal
quando essa ja se encontra em estagio avancado e, muitas vezes, em ambiente
hospitalar ou emergéncia. Além disso, esse diagnéstico aparece associado a
necessidade iminente de inicio de didlise para preservacdo da vida (GODINHO et
al., 2006). Cabe destacar que a reducdo progressiva da funcdo renal ocasiona
uremia, porém em grande parte das pessoas esse sintoma somente se evidencia
quando a TFG atinge niveis de 15-20ml/min, ou seja, com severa diminuicdo da
funcao renal ou insuficiéncia renal (RIELLA, 2010).

Devido a existéncia desses problemas e também do impacto do diagndstico
de uma doenca progressiva, o suporte da familia se torna essencial, a fim de
proporcionar protegdo e transmitir seguranga para enfrentar o tratamento (SILVA et
al., 2011). Porém, deve-se lembrar que a doenca gera implicacbes que afetam toda
a familia (ANGELO, 2010) sendo por isso, necessario visualiza-la como unidade de
cuidado (ELSEN, 2002).

Segundo as diretrizes para o cuidado & pessoa com DRC no Sistema Unico
de Saude, o tratamento classifica-se em trés modalidades: conservador, nos
estagios 1 a 3, pré-dialise em 4 e 5-ND (ndo-dialitico) e Terapia Renal Substitutiva
(TRS) em 5-D (dialitico), podendo ser hemodilise, dialise peritoneal ou transplante.
A escolha do tratamento dialitico deve ser guiada pela preferéncia da pessoa,
associada a sua condicdo clinica que deveria ser avaliada por equipe
multiprofissional (BRASIL, 2014).

No entanto, um estudo realizado com pessoas em hemodidlise revelou que
esses nao tiveram participacdo na escolha do tratamento (ARAUJO; PEREIRA;
ANJOS, 2009), o que talvez suscite questionamentos frente as decisdes que estéo
sendo tomadas nos servicos de saude. Fato esse, pode ser verificado em dados do
Censo de 2013, pois o tratamento dialitico mais utilizado no Brasil foi a hemodidlise,
correspondendo a uma taxa geral de 90,8% dos pacientes (SBN, 2013). A
hemodialise pode ser realizada por toda a vida ou substituida pela dialise peritoneal
ou por um transplante renal bem-sucedido (MADEIRO et al., 2010).

Com relacédo ao transplante, as diretrizes clinicas (2014) destacam que as
pessoas devem, a partir do estagio 5-ND, ser encaminhadas para locais que
contemplem essa especialidade e, no prazo de 90 dias transcorridos do inicio do
tratamento dialitico, o servigo obrigatoriamente necessita oferecer ao paciente apto

ou seu representante legal a possibilidade de insercdo na Central de Notificagcéo,
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Captacdo e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO) de sua regido. A excegdo para
realizagao de transplante ocorre somente nos casos de idade <18 anos e niveis de
creatinina <15ml/min, denominando-se de transplante preemptivo, ou seja, aquele
que é realizado antes do inicio da TRS (BRASIL, 2009).

Falando sobre dados quantificaveis e questdes bioldgicas, dentre as TRS, o
transplante tem sido considerado a melhor medida terapéutica para a insuficiéncia
renal das pessoas que nao tem contraindicacdes ao procedimento (MANFRO;
CARVALHAL, 2003), pois pode aumentar a sobrevida e qualidade de vida, fatores
gue dependem também da condicao clinica (PEREIRA et al., 2003; CUNHA et al.,
2007).

Apesar disso, devido aos problemas na deteccdo precoce da DRC, as pessoas
chegam, muitas vezes, aos tratamentos dialiticos com diversas complicacdes, o0 que
impede sua inclusdo na lista de espera. A demora para realizagdo dos exames
laboratoriais e clinicos também apresenta-se como fator dificultador e como se néao
bastassem esse entraves, quando as pessoas conseguem sua inclusao na lista, o
tempo de espera por um Orgao caracteriza-se por ser longo, principalmente pela
pequena oferta de 6rgdos (MACHADO; CHERCHIGLIA; ACURCIO, 2011).

Frente a essa situacdo, a familia também se desgasta e vive em constante
alerta e expectativa para a realizacdo do transplante. Assim, apresenta acdes de
protecdo, evitando exposicdo da pessoa a situacfes que representem riscos para
inviabilizar o procedimento (MENDES; BOUSSO, 2009).

No primeiro trimestre de 2014 havia 17.969 pessoas em lista de espera para o
transplante renal, considerado o mais procurado no Brasil (RBT, 2014). Esse dado
pode ser justificado pela melhora da expectativa de vida oferecida pela didlise
(KJELLSTRAND, 2008), mas também porque a indicacdo de outros tipos de
transplante, como de coracéo, figado e pulméo relaciona-se com a expectativa de
vida, que deve ser menor do que 30 meses, enquanto que no de rim a pessoa
permanece durante longo periodo esperando (MEDINA-PESTANA, 2011).

O transplante renal pode ocorrer por meio de duas possibilidades: doador vivo
relacionado (parente) e ndo-relacionado (nédo parente) ou doador falecido (BRASIL,
2014; NORONHA et al., 2006). O doador vivo relacionado caracteriza-se a melhor
opcao (NORONHA et al., 2006; RBT, 2010) devido as menores chances de rejeicao.

Cabe destacar que o transplante renal ndo pode ser visualizado como um

tratamento curativo, mas sim como o inicio de uma nova forma de viver, a qual
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necessita de acompanhamento médico, uso de medicacbes e adesdo a cuidados
para manter a sobrevida do enxerto (SILVA et al., 2011). Assim, a realizacdo desse
procedimento envolve diversos fatores e, por isso, a equipe de saude deve realizar
acOes conjuntas com o paciente e sua familia, tanto no pré, quanto no pos-
operatorio, facilitando a realizacdo de condutas apropriadas para que esses tenham
gualidade de vida (FURTADO, 2012).

Relata-se ainda a importancia de inserir a familia em todo o processo que
envolve o transplante (ALBUQUERQUE; LIRA; LOPES, 2010), ja que se um membro
se modifica, todos os outros passam também por alteracdes, respondendo ao
contexto de maneira diferenciada (WRIGHT; LEAHEY 2012).

Partindo do envolvimento da familia em todas as fases enfrentadas pelo
transplantado, nesse estudo sera utilizado o conceito de familia que pressupde que
essa é uma unidade dindmica com sua identidade prépria e constituida por uma
estrutura e organizacdo em constante transformagéo. Ainda, “a familia desenvolve
forcas e recursos e vive em um ambiente em interacdo com outras pessoas, familias e
instituicbes em diversos niveis de aproximagao” (ELSEN et al., 2011, p.335).

Anton e Piccinini (2010) destacam o impacto que a DRC e o transplante podem
ter nas relacbes familiares, necessitando de adaptacOes frente os desafios que
podem aparecer nesse processo. Além disso, 0 reconhecimento dessas demandas
pelo enfermeiro pode auxiliar a familia na identificacdo de suas forcas para enfrentar
a nova forma de vida (MENDES; BOUSSO, 2009). As mudancas estabelecem
(re)adequacbes no ambiente familiar, as quais sdo construidas mediante
negociagbes internas que buscam aliviar o sofrimento de todos (MATTOS;
MARUYAMA, 2010).

O transplante renal representa, para muitas pessoas com DRC, uma maneira
de transformacdo para sua vida e também de seus familiares (MATTOS;
MARUYAMA, 2010). Entretanto, algumas pessoas preferem n&o realizar o
transplante renal, pela exigéncia do uso de medicamentos continuos, informacdes
relativas a experiéncias negativas, temor da morte e pela adaptacdo a hemodialise
(PAULETTO, 2013), ou entéo, pelos significados construidos pela familia.

Considerando haver diferencas nos significados construidos acerca da vivéncia
das familias com o transplante renal, as quais determinam a maneira de

enfrentamento para a DRC e as condutas a serem estabelecidas.
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2.1 Justificativa tedrica do objeto de estudo

Além da justificativa pessoal, ja apresentada no item de motivacdes, destaca-
se também outros fatores que colaboram para a consolidacdo dessa pesquisa, tais
como levantamento de trabalhos académicos, politicas de saude na area de
nefrologia, dados epidemioldgicos, dentre outros.

Inicialmente foi realizada uma busca no Banco de Teses e Dissertacfes do
Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia (IBICT), inserindo a
expressao “transplante renal” no formulario de pesquisa basica. Essa busca gerou,
no més de junho de 2014, um total de 297 resultados, sendo que esses abordavam
principalmente as seguintes tematicas: infeccbes apos o transplante, situacfes
relativas a qualidade de vida e depressao do transplantado, estudos odontolégicos,
sistema imunolégico (citomegalovirus, hepatite B), sistema urinario, hemodialise
(vivéncias, experiéncias, significados) e adesdo medicamentosa..

Nesses estudos, verificou-se que quando a familia foi citada relacionou-se,
principalmente, com a doacéo de 6rgdos e/ou o processo decisoério sobre tal evento.
Ainda, somente uma dissertacao (BARBOSA, 2013) tratava de familia como unidade
de estudo, o que se caracteriza como um ndamero pequeno para a totalidade de
achados. Tal situacdo também foi verificada nas buscas de artigos para a
construcdo do projeto, pois muitos abordavam uma visao individual do paciente, o
gue pode ser melhor verificado no item de reviséo da literatura.

Essas circunstancias, portanto, sugerem a necessidade de estudos que
abordam familias e transplante renal, os quais permitam maior compreensao dos
universos interacionais e de questdes subjetivas que permeiam 0S grupos que
enfrentam essa situacdo, gerando conhecimentos que possam subsidiar de certo
modo a atencdo em saude. Angelo et al. (2009) referem que as pesquisas com
familias devem fortalecer o grupo frente o adoecimento, serem relevantes para a
pratica.

Outro fator que justifica a realizagéo da pesquisa com a unidade familiar é que
embora esse grupo esteja inserido teoricamente nas mais variadas politicas, ainda
detectam-se problemas para tornd-la como foco real da atencdo em saude. Sarti
(2010) diz que as reformulagbes teorico/politicas na saude ndo foram

acompanhadas pela I6gica biologicista dos servi¢os, os quais tém dificuldades para



26

considerar as rela¢gdes familiares e a maneira que as familias enfrentam o processo
saude/doencga. Assim, quanto mais pesquisas forem realizadas com esses grupos,
mais subsidios serdo elaborados, auxiliando na concretizacdo das acles e
estratégias de saude.

Por outro lado, cabe salientar que justamente a Politica Nacional de Atencao
ao Portador de Doenca Renal (BRASIL, 2004) nao faz referéncia a familia. E a sua
publicacdo data dez anos apds a implementacdo do Programa de Saude da Familia,
o qual teve como principal eixo norteador a superacdo de uma perspectiva individual
para familiar (BRASIL, 1994). Assim, pode-se refletir que ndo somente o0s
profissionais de salde apresentam dificuldades para inserir a familia em suas
praticas, conforme Alves, Costa e Vieira (2009) e Molina et al. (2007), mas também
os gestores formuladores de politicas publicas.

Levando em consideracdo a morosidade na efetivacdo de algumas dessas
politicas no Brasil, ainda mais as que envolvem mudancas de paradigmas e
reorganizacao da assisténcia e modos de fazer saude, pode-se dizer talvez que dez
anos sao pouco tempo para que a familia seja efetivamente incluida nas politicas e
praticas de saude. Mas e 20 anos, serd que é pouco tempo? Faco esse
guestionamento, pois em margco de 2014, foi publicada a portaria n® 389, a qual
definiu critérios para a organizacao da linha de cuidado da pessoa com DRC. Nessa
portaria, em apenas dois momentos se faz referéncia a familia: um deles no
acompanhamento da crianca em atendimento dialitico e o outro quanto aos
treinamentos para dialise peritoneal (BRASIL, 2014). Curiosamente ambos envolvem
situacdes judiciais de obrigatoriedade da presenca da familia, pois a crianca tem o
direito pela legislacdo de acompanhante (BRASIL, 1990), o que na didlise peritoneal
também é preconizado.

Nesse contexto percebe-se que a familia € vista como um recurso que
apresenta potencial para “realizar/prestar cuidados” apenas, mas ndo como quem
também precisa ser cuidada para poder desempenhar essa funcdo de modo
adequado e eficiente.

E entdo, sera que somente nesses momentos, a familia de alguém com DRC
se faz presente? Destaca-se que 0s tratamentos disponiveis para essa enfermidade
sao paliativos e o0 seu processo de enfrentamento envolve diversas etapas
(CARVALHO; MOREIRA; NUNES, 2012). Ja em nivel internacional a familia aparece

em diversos documentos governamentais, mesmo quando esses tratam de aspectos
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técnicos da DRC, como no caso das Diretrizes para a pratica clinica da DRC,
publicadas no ano de 2002 pela Fundacé&o Nacional do Rim dos Estados Unidos
(KDOQI, 2002).

No que tange aos programas e estratégias que tem a previsdo de inclusdo da
familia, no ano de 2008, foi divulgada pelo Ministério da Saude (MS) a Agenda
Nacional de Prioridades para Pesquisas em Saude, expondo assuntos preferenciais
para as pesquisas de acordo com os principios do SUS (BRASIL, 2008). Nesse
documento, consta de forma geral, a necessidade de analisar as cargas das
doencas nos diferentes niveis, incluindo o familiar. No entanto, quando abordadas as
doengas cronicas n&o-transmissiveis e mais especialmente a renal, se fala
basicamente de questdes técnicas e bioldgicas voltadas a doenca ou ao doente
(BRASIL, 2008).

O fato € que as principais politicas e até mesmo as estratégias de pesquisa,
no Brasil, para o doente renal crdénico ndo apresentam propostas de incluséo das
familias. Portanto, torna-se relevante o desenvolvimento de estudos na area com
resultados que comprovem cada vez mais que o doente ndo pode ser dissociado de
sua familia. Salienta-se que, diversos autores, como Angelo (1997; 2009), Elsen
(2011) Wright e Leahey (2012), Bell (2013) tém realizado h&a algum tempo estudos
relativos as familias em situacdo de adoecimento, fortalecendo a necessidade de
sua visualizacdo como unidade. Angelo (2008) destaca a relevancia da enfermagem
pesquisar familias, a fim de fornecer subsidios com evidéncia cientifica para
fortalecer a pratica avangada no Brasil.

Destacam-se também algumas questdes relativas ao transplante que, de
certo modo, justificam sua relevancia para a pesquisa. Uma delas é que o Brasil
possui 0 maior programa publico de doacéo de 6rgaos e tecidos do mundo, sendo
que em 2010 o SUS foi responsavel pelo financiamento de 84% dos transplantes de
orgdos solidos (coracao, pulmao, figado, pancreas, rins) (BRASIL, 2011). Portanto,
pesquisas que envolvem esse evento podem ter maior visibilidade, até mesmo
internacional, despertando o interesse em conhecer como ocorre esse processo em
um pais com tais nameros.

Outra questdo referente aos transplantes se refere aos dados
epidemioldgicos, pois em ambito nacional, desde o ano de 2004 até o primeiro
trimestre de 2014, o transplante renal foi o mais realizado, totalizando o numero de

65.932. Em termos de comparacdo e como forma de destague a esse transplante,



28

na segunda colocacgdo esté o transplante de figado que teve 16.893 casos. No que
se refere a dados regionais, também no primeiro trimestre de 2014, o Rio Grande do
Sul (RS) foi o terceiro estado, que mais realizou esse tipo de transplante, ficando em
quarto lugar com o numero de pessoas em lista de espera (RBT, 2014).

Ainda, o transplante renal implica em retirada de uma pessoa da hemodialise
ou da didlise peritoneal, que sdo tratamentos substitutivos bastante onerosos para o
SUS (SANCHO; DAIN, 2008; CHERCHIGLIA et al., 2010). Acredita-se que a
divulgacdo do processo vivido pelas familias com o transplante renal pode orientar,
de certo modo, as préaticas dos profissionais de saude nos servicos para com 0S
doentes renais e seus familiares, clarificando medos e duvidas que, muitas vezes,
pairam sobre essa populacgéo.

Estudo (QUEIROZ et al.,, 2008) realizado com pessoas que estavam em
tratamentos dialiticos revela que a maioria dos doentes renais ndo compreende o
transplante, pois ndo recebem orientagcdes. Desse modo, muitas pessoas talvez ndo
o realizam pela precariedade nas informacdes, sobretudo acerca dos caminhos que
devem percorrer para sua efetivacao.

Em relacdo as publicagcbes sobre transplante renal, principalmente as
institucionais e/ou governamentais refere-se ao seu significado. Um exemplo séo os
textos e imagens veiculados nas cartilhas ou manuais que séo divulgados, muitas
vezes, na midia e disponibilizados a essa populacdo e seus familiares, o que pode
ser visualizado nesses fragmentos: “Os resultados dos transplantes renais séo
excelentes” (CASTRO, s/d, p.18); ou “Apb6s o transplante, apesar das
recomendacdes e exigéncias médicas, o transplantado pode levar uma vida normal.
Cada més que passa, diminuem as restricbes e o0s cuidados sdo menores,
possibilitando um convivio social pleno e saudavel” (ABTO, s/d, p.17).

Partindo dessas consideracdes, elaborou-se a seguinte questdo de
pesquisa: como ocorre a vivéncia da familia ante o processo de transplante renal?
E, definiu-se a proposta de tese que segue: As familias que tem uma pessoa com
DRC vivenciam uma trajetoria permeada por incertezas, exigindo mudancgas,
adaptacdes e gerenciamento da realidade por meio de variados processos
interacionais, porém especialmente entre os seus membros e desses com o0s
servicos de saude. Para adequar-se as necessidades de cuidado em saude da
pessoa com doenca renal, as familias passam a interagir e significar a realidade do

transplante renal, tornando esse assunto condutor de negociacdes e decisdes
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familiares, o qual apds sua realizacdo delimita a retomada da vida diaria da familia,

porém com suas restricdes e cuidados necessarios.

2.2 Objetivos

2.2.1 Objetivo Geral

Compreender a vivéncia da familia ante o processo de transplante renal.

2.2.2 Objetivos Especificos

Conhecer os significados atribuidos a vivéncia da familia ante o processo de
transplante renal;

Descrever as interacbes familiares que influenciam na vivéncia da familia
antes o processo de transplante renal;

Elaborar um modelo tedrico representativo da vivéncia da familia ante o

processo de transplante renal.



3 Revisdo de literatura

Nesse capitulo serdo expostas as tematicas que foram consideradas
relevantes para o desenvolvimento do projeto de pesquisa e que subsidiaram a
fundamentacéo teorica para elaboracéo da tese.

3.1 Contextualizando a doenca renal cronica e as terapias renais substitutivas

A expressao “Doenca Renal Crénica” tem sido utilizada quando se faz
mencdo a um conjunto de distarbios que prejudicam estruturalmente e
funcionalmente o rim (LEVEY; CORESH, 2012; BRASIL, 2014), sendo que esses
disturbios devem estar presentes por tempo maior que trés meses (KDIGO, 2013).
Tal explicacdo se faz necessaria uma vez que o termo “insuficiéncia renal” tem sido
amplamente utilizado como sindnimo de DRC, porém, restringe-se a complicacao
mais grave da DRC, ou seja, sua fase terminal (GONCALVES, 2010; LEVEY;
CORESH, 2012; KDIGO, 2013).

A DRC teve sua caracterizacdo como enfermidade e seus estudos iniciais
com Richard Bright, em 1836, em um hospital da Inglaterra. Na época foram
encontradas diversas alteragbes sistémicas e de estrutura renal, as quais
atualmente podem ser relacionadas com os fatores de risco e ao nivel terminal que a
doenca atinge. Na descoberta verificou-se que a doenca normalmente evoluia de
maneira silenciosa, fato preocupante, ja que os rins tinham relagdo com as mais
variadas funcdes no organismo (ZATZ, 2010).

Nos dias atuais sabe-se que a evolucdo lenta da doenca relaciona-se as
propriedades do parénquima renal, ou seja, sua capacidade funcional € muito maior
do que o minimo necessario, permitindo que a pessoa possa se manter viva com até

mesmo 10% de sua condicdo renal (ZATZ, 2010). Nessa situacdo, os néfrons
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(unidades funcionais do rim) conservados se adaptam e aumentam seu
funcionamento para suprir as demandas organicas, porém, em longo prazo, ocorre a
faléncia renal devido a sobrecarga (ZATZ, 2010).

Nessa etapa as pessoas podem comecar a se deparar com 0s avangos da
doenca, apresentando sinais e sintomas mais especificos e necessitando de
atendimento apropriado (SANTOS; VALADARES, 2011). Segundo Gongalves (2010,
p.962), os principais sintomas encontrados nesse periodo envolvem “nauseas,
vomitos, edema refratario, dispneia, prurido, astenia intensa, alteracfes do estado
mental, HAS acentuada, uremia”, exigindo na maioria das vezes tratamento dialitico
de urgéncia.

Durante longo periodo a TRS (dialise e transplante renal) foi considerada o
anico tratamento para a DRC, sendo que no Brasil, esses servicos cresceram
rapidamente, alcancando niveis de qualidade equiparaveis com sistemas de saude
internacionais. No entanto, com a evolugcédo do conhecimento, percebeu-se que além
da necessidade desses tratamentos, também era preciso que fossem utilizadas
medidas de prevencdo, sobretudo no que se refere a perda da TFG (BASTOS;
KIRSZTAJN, 2011), ja que quanto menor o indice, mais consequéncias sistémicas
podem ser verificadas nas pessoas (BASTOS et al., 2004).

Assim, a deteccdo da DRC pode ser realizada por meio de exames
sanguineos, urinarios e de imagem rotineiros, sendo que para lentificar a progressao
da doenca existe o tratamento conservador, podendo esse reduzir complicacdes e
melhorar a qualidade de vida das pessoas (LEVEY; CORESH, 2012; BRASIL, 2014).
Portanto, o tratamento ideal deve incluir o diagndéstico inicial da doenca, associado
ao envio imediato da pessoa para acompanhamento com especialista (nefrologista)
e, com isso, a implementacao de estratégias que colaborem para preservar a funcéo
do rim (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011). Se nao forem utilizadas essas acdes, a DRC
progride mais rapidamente e as principais consequéncias dessa evolugao
relacionam-se ao surgimento de doenca cardiovascular, necessidade de TRS e
morte (BRASIL, 2014).

Nesse contexto, o tratamento conservador caracteriza-se pelo monitoramento
dos fatores de risco, almejando seu controle e mantendo a filtracdo glomerular o
maior tempo possivel (BRASIL, 2014), jA que ainda ndo existe uma terapéutica
capaz de recuperar a funcéo renal perdida (THOME, 2011). Os principais fatores de

risco para o desenvolvimento da doencga, segundo o Ministério da Saude (2014) séo:
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diabetes, hipertensdo, idosos, obesidade, histérico de doencas do aparelho
circulatorio, hereditariedade, tabagismo e uso de agentes nefrotoxicos.

Alguns desses fatores podem ser controlados por meio da ingesta alimentar,
hidrica, medicamentos, repouso e exercicios fisicos e, além disso, a pessoa recebe
orientacbes que objetivam seu preparo para a TRS (GRICIO; KUSOMOTA,
CANDIDO, 2009). Desse modo, a eficacia do tratamento conservador ira depender
das particularidades de cada pessoa e também de suas doencas prévias, porém a
sua adequada continuidade pode oferecer maior resisténcia, posteriormente, nos
processos dialiticos, tanto fisica, clinica /ou psicolégica (SILVA, S.T. et al., 2013).

Apesar dessas consideragdes, na realidade brasileira, a maioria das pessoas
desloca-se aos servicos de saude na fase terminal da doenca, inviabilizando o
tratamento conservador e necessitando de encaminhamento imediato para uma TRS
(MACHADO; CHERCHIGLIA; ACURCIO, 2011). Essa negligéncia dos servigos de
saude na identificacdo da DRC reflete em resultados ruins na TRS e,
consequentemente, progndésticos negativos (KDIGO, 2013).

A faléncia renal é caracterizada quando a TFG encontra-se menor que
15ml/min/1.73m?, associada a um aumento severo da excrecdo de albumintria. A
Fundacdo Nacional do Rim dos Estados Unidos sugere o inicio do tratamento
dialitico quando houver a presenca de “sintomas ou sinais relacionados a
insuficiéncia renal; incapacidade de controlar o status do volume ou pressao arterial,
progressiva deterioracdo do estado nutricional refrataria a intervencéo dietética; ou
comprometimento cognitivo” (KDIGO, 2013, p. 14). Ja as diretrizes clinicas do
Ministério da Saude indicam que a dialise deve ser iniciada em pessoas com TFG
abaixo de 10ml/min/1,73m? ou dependendo da comorbidade associada pode ser
abaixo de 15ml/min/1,73m? (BRASIL, 2014).

Assim, as alternativas de dialise podem ser a didlise peritoneal ou a
hemodialise, as quais devem ser escolhidas pautadas nas condi¢des clinicas das
pessoas, além de considerar seu modo de vida para facilitar a adaptacdo e
enfrentamento da situacdo (MEIRELLES; GOES; DIAS, 2004).

A hemodialise se caracteriza como o tratamento mais utilizado atualmente e
consiste na filtracho do sangue por uma maquina fora do corpo. Ocorre,
normalmente, trés vezes por semana e por periodos de trés a cinco horas
(CANZIANI; DRAIBE; NADALETTO, 2005). Nessa fase sédo encontradas diversas
modificacdes na condicdo de saude das pessoas, sobretudo, associadas a doenca e
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ao tratamento desgastante. Por vezes podem ser observadas incapacidades fisicas
e emocionais, o que impede o andamento da rotina normal de vida dessas pessoas
e sua familia, pois essa deve oferecer maior apoio frente aos cuidados necessarios
(KUSUMOTO, 2008).

Apesar das dificuldades enfrentadas nessa modalidade terapéutica, ela
também pode ser considerada por muitas pessoas como a Unica forma de
sobrevivéncia, ja que desenvolve funcdes vitais, as quais ndo podem mais ser
realizadas pelo organismo (PILGER et al., 2010). Além disso, alguns pacientes,
devido as suas condi¢@es clinicas prejudicadas, apresentam contraindicacdes para a
dialise peritoneal e/ou transplante, fatores que determinam a hemodialise como
Unica possibilidade de sobrevivéncia.

Também como forma de tratamento de substituicdo renal tem-se a Dialise
Peritoneal (DP) que consiste na utilizagdo do peritbnio como membrana
semipermeavel para a drenagem de toxinas do organismo. Inicialmente, é infundido
o liquido de didlise por meio de um cateter implantado no abdémen e,
posteriormente o liquido € retirado juntamente com as impurezas (PECOITS-FILHO;
MORAES, 2010).

Quando se torna possivel a realizacdo dessa terapéutica em ambiente
domiciliar, existe uma série de cuidados e técnicas a serem realizadas para evitar
complicacbes. Dessa forma, o procedimento deve ser realizado somente por
pessoas da familia que sejam previamente capacitas por uma equipe de saude, fato
gue altera a sua rotina e as suas atividades sociais (CESAR et al., 2013).

Quanto ao método, as DP podem ser manuais ou automatizadas e, quanto ao
regime continuas ou intermitentes. Assim, existem trés tipos de dialise peritoneal,
sendo eles: Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua (CAPD), Dialise Peritoneal
Automatizada Continua (DPA) e Dialise Peritoneal Automatizada Intermitente (DPI).
Na CAPD o liquido das bolsas séo infundidos de forma manual, normalmente quatro
vezes ao dia, conforme a necessidade de cada pessoa. Ja na DPA a infusdo e
drenagem realiza-se por meio de uma maquina, normalmente durante o periodo da
noite, porém o liquido permanece 24 horas na cavidade peritoneal. E, por ultimo, na
DPI a pessoa ndo fica com o liquido na cavidade, sendo realizada em ambito
hospitalar e, normalmente, em pessoas que possuem uma melhor funcdo renal
residual (PECOITS-FILHO; MORAES, 2010).
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Os dados de estudo que avaliou a utilizacdo das diferentes modalidades de
DP ao redor do mundo, em um periodo de 12 anos, retrataram que o Brasil € o
terceiro pais que mais utiliza essa modalidade, dentre o0s paises em
desenvolvimento (JAIN et al., 2012). Essa informacdo, no entanto, em dados
quantificaveis, € muito menor do que a utilizacdo da hemodialise, pois segundo o
Censo da Sociedade Brasileira de Nefrologia de 2013 percebe-se que a
porcentagem de brasileiros em hemodialise significou 90,8% e em dialise peritoneal
apenas 9,2%, sendo esses a maioria em DPA (SBN, 2013).

Cabe destacar que o baixo numero de pessoas em DP pode estar relacionado
as contraindicacbes que ela apresenta, sendo que o Ministério da Saude (2014)
considera que provavelmente quase 10% das pessoas com doenca renal terminal
apresentardo elementos que impecam essa modalidade de tratamento.

A outra modalidade de TRS inclui o transplante renal, o qual serd melhor
detalhado nos itens seguintes. Por fim, Levey e Coresh (2012) ressaltam que as
complicacBes da DRC podem surgir em qualquer terapia utilizada, mesmo que ainda
nao se tenha caracteristicas da insuficiéncia renal propriamente dita.

Portanto, essas pessoas necessitam de acompanhamento continuo, com a
realizacdo de exames, fornecimento de orientagdes, consultas especializadas e a
realizacdo do manejo adequado para cada pessoa e seu tipo de tratamento
(BRASIL, 2014), a fim de que possam viver com a melhor qualidade de vida

possivel.

3.2 Descrevendo a historia e legislacdo do transplante de 6rgéos

Esse capitulo resgata brevemente o historico dos transplantes de 6rgaos, com
destaque para o renal. No entanto, os documentos encontrados sobre o assunto
apresentam divergéncias de ideias e de periodos cronolégicos, fazendo com que
fossem considerados os textos académicos mais amplamente difundidos.

Inicialmente, alguns documentos fazem referéncia ao transplante em pinturas
e historias mitoldgicas dos povos da antiguidade e também em descricbes da Idade
Média (ABADE, 2009; KALIL; PANAJOTOPOULOS, 2010). Entretanto, sé&o
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particularidades que ndo estdo publicadas cientificamente pelos autores da época,
mas sim foram interpretadas por historiadores.

Ultrapassando essa etapa mais abstrata para a real possibilidade de
transplante de 6rgdos, seus registros iniciais ocorreram nos séculos XV e XVI,
quando foram utilizados implantes de tecidos oriundos de animais em pessoas,
porém sem éxito devido a precariedade das técnicas assépticas. Esse contexto foi
melhorando com o0 avanco da medicina e das descobertas relativas a
imunossupressores e antibiéticos (ABADE, 2009).

No século XIX, por volta de 1883, Theodor Kocher decidiu inserir tecido
tireoidiano em um paciente que havia realizado tireoidectomia, sendo tal feito
importante para as pesquisas sobre substituicdo de 6rgdos (SCHLICH, 2011). A
evolucdo dos enxertos e o aperfeicoamento das técnicas cirdrgicas também
colaboraram para a criagdo do procedimento, pois eram realizadas anastomoses de
vasos sanguineos, permitindo a unido de o6rgdos (KALIL; PANAJOTOPOULOS,
2010).

No ano de 1906, foram utilizados rins de porcos e cabras em um paciente
humano, pois nessa época ja existia real aceitacdo sobre a substituicdo de 6rgaos
doentes por sadios. No entanto, as tentativas nédo foram bem sucedidas devido ao
processo de rejeicdo e entdo Alexis Carrel percebeu que o transplante sé poderia
ser bem sucedido entre animais semelhantes (SCHLICH, 2011).

Juntamente com esses fatos, surgiram os transplantes de pele, porém o0s
mesmos apresentavam muitos problemas devido aos indices de rejeicao, fato que
somente por meio das queimaduras dos soldados, na segunda guerra mundial, é
gue suscitou a necessidade de maiores estudos. Assim, o médico Peter Medawar
realizou pesquisas acerca dos problemas encontrados e desenvolveu, em 1960, as
leis de transplante, as quais envolviam resposta imunolégica e especificidade de
memoéria (KALIL; PANAJOTOPOULOS, 2010).

Nesse contexto, o primeiro relato acerca da realizacdo de um transplante
renal ocorreu em 1933, pelo Dr. Voronoy, porém sem sucesso. Posteriormente,
amplamente divulgado, o primeiro transplante renal bem sucedido foi em 1954, em
Boston, Estados Unidos, realizado com gémeos idénticos por Joseph Murray
(CINTRA, 2000).

Até meados da década de 60 os transplantes eram realizados somente entre

doadores vivos, sendo muitas vezes utilizadas “fatias” de 6rgaos para tentar
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reestabelecer o funcionamento do 6rgdo debilitado (VITOLA, 2011). A partir da
evolugdo cientifica, diversas tentativas e estudos foram sendo realizados, fazendo
com que em outubro de 1968 fossem identificados mais de 60 transplantes ao redor
do mundo nos mais variados 6rgdos (ABADE, 2009).

No final dos anos 60 também foram definidos os critérios de morte encefalica
e com isso a ampliacdo dos transplantes para doadores falecidos. Os 6rgaos
poderiam ser retirados com a presenca de batimentos cardiacos do doador, desde
que fosse avaliado criteriosamente por equipe médica, ficando tal definicdo melhor
divulgada em 1976 com a publicacdo do relatério Royal Colleges, no Reino Unido
(SILVA, 2008).

Em ambito nacional, os primeiros transplantes desenvolvidos foram de rim e
ocorreram nas cidades do Rio de Janeiro e Sdo Paulo, nos anos de 1964 e 1965,
respectivamente (ABADE, 2009). Com o progresso dessa especialidade, em 1970
haviam seis centros de transplantes renal no Brasil, localizados nos estados de Sé&o
Paulo, Rio de Janeiro, Minas Gerais e Rio Grande do Sul (VITOLA, 2011). Esse
pioneirismo parece estar refletindo atualmente, uma vez que estes quatro estados
lideraram o ranking do primeiro trimestre 2014 com o maior nimero de transplantes
realizados (RBT, 2014).

Também em termos comparativos, em 1980 havia uma taxa de transplantes
renais por doacfes de falecidos em torno de 25%, a qual em 2010 subiu para 56%
(VITOLA, 2011). De modo geral, as taxas de doacdo no pais tém crescido desde
2007, porém no primeiro trimestre de 2014, foi registrada uma queda, fato que
sinaliza um alerta para todos os setores envolvidos, a fim de que se possa alcancar
a meta para 2017 que é de 15 transplantes renais por milhdo da populacédo (RBT,
2010; 2014).

Destaca-se que esse dado corresponde a uma parcial do que sera publicado
ao final do ano, fato que, pode ainda ser revertido para indicadores positivos. Assim,
0 aumento que vinha, até entdo, ocorrendo atribui-se aos progressos cientificos,
tecnoldgicos, organizacionais e administrativos (LUCENA et al., 2005), bem como as
alteracdes e melhorias das politicas de transplante (PEGO-FERNANDES; GARCIA,
2010) e também aos esforcos do Sistema Nacional de Transplantes (SNT) para
aumentar os procedimentos (MENDES, 2012). Apesar disso, ainda existe um
namero insuficiente de 6rgaos, fazendo com que as pessoas permanecam em lista
de espera durante muito tempo (LUCENA et al., 2005; ROZA et al., 2010).
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A Associagéo Brasileira de Transplante de Orgdos (2009) atribui o problema
da falta de 6rgéos a alguns elementos, dentre eles, a ndo notificacdo de pessoas em
morte encefalica as CNCDO, as deficiéncias na educacdo continuada dos
profissionais de saude referente ao processo de doacado/transplante e as recusas
familiares. Pégo-Fernandes e Garcia (2010, p.52) identificam tais elementos dentro
de quatro pilares, os quais precisam ainda ser aperfeicoados para que o Brasil
melhore os indices de transplante. Sao eles: “legislacao, financiamento, organizacao
e educacao’.

No que se refere a legislacdo brasileira, inicialmente, essa era pouco
estruturada, sendo que as notificagdes foram somente organizadas a partir da
década de 80, praticamente 20 anos apos a realizacdo do primeiro transplante. Até
esse periodo, os préprios nefrologistas eram responsaveis por encontrar doadores,
geralmente nas unidades de tratamento intensivo (ABTO, 2009), fato que dificultava
as possibilidades de quem precisava de um transplante.

A primeira lei no Brasil que envolvia os transplantes foi a n® 5479 e foi
promulgada em 1968, dispondo sobre a retirada e transplantes de tecidos, 6rgaos e
partes de cadaver para finalidade terapéutica e cientifica (BRASIL, 1968). Essa lei
foi revogada pela n® 8489, em 1992, sendo aperfeicoada em alguns aspectos, porém
sua vigéncia ainda nao atendia as necessidades da sociedade com relacdo aos
transplantes. Existiam somente regulamentacdes regionais informais que
estabeleciam listas com inscricdes de receptores, ordem de transplantes e
distribuicdo de 6rgdos (BRASIL, 2014).

A maioria dos transplantes ja era realizada com financiamentos publicos, fato
gue demandou dos envolvidos neste processo (gestores, profissionais da saude,
transplantados) uma regulamentacdo que delimitasse com mais consisténcia 0s
critérios para sua efetivacao (BRASIL, 2014). Assim, em 1997, foi publicada a Lei n°
9434, chamada também de lei dos transplantes, a qual tratava sobre a remocédo de
orgaos, tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento.

Também em 1997, foi promulgado o Decreto n° 2268, o qual regulamentou a
Lei n® 9434 e criou, na esfera do MS, o Sistema Nacional de Transplantes (SNT),
que deveria realizar o processo de captacdo e distribuicdo de tecidos, orgaos e
partes retiradas do corpo humano para fins de tratamento e de transplantes

(BRASIL, 2014). Além disso, por meio desse decreto ficou estabelecido o



38

consentimento presumido, situagdo em que a pessoa deveria registrar em vida caso
fosse contrario a doacédo (ABTO, 2009).

No entanto, esse consentimento ndo foi bem aceito pela sociedade (ABTO,
2009), o que exigiu modificacdes, as quais surgiram por meio da Lei n° 10211, de
2001, que basicamente, alterava o consentimento para informado, possibilitando que
pessoas proximas da familia ou conjuges tomassem a deciséo sobre a doacao apos
a morte.

O decreto de 1997 estabeleceu ainda uma proposta de rede descentralizada
e integrada, que foi organizada conforme as atribuicbes das trés esferas de governo:
No ambito nacional, o programa de transplantes é coordenado pelo SNT, que fica
localizado em Brasilia e tem vinculo com o MS. Esse sistema faz o credenciamento
de equipes e hospitais aptos para a realizacdo de transplantes; define os recursos
financeiros e portarias que regulamentam o processo, e coordena a Central Nacional
de Notificacdo, Captacido e Distribuicdo de Orgdos (CNNCDO) que é responsavel
pela alocacdo de orgaos entre os estados e as CNCDO de cada estado do pais
(BRASIL, 1997; MEDINA-PESTANO, 2011).

Em nivel regional, as demandas ficam a cargo das CNCDO, as quais tem a
funcdo de coordenar as atividades referentes aos transplantes no estado; realizar
inscricbes e organizacdo dos receptores e, receber as notificagbes de potenciais
doadores, buscando sistematizar o processo de doacgao/recepcdo. Destaca-se que
em estado que apresentam populacdo grande e territorio extenso, as secretarias de
salde, podem criar Organizacdes de Procura de Orgédos (OPO) (BRASIL, 1997;
MEDINA-PESTANA, 2011).

Por dltimo destaca-se a esfera local, que foi iniciada com proposta na Portaria
n° 905 de 2000, mas melhor organizada somente em 2005, por meio da Portaria n®
1752, que estabeleceu as Comissées Intra-Hospitalares de Doacéo de Orgdos e
Tecidos para Transplantes (CIHDOTT) para hospitais com mais de 80 leitos,
almejando a deteccdo precoce de possiveis doadores (BRASIL, 2005; MEDINA-
PESTANA, 2011).

Como legislacdo relevante para o contexto dos transplantes, em 2009, foi
promulgada a Portaria n°® 2600, que aprovou o regulamento técnico do SNT com
relacdo a estrutura e funcionamento; credenciamento das CNCDOs, organizagao
das OPOs e das CIHDOTTs; autorizagdo de equipes especializadas e

estabelecimentos de saude; definindo elementos para a lista Unica de espera; da
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selecdo de doadores falecidos e potenciais receptores e da distribuicdo de 6rgaos,
tecidos ou partes do corpo humano e disposi¢cdes dos banco de tecidos (BRASIL,
2009).

Para os profissionais de saude também existem resolucdes especificas que
envolvem o transplante, sendo que na Enfermagem, foi criada a Resolugdo
292/2004 do Conselho Federal de Enfermagem que preconiza procedimentos
especificos do enfermeiro no processo de doacao/recepcao de Orgaos.

Toda essa legislacdo tem sido aperfeicoada na medida em que as
necessidades vao surgindo, estabelecendo-se novas propostas (MEDINA-PESTANA
et al., 2011). Portanto, neste capitulo, foram abordadas as portarias e leis de maior
relevancia no contexto dos transplantes, mesmo existindo muitas outras, as quais
estdo constantemente sendo elaboradas ou reorganizadas.

Pode-se verificar que o Brasil apresenta uma legislagdo consistente com
relacdo ao controle de 6rgdos contemplando, principalmente, credenciamento de
instituicbes, processos de doadores/receptores, critérios relacionados a morte
encefélica, proibicdo do comércio de 6rgaos, dentre outros (GARCIA, 2006). Com
essa organizacéo, e apesar das necessidades de melhoria, cabe destacar que o
Brasil ja ha algum tempo estd em segundo lugar no nimero absoluto de transplantes
realizados em todo mundo, ficando atrds somente dos Estados Unidos (RBT, 2012).

3.3 Entrelagando o transplante renal com a familia e a enfermagem

Busca-se cada vez mais promover 0s aspectos sociais e culturais das pessoas
ao invés dos bioldgicos. Apesar disso, a biologia e o tecnicismo ndo podem ser
rejeitados totalmente quando se fala em transplante renal e em sua caracterizagdo, o
gue, portanto justifica a escrita desse capitulo. Para entrelacar o tecnicismo com a
dimensao contextual dos envolvidos, buscou-se associar seus elementos com a
subjetividade e realidade das familias frente o acometimento renal.

De forma geral, os transplantes de Orgdos tém apresentado evolucdes
significativas no que se refere as técnicas cirdrgicas, aos imunossupressores, as

bY

rejeicbes e a compatibilidade. Atualmente, sdo considerados uma medida de
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tratamento segura e eficaz para as mais variadas doencas, principalmente as que se
relacionam a terminalidade e a faléncia dos 6rgédos (ABTO, 2014), como a DRC.

As familias nesta condicdo alteram sua dinamica para atenderem as
necessidades que emergem, passando a ter a vida de certo modo controlada pelo
evento (MENDES; MATHEUS; BOUSSO, 2007). Tal fato ocorre de forma
semelhante a outras doencgas crbnicas, uma vez que o funcionamento familiar passa
a ter relacéo direta com o adoecimento (BIELEMANN, 2003; GARCIA, 2013).

No que se refere ao transplante renal, esse deveria ser a terapéutica indicada
para os pessoas em estagio 5 da DRC (GONCALVES, 2010), e mais do que isso,
esses deveriam ser encaminhados para acompanhamento ambulatorial, a fim de
preparo para o transplante antes mesmo de iniciar o tratamento dialitico (BRASIL,
2014).

Mendes (2006) refere que o envolvimento do grupo familiar ocorre em todas as
etapas do transplante. Assim, pode-se dizer que o processo de transplante inicia
desde o preparo da pessoa para encaminhamento a lista de espera, a qual consiste
em um modo de lista Unica, regida pela Portaria n°® 3407 de 1998, que estabelece o
ingresso por meio da CNCDO do estabelecimento de salde ou por meio da equipe
responsavel pelo seu atendimento. Juntamente com essa inclusdo, a portaria
destaca que a pessoa deve receber do local que fez seu encaminhamento todas as
orientacdes relativas a esse evento (BRASIL, 1998).

Indo além dessa proposta, Dal Sasso et al. (2005) referem que as orientacdes
devem ser fornecidas ndo somente ao paciente, mas também a sua familia, a fim de
gue todos conhecam como ocorre a inclusao na lista, seu funcionamento, tempo de
espera, contraindicacdes, dentre outros fatores relevantes.

A partir da concretizacdo da entrada na lista de espera para o transplante,
percebe-se nos integrantes das familias ansiedade e expectativa, pois a pessoa
pode ser chamada a qualquer instante (ANTON; PICCININI, 2010; KNIHS et al.,
2013). Contudo, Pauletto (2013, p. 50) verificou que o ingresso na lista representa
‘entrar em um jogo”, no qual se pode vencer ou perder.

Posteriormente a entrada nessa lista, o servico que fez o0 encaminhamento do
paciente, deve fornecer a central de transplantes um boletim trimestral sobre sua
condicdo clinica e exames soroldgicos (BRASIL, 2014). Essa avaliagdo permite a

identificacdo de contraindicacdes que possam ser corrigidas em periodo pré-
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operatério, almejando uma adequada recuperacdo depois do transplante
(FERNANDES; GARCIA; FILHO, 2010).

As contraindicagbes podem ser absolutas ou relativas (NORONHA et al.,
2006), porém em muitos casos temporarias (FERNANDES; GARCIA; FILHO, 2010).

As contraindicagfes absolutas incluem:

Portadores de neoplasias malignas (ou ja tratados, com menos de 2 anos
de seguimento); pacientes portadores de doenca pulmonar crénica
avancada; pacientes portadores de doenga cardiaca grave sem indicagéo
de tratamento cirdrgico ou intervencionista; pacientes portadores de
vasculopatia periférica grave, com sinais clinicos evidentes de insuficiéncia
vascular periférica ou com estudo de doppler mostrando lesGes graves em
artérias iliacas; pacientes portadores de cirrose hepéatica (NORONHA et al.,
2006, p.3).

Além dessas, existem as relativas, as quais dependem da avaliacdo médica

para liberacdo ao transplante. S&o elas:

Pacientes portadores de sorologia positiva para HIV; pacientes portadores
de oxalose primaria; pacientes com idade maior que 60 anos com
cateterismo e/ou mapeamento cardiaco alterados; pacientes portadores de
diabetes mellitus com cateterismo e/ou mapeamento cardiaco alterados ou
doppler de artérias iliacas demonstrando arteriopatia moderada; pacientes
portadores de doenca neuropsiquiatrica; pacientes portadores de anomalias
urolégicas e/ou disfungéo vesical grave (NORONHA et al., 2006, p.4).

Devido a essas contraindicacdes as familias que estdo a espera de um érgao
vivem em constante medo, modificando tudo o que for possivel para que a pessoa
esteja apta a receber o transplante quando for chamado (MENDES; BOUSSO,
2009). Também enfrentam intensa ansiedade gerada pela expectativa e incerteza de
receber o 6rgdo e modificar sua vida (FLORES; THOME, 2004), sendo que esses
sentimentos podem se tornar constantes, na medida em que o quadro clinico do
doente renal se acentua (ANTON; PICCININNI, 2010).

Apesar desses sentimentos que permeiam o periodo de espera, torna-se
importante a tentativa de manter uma “normalidade” da vida familiar com o apoio de
amigos, da religido e da comunidade em geral. Destaca-se isso, pois podem ocorrer
situacdes em que todos os encaminhamentos sao concretizados, mas no momento
de sua efetivagcéo, a cirurgia ndo é realizada pelo 6rgado nédo ser adequado, dentre
outros motivos (YOUNG et al., 2010).

Assim, quando a familia recebe a informacdo de que o Orgdo existe sofre
certo impacto, assinalado pela mistura de emoc¢des (ANTON; PICCININNI, 2010). O
novo Orgao € visto como um renascimento da vida, sem a dependéncia da didlise
(KNIHS et al., 2013).
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A partir desse processo se inicia a urgéncia para a realizagao do transplante,
0 que na maioria das vezes acontece de maneira inesperada, causando angustia e
medo pelas consequéncias que poderdo surgir no decorrer do periodo
intraoperatorio (SILVA et al.,, 2013). A familia € submetida a um desequilibrio
momentaneo, o qual se faz necessario para a recomposicdo de suas forcas. Esse
tempo em desequilibrio ird depender da comunicacdo entre os seus membros, bem
como do suporte recebido (MENDES, 2006). Parte desse apoio pode ser do
profissional enfermeiro, por meio da oferta de informacdes, favorecendo que a
familia compreenda o contexto desde o periodo pré-cirdrgico (ALBUQUERQUE;
LIRA; LOPES, 2010).

Chegando ao momento da concretizacdo do transplante renal, destaca-se
gue, em termos técnicos, esse consiste em um procedimento cirdrgico que envolve a
retrada de um Orgdo funcionante de um doador vivo ou falecido, para
posteriormente inseri-lo em um receptor que apresenta doenca renal em estagio
avangado (D’ANGELES, 2009). Qualquer procedimento cirurgico requer um preparo
nao somente do paciente, mas também de seus familiares que precisam unir forcas
para ofertar recursos fisicos, emocionais e financeiros (CAVALCANTE; PAGLIUCA;
ALMEIDA, 2000).

Essa adaptacdo da familia podera depender do tipo de transplante realizado,
sendo que quanto a origem do enxerto podem se classificar em isoenxertos ou
aloenxertos. Os isoenxertos sdo caracterizados pelo transplante entre pessoas
geneticamente idénticas (gémeos univitelinos) e os aloenxertos ocorrem quando o
doador e receptor sdo da mesma espécie, porém geneticamente diferentes. Ainda,
de acordo com a relacdo doador/receptor podem ser: doador vivo ou parente, em
gue o doador esta relacionado geneticamente ao receptor; doador vivo ndo parente
quando nao ha relacao genética e doador falecido, ocorrendo quando é detectada a
morte encefalica (KALIL; PANAJOTOPOULOQOS, 2010).

Embora os transplantes de doadores falecidos tém maior chance de rejeicéo,
ainda assim esse tipo deveria ser preconizado para preservar os doadores Vvivos.
Porém, a oferta ndo contempla a demanda e, por isso, os doadores vivos passam a
ser uma alternativa para reducédo das listas de espera pelo 6érgdo (FERNANDES;
GARCIA; FILHO, 2010). Os dados do Brasil, no ano de 2012, demonstraram a
realizacdo de 5385 transplantes renais. Desses, 3897 com doadores falecidos e
1488 com doadores vivos (RBT, 2012).
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No que se refere as complica¢des na salude dos doadores de rim, ndo ha um
consenso na literatura. Estudos como o de Gibney et al. (2007) encontrou doadores
com alteracdes renais e em lista de espera para transplante, porém o de Ibrahim
(2009) apresentou resultados de doadores com saude semelhante ao restante da
populacdo e sem alteragbes de taxas de filtracdo ou albumindria. Independente
desses resultados, o0s doadores assim como o0S receptores devem ser
acompanhados pelo sistema de saude, objetivando deteccdo precoce de qualquer
alteracéo (BELLO, 2008).

Com essas possibilidades, percebe-se que o transplante se diferencia de
outros problemas de saude, pois envolve mais pessoas para que seja realizado.
Além da equipe de saude e do paciente/familia € necessario um doador de 6rgaos, o
gual muitas vezes ndo aparece devido as crencas e valores morais presentes na
sociedade (ROZA et al.,, 2010). Nesse sentido, a familia amplia esforcos para a
busca de um rim, podendo questionar até mesmo sobre a possibilidade de compra
de um 6rgao (ANTON; PECCININI, 2010).

Nessas situacdes é que a Enfermagem se faz mais necessaria, pois ao
identificar essas dificuldades nas familias pode ofertar esclarecimentos, colaborando
para tornar o processo menos sofrido (MENDES; BOUSSO, 2006).

Retomando-se o contexto da familia no periodo transoperatério, pode-se dizer
gue esse € permeado por muita ansiedade e medo da morte, sobretudo porque se
trata de um procedimento longo e de risco. Tal circunstancia pode ser melhor
definida pelo depoimento de uma mae que esperava seu filho enquanto ele realizava
um transplante. Ela retrata que o dia da cirurgia pode ser considerado como “o dia
do fim”, pois ou termina o sofrimento do tratamento dialitico e a pessoa retorna a sua
vida ou ela morre (ANTON; PICCININNI, 2010, p.460).

Ao ultrapassar essa fase, inicia-se o periodo de recuperacédo e adaptacao de
vida com o novo 6rgdo. Conforme Mattos e Maruyama (2010), o transplante consiste
na possibilidade de retorno a liberdade e a sensacdo de sentir-se saudavel
novamente. E uma terapéutica que pode transformar a vida da familia, que passa a
viver sem as limitagdes do tratamento dialitico. ApOs o transplante, a pessoa passa a
se sentir com mais energia, fato que permite o retorno as atividades familiares (ORR
et al., 2007).

Apesar desses fatores, apds o transplante também se inicia um periodo de

restricbes, sendo preciso acompanhamento ambulatorial a fim de evitar
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complicacbes e, por conseguinte, uma rejeicdo do enxerto. Nesse periodo o
paciente e a familia devem ser orientados sobre alimentacdo, medicacdes, atividade
fisica e infec¢cdes (ALBUQUERQUE et al., 2010). Os integrantes da familia devem
ser instigados para participarem ativamente nos cuidados, investindo em estratégias
que possibilitem o nivel de adaptacdo da familia (AGUIAR, BRAGA, 2011).

Além dos elementos bioldgicos, as intervengdes com a familia no momento de
alta devem buscar investigar medos, fantasias e sofrimentos para evitar
entendimentos confusos da realidade (GARCIA, 2005). Por fim, salienta-se que a
familia vivencia todas as etapas relacionadas a doenca, conferindo significados e
interpretando o contexto para a definicdo de suas a¢des (ANGELO, 2010).

3.4 Revelando a producdao cientifica sobre transplantes de 6rgéaos

Esse capitulo foi desenvolvido considerando os resultados de uma revisao
bibliografica que foi desenvolvida na Scielo e PUBMED para a elaboragéo do projeto
de tese. Essa revisdo teve a seguinte questdao de pesquisa: Qual a producéo
cientifica sobre a tematica de transplante de 6rgédos? E objetivo identificar e revisar
criticamente na literatura estudos qualitativos sobre a tematica de transplante de
orgaos.

A opcao de realizar as buscas sobre transplantes de qualquer tipo de 6rgéo
ocorreu por entender que as experiéncias gerais sdo semelhantes,
independentemente do tipo de procedimento, o que entdo poderia gerar maiores
subsidios tedricos para fundamentar o estudo.

A coleta de dados na SCIELO e no PUBMED ocorreu entre 0os meses de
junho e julho de 2014. Utilizou-se como estratégia de busca o cruzamento entre as
palavras descritas no Quadro 1, empregando entre elas o operador booleano AND.
Primeiramente foram cruzados o método, a tematica e os desenhos do estudo,
conforme exemplo: (qualitativo) AND (transplante) AND (antropologia).

Os cruzamentos também ocorreram com o método, a tematica e as técnicas
de coleta e dados: (qualitativo) AND (transplante) AND (grupo focal). Ainda, para
aumentar as possibilidades de encontrar artigos, a tematica também foi cruzada

isoladamente com cada desenho do estudo e com as técnicas de coleta de dados:
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(transplante) AND (entrevista). O Ultimo cruzamento envolveu o método com a
tematica: (qualitativo) AND (transplante). Foram realizadas todas as combinacdes
entre esses termos, gerando duas tabelas em cada local de busca, com 38

cruzamentos em cada local de busca.

Técnicas De

Método Tematica Desenhos Qualitativos Coleta De Dados
Qualitativo Transplante Antropologia Grupo Focal
Pesquisa Qualitativa Sociologia Entrevista
Etnografia Observacéao

Teoria Fundamentada nos Dados
Fenomenologia
Experiéncias
Significados
Praticas
Vivéncias

Quadro 1 — Palavras utilizadas nos locais de busca.

Fonte: Elaboracao propria para organizacédo de revisdo bibliogréfica, 2014.

Na SCIELO foi utilizado o formulario de busca avancada e todos os indices e
palavras foram inseridas no idioma portugués. No PUBMED foi utilizado o formulério
Advanced e as palavras no idioma inglés. Ndo foram utilizados filtros em nenhum
local de busca.

Os critérios de inclusdo para os documentos foram: idioma inglés, portugués
ou espanhol; arquivos que pudessem ser recuperados de alguma maneira; teses,
dissertagdes ou artigos originais; estudos qualitativos ou mistos (quanti-qualitativos);
todo periodo de tempo encontrado e de todas as areas de conhecimento. Os
critérios de exclusdo: documentos que tratassem sobre o processo de doacédo e
deciséo de 6rgaos, tratamentos dialiticos, outro tipo de transplante que néo fosse de
orgdos, como de células ou tecido ou em animais e plantas, e por fim, questbes
relacionadas a técnicas cirargicas ou medicamentosas.

Na SCIELO foram encontrados ao final de todos os cruzamentos um total de
257 artigos, sendo pré-selecionados para leitura na integra 23. Na PUBMED
encontrou-se 453, selecionando-se 37. Assim, o total foi de 60 artigos, porém um se
repetiu nas duas bases, cinco foram excluidos da Scielo apoés leitura e um na
PUBMED devido ndo abordar conteldo pertinente ao objetivo. No final
permaneceram 53 artigos (Apéndice A), os quais foram inseridos no programa End

Note para organizacao das referéncias.
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Para auxiliar na andlise dos dados foi utilizada uma matriz adaptada
(Apéndice B) de Mercado-Martinez et al. (2011), contendo 0s seguintes elementos:
Dimensdo dos autores: sexo, instituicdo, pais; Dimensdo dos artigos: ano e
periodico, idioma, pais de publicacdo, objetivo e pergunta de pesquisa, tipo de
transplante, perspectiva teérica, metodologia (desenho, populacéo, local, tipo de
amostra, participantes, técnicas de coleta de dados, utilizacdo de software, tipo de
analise e mencao a ética); principais resultados. Também havia a possibilidade de
guem estava organizando a matriz inserir comentarios relativos ao artigo. Os dados
foram analisados por meio da analise de conteiddo convencional (HSIEH;
SHANNON, 2005).

Com relacéo aos artigos encontrados na SCIELO, pode-se dizer que apenas
um estava no idioma inglés, sendo os outros todos em portugués. Com relacédo ao
pais dos periodicos, 15 artigos foram publicados em revistas brasileiras, dois em
Portugal e um em Cuba. Os autores dos artigos eram em sua maioria mulheres, de
origem brasileira, a excecdo de um artigo que tinha autores portugueses.

Com relacdo a instituicdo de origem dos autores dos artigos, percebeu-se uma
concentracéo de estudos oriundos de instituicdes de ensino, sendo os estados de Séo
Paulo e Ceara com o maior numero de producées, de acordo com a origem dos autores.
Percebeu-se também que a maioria dos estudos possuem parcerias interinstitucionais,
incluindo universidades, faculdades, cursos técnicos, institutos, hospitais e clinicas.

Quanto ao ano de publicacdo, nos anos de 2013, 2012, 2010 e 2009 tiveram
trés estudos cada. Nos outros, 2011, 2007, 2006, 2005, 2004 e 2000 tiveram um
estudo respectivamente.

No que tange ao tipo de transplante, o de figado apresentou o maior niumero
de publicacbes, ficando com a metade do total de 18, ou seja, nove. Posteriormente
seguiu-se o transplante de rim, com cinco, e por ultimo com quatro publicacfes, o
transplante cardiaco.

Na perspectiva teorica sete estudos ndo mencionam qual referencial foi
adotado. Cinco utilizaram fenomenologia, dois 1S, foram destacados o uso de
Foucault, referencial tedrico de Roy, Estudo de caso e Meyeroff.

De uma forma geral pode-se dizer que os principais resultados dos artigos da
SCIELO envolveram questdes relativas ao periodo anterior ao transplante e ao posterior.
Além disso, em alguns artigos foram apresentados resultados que envolviam o cuidado

de enfermagem para com essas pessoas e também questdes relativas ao adoecimento.
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No que se refere ao pré-transplante pode-se identificar que as pessoas o
caracterizam como um momento de espera, permeado por multiplas sensacdes,
como estresse, medo, ansiedade, esperanca e fé (FLORES; THOME, 2004; KNIHS
et al., 2013). Devido a esse misto de sensacoes, torna-se ideal o acompanhamento
psicolégico, ndo somente ao doente renal, mas também a sua familia (ANTON;
PICCININI, 2010; PFEIFER; RUSCHEL; BORDIGNON, 2013).

Quanto ao pés-transplante explicitou-se que o mesmo se define por uma nova
vida ou prolongamento da que se tinha. Ainda, como um periodo de retorno as
atividades, em gque ocorrem mudancas nos hébitos alimentares, melhora da qualidade
de vida e também maior autonomia (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005; STOLF;
SADALA, 2006; PENAFORTE et al., 2009; AGUIAR; BRAGA, 2012). Apesar das
caracteristicas positivas desse momento, identifica-se a dependéncia das medicacdes
e de outros cuidados, sendo que esses passam a fazer parte da vida para se evitar
rejeicdes (ARRUDA, RENOVATO, 2012; RASIA, 2013). Destaca-se que o medo da
morte pode ocorrer em ambos os periodos (ANTON;PICCININI, 2010Db).

Os cuidados de enfermagem com relacdo aos transplantados exigem
conhecimento cientifico e preparo técnico, necessitando atencdo a variadas
dimensdes, pois trata-se de uma area bastante especifica (BORGES et al., 2012).
Assim, intervencdes podem ser realizadas, desde que pautadas na sistematizacéo
da assisténcia da enfermagem (MASSAROLO; KURCGANT, 2000; ROQUE; MELO;
TONINI, 2007; FRAGOSO; GALVAO; CAETANO, 2010; MOTA; RODRIGUES,
PEREIRA, 2011).

Alguns artigos, além de revelar aspectos do transplante como um momento
pontual, elucidaram o mesmo como parte de um processo que envolve o contexto da
doenca (MENDES; BOUSSO, 2009), o qual exige adaptacdes da familia. No
entanto, essa se fortalece por meio do dialogo e aproximacdo entre 0s seus
integrantes (ANTON; PICCININI, 2010b).

Por fim, na SCIELO grande parte dos artigos analisados trazem enfermeiros
ou pacientes como unidade de andlise, ficando a familia em comentéarios
secundarios no decorrer dos textos. Trés artigos tratam de pesquisas realizadas com
parte da familia, como méaes de criancas pos-transplante hepatico e cardiaco, e

apenas um artigo abordou a familia em sua totalidade.



4 Referenciais teodrico e metodologico

Devido a busca dos significados presentes nas familias e sua construcéo
interacional optou-se pela utilizacdo do Interacionismo Simbolico (IS) proposto por
Charon (2004) como referencial tedrico e a TFD de Charmaz (2009) como
referencial metodoldgico para andlise dos dados, os quais tém sido amplamente
utilizados em pesquisas qualitativas com familias (BOUSSO; ANGELO, 2001,
GIRARDON-PERLINI, 2009; MENDES; BOUSSO, 2009; SILVEIRA, 2010).

4.1 Interacionismo Simbdlico como referencial teérico

Esta pesquisa foi desenvolvida conforme a perspectiva tedrica do IS por se
acreditar que esse poderia auxiliar na compreenséo dos significados construidos na
vivéncia das familias frente o processo do transplante renal.

Este referencial tedrico situa-se no contexto da sociologia compreensiva,
originalmente estabelecida por meio das ideias de Max Weber (MINAYO, 2013).
Para Weber (1964) a sociedade existia devido as inter-relagdes dos envolvidos,
destacando-se a subjetividade e os significados dos atos sociais. A partir da
disseminacdo desses conceitos, diversas linhas foram se desenvolvendo, sendo
uma delas o IS, o qual teve sua origem na psicologia social e sociologia,
associando-se, principalmente, ao trabalho de George Herbert Mead (década de 30),
professor de filosofia em Chicago que realizou palestras e escreveu artigos sobre a
tematica.

No entanto, muitas de suas ideias foram publicadas posteriormente por seus

seguidores, dentre eles, o socidlogo Herbert Blumer, quem nomeou e sistematizou



49

de forma concreta o IS, tornando-o mais conhecido nas décadas de 50 e 60. Além
disso, deve-se destacar que Mead teve influéncia de algumas correntes de
pensamento, para estabelecer as ideias centrais do IS (CHARON, 2004).

As principais influéncias foram a filosofia do Pragmatismo, o trabalho de
Charles Darwin e o Behaviorismo. Quanto ao Pragmatismo foi relevante a natureza
da verdade, na qual o ser humano faz suas definicbes dos objetos a partir do uso
que eles tém em dado momento (CHARON, 2004). Segundo Marcondes (2000), no
pragmatismo, a verdade é relativa, deixando de ser Unica e resultado especifico de
correspondéncia em determinas situagoes.

No que se refere a influéncia de Charles Darwin pode-se dizer que Mead
assumiu a ideia do desenvolvimento das varias espécies de animais, sendo o ser
humano parte desse processo evolutivo. Indo além, concluiu que os seres humanos
ndo podem ser compreendidos por suas qualidades isoladas, mas sim devido as
suas combinacdes, fato que os diferenciam dos animais. Assim, a singularidade do
ser humano esta, principalmente, relacionada com as caracteristicas fisicas do
cérebro e das cordas vocais desenvolvidas, os quais sdo fatores que colaboram
para o processo de socializagdo (CHARON, 2004), fazendo com que se aja de
acordo com as interagbes estabelecidas. Conforme Charon (2004) Darwin dizia
ainda que o universo era dindmico e, para Mead isso foi ao encontro de sua ideia de
gue o ser humano, portanto estd em constante dinamicidade.

Ainda como dltima influéncia de Mead na construcdo do IS, tem-se o
Behaviorismo. Nele se acreditava que a melhor forma de compreender o ser
humano seria pela observacdo do comportamento. No entanto, Mead acrescentou a
ideia de que o comportamento inclui uma acdo que ndo pode ser visualizada, ou
seja, a acao pensada, interpretada do que se faz e do que os outros fazem
(CHARON, 2004).

Assim, o IS é uma perspectiva que visualiza o ser humano como um ser
dindmico e de interacbes, ou seja, um ser ativo no ambiente em que vive. As
interacdes sociais e interacfes da pessoa consigo sdo continuas e responsaveis
pela forma como esse age. Desse modo, o ser humano ndo atua somente
respondendo a estimulos externos do ambiente ou ao condicionamento em
determinadas situagfes, mas devido a definicbes que sédo oriundas de perspectivas
gue sao dinamicas (CHARON, 2004).



50

Partindo dessas colocacfes, foram elaboradas as cinco ideias centrais do
IS: o papel da interagéo social, o papel do pensamento, o papel da definicdo, o papel
do presente e o papel do ser humano ativo (CHARON, 2004).

No que se refere ao papel da interacdo social tem-se que ela é o foco do IS,
sendo dinamica devido as atividades sociais que ocorrem entre os atores. Portanto,
o IS cria uma proposta ativa do ser humano, que esta em constante interagdo com
outras pessoas e, por isso age de acordo com a acao delas. A interacdo social é
praticamente sempre guia das ac¢des do ser humano (CHARON, 2004).

No papel do pensamento, Charon (2004) diz que no IS além de agir
conforme a acéo dos outros, o ser humano age também pela interagdo consigo, ou
seja, de acordo com o que estd pensando em cada situacdo. Assim, o pensamento
também é guia das a¢Bes do ser humano, tanto quanto a interacéao social.

O papel da definicdo aborda que o ser humano identifica a situacéo e age
conforme suas definigbes, as quais sédo elaboradas por meio das intera¢des sociais
e do pensamento. As acdes sao decididas a partir das definicbes de cada situacéao,
sendo por isso que a definicdo ndo resulta apenas da realidade propriamente dita,
mas daquilo que o ser humano define que ela € (CHARON, 2004).

O papel do presente retrata que a acdo é resultante do momento presente, o
qual envolve interacdo, pensamento e definicdo. Portanto, o que € feito depende de
como é definida a situacéo, realizada a interacdo e o processo do pensamento em
determinada ocasido. Ressalta-se que o0 passado sO entra na acdo porque o ser
humano pensa sobre ele para definir o presente (CHARON, 2004).

O papel do ser humano ativo diz que no IS o ator interage, pensa, define,
aplica seu passado e toma decisbes no presente fundamentado nos fatores da
situacdo imediata. Na verdade, o ser humano utiliza mais o ambiente do que
responde para ele, definindo-o de acordo com seus objetivos frente as situagdes. O
ser humano ndo é produto passivo do ambiente e por isso pode ser conceituado
como ativo naquilo que faz, ou até mesmo livre (CHARON, 2004).

Além das ideias centrais do IS, também foram desenvolvidos conceitos, 0s
quais de acordo com Charon (2004), sdo fundamentais para a compreensédo de
perspectiva, tais como: simbolo, self, mente, linguagem, assumir o papel do outro,
acao humana, interacdo humana e sociedade.

O simbolo é o conceito central da perspectiva interacionista, pois € por meio

dele que os seres humanos realizam as acdes interacionais. Classifica-se ainda,
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como um objeto social que busca comunicar e representar, permanecendo em
constante mudanca devido as interacdes. Dessa forma, os simbolos facilitam a
relacdo das pessoas com o mundo, auxiliando na socializacdo e também na forma
de agir na sociedade por meio das interacdes. Destaca-se que as acbes somente
serdo simbdlicas quando existir uma intencdo, ou seja, algo significativo na acao
interacional de quem as desenvolve (CHARON, 2004).

O self € um objeto social da propria acéo individual, um ambiente interno no
qual cada pessoa age. Ele surge na infancia e por isso se caracteriza como um
processo, 0 qual se desenvolve por meio das interagdes sociaiS com 0sS outros
durante a vida. Essas interacbes permitem o estabelecimento de habilidades que
irdo guiar a atuacdo da pessoa frente uma situacdo que deve ser enfrentada. Devido
as relacdes interacionais, o self modifica-se constantemente. O self apresenta duas
fases: 0 eu e 0 mim. O eu se caracteriza por acdes espontaneas ou impulsivas que
ndo sdo influenciadas pelas interacbes com o0s outros; o mim é organizado e
controlado pelas interagcdes com a sociedade (CHARON, 2004).

A mente é um conceito ativo, uma acao simbdlica que as pessoas direcionam
continuamente para o self, para si mesmos. A atividade da mente se efetua nas
interacbes com 0s outros, uma vez que essas permitem a conversacao interna das
pessoas consigo e, assim sdo determinadas as formas de agir para cada situagao.
Em uma acdo social os outros se tornam objetos que facilitam o olhar de cada
individuo para si mesmo, 0 que permite que a interacdo se desenvolva efetivamente
devido as relacbes que a mente proporciona. A mente é diferente do cérebro, pois
para a mente sdo necessarios cérebros para organizar os simbolos (CHARON,
2004).

Assumir o papel do outro é uma qualidade do ser humano que atua
conjuntamente com os simbolos, o self e a mente. E necessario colocar-se
constantemente no lugar do outro para compreender o mundo através de sua
perspectiva e assim possibilitar as interacdes. Embora seja preciso assumir o papel
do outro, essa acdo se caracteriza por ser complexa, jA que sempre havera
influéncia da perspectiva interna nas interacdes com os outros (CHARON, 2004).

A acdo humana € um processo continuo que s6 finda quando a pessoa
morre. A acdo humana assemelha-se a um fluxo que devido as interagbes que sé@o
estabelecidas pode modificar sua direcdo. A ag¢do humana envolve, portanto,

sempre outras pessoas, as quais se tornam objetos sociais uns para os outros. Cada
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pessoa pode avaliar suas proprias acdes, elaborando novos objetivos de vida por
meio do que é significante para cada momento (CHARON, 2004).

A interacdo social esta alicercada na acdo social mutua, pois para que ela
ocorra a outra pessoa deve ser considerada, o que faz com que o ser humano seja o
foco central da interagdo. No momento da interacédo, as definicbes do outro s&o
observadas e interpretadas com o intuito de visualizar sua perspectiva e tomar a
decisdo para agir. A interacdo é uma questdo relevante que pode auxiliar na
compreensao de grupos, ja que uns influenciam simbolicamente o0s outros
(CHARON, 2004).

A sociedade, no IS, é definida como qualquer organizacdo composta por
pessoas em interacdo continua, os quais influenciam simbolicamente a acédo uns
dos outros ao longo do tempo. Além disso, a sociedade envolve acdes cooperativas
entre as pessoas que compartilham uma cultura, a qual determina a organizacao a
ser seguida. Quando a cooperacédo € substituida pelos conflitos, a sociedade deixa
de existir (CHARON, 2004).

Angelo (1997, p.29) afirma que “a familia caracteriza-se por pessoas em
interacdo simbdlica”. Diante disso, para a mesma autora e sob a perspectiva
interacionista, a familia compde-se de individuos em interagdo e cooperacdao,
capazes de assumir o papel do outro, individuos com selfs, com mentes e a familia
oferece ao individuo uma perspectiva na figura do “outro” generalizado.

Reflete-se que os membros da familia tem acfes frente as acdes uns dos
outros e essas sao realizadas nas interagdes que estabelecem, bem como sé&o
influenciadas pelos objetos sociais como 0s simbolos e o self. Portanto, os simbolos
dos membros da familia sobre o transplante renal permitem gque esses interajam em
cada situagdo relativa a esse evento, bem como o self de cada um, o qual tem
relagdo com definigbes internas construidas socialmente. Além disso, os integrantes
da familia estdo constantemente assumindo um o papel do outro, a fim de
compreender as diferentes perspectivas e determinar as acfes familiares que serdo
realizadas nas interacdes. Salienta-se que em cada nova interagdo, uma nova agao
também é realizada e vice-versa, dependo dos significados das pessoas envolvidas
frente 0 momento presente. Por fim, 0s interacionistas dizem que as pessoas estao
inseridas em uma sociedade cooperativa que compartilha uma cultura de acdo para
as interacOes, situacdo que pode ser assemelhada ao sistema familiar frente a

interacdo com a DRC e o transplante, quando criam simbolos e formas de agir.
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4.2 Teoria Fundamentada nos Dados como referencial metodologico

A TFD foi desenvolvida como metodologia, na década de 60, por dois
sociélogos, Barney Glaser e Anselm Strauss, 0os quais mantinham uma historia
filosofica e de pesquisa diferentes, mas que contribuiram de forma significativa para
a consolidacdo da teoria (STRAUSS; CORBIN, 2008). Glaser tinha uma formagao
quantitativa que reflete na l6gica e abordagem sistematica dos métodos da teoria. J&
Strauss colaborou quanto aos conhecimentos referentes aos significados sociais,
baseados no uso da linguagem, emergentes da acdo (CHARMAZ, 2009).

Apo6s algum tempo ocorreram divergéncias entre estes autores sobre 0s
aspectos metodologicos da TFD e entdo passaram a estabelecer propostas
diferentes. Na década de 90, Strauss incorporou novas estratégias para a analise,
lancando um novo livro, em parceria com Corbin e, iniciando o processo para a ideia
construtivista da TFD (SANTOS et al., 2016).

Nesse contexto, por volta dos anos 2000, surge Kathy Charmaz, a qual
salienta uma proposta de flexibilidade para a forma de realizagdo da TFD e,
principalmente, diz que a mesma é construida “por meio dos envolvimentos e
interacdes do pesquisador com as pessoas, as perspectivas e as praticas de
pesquisa, tanto passados como presente” (CHARMAZ, 2009). Nesta abordagem, as
acOes e processos de significacdo sao construcdes da realidade dos participantes
(SANTOS et al., 2016).

Ainda, para Charmaz (2009), a etapa de coleta de dados tende a ser
controlada e organizada e a andlise dos dados caracteriza-se por ser Unica, ja que
depende da interpretacdo e codificacdo de cada pesquisador.

A TFD esta inserida nas teorias substantivas, ou seja, € desenvolvida por
meio de uma pesquisa sociolégica ou empirica com a revelacdo dos significados do
cotidiano (BAGGIO; ERDMANN, 2011). Essa caracterizagdo vai ao encontro dos
objetivos propostos nesse estudo, ja que se pretendeu compreender os significados

da vivéncia do processo da familia com o transplante renal.
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Destaca-se ainda que os conceitos que surgem dos dados levantados nesse
tipo de pesquisa configuram um esquema explicativo, com categorias estaveis e
sistematicamente integradas (BAGGIO; ERDMANN, 2001).

Embora existam trés linhas de autores na TFD, neste estudo optou-se por
seguir a proposta de Charmaz (2009), acreditando, principalmente, na construcao de
uma teoria por meio da perspectiva de interagdo entre pesquisador e participantes.

Apesar desta escolha, ressalta-se que se buscou inicialmente fundamentacao
em todos os autores, a fim de melhor compreender a proposta da TFD e eleger uma
das linhas metodoldgicas. Ainda, se reconhece que a proposta de Glaser e Strauss,
TFD cléssica, deve ser considerada como pioneira e continuamente revisitada para
aprofundamento da origem do método e suas caracteristicas. Porém, acredita-se
gue novas possibilidades sdo passiveis de ser incorporadas, na medida da evolugéo
da ciéncia, do aprofundamento de referenciais e de novas ressignificacdes da

realidade, assim como propde Charmaz.



5 Procedimentos metodoldgicos

Nesse componente serdo abordados os aspectos metodologicos da pesquisa
que subsidiaram seu desenvolvimento, tais como: desenho da pesquisa, cenério da
pesquisa, participantes da pesquisa, critérios de inclusdo e exclusdo, aspectos

éticos e riscos e beneficios da pesquisa; coleta de dados e analise dos dados.

5.1 Desenho da pesquisa

A familia caracteriza-se pela complexidade por ser um “sistema de relagdes e
de interagdes”. Desse modo faz-se necessario a utilizacdo de métodos que
permitam o alcance dessa complexidade e subjetividade (ANGELO et al., 2009, p.
1340).

Este estudo foi desenvolvido por meio de uma pesquisa de campo do tipo
qualitativa. Essa busca estudar as percepcdes, crencas, dentre outros fatores que
sdo advindos de interpretacbes e construcdes que as pessoas fazem de sua
realidade. Permite a investigacdo de grupos particulares e suas relagbes sociais
(MINAYO, 2013). Assim, tornou-se propicia para a realizacdo dessa pesquisa, indo
ao encontro do referencial tedrico do IS, ja que o0 mesmo vislumbra a construcéo de
determinado significado pautado nas interacfes sociais que as pessoas
estabelecem (CHARON, 2004).

Ainda, optou-se pelo trabalho de campo devido a realizacdo de uma pesquisa
qualitativa, pois essa pressupfe interacdo entre o pesquisador e 0s participantes,
almejando alcancar os resultados esperados (MINAYO, 2013). No contexto desse
estudo, acredita-se que a compreensao do processo da vivéncia do transplante foi

facilitada pelo contato direto com as familias.

5.2 Cenério da pesquisa
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O cenério de pesquisa foi um municipio localizado no Sul do Rio Grande do
Sul (RS) (Figura 21), ficando a uma distancia de 377 quildbmetros da capital do
estado, Porto Alegre (POA). O municipio possui 116.794 mil habitantes, conforme
dados divulgados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, no censo
realizado em 2010 (IBGE, 2010) e sua economia é movimentada pelos setores
terciario e primario (SEBRAE, 2014). E, conforme lista divulgada pela Farmécia

Central local existiam, em 2014, registrados 48 transplantados renais no municipio.
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Figura 21: Mapa do Rio Grande do Sul

A escolha da cidade ocorreu pela insercao desse projeto de pesquisa em um
macroprojeto intitulado “Atencédo a saude nos servicos de terapia renal substitutiva
da Metade Sul do Rio Grande do Sul” (SCHWARTZ, 2013). Optou-se pelo municipio
devido a maior possibilidade de encontrar familias de transplantados renais, pois
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dentro do macroprojeto é a terceira maior cidade em termos populacionais, sendo
que na primeira e segunda outras etapas do referido macroprojeto foram
desenvolvidas.

Com relacdo as caracteristicas de atendimento aos doentes renais no
municipio, 0 mesmo conta com somente uma clinica que disponibiliza o servigo de
hemodialise, ndo possuindo equipes de saude aptas para a realizacdo de
transplantes. Assim, todas as pessoas que iniciam O processo para recepcao de
transplante sdo encaminhadas para ambulatérios vinculados a hospitais de Porto
Alegre e, continuam, apds o transplante vinculadas a esses servicos de saude
(NOTA DE CAMPO — INFORMAGCAO VERBAL, 2014).

A Secretaria de Saude, em parceria com a prefeitura, disponibiliza um 6énibus
para deslocamento dessas pessoas quando precisam ir as consultas. Além do mais,
em caso de qualquer alteracdo do quadro clinico elas sdo encaminhadas para POA
também com transporte da prefeitura (NOTA DE CAMPO - INFORMACAO
VERBAL, 2014*).

Para auxiliar nesse processo, no ano de 2010, foi criada a Associacdo de
Transplantados (AT), a qual permitia a associacao de pessoas com qualquer tipo de
transplante (AT, 2010). No decorrer de quatro anos, a associacdo desenvolveu
reunibes de integracdo entre o0s associados e também atividades com a
comunidade, como mateadas, rifas, churrascos, dentre outros (AT, 2010). No
entanto, a associacdo teve o0 encerramento das atividades em 2014 devido a
reduzida participacdo dos associados e também precarios recursos financeiros para
manter as acdes (NOTA DE CAMPO — INFORMACAO VERBAL, 2014%).

5.3 Participantes da pesquisa

Os participantes da pesquisa foram pessoas que realizaram transplante renal
e um familiar de sua escolha. A proposta inicial era que pudessem participar varios

integrantes da familia, porém em todas elas apenas um optou por acompanhar a

‘Nota de campo realizada durante primeiro contato com o cendrio de estudo em conversa informal
com um transplantado renal e ex-presidente da associacdo de transplantados do municipio
(18/06/2014).
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entrevista, totalizando 20 pessoas entrevistadas. Segundo o conceito de Wright e
Leahey (2012) a representacdo de familia exige a presenca de pelo menos dois
integrantes, sendo que a pessoa indice (nesse caso o transplantado) pode ser um
deles.

A aproximacao inicial para captacdo dos participantes ocorreu via AT,
permitindo o levantamento de informacgdes dos transplantados renais do municipio,
bem como de suas condi¢cdes e possibilidades para realizacdo da pesquisa. Para
Minayo (2013) a entrada em campo envolve uma aproximacdo anterior as
entrevistas e observagdes, 0 que permite a constituicdo de relagcdes, organizacéo de
agenda dentro das possibilidades do contexto e até mesmo adequacdes dos
instrumentos de coleta de dados.

O acesso aos transplantados ocorreu por meio da Farméacia Central do
municipio da pesquisa, a qual continha os dados das pessoas que fizeram
transplante, pois os mesmo retiram medicamentos no local, caracterizando o Unico
vinculo formal dessas pessoas com o municipio. No entanto, a lista disponibilizada
pela Farmacia estava com dados desatualizados, fato que por alguns momentos
dificultou o acesso aos participantes. Uma estratégia foi conseguir telefones com
alguns participantes, buscar em redes sociais e até mesmo no google.

A nota de campo abaixo revela estas dificuldades:

NOTA DE CAMPO - 20/03/2015 Um item a destacar é que a lista de transplantados
fornecida pela Farméacia Central contém varios telefones errados, alguns acusando
nao existéncia e outros direcionados para outro lugar. Sendo assim, comecei a
pensar de que modo acessaria essas pessoas, caso houvesse a necessidade de
novas familias. Em um primeiro momento pensei em acessar via facebook
(familiares ou pacientes), porém a busca nao foi muito efetiva. Entdo, no decorrer
das entrevistas ja tinha percebido que muitos deles se conheciam e entdo fui
perguntando e consegui o telefone de alguns que estavam na lista, mas que o0s
telefones ndo estavam corretos. Foi bem interessante porque muitos se conhecem,
as vezes compartiiham de informacgfes (judiciais, de transporte, entre outras),
medicamentos. Varios mantém contato, seja por ligacdo telefénica, wathsapp ou
facebook.

O contato inicial foi realizado por meio de ligacéo telefénica com as pessoas

transplantadas. No telefonema foram apresentados os objetivos da pesquisa e
também agendada visita ao domicilio para maior explanagcéo. Destaca-se que em
todas as familias as entrevistas ocorreram também nessa primeira visita por op¢ao
dos participantes. Houve duas rejeigOes de participacdo na pesquisa, por nao existir

o interesse das familias.
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5.4 Critérios de inclusao e excluséo

Em todas as entrevistas a pessoa que realizou o transplante renal foi incluida,
bem como familiares de sua escolha, todos maiores de 18 anos. Ainda, o familiar
participante deveria estar no domicilio no dia de realiza¢do da entrevista.

Considerando o critério de amostragem teorica, previsto na TFD e descrito
por Charmaz (2009), ndo foram delimitados inicialmente aspectos especificos
quanto aos transplantados como, por exemplo, periodo de tempo de transplante. A
amostragem tedrica visa adequar as teorias emergentes aos dados e permite, se
necessario a inclusdo de participantes com caracteristicas diferentes. Strauss e
Corbin (2008) dizem que inicialmente, o pesquisador deve estar aberto a todas as
possibilidades, buscando evitar estruturas rigidas que podem dificultar a descoberta
dos dados.

Mesmo tendo critérios de exclusdo, nenhuma pessoa foi excluida da
pesquisa, porém se tinha como critérios de exclusdo pessoas que ndo falassem o
idioma portugués ou que nao apresentassem condicbes de se comunicar
verbalmente. Também aqueles familiares que nao tivessem vivenciado o processo

de adoecimento e transplante renal e ndo aceitassem o uso do gravador.

5.5 Coleta de dados

Na TFD é necessaria uma reflexdo constante sobre os dados levantados e
por isso, o pesquisador caracteriza-se como principal responsavel pela conducgéo da
pesquisa. A coleta pode ser modelada e remodelada com o intuito de refinar os
dados para alcancar os objetivos iniciais ou entdo buscar aprofundar o que os

sujeitos de pesquisa consideram crucial na sua vivéncia. Esse fato exige o
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desenvolvimento simultdneo da coleta e andlise de dados, atentando para a busca
do que ainda néo esta emergente (CHARMAZ, 2009).

A coleta de dados, na TFD, pode ocorrer de diversas maneiras, porém nesse
estudo optou-se pela entrevista intensiva com a familia, observacdo da familia na
entrevista e a construcdo de genogramas e ecomapa, 0S quais constituiram
instrumentos que facilitaram a melhor compreensdo das familias a partir de sua
estruturacdo e relacdes. Além disso, as observacles realizadas foram registradas
em notas de campo ao final de cada entrevista, favorecendo o entendimento sobre
aspectos detectados durante a realizacdo das entrevistas no domicilio.

O domicilio foi escolhido para cenario da coleta de dados pela facilidade de
reunir os integrantes das familias, facilitando também a visualizacdo de suas
interacbes, as quais segundo o referencial tedrico do IS sdo responsaveis pela
construcdo de significados. Além disso, as experiéncias em estudos anteriores
(GARCIA 2010; 2013), realizados no domicilio, foram benéficas, demostrando que
0s participantes parecem se sentir mais confortaveis em seu ambiente de moradia
para falar de aspectos relacionados ao seu cotidiano.

O primeiro contato com os participantes de pesquisa denomina-se “estagio de
engajamento” (WRIGHT; LEAHEY, 2012, p.195). Segundo as autoras esse periodo
inicial deve contribuir para o estabelecimento de confianga mutua entre 0s membros
da familia e pesquisador.

Para o desenvolvimento do estagio inicial foram elaborados juntamente com o
auxilio das familias o genograma e ecomapa. Wright e Leahey (2012) dizem que
para iniciar a entrevista com a familia, pode ser util construir, primeiramente, o
genograma ou ecomapa (Anexo A; Apéndice E). As familias, em grande parte das
vezes, consideram a elaboracdo do genograma uma maneira facil de fornecer
informacdes a enfermeira, 0 que pode ser visualizado em pesquisa anterior
(GARCIA, 2013).

O genograma € um diagrama do grupo familiar que representa a sua estrutura
interna, por meio de graficos convencionais genéticos e genealdgicos. Tem a
finalidade de obter uma visédo geral da familia, por meio de dados relevantes sobre
os relacionamentos ao longo do tempo, e também pode incluir dados sobre saude,
ocupacao, religido, etnia e migracdes, entre outras (WRIGHT,; LEAHEY, 2012). O
ecomapa, assim como, 0 genograma objetiva oferecer impacto visual, porém o

ecomapa contém dados do atual funcionamento familiar, representando os
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relacionamentos dos integrantes da familia com os sistemas mais amplos. O
ecomapa evidencia as relagbes importantes da familia e o0 mundo, sendo adequado
para esse estudo que tem em um dos objetivos especificos conhecer as interacdes
gue a familia estabelece (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Neste estudo, as familias tiveram dificuldade de compreender a proposta do
ecomapa, mesmo sendo explicado por meio de desenhos graficos as relagcbes com
suas fontes de apoio. Para construcdo dos genogramas foi utilizado o software
GENOPRO e para os ecomapas 0 SMARTDRAW, no entanto ambos apresentaram
limitagOes para o desenvolvimento das figuras, dificultando por vezes a organizagao
dos dados coletados das familias.

Outra técnica utilizada foi a entrevista intensiva a qual, de acordo com
Charmaz (2009), caracteriza-se por ser direcionada e contendo perguntas amplas e
abertas, as quais incentivam constantemente o participante para a reflexao,
ultrapassando a superficialidade. Strauss e Corbin (2008) afirmam que essas
entrevistas oferecem maior espaco para o0s participantes, permitindo que elaborarem
melhor suas respostas.

Foi construido um guia (Apéndice F) para as entrevistas, a fim de nortear o
pesquisador. As entrevistas iniciaram com a seguinte questado: “Contem-me como foi
o adoecimento para a familia?”. Salienta-se que esta questéo foi facilitadora para o
andamento da entrevista, sendo que as vezes muitas outras eram respondidas
juntamente com ela, necessitando apenas uma adequada conducéo do pesquisador
para que os integrantes das familias ndo desviassem o foco do estudo. Algumas
questbes foram inseridas no decorrer das entrevistas para melhor apreender a
vivéncia do processo das familias com o transplante renal.

Durante as entrevistas foi utilizada a circularidade de perguntas conforme
proposto por Wright e Leahey (2012). As entrevistas foram registradas em um
gravador digital com o consentimento prévio das familias e, posteriormente,
transcritas e salvas em arquivo de computador para a analise dos dados.

Por se utilizar o referencial teérico do IS e a necessidade de conhecer as
interacdes entre as pessoas, durante as entrevistas foi observada a dinamica
familiar. O registro dessas observacdes foi realizado pela pesquisadora em forma de
relato em um gravador digital, sendo posteriormente transcritos. Essas informagdes
foram incorporadas aos materiais de pesquisa e auxiliaram na construgdo das

categorias e conceitos relativos a teoria emergente. Também foram realizadas notas
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de campo em arquivo Word para detalhar aspectos técnicos de cada entrevista,
como hora de inicio e término, local, data , dentre outros (APENDICE G).

Charmaz (2009) diz que durante a etapa de analise, na TFD, podem haver
tensdes pelas possiveis diferencas entre relatos orais e observacdes ou entre a vida
dos participantes e os seus significados. No entanto, orienta que para evitar conflitos
internos, € preciso assumir uma postura com relacdo aos dados, ou seja,
permanecer aberto, ficar proximo deles e manter codigos simples, curtos e precisos.

Conforme mencionado anteriormente, foi utilizada a amostragem teorica, a
qual se trata de uma estratégia que permite verificar a densidade das categorias e a
necessidade da inser¢cao de dados que favorecam sua explicacao, diferenciacdo e
variabilidade dentro do contexto pesquisado. A construcdo dos memorandos e a
comparacao constante entre dados e codigos é que conduzem a amostragem
tedrica (CHARMAZ, 2009), pois esses elementos € que revelam a necessidade de
inserir novos dados ou aprofundar os ja existentes.

Além disso, quando as categorias sao construidas, tanto no inicio quanto no
final da pesquisa, a amostragem tedrica almeja o seu desenvolvimento e
consisténcia, fatos que direcionam para a saturacdo tedrica. Essa ocorre quando
todas as categorias sao saturadas, apresentando completude em suas informacoes,
bem como interligacbes umas com as outras, a fim de possibilitar a finalizacdo da
pesquisa e o desenvolvimento de uma teoria regular, densa e precisa (STRAUSS e
CORBIN, 2008). Charmaz (2009) diz ainda que a saturacgao téorica é o que se busca
durante o processo de pesquisa e trata-se de um critério a ser aplicado nas
categorias.

Desse modo, a pesquisa foi finalizada quando se conseguiu correlacionar
adequadamente as categorias do estudo e essas alcancaram sua conceitualizacao e

densidade acerca da vivéncia do processo das familias com o transplante renal.

5.6 Andlise dos dados

A analise dos dados foi desenvolvida conforme proposto pela TFD, ou seja,
ocorrendo simultaneamente a coleta de dados, o que permitiu a detec¢do precoce

de lacunas presentes e consequentemente o retorno para o campo e producéo de
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novos dados que pudessem dar sustentacdo aos codigos formados. Todas as
etapas analiticas da TFD séo flexiveis e permitem a existéncia de um movimento de
ir e vir entre os dados e cadigos formados a partir deles.

Assim, inicialmente, foi desenvolvida a fase de codificacdo, que se subdividiu
em codificagdo inicial e focalizada. A codificacdo caracteriza-se como um processo
de refinamento e classificacdo dos dados, estabelecendo-se entre a coleta de dados
e o desenvolvimento da teoria (CHARMAZ, 2009). Na fase inicial, cada linha, palavra
ou fragmento devera ser analisado e codificado por meio do estabelecimento de
uma palavra que reflita a acdo presente nos dados. Nesse momento 0s conceitos
anteriores do pesquisador deverdo ser esquecidos para que seja despertada a
criatividade para elaboracdo de coédigos novos e relevantes. Essa caracterizacao
inicial, alicercada nos dados é flexivel e proviséria, uma vez que novas analises
podem ser realizadas e codigos recriados (CHARMAZ, 2009).

O exemplo de organizacdo por cédigos consta a seguir, sendo esse realizado

com todas as entrevistas.

Trecho da entrevista

Cdédigos

Ja sabia que eu tinha um problema, ndo
sabia o que que tinha por que eu tava
esperando essa biopsia pra saber
realmente o que era, entdo eu tratava com
medicacdes paliativas.

Teve assim alguns contratempos...a gente
fica...eu...uma situacdo assim que tu nédo
tem muita acdo, ndo tem informacéao

sabendo ja que tinha um problema,
nao sabendo o que tinha, esperando
por essa biopsia para saber
realmente o que era. tratando com
medicacdes paliativas.

tendo alguns contratempos. ficando
em uma situacdo, ndo tendo muita
acao, nao tendo informacao.

Quadro 2 — Trecho da entrevista 6 — exemplo de codificagédo

Conforme Charmaz (2009) podem ser identificados codigos in vivo nas falas
dos participantes da pesquisa, ou seja, expressodes significativas que se referem as
opinides e atitudes. Esses codigos ndo sdo estabelecidos pelo pesquisador, mas
sim, pelos discursos dos participantes e auxiliam a manter o real significado da acao
(CHARMAZ, 2009). Tal fato ocorreu em alguns momentos para organizacdo dos
titulos das categorias e/ou subcategorias, como por exemplo: “VIRANDO ASSUNTO
DE FAMILIA”.

Destaca-se que durante toda a fase de codificacdo foi utilizado o método

comparativo constante que objetivou realizar comparacdes em cada etapa do
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processo de andlise. Ainda, as semelhancas e diferencas entre os cddigos foram
verificadas com o intuito de formar categorias que representassem o significado
expresso nos codigos (CHARMAZ, 2009).

Na sequencia da analise dos dados foi realizada a codificacdo focalizada, a
qual consiste na utilizagdo dos cdédigos formados anteriormente de forma mais
direcionada e especifica. Nesse momento foram escolhidos os codigos mais
significativos ou frequentes para ser realizada uma analise aprofundada do que
realmente tinha sustentacdo, proporcionando a formacdo de categorias que
compilassem de maneira clara os dados. Além disso, essa etapa incluiu a
confirmagdo ou ndo da coeréncia e relevancia dos codigos estabelecidos
(CHARMAZ, 2009).

Cédigos Categoria

Esperando pelo 6rgéao dois anos na hemodialise.
Indo todos os meses a Porto Alegre.

Revisando os exames de més em més, dois em
dois meses, indo seguido para la.

Meu irméo fazendo todos os exames para doar o Esperando o 6rgéo
rim.

Querendo os outros irmaos ir la e eu nao

deixando.

Dizendo que estava bem na hemodialise.
pensando sempre em fazer o transplante.

Quadro 3 — Exemplo de categorizagéo

Para que isso se torne mais facilitado, a TFD prevé que sejam escritos
memorandos, 0s quais se configuram como anotacdes espontaneas e informais do
pesquisador sobre a analise ou também podem conter informac¢Bes analiticas que
explicam as categorias e sua constituicdo (CHARMAZ, 2009).

Os memorandos sdo importantes, pois permitem ao pesquisador justificar
agrupamentos de cédigos, definicdes de categorias e até mesmo identificar lacunas
na analise. Desse modo, facilitam a interpretacdo dos dados, colaborando para que
0os codigos sejam transformados em categorias e também para uma reflexao
continua (CHARMAZ, 2009).

MEMORANDO - (09/01/2016) - O diagnostico e a compreensdo da doenca renal
talvez possam ser unidos em uma uUnica subcategoria, pois o conhecimento
existente acerca da DRC ou a simbologia dela para as familias é que vai determinar

a forma de acéo frente ao diagndstico.
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A partir disso foi realizada a fase de codificacdo teorica, na qual os codigos
formados integraram todos os codigos (categorias e subcategorias) elaborados na
codificacdo focalizada. Desse modo, se estabeleceu a relacdo entre todas as
codificacbes para o desenvolvimento da teoria (CHARMAZ, 2009). Strauss e Corbin
(2008) propde de forma semelhante, que para alcancar a integracdo € necessario
encontrar uma categoria central que representa a tematica especifica da pesquisa,
unindo todas as outras e permitindo o desenvolvimento do modelo representativo, a
qual neste estudo foi definida como VIVENDO NA INCERTEZA E BUSCANDO
PROLONGAR A VIDA.

A TFD propbe ainda a elaboragcdo de um diagrama que represente
visualmente as categorias e suas relacdes ou um mapa conceitual que demonstre 0s
conceitos e 0 movimento entre eles (CHARMAZ, 2009). E a representacéo da teoria
e, portanto deve ser graficamente claro (STRAUSS; CORBIN, 2008), conforme
apresentado no final dos resultados: o0 modelo tedrico da vivéncia do processo das

familias com o transplante renal.

5.7 Principios éticos

Para o desenvolvimento da pesquisa, foram seguidos os aspectos éticos
propostos pela Resolugdo n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
2012) e também do Cobdigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem,
principalmente, os artigos 89, 90, 91, 94 e 98 (COFEN, 2007).

Inicialmente o projeto foi apresentado a Coordenacdo da Farmacia Central
(Apéndice C) local em que as pessoas que realizaram transplante renal retiram as
medicacles, facilitando o acesso a elas. ApOs sua autorizacdo, por meio de
documento formal, o mesmo foi submetido para a Plataforma Brasil, via sistema
online, a fim de receber aprovacio do Comité de Etica da Faculdade de
Enfermagem da UFPel. A coleta de dados somente iniciou apds o recebimento do
nimero do protocolo de aprovacédo emitido pelo Comité de Etica da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, parecer 861.869 na data de
07/11/2014.



66

Os participantes, integrantes das familias que aceitaram participar da
pesquisa receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice D), sendo este composto pelo objetivo da pesquisa, bem como a
descricéo dos principios éticos que garantiram a privacidade e a preservacao da sua
identidade. No dia da realizagcdo da entrevista, o TCLE foi lido e entregue a cada
participante, assinado em duas vias por eles e pelo pesquisador, uma
permanecendo com o pesquisador e outra com as familias.

Foi esclarecido aos participantes da pesquisa que o estudo seria realizado por
meio de uma entrevista, tendo somente finalidade cientifica, permitindo maior
conhecimento sobre a tematica abordada. A mesma poderia facilitar o beneficio de
reflexdo para as familias acerca do transplante, podendo estabelecer significacdes
de suas praticas e atitudes. Além disso, indiretamente, os resultados poderiam
contribuir para a visibilidade desse grupo nos servi¢os de saude.

Também foi explicitado que a participacdo na pesquisa ndo ocasionaria
nenhuma despesa para os participantes, ficando o pesquisador responsavel pelos
gastos financeiros. Além disso, 0s riscos relacionados a pesquisa se referiam a
mobilizacdo de sentimentos que permeiam a vivéncia do processo com o transplante
renal e por isso, 0s participantes poderiam sentir-se desconfortaveis ou
emocionados ao falar sobre a situacédo que estavam vivendo, ou entdo cansados ou
constrangidos pela prépria presenca do pesquisador no domicilio. Se isso ocorresse,
esses estavam assegurados pelos principios éticos da Resolucdo 466/12 e tinham
liberdade de interromper qualquer etapa da pesquisa, sem sofrer penalizacao
alguma, ou entédo, se desejassem, poderiam ser encaminhados para atendimento no
servico de psicologia do municipio, fato ndo necessario durante a realizacdo da
coleta de dados.

Os nomes dos patrticipantes ndo foram divulgados, sendo, portanto mantido o
anonimato. Para identificar a familia como grupo utilizou-se a sigla “F”, seguida de
nameros crescentes que identificam a ordem em que a coleta dos dados foi
realizada, acrescidos do grau de parentesco ou da palavra “transplantado (a)” se
referir-se a pessoa indice.

As entrevistas transcritas e gravadas em CDs ficardo sob a guarda da
pesquisadora responsavel, professora Eda Schwartz por um periodo de cinco anos,

na sala dos Nucleos de Pesquisa da Faculdade de Enfermagem, localizada no 2°
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andar do Campus Anglo da Universidade Federal de Pelotas. Apds esse periodo

serdo incineradas.

5.8 Divulgacgé&o dos resultados

Como compromisso ético, os resultados serdo compartiihados com as
familias em retorno ao domicilio, se assim os participantes desejarem. Esse
encontro serd em horario previamente acordado com as familias conforme sua
disponibilidade.

O retorno dos dados para 0 municipio serd por meio de relatério enviado a
Secretaria Municipal de Saude apés a defesa da tese. E, também sera veiculado

informe em jornal do municipio de origem acerca da realizacdo da pesquisa.

5.9 Producdo técnica

Os resultados seréo divulgados para o meio académico por meio de artigos
cientificos que serdo encaminhados a periddicos indexados da area de Enfermagem
e/ou afins, além de resumos em eventos cientificos. Além disso, propbe-se a
elaboracdo de um manual que contenha os elementos principais da vivéncia das
familias com o transplante renal por meio do modelo teorico, a fim de orientar
praticas educativas dos profissionais de servicos de dialise a partir da aproximacao
com a realidade apresentada pelas familias.

Propbe-se a divulgacdo do manual e modelo tedrico junto aos servicos de
dialise da regiéo.



6. Familias do estudo

A seguir (Quadro 4) estdo apresentadas as caracteristicas sociodemogréficas
das familias que fizeram parte deste estudo e, posteriormente serdo detalhadas sua
composicdo a partir do genograma e seus vinculos no ecomapa. Salienta-se que
todas as informacdes foram repassadas pelos participantes das entrevistas, porém
muitas delas ndo sao lembradas por eles no momento da confec¢cdo dos diagramas,
fato que justifica a auséncia de dados em alguns deles. Além disso, nos ecomapas
constam vinculos que as familias optaram por destacar no momento em que
estavam sendo questionados sobre as pessoas que faziam parte de suas relacées

e, portanto o pesquisador nao tem influéncia sobre o que foi mencionado.



F PARTICIPANTES SEXO IDADE ESTADO RELIGIAO | ESCOLARIDADE | OCUPACAO RENDA
E GRAU DE CIVIL FAMILIAR
PARENTESCO (em salérios
minimos)*
Vigilante —
TRANSPLANTADO M 54a Solteiro Catélica EMI recebe 2 salérios e
F1 beneficio meio
CUNHADA F 44a Casada Catdlica EMI Do lar (2014)
Do lar —
Fo TRANSPLANTADA F 28a Casada Evangélica EMI recebe 3 salérios
beneficio (2014)
MAE F 6la Divorciada Evangélica EFI Do lar
F3 Do lar —
TRANSPLANTADA F 56a Casada Catolica EFI recebe L
beneficio 5 salarios
Pedreiro (2015)
ESPOSO M 59a Casado Catdlica EFI .
autbnomo
F4 Farmacéutica
TRANSPLANTADA F 34a Divorciada Espirita PG — recebe 3 salérios
beneficio (2015)
MAE F 58a Casada Espirita EMI Do lar
. Do lar - 4 salarios e
F5 TRANSPLANTADA F 44 a Casada Catoélica EFI recebe_ meio
beneficio (2015)
FILHA F 22a Solteira Catodlica ESI Vendedora
Do lar —
F6 TRANSPLANTADA F 4la Solteira Crista ESI recebe 2 salarios
beneficio (2015)
ESPOSO M 66a Divorciado Crista EFI Aposentado
Aposentado -
TRANSPLANTADO M 46a Solteiro Umbandista EFI recebe 4 salarios
F7 Y
beneficio (2015)
MAE F 7la Casada Catélica EFI Aposentado
F8 | TRANSPLANTADO M 65a Casado Catlica EFI Aposentado- 1 salario
recebe (2015)
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beneficio
FILHA F 2la Casada Nao tem EFI Do lar

Aposentado —
TRANSPLANTADO M 57a Casado Espirita EFC recebe
beneficio 4 salérios
Supervisora (2015)
ESPOSA F 48a Casada Catolica ESC de
Telemarketing

F9

Aposentado —
TRANSPLANTADO M 67a Casado Catdlico EFI recebe 2 salarios
beneficio (2015)

ESPOSA F 62a Casada Catodlica EFI Do lar

F10

Quadro 4 - Perfil sociodemogréfico das familias Legenda: *Salério Minimo em 2014: R$724,00 (Decreto n° 8166 de 23 de dezembro de 2013) e em 2015:
R$788,00 (Decreto n° 8381 de 29 de dezembro de 2014). F: Familia; EFIl: Ensino Fundamental Incompleto; EMI: Ensino Médio Incompleto; EFC: Ensino
Fundamental Completo PG: P6s-Graduacao; ESI: Ensino Superior Incompleto; ESC: Ensino Superior Completo.
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A média de idade dos transplantados foi de 49,2 anos, sendo cinco homens e
cinco mulheres. No que se refere aos familiares que participaram nas entrevistas,
oito foram mulheres e dois homens. A renda das familias esteva na média de
R$2407,60. Todos os transplantados recebem beneficio por ter nefropatia grave
conforme previsto na Lei 8213 de 24 de junho de 1991 e alterada pela lei 13135 de
17 de junho de 2015.

Com relacdo a escolaridade, 11 pessoas tinham ensino fundamental
incompleto, seguido de ensino médio incompleto com quatro pessoas, ensino
superior incompleto, duas pessoas e ensino fundamental completo, ensino superior
completo e pés-graduacdo com uma pessoa cada um.

Quanto a atividade laboral, quatro transplantados referiram serem do lar e
qguatro aposentados; os dois restantes, um informou que tinha como profissdo ser
vigilante e a outra tem formac@o no curso de farmacia. Nenhum atua na é&rea
atualmente porque ndo podem ter vinculo empregaticio devido o recebimento do
beneficio. Os familiares, cinco disseram que sao do lar, dois aposentados, um é
pedreiro, uma € vendedora e outra é supervisora de telemarketing.

As religibes apontadas foram as mais diversificadas, em seis familias a
catllica uma evangélica, uma espirita, uma umbanda e uma crista.

Na sequencia o quadro 5 apresenta uma descricdo sucinta referente as
caracteristicas dos transplantes realizados nas familias, bem como especificidades
dos familiares que realizaram testes de compatibilidade e outros tratamentos

enfrentados pelas familias.



- TESTE Fez outro
F HIS;()DIR;;(C::O TD TE | N° TRANSPLANTES TO J(IDP,SDI(D)EQ COMPATIBILIDADE tratamento
(FAMILIARES) para DRC?
F1 SIM 7a 2a 01 5a Falecido Irm&o - hepatite HD
E2 SIM 17a 0 o1 7a VIV'O'— Mée — compgt|v~el — cisto rim NZo
familiar e irméo
F3 NAO 28a | 1la 01 13a Falecido Irmé&o — néo quis doar TC, HD, DP
. 3ae Vivo — Irma, prima, pai, mae, tios HD — apo6s
F4 NAO %a 0 01 meio - 2 » prima, pal, mae, —ap
e familiar paternos. rejeicdo
rejeitou
F5 NAO ri?ai?) 9a 01 ba Falecido Mae — ndo quis doar HD
F6 NAO 20a | 7a 01 9a Falecido Esposo — diagnostico de HD
Doenca de Chagas
3ae . Nenhum- Devido doencgas
F7 SIM 13a 8a o1 meio Falecido (HAS: AVC) HD
Tae .
F8 NAO meio 4a e 01 3a Falecido No HD
meio
F9 SIM 13a | 1@ 01 . Falecido NE HD
meio 5
F10 NAO 7a | 3ae 01 32 Falecido N&o HD
meio

Quadro 5 — Caracteristicas do transplantado, tratamentos e teste de compatibilidade

Legenda: TD: Tempo de Diagnéstico da DRC; TE: Tempo de Espera pelo érgdo; TO: Tempo com 6rgdo; TC: Tratamento Conservador;

HD: Hemodialise; DP: Dialise Peritoneal
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6.1 Familia 1

Simbolos do
Genograma

! ! Masculino Feminino Falecimento

Transplante Relacionamentos Familiar

1931-2013 1938 - 2013 — 3 Casamento
g 1 Divorciado

Cancer Doenca
Pulméo respiratéria o

4

I I I D 10

1969 1973 ﬂ 2 Hipertensé&o / Presséo Alta

1959 1961
1963 EJ @
8]
E E (Padeiro) Gastrite T ﬂ 2 Doenca Renal Crénica
Py

Fez (Vigilante- Sinusite

exame de aposentado) C: 2000 | (Senico gerais) D 1 Hipercolesterolemia

compatibilidade rr|

Hepatite

ﬂ 1 Céncer

1 Hipertensdo / Presséo Alta
Hipercolesterolemia

2004 1995

E 1 Diabete, Doenca Renal Crénica
Hipercolesterolemia

Figura 1: Genograma da familia 1 (F1)

A entrevista da Familia 1 (Figura 1), predominantemente composta por
homens todos irmaos, realizou-se com o transplantado, de 54 anos e sua cunhada
de 44 anos que é casada com seu irmdo mais novo, de 48 anos. A religido citada
por eles foi a catdlica, porém ndo praticantes e, possuem ensino médio incompleto.

O transplantado é solteiro, reside sozinho, na casa que era da sua mée e seu
pai, ambos falecidos no mesmo ano por problemas respiratorios. A entrevista
ocorreu na casa da cunhada, do irmao e dos sobrinhos, local bastante frequentado
pelo transplantado, especialmente para a realizacdo das refeicdes. Além deste
irm&o, o transplantado tem também dois irm&os mais velhos, um de 56 anos e outro
de 58 anos, este residente em Porto Alegre. Os irméos de 48 anos e 56 anos sao
padeiros, sendo que o transplantado trabalhou um periodo como padeiro também,
mas antes de sua aposentadoria atuava como vigilante. Atualmente recebe beneficio
devido a DRC e a cunhada trabalha com servigcos gerais em empresas terceirizadas.

A renda da familia, na qual se incluia o transplantado, a cunhada e o esposo

com os dois filhos, equivalia na época ao valor de R$1810,00.
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Com relacdo as doencas existentes na familia detecta-se a hipertensao
arterial, diabetes mellitus, hipercolesterolemia, cancer e DRC, sendo essa ultima
também presente em dois tios ja falecidos do transplantado, o qual era jovem e néo
lembra acerca de detalhes do adoecimento deles. No entanto, sabe-se que o tio
mais novo realizou também transplante renal e realizava acompanhamento em Porto
Alegre. Sobre 0 exame de compatibilidade entre os integrantes da familia, por opcéo
do transplantado somente o irmdo mais velho realizou, porém ndo pode seguir 0s

tramites devido o diagnostico de hepatite.

Secretaria
Municipal de )

Pronto . J
Saude /

Socorro /]
>

Ambulatorio
Medico

— Cunhado
e 53 anos
Clinica Renal ) >

o

lrmao

\\ — Cunhado
S4fanos

55 anos 2
L 4anos — —"’//
Vinculos - N
Fortes -
————— Moderados
== Superficiais lrmio ,
—  Muito Superficiais 53 aums/ Ami |
migo da

S —— familia

—/\/_ Confituosos Vereador do ; "

Municipio  /

Figura 2 - Ecomapa da familia 1 (F1)

O vinculo estabelecido entre o transplantado e a cunhada é forte, ela o
acompanha nas consultas, cuida de sua alimentacdo e estd sempre disponivel para
auxiliar. A relagéo dele com os irméos também é forte e da cunhada com os outros
cunhados é superficial.

Visualiza-se por meio do ecomapa (Figura 2) vinculos conflituosos com os
servicos municipais de saude, especialmente Secretaria Municipal, Pronto Socorro e
Clinica Renal, que segundo o transplantado oferecem pouco suporte para suas

necessidades. Porém, com o ambulatério médico de Porto Alegre, a relagdo é
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moderada, justificada pelas informagdes referente ao processo que sao fornecidas
com qualidade.

Ainda, como relacdes da familia, identifica-se um vereador do municipio com
vinculos moderados, pois o0 mesmo auxilia nas necessidades referentes a doenca e
com um amigo da familia vinculos superficiais, mas que estd sempre disponivel
quando preciso. De forma geral, identificam-se poucos vinculos na familia 1, sendo a
maioria entre 0s proprios integrantes e os servicos de saude frequentados pelo

transplantado.

6.2 Familia 2

1936 1944 Simbolos do
] o
Genograma

D: 12 anos

1956

Acido drico aumentado
Tiredide Fez exame
compatibilidade (Do lar]

Masculino Feminino

s p3
7Y | 7
1976

974
D 1983 1986 1987 1989 O

Relacionamentos Familiar

6 Casamento

e 3 Divorciado

(Do Transplante

lar)

C:5anps

O «
2000 2008 2014 2014 1999 2003 199(1993 1999 2007 1997 2007 D 17

O @ o O E m @ m O 1Doenca Renal Crénica

ﬂ 1 Doenca Renal Crénica

O 1 Doenca Renal Crénica

Figura 3 - Genograma da familia 2 (F2)

A segunda familia entrevistada (Figura 3) foi composta pela transplantada, de
28 anos e sua mae de 61 anos. A primeira possui ensino médio incompleto e a
segunda ensino fundamental incompleto. Ambas ndo tem atividade laboral externa,
portanto sdo do lar; tem como religido a evangélica.

A entrevista realizou-se na casa da mae, onde reside o ex-marido que € o pai
da transplantada e um irméo dela. Ja ela e o marido residem com a filha em uma

casa nos fundos, no mesmo pétio.
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A renda da familia, em salérios minimos correspondia na época da entrevista
a um valor de R$2172,00, sendo referente ao beneficio recebido pela transplantada,
salario do esposo e do irméao que reside na casa. Como dependentes desse valor
tém-se a transplantada, seu esposo e filha, bem como seus pais e irméo, totalizando
seis pessoas.

Pelo genograma percebe-se que a familia possui certo equilibrio entre a
guantidade de homens e mulheres, porém é relativamente grande. A méae da
transplantada teve dois casamentos, sendo que em cada um deles teve trés filhos e,
na época da entrevista tinha 12 netos. Ela fez o teste de compatibilidade e era
compativel, porém ndo pode doar o rim devido os problemas de salde apresentados
(acido urico elevado e problema na tireoide). Também fez o teste um dos irmaos por
parte de mae, o qual posteriormente foi o doador.

N&o foram relatados problemas de saude pela familia além da DRC, presente
também em uma tia por parte do pai da transplantada e no irmao por parte de mée o

qgual também j& realizou transplante.
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Figura 4 - Ecomapa da familia 2 (F2)
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Sobre os vinculos referidos pela Familia 2 (Figura 4) identifica-se que séo
bastante restritos, sobressaindo-se a Igreja para a mée e esposo da transplantada,
respectivamente como moderado e forte. Além disso, a relacdo dela com o pai é
superficial e com a mée forte, bem como com 0 esposo.

A mé&e tem um vinculo conflituoso com o ex-marido, porém permanecem
residindo no mesmo domicilio. J& com os servicos de saude, foi elencado como
vinculo superficial o de Porto Alegre e como vinculo muito superficial a Farmacia

Central de referéncia no municipio de origem.
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Figura 5 - Genograma da familia 3 (F3)

Participaram da entrevista da familia 3 (Figura 5), a transplantada, de 56 anos
e 0 seu esposo de 59 anos. Ambos da religido catélica, com ensino fundamental
incompleto. Estavam casados ha 30 anos e tiveram dois filhos homens, que sao
casados, tendo o mais velho trés filhos e o mais novo dois.

Todos residiam no mesmo domicilio, com renda familiar de R$ 3940,00 e
tendo como dependentes 11 pessoas. A transplantada caracterizou-se como sendo

do lar e recebe beneficio devido a DRC; seu esposo é pedreiro autbnomo.
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A transplantada possui sete irméos, sendo que todos optaram por ndo fazer o
exame de compatibilidade. N&o ha histérico de DRC na familia, somente de
problemas cardiacos como arritmia e hipertensdo arterial e também acidente
vascular cerebral.

A entrevista ocorreu no domicilio da familia, além do casal estava a nora que

Se recusou a participar por ndo ter acompanhado o processo do transplante.
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A familia 3 apresenta varios vinculos (Figura 6), mas esses em sua maioria
sdo dos préprios membros. A relacdo da transplantada e do esposo com 0s irmaos
dela € muito superficial, fato que possivelmente tenha interferido na negacédo para
realizacdo de exame de compatibilidade. Em contraponto a relagdo com os
cunhados é moderada de ambos os lados.

O casal possui uma relacao forte com os filhos ja que todos residem no

mesmo espaco domiciliar. Ainda, como relacéo forte estabelecida pela familia tem-
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se uma médica de Porto Alegre, porém no municipio de origem ocorre o contrario
quando se detecta um vinculo muito superficial com o médico da hemodiélise.
A transplantada também possui apoio de amigos, caracterizando uma relacao

superficial, mas que quando necessario oferta o que é preciso.
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Figura 7 - Genograma da familia 4 (F4)

A entrevista com a familia 4 (Figura 7) ocorreu com a transplantada de 34
anos e sua mae de 58 anos no domicilio da familia. A transplantada é divorciada e
atualmente ndo tem nenhum relacionamento conjugal, ela possui mais duas irmas,
uma mais velha e outra mais nova. Sua mae é casada com seu pai ha 36 anos.
Duas pessoas na familia fizeram o teste de compatibilidade em um primeiro
momento, a prima e a irma mais velha, sendo as duas compativeis, porém por
guestdes clinicas a prima foi quem doou o 6rgédo. Posteriormente, quando iniciou o
processo de rejeicdo, a mée e o pai também realizaram o teste de compatibilidade.

Como doencas na familia tém-se a presenca de problema cardiaco e acidente
vascular cerebral, bem como hepatite no pai. Mas nenhuma dessas doencas aparece

de forma significativa. A DRC também aparece somente na pessoa indice do estudo.
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A transplantada possui pos-graduacdo e € farmacéutica, mas ndo atua na
area ja que recebe beneficio. A mée, com ensino médio incompleto, considerou-se
do lar e o pai € mestre de obras. A renda da familia, na qual dependem quatro
pessoas € de R$2364,00. A religido destacada pela familia foi a espirita e o nimero

de homens e mulheres apresenta-se de forma semelhante.
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Figura 8 - Ecomapa da familia 4 (F4)

Ao visualizar o ecomapa da familia 4 (Figura 8) percebe-se que praticamente
todos os vinculos sdo fortes ou moderadas, no entanto alguns com conflitos,
especialmente no que se refere ao nudcleo familiar. Assim, com relacdo a
transplantada, possui uma relacdo moderada com a mae e a irma mais nova, mas
em alguns momentos possuem conflitos. Ainda, com o pai possui uma relacéo forte,
comprovada na entrevista quando ela relata que ele vive a doencga juntamente com
ela. Com a irma mais nova, tanto a transplantada quanto a mée possuem uma
relacéo forte e de conflito.

Os vinculos estabelecidos pela familia de forma geral sdo com a familia,
destacando-se a relacao forte com a prima de Rosario do Sul que doou o rim e uma

relacdo moderada e de conflito com a familia de Roséario do Sul, possivelmente
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porque tiveram problemas quando a prima decidiu doar o 6rgdo. Ainda, a madrinha
de Porto Alegre tem estabelecido um vinculo moderado, sendo ela que
disponibilizou a casa para ficarem quando o transplante foi realizado.

Como apoio espiritual e auxilio externo a familia, eles tem uma relagcéo
moderada com o centro espirita, sendo frequentadores do local. Além disso, um
vizinho foi considerado como superficial, mas que também auxilia quando ha

necessidade, inclusive quando a transplantada precisa de deslocamento para ir ao

hospital.
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Figura 9: Genograma da familia 5 (F5)

A familia 5 (Figura 9) apresenta uma estrutura pequena, sendo basicamente
constituida pela transplantada de 44 anos, seu esposo de 48 anos, sua filha adotiva
de 22 anos e sua méae de 69 anos. Seu pai é falecido desde 1990. A transplantada e

0 esposo estao casados ha 22 anos e a filha adotiva esta com eles desde bebé.
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A transplantada tem ensino fundamental incompleto, considera-se do lar e
recebe beneficio. J& a filha, com ensino superior incompleto, trabalha como
vendedora e 0 esposo em um frigorifico, passando grande parte do dia fora. Nesse
sentido, a renda da familia € de R$ 3546,00 vivendo com ela quatro pessoas.

A entrevista ocorreu na casa da familia que fica nos fundos da residéncia da
mae da transplantada. Esta localizada na periferia da cidade, ficando em um bairro
onde as pessoas tém em sua maioria baixo poder aquisitivo. Sobre a religido, as
participantes se consideraram catolicas.

N&o foram identificados na familia problemas de salde relevantes, sendo que
além de DRC, a transplantada tem IUpus e hipertenséo. Ja a mée é tabagista e tem
problema na tireoide, realizou o exame de compatibilidade, era compativel, mas nao
pode doar devido os problemas clinicos e também por questdes conflitantes que

envolvem a familia.
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Figura 10: Ecomapa da familia 5 (F5)

A familia 5 possui varias relacdes moderadas e fortes, tanto de pessoas da
propria familia, quanto dos servico de saude. Com a familia destaca-se o apoio de
primos e tios. Ja dos servicos de saude, vinculos fortes com a hemodidlise
municipal, bem como o servigo de Porto Alegre, referéncia para os transplantados.

A transplantada possui uma relagéo forte com a filha e o marido, moderada e

conflituosa com um tio e somente conflituosa com a mée, a qual tem permanecido
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dessa forma por alguns anos. Ainda, detectam-se relacées muito superficiais com
0S primos por parte de pai e com um primo de Porto Alegre.

Ja a filha possui uma vinculo forte com o pai e a mae, superficial e de conflito
com a avo e superficial com o namorado que tinha na época do transplante e que

auxiliou em algumas demandas da familias.
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Figura 11: Genograma da familia 6 (F6)

Foram entrevistados na familia 6 (Figura 11) a transplantada, de 41 anos e
seu esposo de 66 anos. Residem com a filha de 21 anos no mesmo domicilio, sendo
gue esse fica em uma regido afastada do centro da cidade.

Sobre a composicado familiar, o esposo foi casado anteriormente, sendo
divorciado ha 21 anos. Dessa unido teve dois filhos homens com a primeira esposa
e com a transplantada teve a filha ja referida, bem como um menino que faleceu
alguns dias apos nascer devido malformacédo pulmonar.

A transplantada teve nove irméos, sendo desses, a mais velha, ja falecida,
dois que eram gémeos perdidos em aborto e um deles nasceu morto. Na época da
entrevista tinham cinco irm&os, 0s quais nao quiseram realizar o teste de
compatibilidade. Somente o esposo fez 0 exame, mas de inicio foi detectada Doenca

de Chagas, impedindo o prosseguimento das testagens.
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N&o ha histérico de DRC na familia e com relagdo a outros problemas de
saude verifica-se presenca de hipertensao arterial na transplantada e esposo.

A transplantada possui ensino superior completo, formada em direito e o
esposo ensino fundamental incompleto. Ela ndo pode trabalhar na area devido o
adoecimento e atualmente se considerava do lar ja que recebia beneficio e o esposo
aposentado. A renda familiar é de R$ 1576,00, na qual dependem trés pessoas.

Sobre a religido, quando questionados ambos afirmaram serem cristaos.
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A familia 6 possui varios tipos de vinculos (Figura 12) refletindo o apoio que
tem e buscam em varios ambiente. Assim, com relacdo aos servicos de saude,
possuem vinculos moderados com Porto Alegre, tanto com o servico de forma geral,
como especificamente com a equipe que realizou o transplante. J& com o servico de
hemodialise do municipio o vinculo estabelecido é de conflito, mas fazem questéo
de ressaltar que com a equipe de enfermagem (técnicos de enfermagem) e a
enfermeira ndo existe conflito, mas sim relagbes superficiais e muito superficiais
respectivamente. Foi abordada também uma relacdo moderada com médicos, 0s

quais prestam assisténcia a familia.
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Os vizinhos foram referidos com vinculo superficial e a igreja com vinculo
moderado. No que tange ao apoio da familia, o casal tem uma relacdo forte com a
filha, assim como com os filhos que sédo do primeiro casamento dele. Além disso, a
transplantada assim como 0 esposo possui uma relacdo forte com os cunhados,
irmaos dele, e com os préprios irmdos uma relagdo superficial. Com a mae também

se identifica uma relagcao superficial por parte do casal.
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Figura 13 - Genograma da familia 7 (F7)

A familia 7 (Figura 13) foi composta pelo transplantado, de 46 anos e sua mée
de 71 anos. A entrevista realizou-se no domicilio da familia, onde também reside o
seu pai e um dos irmaos com a nora e os filhos. O transplantado é separado e tem
dois filhos com a ex-mulher. J4 a sua mae é casada com seu pai ha 44 anos, tendo
além do transplantado mais quatro filhos. A casa ficava em um bairro da periferia.

A renda da familia € de R$ 3152,00, o transplantado é aposentado por
invalidez e recebe beneficio. Vivem com a renda total o transplantado, a mae e o
pai. Sua mae é aposentada e ambos tém como escolaridade o ensino fundamental

incompleto. A religido da mae é catolica e dele umbanda.
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Sobre as doencas da familia, dois irmaos tem hipertensao arterial, bem como
0S seus pais, inclusive os dois ja tiveram acidente vascular cerebral, mas somente o
pai ficou com sequelas graves. Com relacdo a DRC, além do transplantado, seu
irmao, ja falecido também tinha e fazia hemodialise. Devido a presenca da
hipertensao arterial nos pais e em dois irméos, estes ndo puderam realizar o teste
de compatibilidade. Além disso, o irmdo que ndo tinha nenhum agravo de salde
também néo realizou devido na época ser menor de 30 anos, idade que ainda pode
aparecer posteriormente a doenca renal conforme orientacdo do servico de Porto
Alegre. Segundo Boron e Boulpaep (2015) estudos abordam que a TFG pode
declinar a partir dos 30 anos, bem como as fungbes renais de forma geral. No

entanto, salientam que tal fato ndo ocorre igualmente em todas as pessoas.
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Figura 14 - Ecomapa da familia 7 (F7)

A familia 7 considerou poucos vinculos (Figura 14) como significativos. Sendo
assim, o transplantado com a mae possui vinculos moderados, sendo da mesma
forma com o pai. J& com a cunhada tem conflito e relagdes superficiais. Ainda, ele

destacou como moderada a relagdo com o centro de umbanda e com a hemodialise,
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porém no servico de salde ha presenca de conflito também. Sua mae possui uma
relacdo muito superficial com a Igreja.
Com os vizinhos a familia tem relacdes muito superficiais, assim como com a

Associacao dos Transplantados, que além desse vinculo também ha conflitos.
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Figura 15 - Genograma da familia 8 (F8)

Entrevistou-se na familia 8 (Figura 15) o transplantado de 65 anos e sua filha
de 21 anos. A entrevista foi realizada na residéncia do transplantado, localizada em
um bairro afastado da regido central e demonstrando precarias condicbes de
manutencdo. Sua filha mora em uma casa proxima com o esposo e a filha, porém
deslocou-se até o local no dia acordado. Estavam ainda no local, conforme
informacdes repassadas pela familia a esposa do transplantado, a qual encontrava-
se dormindo e a outra filha que ndo aceitou participar.

O transplantado € casado atualmente ha 23 anos, porém tanto ele como a

esposa tiveram outros relacionamentos anteriores, e os quais tiveram filhos. Ele teve
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um casal e ela duas mulheres e um homem. Apoés, do seu relacionamento conjugal
tiveram duas filhas, dentre as quais uma é a que participou da entrevista.

Seus pais ja sao falecidos e ele tem um irmao mais velho que tem problemas
cardiacos e uma irma mais nova que tem hipertensao e diabetes. Além disso, seus
pais tinham também condi¢Bes de saulde relacionadas ao coracdo. A sua filha que
estava junto na entrevista tem hipertensao arterial e ele além da DRC, tem também
hipertensao arterial e arritmia e diabetes. N&o ha historico de pessoas com DRC na
familia, somente os fatores de risco como hipertenséo e diabetes.

A renda mensal da familia equivale a R$ 788,00, sendo o transplantado
aposentado e recebe o beneficio. Sua filha considerou-se do lar. Os dois
participantes tem ensino fundamental incompleto. Quanto a religido ele é catdlico e

ela referiu nao ter.
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Figura 16 - Ecomapa da familia 8 (F8)

A familia 8 referiu poucos vinculos (Figura 16), sendo que o transplantado
possui com a filha uma relacao forte, porém conflituosa por periodos e com a esposa
moderada mas também com presenca de conflito. Ainda, apresenta relacdes
moderadas com um primo e com o irmao e vinculos fortes com 0s vizinhos. Com
relacdo aos servicos de saude, a relagdo com Porto Alegre é superficial e com a
hemodialise do municipio € também superficial, porém com conflito. Ja a filha referiu

apenas um vinculo muito forte com a Secretaria Municipal de Saude, dizendo que no
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momento era 0 que considerava relevante abordar, mesmo quando questionada

sobre outras formas de apoio.

P
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Figura 17 - Genograma da familia 9 (F9)

A familia 9 (Figura 17) é composta pelo transplantado com 57 anos e sua
esposa com 48. Sdo casados ha 17 anos, tendo desta unido um filho de 16 anos.
Antes deste casamento, o transplantado foi casado e teve trés filhos homens.

Tem um irmdo e uma irma mais velhos que ele, sendo que esta irma também
apresenta DRC. Além disso, tem duas irmds mais novas, uma delas adotiva. Ele tem
ensino fundamental completo, atualmente est4 aposentado e recebe beneficio, ndo
desenvolvendo atividades laborais externas. Sua esposa tem ensino superior
completo, é supervisora de telemarketing e permanece grande parte do dia fora de
casa trabalhando. A renda familiar mensal é de R$ 3152,00 para sustento do casal e
do filho.

A entrevista ocorreu no apartamento da familia, onde residia os dois

participantes e o filho. O local fica proximo a regido central e pareceu ter bom
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aspecto de conservacao para moradia. Sobre a religido, o transplantado referiu ser
espirita e ela catdlica.

Além do transplantado e de sua irma que tém DRC, também seu pai tinha
esse problema de saude e o seu filho mais velho tem rins policisticos, fator de risco
para o desenvolvimento da doenca. Sua esposa possui hipertensdo arterial e a
sogra também hipertensdo e outro problema cardiaco. Nenhum familiar fez exame
de compatibilidade, por ser uma doenca que ja havia se manifestado em outras
pessoas da familia. O irmdo mais velho queria fazer o teste, porém néao tinha o

mesmo tipo sanguineo e portanto ndo pode prosseguir com 0s encaminhamentos.
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Figura 18 - Ecomapa da familia 9 (F9)

A familia 9 tem vinculos (Figura 18) de vérias fontes, alguns mais fortes e
outros superficiais. Como relacéo estabelecida tanto pelo transplantado quanto pela
sua esposa identificam-se vinculos muito superficiais com a clinica de hemodialise
do municipio e com a Santa Casa de Porto Alegre, porém ha uma relacdo forte
estabelecida com um médico especifico deste local.

O transplantado tem vinculo forte com 0s sogros, assim como sua esposa.
Ele também ressalta uma relagdo muito superficial com os irméos e de conflito com

a méae. No entanto, ha vinculos superficiais e moderados com dois amigos. Ja sua
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esposa detalha vinculos fortes com os irmdos e moderados com os colegas de
trabalho. Nesta familia destacam-se outras formas de apoio que ndo somente da

familia.

6.10 Familia 10
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Figura 19- Genograma da familia 10 (F10)

A entrevista com a familia 10 (Figura 19) ocorreu com o transplantado de 67
anos e sua esposa de 62 anos. Eles tiveram dois filhos, uma mulher, a mais velha, e
um homem. A filha encontra-se divorciada ha 13 anos e o filho é casado ha 10 anos
com sua segunda mulher, sendo divorciado da primeira, na qual teve um filho que
tem 15 anos. Sua atual esposa tem trés filhos do casamento anterior.

O transplantado é o filho mais velho, tendo depois mais duas irmas. Seus pais
ja sao falecidos, sua méae por acidente vascular cerebral e seu pai tinha cancer. Com
relacdo a familia da esposa, ela tem trés irmas e dois irmaos. Seus pais também séo
falecidos.

Além da DRC, o transplantado tem hipertenséo arterial e diabetes. Sua mae
também tinha diabetes. Ninguém na familia realizou o exame de compatibilidade
porque ele ndo quis. E aposentado e recebe beneficio e sua esposa é do lar, tendo
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os dois ensino fundamental incompleto. Atualmente fazem doces (rapaduras) para

vender, recebem como renda cerca de R$1576,00 por més, mas este valor ndo &

fixo, dependendo da quantidade vendida. Sobre a religido séo catdlicos.
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Figura 20 - Ecomapa da familia 10 (F10)
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No gque tange aos vinculos da familia 10 (Figura 20) ndo foram relatados

nenhum tipo de conflito. O casal possui entre si um vinculo forte e da mesma forma

com os sobrinhos, com a nora e com os filhos, bem como com os vizinhos. Ainda,

possuem uma relacao superficial com a igreja.

Nesta familia somente o transplantado apresenta relacdo com os servicos de

saude, sendo superficial com Porto Alegre e moderado com a Farmécia Central e a

hemodialise, local ainda frequentado para a venda de rapaduras aos funcionarios e

ex-colegas. Ele também possui amigos demonstrando vinculos moderados.



7 Apresentacgéo dos resultados

Os resultados apresentados foram definidos por meio das etapas de analise
da TFD propostas por Charmaz (2009) e interpretados na perspectiva do referencial
tedrico do IS. Desse modo, constituem representacdes da realidade das familias
pesquisadas e refletem a sua construcao da vivéncia do processo com o transplante
renal, bem como os significados estabelecidos frente as intera¢cdes dos integrantes
da familia durante esta vivéncia.

Os resultados estdo organizados em categorias e subcategorias que
demonstram as especificidades de cada etapa pela qual as familias que vivenciam a
DRC e o transplante renal passam. Embora cada etapa apresente significados
especificos para as familias, todas se inter-relacionam pela categoria central que
aborda a condicdo de VIVENDO NA INCERTEZA E BUSCANDO MANTER A VIDA,

constituindo-se em elemento chave dos significados da interacdo familiar com a
DRC e com o transplante.

Cabe ressaltar que nas interagdes com as familias percebeu-se que os
significados atribuidos a vivéncia com o transplante vao além do 6rgao e dos
aspectos que o permeiam diretamente. Esta vivéncia tem sua acao inicial ja em
momento anterior ao diagnéstico da DRC, estendendo-se em todas as etapas
subsequentes, incluindo os tratamentos, a espera pelo 6rgdo, sua chegada e
hospitalizacéo e, ainda, a possibilidade de rejeicdo. Pode-se dizer que o processo
desta vivéncia tem o significado de algo ininterrupto e incerto para as familias,
findando-se somente com a morte e determinando constante interacao familiar para
prolongar a vida.

A seguir (Quadro 6) estdo descritas as categorias e subcategorias

organizadas a partir da andalise das entrevistas com as familias:
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CATEGORIA

SUBCATEGORIA

1. IDENTIFICANDO ALTERACOES DO
ESTADO DE SAUDE

- Sabendo que tinha algum problema,
mas achando que era outra coisa;
- Buscando atendimento e fazendo

exames.

2. RECEBENDO O DIAGNOSTICO

- Sendo impactada pelo diagndstico;
- Definindo perspectivas sobre a doenca;
- Descobrindo possibilidades e definindo

acOes sobre a doenca.

3.VIVENDO COM A DOENCA

- Aprendendo a lidar;
- Recebendo apoio;

- Buscando um jeito de se adaptar.

4. ESPERANDO O TRANSPLANTE

- Sendo comunicada sobre a lista de
espera,
- Nao sendo comunicada sobre a lista de
espera,
- Deslocando-se para um servico de
referéncia;

- Tendo percepgdes sobre o transplante.

5. TENDO UM ORGAO

- Sendo comunicada sobre o 6rgéo;

- Precisando fazer o transplante.

6. CONFRONTANDO-SE COM O POS-
TRANSPLANTE

- N&o podendo ficar juntos;
- Dando tudo certo;
- Sendo uma caixinha de surpresas;

- Precisando se organizar.

7. COMECANDO A TER UMA VIDA
‘NORMAL”

- Sendo a melhor coisa que aconteceu,
- Mudando tudo, precisando fazer certo;
- Tendo uma preocupacao constante;

- Aproveitando cada dia como se fosse 0

ultimo.

Quadro 6 — Categorias e subcategorias do estudo

Para a apresentacédo e discussdo dos dados as categorias foram colocadas

entre aspas, com letras mailsculas e em negrito. JA as subcategorias estdo em

italico, letras minusculas e em negrito. Os elementos sublinhados representam
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aspectos considerados relevantes da vivéncia das familias e que auxiliam na melhor
compreensao da teoria. Ainda, antes da apresentacdo dos resultados de cada
categoria ha um diagrama, que objetiva facilitar a compreensdo dos dados
organizados a partir das codificacdes.

A categoria “IDENTIFICANDO ALTERAC}C)ES DO ESTADO DE SAUDE”
aborda o periodo que antecede o diagnostico da DRC vivenciado pelas familias,
antecipando modificacdes no contexto familiar que ocasionam um ajustamento inicial
do modo de viver, sendo reflexo da identificagdo de que “algo ndo estd bem”. Essa
acdo dos integrantes da familia surge da construgdo simbdlica sobre saude/doenca,
permitindo que a partir de interagbes busquem formas de enfrentamento para o
processo vivenciado.

Nesta etapa a pessoa doente, por meio de interacbes do self, sinaliza aos
familiares suas possibilidades de acao inicial frente a sintomatologia e alteracdes
aparentes no seu estado de saude. J4, os integrantes da familia assumem o papel
do membro doente e compartiiham por meio das interagcdes as acdes que irdo
determinar o seu percurso, direcionando para a necessidade de diagnéstico.

E para a familia um momento de diversos significados, intensas descobertas,
davidas e de aproximacdes constantes com elementos da sociedade, sobretudo as
instituicbes de saude e todas as suas caracteristicas, por vezes acolhedoras e em
outras nem tanto. Dessa forma, neste periodo inicial se tornam evidentes as
interacBes na familia, mas também extrafamiliares, com as pessoas que fazem parte
dos servicos de saude e/ou outros 6rgaos vinculados as necessidades eminentes
gue se configuram na vivéncia da doenca.

A categoria “IDENTIFICANDO ALTERACOES DO ESTADO DE SAUDE”

7

(Diagrama 1), € composta pelas subcateqgorias: Sabendo que tinha algum

problema, mas achando que era outra coisa; Buscando atendimento e fazendo

exames.
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IDENTIFICANDO
ALTERACOES DO
ESTADO DE SAUDE

Sabendo que tinha
algum problema, mas
achando que era outra

coisa

Buscando
atendimento e
fazendo exames

Diagrama 1 - Identificando alteracfes do estado de saude

A subcategoria Sabendo que tinha algum problema, mas achando que era

outra coisa compreende o momento em que sao percebidas alteracdes iniciais do
estado de saude. Independente da causa da DRC, quando ocorre uma alteracédo
significativa da funcéo renal, sinais e sintomas surgem, fazendo com que a partir do
olhar a si mesmo (self) as pessoas doentes determinem suas acdes frente as

situacdes apresentadas.

Me dava dor de cabeca, ia ver minha pressédo e estava alta, tomava um
remédio. [...] Eu estava ruim, emagrecendo, me sentindo fraco e com ansia
de vbmito. Ninguém sabia [familia], iam saber depois que eu tinha ido para
o Pronto Socorro (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

A primeira coisa que eu descobri € que comegou a me inchar os pés e me
dar uma fraqueza parecia [...] Ndo sabia, ai eu fui em um médico
(TRANSPLANTADO - FAMILIA 10).

Embora, inicialmente, a busca pela resolucéo do problema ocorra de maneira mais
individual e com possibilidades mais restritas aos significados que a pessoa doente
atribui ao que sente, a partir das interagfes sociais vividas no ambiente familiar,
invariavelmente o surgimento de uma doenca passa a fazer parte deste contexto,

determinando novas condutas que irdo direcionar para o que consideram ser mais

coerente para 0 momento.
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Ele comecou a inchar e ficou com uma barriga porque reteve todo o liquido.
Comecou a inchar o rosto e tudo. Ai eu levei ele no doutor de novo (MAE —
FAMILIA 7).

Eu estava esperando essa bidpsia para saber realmente o que era, entdo
eu tratava com medicacBes paliativas (TRANSPLANTADO). [...] tiveram
alguns contratempos. A gente fica em uma situacdo que tu ndo tem muita
acéo, nao tem informacdo (ESPOSO — FAMILIA 6).

Fazia tempo que ele sentia dor, mas ele ndo dizia nada para ninguém. Ai
um dia ele foi no banheiro e a gente pegou o vaso cheio de sangue (FILHA).
Nao queria dizer nada, fiquei quieto, nédo falei nada para ninguém, mais de
més (TRANSPLANTADO - FAMILIA 8).

A ideia _de que algo ndo estd bem parte de uma construcdo simbdlica das

familias, pois com suas vivéncias conseguem identificar simbolos que direcionam
para a percepcdo de que algum problema estd ocorrendo. Cada familia e cada
integrante possui suas vivéncias e, portanto suas simbologias, as quais determinam
seus pensamentos e acdes diante de uma situacdo. A acdo das familias frente ao
adoecimento pode passar, inicialmente, pelo uso de estratégias de resolucédo
internas ao grupo familiar, como por exemplo, a automedicacdo, evitando muitas
interacOes externas que exponham as fragilidades vivenciadas. No entanto, com a
exacerbacédo de sintomas alguns iniciam aproximacfes com 0s servi¢os de saude.
Concomitante a isso, as familias atribuem significados diversos aos sintomas

apresentados pelo familiar, identificando como sendo outra coisa e desenvolvendo

acles que se relacionam com condicGes de salde mais conhecidas no meio social,

fazendo com que a DRC figue em segundo plano.

Porque as pessoas ndo sabem o que é isso [DRC], as pessoas sdo
desinformadas, nossos parentes, nossos amigos eles ndo sabem o que é
um transplante, a gente também néo sabia. [...] Essa televisdo ndo usam
para dar informagcéo, educacéo (ESPOSO — FAMILIA 6).

Antes disso ainda eu pensei: estou com AIDS, de repente né, sabe como é.
Eu estava apavorado, estava emagrecendo, me apareceu umas manchas
no rosto, umas manchas meio escuras (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Na época eu tinha muita sede entdo eu achei que eu estava diabética. E
urinava muito, claro, mas a minha urina era s6 agua, nao filtrava nada, eu
pensava ndo posso ter problema renal porque do jeito que eu urino
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 4).

Porque ele adoeceu de repente, nés achavamos que era pneumonia e dava
chéa para o coitado aqui, para pontada. (MAE — FAMILIA 7).

A gente nao tem o habito de ir ao médico, entdo ndo ia. Se tivesse ido
desde que comecou aquela dor de cabeca, acho que eu tinha conseguido
levar isso, teria como remediar (TRANSPLANTADO). Primeiro fazia
tratamento para problema no coracdo, porque ele se sentia mal, dor de
cabeca, presséo alta (ESPOSA — FAMILIA 9).
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Os simbolos que permeiam a DRC sdo pouco compartilhados na sociedade,
fato que dificulta o diagndstico e procrastina o inicio do tratamento. Ainda, se
tivessem mais informacfes sobre a doenca e melhor identificacédo, algumas familias
poderiam ter melhor progndstico do quadro clinico.

Neste sentido, na subcategoria Buscando atendimento e fazendo exames
identifica-se o0 momento em que as familias discutem em familia e decidem pela
busca efetiva dos servicos de salude para averiguar os sinais e sintomas de
adoecimento. Conforme ja apresentado, em periodo anterior essas buscas
acontecem, porém de forma mais superficial e com menos interacdes externas a
familia.

Desse modo, quando a familia identifica que a situacdo ndo pode ser

controlada com seus préprios recursos e acoes, busca 0s servicos de assisténcia a
saude, especialmente o médico, possivelmente por ter este como simbolo da cura e
restabelecimento da saulde, fato que, no caso da DRC, posteriormente se modifica
devido o contexto de cronicidade. As familias participantes destacaram a relagéo
com diversos médicos, determinando interacfes frequentes durante esta etapa, bem

como um processo de trajetérias, por vezes, dificeis até a descoberta da doenca.

Eu passava s6 em médico, pressao alta, em Pronto Socorro. Me dava dor
de cabeca, ficava ali, tomava um remédio, ficava umas duas horas ali, até
baixar bem e € isso ai. Tive que procurar um especialista para tomar os
remédios, eu ndo procurei, mas nem eles ndo davam. Davam remédio ali na
hora assim e nunca me orientaram muito. Mas é que o cara tem que ter o
tino também de ir procurar um especialista. Muita coisa podia ter sido
evitada (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Eu tive quase dois meses no hospital, ai eu cheguei 1a, bateram um raio x e
apareceu o cisto no rim (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

Eu fui em a um médico, naquele tempo eu pagava, eu tinha um convénio
com a Santa Casa. Ai ele me disse assim: Vou dar uns exames pra ti fazer.
[...] Eu cheguei |a para o médico e a primeira coisa que ele falou foi: tu
trabalha na lavoura, né? Tu tens um reumatismo daqueles crénicos, mas eu
vou te dar um remédios, vais demorar uns seis meses para comecar a
melhorar, mas depois tu vais ficar bom. [...] Ai veio um amigo aqui e disse:
tu tens problema de coluna vamos juntos a Santa Maria. La tinha o tal de
[nome do médico] que € um especialista em coluna. Ai fomos 14, ele olhou
0S exames que eu tinha feito aqui, tinha levado uns raio-x, tudo que eu fiz,
cheguei la e ele me disse: tu tem problema de coluna. Ai ele me perguntou
0 que eu estava tomando e me disse para seguir tomando esse e ir em um
geriatra por causa da anemia. A minha anemia era tdo grande e o meu
problema era que a agua estava pegando nos pulmdes. Ai foram me doar
sangue, ai foi indo, ai a pressdao disparou e se foi a 26 por 18
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).
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Com a procura pelos servigcos de saude e a necessidade de realizagcdo de
exames, as familias passam a estabelecer diferentes intera¢des, as quais almejam a
resolutividade dos problemas apresentados. Apesar disso, 0 self de cada integrante
da familia atua constantemente, associando a mente um contexto de situacdes ja

vividas e, sobretudo, sinalizando quando novas interacdes Sdo necessarias, como

por exemplo, a busca por um especialista.

Eu comecei a ter dor muscular, diziam que era muscular, disseram para ndo
varrer, ndo forcejar, ndo fazer nada. Me doia muito, parecia que me doia os
0Ss0s, ai eu fui no médico, eu fui em todos eu acho que tinha, até que eu fui
em um que ele me receitou, e eu disse: ndo quero doutor, eu ja tomei todos
os anti-inflamatérios e cada vez piorava mais. Ai ele me deu um monte de
exames, nesses exames tinha o de ureia, quando eu fui levar o exame ele
disse: aqui tem uma coisinha, mas tu procura o doutor [nome do médico
nefrologista] que deu uma alteracdozinha nesse aqui (TRANSPLANTADO —
FAMILIA 3).

Eu fui no cardiologista porque eu tinha diagnosticado quando crianga sopro
cardiaco. [...] o médico olhou os exames e ja tinha dado alteragéo renal, s6
gue ele olhou e disse que a parte cardiolégica estava tudo bem. Quando eu
voltei para terminar [faculdade] que faltava um ano de bioquimica eu fui no
Clinico geral e pelos sintomas ele ja me pediu ecografia renal, pediu exame
de sangue mas ja disse para eu procurar um nefro (TRANSPLANTADO -
FAMILIA 4).

Na verdade eu comecei a inchar, eu dormia para o lado direito amanhecia
com o lado direito todo inchado, ai eu procurei o clinico geral. Ai o clinico
geral me recomendou ir para o Dr. [nome do médico] ou Dr [nome do
médico], s&o os especialistas (TRANSPLANTADO — FAMILIA 6)

Teve que procurar um medico, ai a gente foi no hospital, ele foi
hospitalizado, fez os exames, fez eletrocardiograma, fez um monte de coisa
nao apareceu nada assim, apareceu uma arritmia algo assim na época, mas
ele ficou hospitalizado, fez tratamento e melhorou, mas ai em seguida a
pressdo dava dor de cabeca e coisa e ai foi que resolvemos procurar um
nefrologista (ESPOSA — FAMILIA 9)

Assim, neste processo inicial, prévio ao diagnéstico da DRC, a familia passa
por constantes redefinicbes de simbolos e significados, bem como acfes diante de
cada nova interacdo com o processo de adoecimento. A incerteza sobre a condicéo
apresentada faz-se presente na conducdo familiar diante das sintomatologias
iniciais, na busca pelos servi¢cos de saude e na escolha por esse ou aquele caminho,
prevalecendo sempre o0 que tiver mais sentido para as familias. Além disso,
percebeu-se que desde esse primeiro momento todos 0S processos interacionais
estabelecidos almejam a manutencéo da vida, evitando impactos severos a pessoa

doente e consequentemente no contexto familiar.
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A categoria “RECEBENDO O DIAGNOSTICO” (Diagrama 2), é composta

pelas subcategorias: Sendo impactada pelo diagndéstico; Definindo perspectivas

sobre a doenca; Descobrindo possibilidades e definindo acdes sobre a
doenca.

Esta categoria define-se pelas interagdes iniciais com a doencga, bem como o
conhecimento e definicho das sequéncias do adoecimento, as quais,
invariavelmente, culminam na possibilidade de substituicdo do 6rgdo deteriorado.
Diante disso, esta categoria retrata o processo das familias a partir da recepcéo do
diagnostico, possibilidades de tratamento e inicio de aproximagcdes com o
transplante renal.

As familias sentem o impacto real de ter o diagnéstico de uma condicao
cronica e, com isso, ocorre a desestabilizacdo dos seus integrantes. Os sintomas
apresentados anteriormente agora tém definicdo de sua causa, situacdo que vai
definir as condutas no percurso do adoecimento, sendo algumas elencadas tao logo
o diagnostico seja revelado. E o retrato de um periodo de variadas altera¢cdes no
contexto das familias, as quais estdo assimilando a DRC e suas interfaces, bem
como optando por condutas coerentes com as significagcdes e as interagOes

estabelecidas.

Sendo impactada
pelo diagnostico

RECEBENDO O Definindo

DIAGNGSTICO perpspectivas sobre

a doenca
Sendo urgente e

tendo que ir para a
maquina

Descobrindo
possibilidades e
definindo acoes
sobre a doenca

Ndo precisando ir
para a hemodidlise

Diagrama 2 - Recebendo o diagndstico

A subcategoria Sendo impactada pelo diagnostico aborda o contexto

familiar diante do diagndstico da DRC, sendo uma etapa em que muitos significados
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sdo construidos a partir das interagbes que ocorrem cotidianamente com as
descobertas que envolvem o adoecimento.

O diagnoéstico da DRC é considerado um momento dificil e de impacto para as
familias, pois é descrito por palavras que carregam significados negativos na sua
construcdo social. Diante disso, identifica-se que o diagnostico aparece
desestabilizando o grupo familiar, bem como exigindo que os integrantes adquiram

formas de agir que irdo determinar as interacdes entre si e com a doenca, permitindo
gue sigam em frente apesar do choque inicial. A familia se ajusta ndo somente para
prestar atengdo a pessoa doente, mas aos outros integrantes que sofrem o abalo

inicial conforme suas proprias significagdes.

Para mim foi um baque, eu ndo aceitava aquilo ali. Porque eu? Eu achava
gue com isso ai, vem diabetes, vem tudo crdnico. Para o resto da minha
vida ia ser assim, é quando ndo tem mais saida, tu tem que depender de
remeédio para tal né?[...] dai quando vem as coisas para a gente, acho que
Deus ajuda e no fim tu tem que dar apoio para as pessoas velhas, minha
méae e meu pai (TRANSPLANTADO - FAMILIA 1).

Aquilo foi horrivel. E para mim era muito dificil aceitar. O meu pai caiu para
frente assim com os olhos abertos e eu pensei morreu! [...] quando o pai
voltou, ele deu um ataque, comecou a se debater queria quebrar as coisas.
Meus primos sdo como meus irmaos. Liguei no celular da minha prima e ela
disse que estava indo me buscar para ir a Santa Maria e Porto Alegre
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 4).

Com o diagnéstico, vem a tona a realidade de uma condi¢é@o crbnica - ndo
tendo saida -, possivelmente pela simbologia que permeia a cronicidade relacionada
ao significado de uma condicao duradoura, dificultando o processo de aceitacao da
doenca, bem como a organizacdo familiar para interagir com suas peculiaridades.
Relacionado a isso, as familias agem neste principio questionando o motivo de
serem acometidas pela presenca da enfermidade, suscitando pensamentos internos
e redefinindo selfs que auxiliam na melhor interpretacéo da realidade e do processo
de adoecimento a ser enfrentado.

Além do mais, o diagnéstico da DRC, tem para algumas familias, o significado

de sendo algo inimaginavel e inesperado, indo além da construcdo social esperada

para o contexto de adoecimento e sintomas que o doente estava apresentando, fato
gue faz com que as familias ndo saibam inicialmente como agir. No entanto, a partir
dessa vivéncia, reconstroem suas formas de pensamento/acdo para esta nova
realidade, detectam sua forca interna, colocam-se no lugar da pessoa doente e
definem os redirecionamentos interacionais necessarios para a situacdo, mesmo

gue essa seja composta por elementos inesperados e até entdo desconhecidos. A



102

dindmica familiar se altera consideravelmente na presenca de um elemento
desconhecido como a DRC.

Fomos eu e a minha irma no consultério. Eu ja tinha a ecografia que dizia
gue os rins sao atrofiados e os exames de sangue com a creatinina
alterada, ja estava em 7. Ai ele disse pra nos que eu tinha insuficiéncia renal
cronica, que eu teria de fazer hemodidlise, talvez um transplante um dia e
ndo sei o que. Foi um baque, eu olhei e a minha irma ja estava chorando, ai
saimos de la as duas chorando (TRANSPLANTADA). Ninguém imaginava
uma coisa dessas (MAE — FAMILIA 4).

Ressalta-se que mesmo que algumas familias ja apresentassem
anteriormente outros integrantes com DRC e, tendo, de certo modo, a vivéncia
prévia com a doenca, o diagnostico foi igualmente permeado por instabilidade. O

impacto ocorre nessas familias por atribuirem significados de sofrimento e medo da

morte a DRC, exatamente por jA conhecerem suas especificidades e ndo somente
por associarem aos aspectos da cronicidade como nas familias que ainda néo

tinham vivenciado este adoecimento.

A minha mae sofreu muito, ela chorava porque lembrava dos irméos, todos
com problema, todos morreram. Ah o meu filho vai morrer também, ela
pensava na cabeca (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Foi um choque, porque eu ja tinha perdido um [filho] e apareceu outro com
esse mesmo problema. Eu disse para o doutor: o que o senhor esta me
dando? E ai ele disse: mas o que é que eu vou fazer? O Unico remédio é
esse (MAE — FAMILIA 7).

Ainda, neste contexto de recebimento do diagndstico e sofrimento do impacto
inicial, pode-se visualizar a familia Definindo perspectivas sobre a doenca, as
quais sdo conduzidas por suas significacées construidas no contexto familiar e na

sociedade.

N&o se tinha nem ideia da gravidade da coisa, mas foi dificil, a gente
passou por muita dificuldade, muitos problemas. [...] ndo tinha nada [de
informacéo], fomos adquirindo (ESPOSO). Fomos descobrindo aos poucos
(TRANSPLANTADO). Adquirindo com o préprio sofrimento da enfermidade,
n&o se tinha nem ideia que era t&o grave a coisa (ESPOSO — FAMILIA 6).

No comeco foi brabo, nunca tinha ouvido falar, eu nem sabia o que era [a
doenca] e nem o transplante (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

A maioria das familias ndo tinha uma construcéo social acerca da doenca e
do transplante, pelo fato de ndo terem tido aproxima¢des com esse contexto. Assim,
essa situacdo torna o processo dificil, pois embora as pessoas ressignifiguem

constantemente suas vivéncias, no caso de algo que nunca ouviram falar precisam

estabelecer novas interagdes para conseguirem se apropriar da realidade e, assim,

com simbolos construirem seu conhecimento e significados sobre 0 mesmo. Nesse
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sentido, as familias buscam informacdes/interacfes e vdo descobrindo aos poucos

as particularidades da doenca, definido suas perspectivas e, assumindo suas formas
de acao e funcionamento diante da trajetéria instituida.

Os trechos dos depoimentos “néo tendo ideia de que era tdo grave a coisa” e
‘nem sabendo o que era” remetem ao momento em que 0s integrantes das familias
refletem sobre a época em que receberam o diagnostico e por meio de suas
vivéncias e significacbes atuais definem sua vivéncia anterior. Novamente se
ressalta que a auséncia de construcéo social sobre um determinado objeto, no caso,
a DRC, faz com que as familias compreendam mais vagarosamente o processo de
adoecimento renal e suas consequéncias, como por exemplo, o transplante, o qual
foi pouco abordado neste periodo, mas que, posteriormente, com a chegada de sua
possibilidade é ressignificado e passa a fazer parte do grupo familiar.

Ainda, no contexto de “ndo saber nada”, algumas familias significam

inicialmente a doenca achando que podia ser tratada, acreditando na sua cura e

resolucao. Tal significado tende a tornar o processo mais doloroso posteriormente, ja
gue permanece o simbolo da esperanca sobre algo que nédo podera ser remediado
até que as familias internalizem por meio das interagbes sociais a cronicidade da
doenca renal e passem a compreender a inexisténcia da cura e designar a ela novos

significados.

Eu sabia que tinha um problema renal, mas,até entdo a gente achava que
podia ser tratado (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

Nunca tinha acontecido isso na familia, a gente n&o tinha, eu nem
imaginava. [...] Sempre naquela esperanca de que fosse melhorar (MAE —
FAMILIA 2).

Reforca-se a ideia de que a significacado de algo, no caso da DRC, ocorre a
partir das vivéncias das familias e suas constru¢des sociais no decorrer da vida,
sendo essas organizadoras de acfes nos contextos apresentados. Nesse sentido,
para as familias que tém certa aproximacdo com a realidade da doenca renal,
qguando recebem o diagnaostico, identificam simbolos que remetam a ela e, assim
definem sua forma de funcionamento, apesar de também necessitarem estabelecer
novas interacoes pela presenca da doenca. Ainda, existe, para essas pessoas, uma
referéncia sobre o adoecimento e, mesmo quando pouco definida, favorece a

construcéo de acdes, sejam elas permeadas pelo sofrimento do diagndstico ou néo.

Minha vo tinha problema de rim e ela sempre dizia assim: as pessoas tem
pressdo alta, mas nem sempre é problema de cardiologia, pode ser rim e ai
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gue ele viu que tinha esses cistos. [...] Comecou a cuidar a alimentacéo,
porque ndo tinha remédio para isso. Fazer uma dieta e cuidando, mas com
tempo ndo adianta. A gente ia controlando, fazendo exames de sangue para
ver a creatinina. Ai ela foi aumentando. [...] Quando comecou essa funcéo
do problema, se comentava que ele precisaria de um transplante (ESPOSA
— FAMILIA 9).

As vivéncias anteriores dos membros da familia podem favorecer a conducao
no percurso da doenga, inclusive a aproximacao ao cenario do transplante, porém tal
fato depende do funcionamento familiar e, principalmente, das interacdes existentes
entre as pessoas e dessas consigo e com a sociedade. Naquelas em que a
comunicacdo efetiva existe, o compartilihamento de informacdes também se
desenvolve, fazendo com que as pessoas refltam mais sobre a condicdo
apresentada e se organizem para os direcionamentos do grupo familiar.

Mesmo que, a ideia do transplante apareca junto com o diagnostico da DRC,
guase sempre, neste momento, ela € mais superficial, sendo para as familias uma
possibilidade para ser realizada posteriormente, em um periodo mais distante.

A partir disso, apés o recebimento do diagnostico e definicdo das perspectivas
sobre a doenca, as familias passam a estabelecer suas condutas frente as
necessidades iminentes. Nesse sentido, vdo aos poucos descobrindo alternativas de
acao para o processo de adoecimento e se adequam de acordo com as demandas
do familiar doente, bem como da familia de forma geral.

Assim, a subcategoria Descobrindo possibilidades e definindo acdes
sobre a doenca engloba questbes que se referem a continuidade do percurso do
doente e sua familia apds o recebimento do diagndstico, sendo que se subdivide em

dois topicos principais: sendo urgente e tendo que ir para a maguina ou_nh&do

precisando ir para a hemodidlise.

Destaca-se que os diagnosticos quando revelados em situacdes de urgéncia
dialitica, normalmente envolvem mais integrantes da familia do que aqueles em que
o diagndstico ocorre por meio de exames de rotina e/ou por busca de resolucao de
alguma sintomatologia. Nesses ultimos, normalmente a pessoa doente percorre seu
itinerario sozinha, optando muitas vezes, por envolver pouco a familia até que se
tenha a confirmacédo dos sintomas apresentados.

Sendo urgente e tendo que ir para a maquina se relaciona a etapa do
processo vivenciado pelas familias que ocorre quando recebem o diagnostico da

DRC e, juntamente com ele, o encaminhamento para a hemodialise. Elas ficam sem
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possibilidade de escolha, pois essa situagdo se caracteriza por ser imediata e
urgente. Desse modo, as familias precisam significar além do diagndstico, também a
hemodidlise, exigindo reorganizacéo e diversas interacdes entre 0s seus integrantes
e desses com os servicos de saude (hospital, consultorios, clinica renal), associando
este momento com sensacOes de pavor e desespero pela urgéncia com que

precisam se articular e tomar decisoes.

Veio o doutor mandou dois enfermeiros. Eles mandaram eu baixar. Eu
cheguei la e eu ja continuei fazendo hemodialise. No comego eu me
apavorei (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

Nao tinha vaga aqui no hospital, mas de noite me ligaram e eu fui para la.
Fiquei la e eu cheguei com um papel que era paro o [médico] me atender.
Um né&o avisa ninguém, demorou até que ele viesse me atender, entdo ali
eu entrei em coma (TRANSPLANTADO). Eu me apavorei, ele [médico] me
disse: ele tem isso, isso e isso (ESPOSA). Ele [médico] disse: Nao, o teu
negoécio é que nds vamos ter que botar um cateter aqui e fazer hemodialise
e eu preciso de uma autorizagdo da tua familia. [...] Estava a guria também,
estava toda a familia (TRANSPLANTADO, FAMILIA 10).

Eu ndo sabia o que era hemodialise. [...] Eu entrei no quarto de volta e
disse: o doutor levou meu filho para fazer hemodialise. Eu fiquei, meu Deus

0 que é isso? Levei o pior choque. E ai eu sai correndo naqueles
corredores, encontrei o doutor e disse: Doutor, por favor, o que é uma
hemodiélise? Porque eu pensei que hemodiélise fosse como o soro, fazia e
ta (MAE — FAMILIA 7).

Sabia nada, sabia s6 que era uma maquina que filtrava o sangue
(TRANSPLANTADA). Foi um choque, ela me disse: eu vou ter que fazer
hemodialise, aquilo foi uma bomba na minha cabec¢a eu ndo sabia o que
fazer. Sabia que existia, mas era uma coisa tdo longe para nés (MAE —
FAMILIA 4).

O choque das familias ocorre porque ndo ha tempo para receberem um
preparo para os tratamentos dialiticos, especialmente porque em muitos casos, o
diagnéstico vem associado a complicacbes que demandam intervencdo imediata.
N&o ha um periodo prévio para organizacdo familiar e adaptacao, fato que também é
um obstéculo para a construcdo simbdlica sobre a doenca, e sobre os tratamentos.

Mais uma vez o desconhecido surge, permeado por simbologias e, se ao
diagnéstico ja sdo atribuidos significados impactantes como medo e sofrimento, a
hemodialise associa-se por ser assustadora, talvez pelo fato de ser um mundo
velado, em que somente se ouve falar sobre a “maquina” ou entdo que nunca se
ouviu falar sobre isso. Neste sentido, os olhares e sentimentos das familias passam
a direcionar-se para a simbologia que a magquina tem e passa a assumir em suas
vidas, sendo neste momento que pode se construir a significacdo dela como a

propria vida, destacada como sendo uma dependéncia para manter-se Vivo.
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Bah mas eu vou depender dessas maquinas pra viver?
(TRANSPLANTADO, FAMILIA 10).

Ela [médica] perguntou se eu conhecia a hemodidlise e eu disse que néo e
ela me levou para mostrar e eu ja chorando. A gente chegou na frente da
maquina e nunca vou me esquecer ela me disse: aqui ndo é a morte, isso
aqui é a tua vida, é o que vai te manter viva, mas aquilo para mim foi
horrivel (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Os profissionais dos servicos de terapia renal substitutiva, ao interagirem com
os doentes renais e suas familias colaboram para a constru¢do da simbologia de
vida associada a hemodidlise, uma vez que isso ja consta em seus discursos de
apresentacdo da maquina, possivelmente almejando favorecer a interacdo com o
servico e a aceitacdo deste tipo de tratamento. Desse modo, mesmo que em um
primeiro momento a aproximagdo a maquina possa ser considerada como sendo
horrivel, a partir da sua construgdo simbdlica relacionada a vida, as pessoas tendem
posteriormente a compreendé-la e aceitar melhor.

Por outro lado, com a entrada para a hemodialise e com as dificuldades

enfrentadas, as familias vao tendo maior aproximacdo com o transplante, porém de

maneira ainda superficial e, algumas vezes, até aleatérias, em que o contexto é
somente citado pelos profissionais. Sdo fornecidas poucas orientacfes, sendo

associada ao transplante a simbologia de ndo sendo facil.

Seguido que eu fui para a hemodialise ja comecaram a falar em transplante,
mas que ndo era muito facil (TRANSPLANTADO - FAMILIA 1).

Caiu a ficha, ele disse que eu iria ter que fazer [a hemodialise]. [...] ou o
transplante  me salvava ou fazia hemodidlise até  morrer
(TRANSPLANTADO). Se era para o bem, foi melhor ter feito (ESPOSA —
FAMILIA 10).

Apesar das informacdes precarias, as familias passam a significar o

transplante como sendo a salvacdo, pela possibilidade e desejo de saida da

maquina, buscando assim encaminhamentos e unindo esforcos para sua
concretizacdo. A ideia inicial € de que o transplante resolve os problemas da DRC,
situacdo que, no decorrer do processo, passa a ter significados diferentes pelas
familias devido as informacdes que vao sendo adquiridas nas interagées.

Em outra perspectiva, ndo precisando ir para a hemodidlise reflete a vivéncia
de algumas familias que perpassam pela etapa ap0s diagnostico da DRC de
maneira diferente, sobretudo pela condicdo ndo necessitar de um tratamento
substitutivo em carater emergencial. Assim, elas tém mais op¢des para assimilar o

processo e, com o tempo, vao também estabelecendo mais intera¢des, adquirindo
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conhecimentos e elaborando significa¢des, as quais auxiliam nas suas condutas e
organizagdo nessa etapa e, de maneira geral, frente o adoecimento.

Dentre as condicBes que ndo exigem intervencdes imediatas, elencam-se as
familias que negam a doenca e as que esperam o tratamento de substituicdo renal.

As familias que iniciam negando a doenca sdo aquelas em que a pessoa doente

normalmente ndo apresenta sintomas relevantes; o grupo familiar reconhece que ela
existe por meio de suas simbologias, porém opta pela ndo realizacdo de
acompanhamento da progressdo da doenca. Recusar a existéncia de uma doenca,
mesmo recebendo a informacdo de suas consequéncias faz parte do processo de
enfrentamento; esta forma de agir estd associada ao funcionamento das familias
frente as adversidades relacionadas ao processo saude/doenca durante o decorrer
de sua construcao.

Para algumas familias este processo € doloroso, permeado por sofrimento e
dificuldades que prejudicam a insercao precoce em uma modalidade de tratamento.

Nesse sentido, evitando interacbes € a maneira que algumas pessoas

diagnosticadas com DRC iniciam sua trajetoria, necessitando afastar-se do convivio
social e interagir consigo mesmo para que, posteriormente, passem a assimilar
significacdes de outros selfs familiares para definirem suas formas de acéo.

A pessoa doente sofre em decorréncia de sua condi¢cdo de ter uma doenca
cronica, mas a familia passa também a vivenciar este sofrimento a partir das

interacfes que se estabelecem diante do contexto. Afastando-se da doenca e

evitando sua realidade engloba a condi¢cdo pela qual as familias significam este

periodo até detectarem que essas acgdes nao serao efetivas por muito tempo, ja que
a tendéncia da doenca renal é evoluir clinicamente.

O diagnéstico da DRC pode ficar velado, restrito ao ambito familiar ou até
mesmo somente a pessoa doente, quando essa almeja proteger a familia do
sofrimento. Assim, permanece oculto até que os sintomas interfiram no modo de
viver e na qualidade de vida da familia ou até que o paciente realize suas
significacdes e determine o momento adequado para o compartilhamento com a

familia.

Quando cheguei no nefrologista ele disse: vou ser bem sincero contigo,
pode até voltar tua funcéo renal, mas a tua creatinina estd em 9, o certo é
0.6, 0.7, até 1, ndo sei como tu ndo morreu ainda. O comego é horrivel, mas
eu disse para o doutor: ndo vou baixar agora, eu vou pra casa e depois eu
venho, amanha ou depois. N&o contei para ninguém. Esperei passar o natal
e fui. Tu fica em transe quando acontece (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).
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E ai eu fui no [nefrologista] e ele me disse: é teu rim estd secando, esta
seco, ah aquilo eu acho que fiquei em ponto de desmaiar, acho que a minha
pressao foi 14 na lua. Ele disse tu tem que fazer uns exames em Porto
Alegre, vou ligar agora mesmo para 0 meu amigo em Porto Alegre tu vai
para la. [...] Ai eu nunca mais fui, fiquei dois anos. Ai um dia eu comecei
com dor nas costas, tosse, falta de ar [...] minhas tias me levavam para o
Pronto Socorro (TRANSPLANTADO — FAMILIA 5).

A forma de comunicacgdo do diagnostico impacta no enfrentamento da doenca
e, aléem disso, as interacdes estabelecidas com os servicos de saude e com as
pessoas que os compde podem afastar ou aproximar as familias da doenca pelo
qual iniciam sua inser¢do. Surge ndo somente o simbolo negativo de ter uma
condicao cronica e duradoura, mas também a contextualizacdo da dependéncia e da
faléncia renal, fato que interfere nos planos de vida das familias e faz com que as
pessoas precisem desse periodo de ressignificacdo de planos e acdes, que pode

culminar no afastamento social.

Ele [médico] disse: te acalma porque eu vou te levar ali pra ti ver o que é
hemodidlise. Eu disse: N&o doutor, é que eu levei esse choque, eu néo
esperava isso (MAE— FAMILIA 7). Ah os primeiros dias foi, entrei numa
depressdao, fiquei dentro do quarto, ndo queria saber e... Revoltado. Mas
com o tempo fui me acostumando (TRANSPLANTADO). Eu disse: doutor eu
lavei as minhas m&os, ndo sei mais o que eu vou fazer com ele (MAE—
FAMILIA 7).

Salienta-se que mesmo que essas familias recebam orientacbes sobre os
tratamentos de substituicdo renal e/ou planejamento para acompanhamento da

doenca, enquanto estiverem vivendo 0 processo de negacéo tais informac¢des néo

fardo sentido e nem assumirdo importancia na sua vida. Porém, com o passar do
tempo, tendem a melhor assimilar os fatos que envolvem o adoecimento e véao
acostumando-se, especialmente, quando conseguem se reorganizar enguanto
grupo, buscar apoio interacional entre si e com outros grupos da sociedade para
definir significacbes que vao auxiliar a viver na presenca da doenca.

Nesse contexto de ndo necessitar de tratamento dialitico emergencial,
identificam-se também as familias que podem permanecer em tratamento
conservador, aguardando a necessidade de dialise ou a chegada de um 6rgao, seja

esse de doador familiar ou de doador falecido. Assim, ficam vivendo na espera da

faléncia renal, evento que até sua chegada demanda intensos reajustes familiares e

definicdo de acbes no ambiente familiar.
Algumas familias se organizam para os cuidados com a alimentacdo para

preservar a funcdo renal o maior tempo possivel e outras, além disso, iniciam a
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busca por encaminhamentos e realizacdo de exames para o transplante, o qual
passa a fazer parte efetivamente de sua realidade, sendo associado com a
possibilidade de n&o necessitar ir para a “maquina” de hemodidlise, a qual tem
simbologias que envolvem medo e inseguranca.

Diante disso, vivendo na espera da faléncia renal € uma forma de manter a
vida, pois enquanto as familias optam pela realizacdo de ac¢des que prolonguem a
funcdo renal estdo enfrentando a doenca e buscando viver dentro das suas
condi¢cdes. E uma corrida contra o tempo, ja que o caminho até a faléncia renal é
incerto e permeado por dificuldades que envolvem adequagdes principalmente dos
hébitos de vida.

Fiz o tratamento, um tratamento ndo, o acompanhamento. E sé dieta, um
tratamento de dieta [...] Eu fui no nefrologista, ele me deu uns exames, me
deu uma eco e na ecografia os rins ja estavam diminuidos, um n&o aparecia
mais na época e o outro que ainda tinha um pouco de fungéo aparecia. Dai
eu me tratei dois anos com ele até que me deu uma crise e eu fui para a
méaquina (TRANSPLANTADA). Foi isso ai até ir para a didlise (ESPOSO -
FAMILIA 3).

Concomitante ocorre mudancas significativas na forma de funcionamento da
familia, sobretudo nas que optam por ter em seus membros um doador. E preciso
estabelecer diversas interacfes, sejam elas no ambiente familiar para definicdo de
doadores e também com os servicos de saude, para se apropriarem das condutas
necessarias para efetivacdo do transplante e aptiddo para o momento de sua

realizagao.

Foi o que disseram la em Porto Alegre, que foi por causa dessas infec¢bes
muito repetidas que foi obstruindo os rins dela e ai foi que aconteceu (MAE).
Os ureteres eram completamente dilatados (TRANSPLANTADA). Meu
irméo fez exames para ver se ele era compativel e ficou sé na espera de
quando precisasse depois (MAE). Eu fiquei feliz, sendo ia precisar fazer
hemodialise (TRANSPLANTADA — FAMILIA 2).

A gente pediu para o doutor de 14 me encaminhar para Porto Alegre, porque
a gente tinha pessoas da familia que iam doar. Ele me disse que néo era
bem assim, que era complicado, que era muito dificil transplantar sem
dialisar ai ele me passou uma dieta com pouca proteina coisa e tal [...] Ela
olhou os exames e me explicou a mesma coisa que eu tinha, que o
diagnostico era 0 mesmo, que nao teria o que fazer, me recomendou a dieta
para prolongar e se eu tivesse quem doasse para fazer os exames
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 4).

Nos depoimentos dessas familias pode-se perceber parte da vivéncia da
doenca, a qual ultrapassa o periodo do diagnostico e define os caminhos a serem

trilhados para o enfrentamento das suas necessidades. Pode-se dizer que a partir do
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diagnostico abre-se um leque de possibilidades para as familias, sendo que essas
vao se ajustando e se inserindo no processo de acordo com suas compreensoes,
determinadas por significacdes e simbologias. Informacfes novas sao descobertas a
cada interacdo estabelecida, exigindo constantes ressignificacbes, arranjos dos
membros e definicdo de condutas e papéis. Nesta categoria destaca-se a incerteza
dos tratamentos e os encaminhamentos que vao sendo definidos pelas familias para
manutencao da vida apos o diagndstico.

Neste contexto, na evolucdo do adoecimento, sdo identificadas maiores
aproximacodes da familia com a realidade, ultrapassando o impacto do diagnéstico e
conduzindo para a perspectiva e planejamento de futuro com a presenca da doenca
e a realizacdo do transplante. Assim, os membros da familia continuam suas
trajetérias, buscando retomar o equilibrio familiar e definir interacionalmente acdes
para o enfrentamento do processo.

E com isso que se estabelece a categoria VIVENDO COM A DOENCA (Diagrama
3), a qual detalha o processo sequencial do tratamento e/ou acompanhamento, 0 apoio
recebido pelas familias e as complicacdes clinicas e internacoes.

Destaca-se que, embora, alguns desses elementos ja tenham sido
discutidos na categoria referente a revelacdo do diagnostico, neste momento
serdo abordados de forma mais aprofundada, refletindo as interacdes e
significacdes atribuidas a continuidade do processo de adoecimento e néao
somente a um evento especifico e pontual como a revelacdo do diagnostico. Com
0 passar do tempo e com o estabelecimento de um continuo mundo de interacdes
junto ao contexto da DRC, tais vivéncias sao ressignificadas interferindo na forma
de viver e de conduzir as situacdes.

A categoria € composta pelas subcategorias Aprendendo a lidar;

Recebendo apoio; Buscando um jeito de se adaptar.
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Diagrama 3 — Vivendo com a doenca

Aprendendo a lidar contempla a revelacdo das familias sobre a perspectiva
de vida diante da continuidade do adoecimento, destacando as interacdes e 0s
arranjos necessarios. Nesse sentido, os planos da familia sdo remodelados e/ou
prorrogados, pois as demandas relacionadas ao prognostico da doenca sao
priorizadas e passam a fazer parte das suas vivéncias. Destaca-se que muitos
planos precisam ser ajustados ao contexto da doenca para serem mantidos,

exigindo que os membros se mobilizem para manté-los.

Na época eu tinha 23 anos, terminando a faculdade com planos de me
casar (TRANSPLANTADO). Até depois veio um rapaz que a mulher fez
transplante e disse: a vida vai mudar, a tendéncia é ficar mais dificil porque
vocés vao descobrindo as dificuldades do dia-a-dia, a vida nunca mais vai
voltar a ser a mesma. E é verdade nunca mais volta. Depois que a gente foi
ver, foi aprendendo.[...] A familia vive aquilo também (MAE — FAMILIA 4).

Eu tinha uma filha pequena, eu tinha planos de futuro, de trabalhar, de ter
uma carreira. Eu tive que parar a faculdade, eu tinha ela pequenininha, ndo
tinha quem cuidasse dela. Tivemos que fazer arranjos assim, tudo
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 6). Mas a gente foi andando, lidando com a
situacéo e foi se educando (ESPOSO — FAMILIA 6).

Aos poucos as familias vao adquirindo novas significacdes e, assumindo uma
maneira de funcionar que almeja facilitar a conducéo do processo de lidar com a
doenca, porém esse percurso € complexo porque demanda alteracdes significativas
na forma de viver e interfere nas construgcbes simbdlicas existentes sobre o contexto

do adoecimento. A DRC tem uma significacdo de impacto tdo intensa para as
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familias que elas atribuem a isso a consequéncia de ndo permanecer vivendo como

antes.

Desse modo, os membros vao descobrindo juntos as forcas da familia, por

meio da articulagdo de seus selfs e da associagdo de suas mentes, definindo
estratégias nas interacfes que ocorrem e que colaboram para a resolucdo das
circunstancias a que estdo expostas. Essas interagbes ocorrem também
externamente a familia na busca de informacfes e orientacdes ou por vezes, as
préprias pessoas externas fazem comentarios e contribuicbes que posteriormente
fazem sentido na vivéncia das familias.

Nesse contexto interacional, as familias relatam viver recebendo apoio e
estabelecendo conexdes que colaboram para o auxilio e aprendizado da situacédo. O
apoio é tido como um simbolo de ajuda pelas familias, o qual surge na iminéncia das
suas necessidades, porém, somente ocorrerd se as interagbes permitirem
aproximagdes entre as pessoas. E um momento de troca, em que os envolvidos
precisam estar abertos para que o apoio seja efetivo e benéfico para ambos o0s

lados.

Todo esse tempo, minha familia, meus irmédos que me deram apoio, 0s
irméo dela ndo eram muito, minha familia, meus irmaos que me ajudaram
muito. Se ndo fosse eles, ndo sei (ESPOSO — FAMILIA 3).

Porque a nossa familia sempre foi muito unida. Eu digo que ela [prima] é a
minha segunda mée porque ela que corre comigo para tudo. E qualquer

coisa que eu tenho ela vem correndo. [...] os irm&os apoiaram, o meu tio
também e a tia estava com medo, mas também apoiou (TRANSPLANTADA
— FAMILIA 4).

Tinha gente que fazia tempo que eu ndo via e quando via estava ali do teu
lado (TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).

A unido dos selfs no processo interacional entre as pessoas que prestam e
recebem apoio favorece a elabora¢édo conjunta de significados e atitudes da familia
sobre a doenca, auxiliando também na definicdo e ajustes de suas condutas. Apesar
disso, salienta-se que o0 apoio ocorre mais facilmente em familias que ja tem
interacdes prévias de maior proximidade, caso contrdrio o mesmo precisa ser
construido e significado, fato que pode demorar ou até mesmo nao ocorrer,
dependendo das relacdes estabelecidas durante a vida.

Além disso, esse apoio pode se sobressair somente em periodo inicial da
vivéncia da doencga, quando ha uma desestabilizagdo maior do grupo familiar, porém

nao perdura pelo fato dos membros ndo terem uma interagao significativa que faca
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sentido para permanecerem auxiliando. Quando nao vivenciam diretamente a
situacado, torna-se dificil elaborar significacBes relevantes sobre o processo, bem

como colocar-se no lugar no outro.

No comeco assim até veio a minha irma uns dias. Depois a minha cunhada,
mas sabe que isso assim é s6 no comeco (TRANSPLANTADA). As pessoas
ndo tem muita persisténcia, nem sabem também o tamanho da coisa
(ESPOSO — FAMILIA 6).

Também, em familias que apresentam conflitos, pode haver dificuldades de
interacdo entre os membros, tornando o processo solitario e pouco socializado.
Nesses casos, a presenca do apoio surge em situagbes extremamente relevantes,
quando culturalmente se convencionou na sociedade a exigéncia de que algum
familiar deve acompanhar, bem como por questfes legais que envolvem 0s servi¢cos
de saude. No entanto, tal situacdo continua sendo conflitante e de intenso

sofrimento.

Ela era s6 minha acompanhante. Eu ndo me sinto filha da minha mae, ela
ndo se importa, ela quer me ver por baixo sempre, ela é assim. [...] ela bate
boca, ela ofende. Ela nunca me ajudou em nada (TRANSPLANTADA -
FAMILIA 5).

Os conflitos familiares pré-existentes podem nédo ser ressignificados, mesmo
na presenga da doenga, mantendo entre os membros a distancia costumeira e a
indiferenca na conducdo das adversidades que perpassam o meio familiar. Com
isso, além das dificuldades inerentes a doenca, ainda € preciso lidar com os
problemas familiares que podem se exacerbar e tornar o processo mais doloroso.

Por outro lado, além do apoio recebido da familia, o qual se caracteriza por
ser referéncia inicial, também podem ser encontradas outras fontes de apoio
externas que se sobressaem na vivéncia do adoecimento, especialmente de
pessoas vinculadas aos servicos de saude que recebem destaque e relevancia no

meio social familiar.

Se ele sente alguma coisa a gente fala com ele [médico], liga para ele, a
gente j4 se dava entendeu? (ESPOSA). Ele é minha referéncia, é amizade,
eu mando mensagem para ele quando quero saber alguma coisa, ele me
responde (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).

La [hemodialise] era uma segunda casa que eu tinha (TRANSPLANTADO).
Eram companheiros (ESPOSA — FAMILIA 10).

Durante a vivéncia da DRC, devido a necessidade de acompanhamentos as
consultas e aos tratamentos dialiticos detectam-se diversas interacfes das familias

com os profissionais que atuam nos servigos de saude, os quais, por vezes, tornam-
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se fonte de apoio e amizade, ultrapassando o contato estritamente informacional e
clinico. Compatrtilhar as vivéncias da doenga com pessoas externas a familia pode
ser uma forma de melhor ressignificar o processo e definir acdes, ja que o encontro
interacional com pessoas que possuem pensamentos e acdes diferentes acrescenta
novas perspectivas a realidade vivenciada.

Quanto mais interagcbes os membros das familias estabelecem, maiores as
possibilidades de apoio e de estarem aprendendo a lidar com a doenca, ja que € no
encontro com os outros que simbolos e significados sdo definidos constantemente, a
fim de faciltar o enfrentamento da trajetéria. Diante disso, a vivéncia e o
aprendizado da doenca, passa pelas significacbes acerca das perspectivas do
transplante, gerando intensas redefinicbes nas familias.

Ainda, como parte integrante do contexto da doenca, as familias precisam
estar sempre buscando um jeito de se adaptar no que concerne aos aspectos
financeiros, alimentares e relacgdes familiares. E preciso se reajustar para enfrentar
as demandas, sendo que isso ocorre na medida em que sao significadas as
peculiaridades que passam a permear o contexto vivido e as necessidades

identificadas.

A hora que ela ndo podia se virar sozinha eu largava o servico e ia cuidar
ela (ESPOSO). Porque se ele ndo trabalhasse nao tinha dinheiro, 0 homem
da casa, ele que trabalhava. Eles [filhos] lembram muito de ter ficado na
casa do tio deles, eles falam, eles comentam. O mais novo tem depressao,
faz tratamento e eu acho que isso tudo é consequéncia, falta minha, entao
ficam marcas (TRANSPLANTADA — FAMILIA 3).

Depois até me adaptei com a questdo da alimentacdo, a gente se adaptou,
diminui o sal, a gordura aquela coisa toda. A agua para mim no comego era
uma tortura e eu tinha muita sede, era bem complicado
(TRANSPLANTADA). A gente precisava achar sempre um jeito, eu tomava
conta da casa [...] essas coisas assim, entdo a gente foi passando. NOs nos
organizamos com 0S NOSSOS PouCcOoS recursos, eu fazia tudo que eu podia e
gue ndo podia para ajudar ela. Foi uma dificuldade inexplicavel, séo todos
0s aspectos (ESPOSO0). Ai ela [filha] ficava aquele tempo todo na escola, se
ela tinha aula ou néo ela ficava na escola. Era o jeito que nés tinhamos para
ele poder trabalhar também (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

A maioria dos ajustes relatados pelas familias envolvem situacdes cotidianas
da vida, como alimenta¢c&o, medicamentos, trabalho, cuidados com a casa e com 0s
filnos. Os membros da familia se colocam uns nos lugares dos outros
constantemente a fim de melhor suprir as necessidades iminentes, trocando papéis
e passando a significar e desenvolver novas fungdes que até entdo eram dominio de

um membro especifico da familia.



115

Ter de desempenhar alguma atividade nunca realizada anteriormente exige
uma adaptacéo inicial, bem como a articulacdo do self de cada um para que a acao
se desenvolva da forma mais coerente possivel com as crencas existentes no
ambiente familiar. Assim, mesmo com as impossibilidades da pessoa doente, o0s
outros membros passam a desempenhar suas fungbes e papeis devido as
interacdes anteriormente estabelecidas e socialmente construidas no grupo.

Desse modo, a doenca interfere no funcionamento familiar, gerando nos seus
integrantes reflexos consideraveis e que podem permanecer por toda a vida,
dependendo do significado estabelecido para esta vivéncia. Ainda, o grau de
interferéncia no funcionamento familiar depende também do ciclo de vida em que a
familia se encontra e do papel exercido pelo doente neste meio social,
caracteristicas que definem as interacdes, as quais consequentemente guiam as
acOes dos integrantes diante do contexto.

Nesse sentido, a forma de interacdo da familia com a presenca da doenca

tem como simbolo o sofrimento e a realidade de viver passando por dificuldades,

fatores atribuidos ao desgastante processo enfrentado. Ainda, falando sobre esta
realidade e o aprendizado de viver com a doenca, as familias precisam ndo somente
ressignificar o seu funcionamento diante das adversidades do dia-a-dia, mas
também diante das diversas internacées hospitalares da pessoa que tem doenca
renal, especialmente durante o tratamento dialitico.

O hospital e a sua rotina passam a fazer parte da vida da familia, exigindo
novas interacdes, e causando, inicialmente, temor devido a significacdo construida
socialmente sobre o hospital e 0 seu comum distanciamento do ambiente familiar.
Ha também nestes momentos um distanciamento da pessoa doente do seu convivio
familiar, promovendo uma reorganizacao familiar para suprir a lacuna e adequar-se
a situacao.

Eu dialisava aqui, s6 que quando tinha algum problema eu ia para l4 [Porto
Alegre] e la eles me internavam, entdo eu fazia didlise 14 no tempo que
estava internada, até que um dia eu fui e fiquei me tratando s6 14, nem sei
guanto tempo fiquei internada. Foi tdo dificil, ele [esposo] tinha que ficar no
corredor ou naquelas cadeiras |4 sentado. [...] Ai com o tempo acho que tu
termina  se acostumando, j& passava mais l& do que aqui
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 3)

Para falar a verdade quando ele estava na hemodialise ele vivia mais no
hospital do que em casa, passava mais la do que aqui (FILHA) Tive umas
guantas vezes, sO passava la (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).
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A internacdo traz a tona mais incertezas sobre a continuidade do
adoecimento, pois 0 hospital se caracteriza como um local buscado quando outras
instancias dos servicos de saude ndo conseguem resolver a situacdo. Por outro
lado, a partir das diversas interacdes estabelecidas com este meio social, as familias
parecem incorporar a realidade hospitalar em seu processo de lidar com a doenga,
possivelmente pelo entendimento de sua necessidade devido a manutencéo da vida
e do bem-estar do familiar.

Destaca-se que mesmo nas familias em que a pessoa doente ndo realizou
tratamento dialitico prévio ao transplante, verifica-se também seu distanciamento do
ambiente familiar pela constante frequéncia nos servicos de saude para realizagdo
de exames e acompanhamento. Ocorre entdo um rompimento parcial das interacdes
da familia com esta pessoa, prejudicando o funcionamento cotidiano da familia.

Nesta subcategoria percebe-se que aprendendo a lidar com a doenca exige
movimentos constantes das familias durante a trajetéria, bem como estabelecendo
momentos em que passam a melhor assimilar a doenca por vivenciar
cotidianamente suas peculiaridades.

Neste contexto tem-se a categoria ‘ESPERANDO O TRANSPLANTE”
(Diagrama 4), que integra a realidade das familias que aguardam um o6rgdo de
doador falecido, sendo encaminhadas ou nédo para a lista de espera, bem como
aguelas que ndo passam pela lista, pois tem doador vivo, mas também permanecem
na espera até o momento adequado para realizacao do transplante.

Podem ser verificadas as aproximacdes com o servico de saude de referéncia
para a realizacdo do procedimento e as interacdes estabelecidas pelas familias com as
peculiaridades do transplante. Tais situacdes direcionam para 0s movimentos que 0S
membros devem fazer com o interior e com o exterior para concretizar esta possibilidade.

Esta categoria € formada pelas subcategorias: Sendo comunicada sobre a

lista de espera; Ndo sendo comunicada sobre a lista de espera; Deslocando-se

para um servico de referéncia; Tendo percepcdes sobre o transplante.
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TRANSPLANTE
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sobre o
transplante

Sendo N3zo sendo
comunicada comunicada
sobre a lista de sobre a lista de

espera espera

Deslocando-se
para um servigo
de referéncia

Diagrama 4 - Esperando o transplante

Sendo comunicada sobre a lista de espera refere-se a maneira de
aproximacgdo das familias com o contexto do transplante, no qual os doentes séo
apenas informados sobre a possibilidade de entrar ou ndo para a lista de espera e
encaminhados para o servico de referéncia para o transplante. Eles recebem poucas

informacBes neste momento, precisando definir a entrada ou ndo para a lista de

forma répida, o que interfere nos significados atribuidos a esta vivéncia devido ndo
terem tempo para interagir consigo e nem com 0s outros membros da familia sobre a
situacdo. Mesmo que as pessoas normalmente tenham guias internos de conducao
diante das situacdes, a associacdo do self com a mente, bem como a interagdo com
outras pessoas se faz relevante para melhor organizar as acbes a serem

estabelecidas.

Eu ndo sabia nada, a minha familia muito menos. Aqui [municipio do
estudo] eles nem falam nada eu acho, para nés nunca falaram nada. Eu fui
parar na lista em Porto Alegre. Eles me mandaram daqui pra |a. Eles sé te
mandam, avisam que Vvao te colocar na lista de transplante
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 5).

Eu tinha uma semana de hemodialise, ai o doutor disse assim para mim: Tu
vai querer entrar na lista? Eu disse: Claro que vou. Ai ele me deu a
autorizagcdo e mandou a secretaria fazer a ficha e me deu os exames para
fazer. Bom, no meu caso eu dei o meu nome, fazia os exames e ficava
esperando (TRANSPLANTADO - FAMILIA 7).

Até a gente falava em transplante, mas nao tinha conhecimento. Foi
encaminhado por aqui pela clinica de hemodidlise mesmo. Quando eu
entrei na fila era rarissimo. [...] Mas eu entrei em seguida, eu comecei a
fazer [hemodialise] em abril, em novembro eu ja estava na fila. Eles pediram
guem queria entrar na fila, eles perguntaram porque tem muita gente que
nao quer (TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).
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No momento em que sdo questionadas sobre o desejo de entrar para a fila do
transplante, a maioria das pessoas refere que néo tinha conhecimento sobre este
processo. Ainda, tal contexto associado a precariedade de orientacbes recebidas
reflete na conducédo da doenca pelas familias e pode dificultar a compreenséao do
percurso vivenciado. As familias passam a transitar em uma realidade
desconhecida, necessitando de diversas interacfes sequenciais a este evento (de
entrada ou ndo para a lista) para conseguir melhor elaborar as a¢des que irdo
determinar a continuidade do processo.

O encaminhamento das pessoas para a lista de espera caracteriza-se como

sendo algo mecénico e comum nos servigos de saude de nefrologia, tornando, de

certo modo, as familias ndo participativas no processo de decisao das possibilidades
de tratamento da doenca, como o transplante. Nesse sentido, a perspectiva acerca
do transplante é somente definida e significada quando as familias passam a
receber informacfes consistentes sobre a realidade, ja& que é dificil atribuir
significados a algo que nédo é verdadeiramente vivenciado, permanecendo apenas o
imaginario e as simbologias construidas socialmente sobre o que se ouviu falar do
transplante.

Receber a comunicacdo sobre a lista de espera de transplantes nao
caracteriza a entrada de fato para ela, mas sim o momento em que € fornecida as
familias a possibilidade de escolha para serem encaminhadas para Porto Alegre,
municipio referéncia para a realizacdo do procedimento e acompanhamento. Nesse
sentido, quanto mais demorada a comunicacéo das familias sobre isso, mais morosa
também a efetivacdo de sua entrada na lista.

Mesmo que algumas familias recebam a notificacdo sobre a possibilidade de
encaminhamento para a entrada na lista de espera optam por nao realiza-lo
inicialmente, na crenca de que a pessoa doente esta bem em tratamento dialitico,
ndo sendo necessarias outras intervencées que podem exigir novas interacfes e

ressignificacdes da realidade.

Na verdade ele ndo queria fazer o transplante no inicio, ele custou a entrar
na fila porque ele ndo estava se sentindo tdo mal (ESPOSA). Sempre foi
ofertado, ndo s6 aqui como em Rio Grande também, eu fazia dialise la
guando a gente ia [...] e a assistente social que visitava la conversou
comigo, perguntou e eu disse da minha negativa. Eu ia levando até que eles
aqui me botaram na parede: ou tu entra ou tu assina um documento que
esta desistindo. Porque no inicio eu fazia hemodialise e ndo aparecia nada,
estava bem, o corpo esta forte, o organismo esta forte e tu ndo sente, mas
com o passar do tempo tu comecga a te abalar, porque ela limpa o que tem
que limpar e outras coisas (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).
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Necessitar de um tratamento dialitico, causa por si sé, sofrimento as familias,
pois normalmente envolve experiéncias novas que exigem sua adaptacdo e
reorganizacao. Adicionado a isso, submeter-se concomitantemente a aproximacoes
com o contexto do transplante pode causar certo temor devido a necessidade de
constantes significagfes dos integrantes das familias para adequar-se a mais esta
vivéncia, fazendo com que optem por ndo entrar em lista de espera inicialmente,
mesmo com o0 recebimento de informacfes. Cada familia conhece seus limites e
possibilidades, bem como o tempo que precisa para estar apta a enfrentar
determinada situag&o, sendo que para isso faz op¢des enquanto seus membros vao
interagindo e buscando formas de assimilar as demandas seguintes.

Além do mais, o reconhecimento de simbolos que identifiquem que o familiar
apresenta qualidade de vida enquanto realiza tratamento dialitico pode fazer com que
seja afastada a necessidade de buscar outra forma de viver. Para que mudar algo que
esta indo bem? A possivel aproximacdo com o contexto do transplante ocasiona
também aproximacao com o incerto e com a necessidade da construcéo e adequacao
de muitas significages diante das novas interagdes, talvez desconhecidas podendo
desacomodar novamente as familias. Nesse sentido, os integrantes podem perguntar-
se novamente: sera que isso vale a pena neste momento? E assim, viver deixando

para depois a possibilidade de entrar na lista de espera.

Por outro lado, ndo sendo comunicada sobre a lista de espera engloba as
familias que ndo recebem orientacbes para a entrada do familiar na lista e nem
encaminhamento para Porto Alegre, fazendo com que atuem, de modo

independente, buscando saber sobre o transplante para efetivar sua realizacdo. O

interesse pela busca ocorre devido interacdes no proprio ambiente familiar, com
amigos, profissionais de saude e até mesmo com meios de comunicacdo, 0s quais

influenciam o despertar de significacdes para esta realidade.

Eu levei quase um ano para entrar na fila. Foi o nefro, 0 mesmo que me
baixou ele mesmo que me encaminhou, fez a papelada toda
(TRANSPLANTADO). N&o se sabe porque demorou, talvez muita gente
(CUNHADA — FAMILIA 1).

Eu s6 sabia o0 que via na televisdo: que quem transplantava tinha uma vida
bem normal e vendo outras pessoas. Uma colega ela ja tinha transplantado
e tinha perdido um rim e tinha voltado pra dialise, entdo a gente conversa,
foi através da [colega] que eu fiquei sabendo como funcionava
(TRANSPLANTADA). Eu sabia que ela tinha que ir para Porto Alegre,
porque aqui a gente ndo ia conseguir, foi 0 que a gente fez, fomos la
batalhemos até entrar na Santa Casa, era dificil conseguir (ESPOSO -
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FAMILIA 3). Aqui [municipio do estudo] eles, na época, ndo colocavam a
gente na lista, a gente pedia e ndo. O doutor [nefrologista] sempre achava
alguma coisa para dizer para a gente que ndo dava, ai eu resolvi ir por
conta, eu fui a Santa Casa [Porto Alegre] e entrei na lista
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 3).

Eu ja estava fazia mais de ano na hemodialise e eu vi uma reportagem na
televisdo, naquela época a internet, para a gente que é pobre, o0 acesso era
muito pouco. Eu cheguei e conversei com o meu médico e perguntei da
possibilidade de eu fazer o transplante, o que precisava, como que eu podia
fazer e com o que funcionava esse sistema. Ainda néo tinham falado para
mim ndo (TRANSPLANTADA). Isso na verdade é até meio secreto aqui,
esse negocio alguém ganha dinheiro com isso (ESPOSO — FAMILIA 6).

Atrasar o encaminhamento das familias para as aproximagfes com 0s
trAmites que envolvem o transplante é também retardar o processo interacional dos
seus integrantes com este contexto, bem como a organizagdo familiar para
considerar essa demanda possivel. No entanto, destaca-se que as familias passam,
a partir do diagnéstico da DRC e dos tratamentos pré-transplante, a transitar por
caminhos que favorecem interacdes com pessoas que falem sobre o assunto,
estimulando a busca junto aos servicos de salde sobre as possibilidades existentes,
mesmo que ndo tenham sido informadas anteriormente sobre elas. Além disso,
escutar sobre o transplante nos meios de comunicacdo passa a fazer sentido na
vida dessas familias apds o diagnéstico da doenca renal, ja que esse procedimento
passa a ter uma proximidade maior com a vivéncia do adoecimento e com a
possibilidade de viver com mais qualidade de vida.

A busca de informacfes sobre o transplante pode envolver uma trajetoria
mais solitaria para muitas familias, em que os membros precisam constantemente
assumir papel ativo na definicdo de acdes e estratégias para as suas necessidades,
além de precisar interagir nos mais diversos meios sociais. Diante disso, percebe-se
gue a vivéncia do processo com o transplante possui dificuldades que devem ser
significadas pelas familias em cada momento para que possam seguir em frente.

Na continuidade da vivéncia das familias, a subcategoria deslocando-se
para um servico de referéncia representa o inicio da trajetéria de viagens para a
capital do estado, a fim de aproximages com os profissionais que irdo dar suporte e
realizar o transplante. Algumas familias recebem o encaminhamento ainda em
periodo de diagnédstico, ja outras, conforme descrito, quando iniciam algum

tratamento dialitico ou ainda quando elas mesmas buscam por auxilio.

Ela tomava medicamentos e fazia exames sempre. Ela fez muitos, néo
tenho conta de quantos exames ela fez (MAE). Eu ia toda hora fazer
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exames em Porto Alegre, mas depois que comecaram as viagens € que foi
dificil, muito cansativo (TRANSPLANTADA). Mas os médicos muito bons 13,
todas as davidas eles sempre me explicaram, tudo o que eu precisei, tudo o
gue ela precisou sempre tivemos. L4 a explicacdo eu tinha todinha, na
minha lingua (MAE — FAMILIA 2).

Eu com o nefrologista daqui s6 tive o diagnéstico e o encaminhamento para
Porto Alegre e depois nunca mais. Ai a gente correu para fazer os exames,
a minha prima abandonou a clinica na época porque nds estavamos toda
semana fazendo exame em Porto Alegre (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

A [enfermeira] comegou a dar informacdes, comegamos a conversar, ela
marcou a primeira consulta la em Porto alegre e ai sim foi que eu comecei a
me inteirar sobre o transplante. [...] L4 sim nos deram a realidade, ai tu
comeca a passar por todo aquele processo. Tem um monte de consulta:
nutricionista, assistente social, psicélogo, enfermeira e ai que a gente
comecou realmente se inteirar com as poucas informacdes que eu ja tinha e
ai tive mais informa¢des. Eu acho que aqui nem eles tinham muita
informacao [...] L4 que eles explicam como funciona, o que é o transplante,
como é um transplante, o que tem depois do transplante, eles explicam
tudo. As informagBes mais claras e precisas que eu tive foi em Porto Alegre,
ai sim eu decidi se eu tinha condigbes de fazer (TRANSPLANTADA -
FAMILIA 6).

Receber encaminhamento para Porto Alegre representa mais uma etapa que
as familias precisam enfrentar diante da trajetéria do adoecimento renal e, em
especial, na vivéncia com o transplante, chegando mais proximas (embora ainda
longe) de sua efetivacdo. Assim, tal periodo se caracteriza por ser permeado por
intensas decisdes no contexto familiar, pois recebem uma quantidade consideravel
de informagdes e precisam escolher a sua maneira de continuidade no processo. E
mais um momento de construcdo e reconstrucdo de significados, movimentado pelo
confronto da realidade do transplante com a das familias, demandando, na maioria
das vezes, sua reorganizacao.

Essa reorganizacdo nao envolve somente adequacdo de funcbes e papeis
familiares, mas também de questbes financeiras para as viagens, ja que o municipio de
origem dista 377 quildmetros de Porto Alegre e as familias precisam arcar com 0s gastos
do deslocamento (carro pessoal e/ou 6nibus) e da alimentacdo, quando ainda néo

recebem auxilio/beneficio ou até mesmo pela precariedade nas informacgdes recebidas.

Passamos muitas dificuldades financeiras antes dela receber o auxilio. A
gente ndo tinha dinheiro para levar, tinha que levar almogo [para Porto
Alegre] (MAE — FAMILIA 2).

NOs iamos para Porto Alegre fazer o pré-transplante de carro proprio
(TRANSPLANTADO). Porque a gente nao sabia que tinha o carro da saude,
a gente s6 ficou sabendo do carro da salde depois do transplante
(ESPOSA — FAMILIA 9).
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Assim, a partir do encaminhamento da pessoa doente e sua consequente
vinculagdo ao servigo de referéncia na capital do estado, torna-se necessario passar
por uma série de fases para estar apto a receber o 6rgdo. Desse modo, sao
realizados exames e consultas peridédicas com profissionais de diversas areas da
saude para acompanhamento, bem como fornecidas todas as orientacdes que
devem ser incorporadas no contexto das familias.

Apesar disso, ndo séo informacdes impositivas e sem sentido, pois todos o0s
membros destacam o suporte recebido por estes profissionais e o compartilhamento
de todas as opc¢des sobre o transplante, boas ou ruins, prés e contras, fazendo com
que as familias assumam papel ativo diante do processo. Estar em poder destas
informacdes torna-se ao mesmo tempo mais facil para as familias, por conseguirem
significar todas as possibilidades, mas também dificil ja que talvez muitas
significacdes e simbologias esbarram nas suas crencas e forma de funcionamento.

Nesse sentido, a subcategoria tendo percepcdes sobre o transplante
ocorre quando as familias assimilam a realidade, atribuem significados e definem
acOes a partir, principalmente, das interacdes estabelecidas junto aos profissionais
dos servicos de Porto Alegre e outras pessoas que também enfrentam esta
realidade. As percep¢cbBes sdo as variadas, porém destacam-se as que envolvem
significados negativos como o0 medo da morte e do érgdo ndo chegar a tempo e as
de significados positivos, como esperanca e qualidade de vida.

A gente quando vai nas consultas la [em Porto Alegre], antes do transplante
mesmo, outras pessoas que ficam na espera falam coisas ruins, que
ficaram um ou dois anos e rejeitou e tiveram que enfrentar a maquina e
entrar na fila e fazer outro transplante e tudo essas coisas, mas outros falam

coisas boas (MAE). Eu fiquei um pouco com medo por causa do transplante
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 2).

Era uma possibilidade de vida para mim bem melhor, para ndo ter que ficar
dependente de uma maquina, poder voltar a me alimentar bem, poder voltar
a tomar 4gua, poder ter uma nova vida e eu queria poder retornar a minha
vida (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

Eu dizia: tu vai chegar a fazer sim, eles vao vir antes! Eu tinha sempre a
esperanca dele fazer (MAE — FAMILIA 7).

Eu pensava em tudo, pensava que podia ficar na mesa [de cirurgia]
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

Ele tinha medo eu acho de fazer o transplante, morrer ndo sei (ESPOSA).
Era medo da mesa, de morrer (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).
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A partir de suas percepg0Oes, as familias vivem estando na corda bamba, de
um lado enfrentando o medo da possibilidade de rejeicdo e da morte (anterior ao
transplante e durante o procedimento cirdrgico) e de outro a esperanca de viver
melhor e de poder retomar sua vida. E preciso, neste momento, encontrar formas
para a busca de equilibrio e estabelecer interagbes no grupo familiar, as quais
almejam apoio para seguir em frente, ultrapassar o medo e realizar o transplante.

Mesmo nas familias que tem um doador vivo, a incerteza quanto a sequencia do
processo causa temor, pois circulam informacdes diversas sobre a rejeicao, necessidade
de ir para a hemodidlise, realizacgdo de um novo procedimento, dentre outros. O
relacionamento interacional nos servicos de salde, com pessoas que tem vivéncias
semelhantes expde intensamente a realidade de (con) viver com a doenca renal.

Ainda, a necessidade de realizar uma cirurgia causa certo temor as familias,
possivelmente pela associacdo simbodlica com a alta taxa de mortalidade em
periodos mais remotos, durante os procedimentos cirirgicos. Tal significacdo ainda
paira sobre a sociedade e sobre muitos grupos familiares, interferindo na forma de
enfrentamento do transplante.

Também como aspectos negativos identificou-se a descrenca no processo
das familias que aguardavam um doador falecido, pois ndo esperavam que o familiar
iria ser chamado para a realizacdo do transplante em tempo habil, podendo morrer

antes disso ou entdo pela dificuldade dos fatores de histocompatibilidade.

A gente soube da doenga e soube que ele entrou para a fila de espera, s6
gue a gente sabia que a fila era tdo longa que de repente ia demorar tanto
tempo. Eu para mim eu tinha que ia demorar muito tempo (CUNHADA). Nao
é tanto pela fila, tem que ser compativel, pode ta la, chegar agora la e tem
gente bem na frente e ndo consegue, ndo adianta, tem que fechar tudo,
muita coisa tem que ser compativel ali (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Ele dizia para mim as vezes: Ah mae eu acho que eu nao vou fazer, acho
gue ndo vao nunca me chamar, vai ser como o [colega de hemodialise] que
chamaram depois que ele morreu. Ele dizia também para mim que nao valia
a pena porque os rins duravam s6 sete anos (MAE). Ai depois eu vim
conhecer o pessoal de la e eu vi que tinha gente com 30 anos ja de
transplantado (TRANSPLANTADO — FAMILIA 7).

Essas e outras possibilidades passam a invadir o contexto das familias, pois
durante o acompanhamento em Porto Alegre e a entrada para a lista de espera sao
alertadas sobre as probabilidades de receber um 6rgdo e a dura realidade da
espera, da compatibilidade, dentre outros. Nesse sentido, diante de tantas

dificuldades para a efetivacdo do procedimento, 0s integrantes passam a viver néo
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acreditando, talvez como forma de protecdo para a familia caso realmente o 6rgéo
ndo chegue a tempo. E melhor construir significados sobre a dor e ter os integrantes
preparados interacionalmente para esta vivéncia, do que ter a esperanca em algo
que pode ndo ocorrer.

Além disso, a informacdo de que o 6rgdo tem um tempo especifico de
durabilidade parece inquietar os membros das familias, pois ocorrendo a rejeicdo elas
retornam ao inicio do ciclo do adoecimento e retomam também todas as significacbes
ja construidas anteriormente, como, por exemplo, o sofrimento da espera e dos
tratamentos dialiticos. Entéo, fica a duvida: serd que vale a pena? Ressalta-se que
essas definicbes partem de constru¢des simbdlicas definidas pelas familias, as quais,
por meio das interacdes, podem ser reforcadas ou ressignificadas.

De outra forma, algumas familias passam a perceber o transplante como uma
possibilidade de trazer novamente o doente para a vida, jA que aos poucos vao

vivenciando o acentuamento da doenca e das condi¢des clinicas do familiar.

Quando a gente descobriu isso, que havia uma possibilidade, a gente ja
concordou por que a gente sabia que do jeito que ela estava ndo tinha como
resolver. Tudo que nos desse uma possibilidade de chance de vida,
gualquer coisa que surgisse para tentarmos melhorar (ESPOSO — FAMILIA
6).

O transplante € associado a vida e a crenca de prorroga-la apesar do
adoecimento renal. Assim, as familias passam a encara-lo como uma chance que deve
ser aproveitada, ainda que saibam das dificuldades que envolvem sua manutencéo. E a
possibilidade, mesmo que momentanea, de desvinculacdo dos tratamentos dialiticos e
do sofrimento que esses causam ou podem causar cotidianamente.

7

Identificando familiares com compatibilidade € a acdo que as familias

estabelecem a partir do encaminhamento para Porto Alegre e com as suas
definicbes da familia sobre o transplante. Detectam-se aproximacdes e

afastamentos entre os integrantes da familia devido as chances da compatibilidade.

Tem que ser da pessoa mesmo. Dai ele disse que iria doar o rim para ela e
depois quando ela precisou chamaram ele para fazer os exames. Queria eu
doar para ela, porque eu sempre disse que sou mais velha e ele era mais
novo. Tinha uma irma dela que queria fazer os exames também, que € a
outra irma, mais velha que ele (MAE). O [irm&o] também, s6 que era novo
na época e ndo pode (TRANSPLANTADA — FAMILIA 2).

A minha familia é cada um por si, até para fazer um exame de
compatibilidade. N&o sei quem falou com ele e ele foi fazer o exame, mas
ele ficou muito nervoso, ai pediram para ele repetir em um, dois meses e ai
ele ndo quis. [...] Eu acho que eles [irmaos] pensam que nunca vao passar
por nada disso, nunca vdo precisar de ninguém, ele bota na carteira de
identidade dele que ele ndo é doador, ele ainda veio aqui e me mostrou. Os
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irmaos dele [esposo] quiseram saber se poderiam ser, 0s meus tem uns que
nem sabem (TRANSPLANTADA — FAMILIA 3).

Dos meus irmdos ninguém quis. Uma das primeiras coisas que eles
perguntaram para mim la em Porto Alegre foi se havia familiar, que eles
procuram na familia primeiro. Na verdade assim, até tinha marcado uma
reunido para falar com eles sobre esse assunto, mas eu creio que eles
foram avisados sobre o que era e ninguém foi, nés ao total somos seis. Eu
ndo cheguei a falar particularmente com nenhum, mas eu marquei para ver
se algum queria fazer exames coisa assim. Na época so6 tinha um menor de
idade o que n&o poderia doar, 0s outros todos maiores, dai eu marquei, mas
ninguém foi. Eu sei que isso ndo é ato pra qualquer um, é um ato de amor,
entdo eu nédo fiquei assim tdo decepcionada com eles (TRANSPLANTADA —
FAMILIA 6).

As questdes que envolvem a compatibilidade e a busca pela descoberta da
possibilidade de potenciais doadores familiares tendem a desestabilizar a maioria
das familias, sobretudo aquelas que nunca discutiram sobre o assunto e que,
portanto, ndo tem significagbes pré-definidas. Nesse sentido, os simbolos e
significados estabelecidos na sociedade passam a ser referéncia para as formas de
acao dos integrantes, como, por exemplo, a negativa para a realizacao dos testes de
compatibilidade, devido o preconceito que ainda persiste sobre o tema de doacgao de
orgdos. Além disso, as pessoas associam a doagdo com o receio de precisar
posteriormente do 6rgdo doado, simbologia que também prejudica a aceitacao para
a realizacao dos testes e possivel cirurgia.

O medo de precisar doar um 6rgdo ou até mesmo do pedido do doente para
realizacao dos testes de compatibilidade termina por afastar os integrantes das familias
gue nao estado preparados para interagir com este contexto, criando assim divergéncias
e conflitos familiares que podem perdurar no processo de vida das familias.

Por outro lado, a doacéo pode ser vista como sendo um ato de amor, quando

faz sentido desenvolver essa acédo ao colocar-se no lugar do outro. Diante disso, a
opcao de realizar os exames e a doacdo do rim sdo decisdes pessoais, ja que 0S
processos interacionais e os significados estabelecidos na vida de cada um € que
irdo direcionar para esta acdo. O desejo é manifestado, na maioria das vezes, por
pessoas que tém interacdes fortes entre si, mas também pode surgir como um ato
de solidariedade de pessoas em que tiveram restritas ou nenhuma interagdo, mas
gue também conseguem se colocar verdadeiramente no lugar do outro com o intuito
de auxiliar.

Apesar disso, ndo basta ter somente o desejo de doar o rim, € preciso ter plenas

condicbes de saude para evitar que problemas futuros aparecam. Assim, muitos
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familiares vivenciam o processo sendo descartados apds a realizacdo dos exames ja

gue apresentaram problemas de salde incompativeis com a possibilidade de doacéo.

Um irmdo que mora em Porto Alegre fez todos os exames para me doar o
rim. Ele queria fazer isso ai, mas como ele tinha problema de hepatite o
doutor ndo deixou ele fazer [...] ele fez todos os exames |4 e descartaram
ele, ficou muito triste (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Eu fiz o teste de compatibilidade. Eu era compativel, s6 que nos exames
que eu fiz apareceu uns cistos no rim, ai eles disseram que ndo dava pra
ser a doadora porque tinha um com cisto (MAE — FAMILIA 2).

A vé que podia doar o 6rgdo para ela. Ai a vé comecou a fazer os exames
tudo, ai foi quando a gente descobriu que a vo tinha tireoide e ela fumava, ai
ndo podia doar. Ela era uma doadora 100% compativel (FILHA — FAMILIA
5).

Os primeiros exames que ele fez descobriu que tinha Doenca de Chagas
(TRANSPLANTADA). Eu sempre tive um espirito aberto para essas coisas
porque eu sempre fui doador de sangue, ai quando eu fui tirar sangue para
ver se podia fazer o teste descubro a Doenca de Chagas. Se nado fosse isso
talvez podia ter morrido de chagas (ESPOSO — FAMILIA 6).

Na peregrinacdo por um familiar compativel, as familias passam a descobrir
novos problemas de salde entre os seus membros, alguns também cronicos,
impedindo a doacgdo e, por vezes, terminando com as chances de realizagdo do
transplante com doador familiar, ja que alguns eram os Unicos disponiveis ou Unicos
com alta taxa de compatibilidade. Nesse sentido, a vivéncia com o transplante renal
demonstra novamente a incerteza do processo que envolve cada etapa, pois ao
mesmo tempo em que se tem um doador, 0 mesmo pode ter sua chance perdida apos
a revelacdo dos resultados dos exames. S0 muitas etapas que precisam ser
ultrapassadas para a efetivacdo do transplante e nesse duro sistema encontram-se as
familias na busca por aprender a viver com a presenca da DRC e suas peculiaridades.

Neste contexto, existem também as familias que entre os seus membros circula
o interesse da doac&do, mas a pessoa doente ndo aceita que sejam realizados o0s

exames para ver a compatibilidade, acreditando que podem prejudicar os familiares.

Os outros queriam também ir para 14, mas eu nao deixei. Eu disse: eu estou
bem, estou na hemodialise. Depois mandaram chamar os outros, eu disse
ndo doutor, eu vou esperar, se eu me sentir mal, eu sei que eles me dao.
Faz o que tiver que fazer ai, mas eu ndo vou prejudicar eles porque eles
precisam trabalhar. O servigo ndo é facil para esses guris doarem o rim, eu
sei que se eu estivesse mal eles me doariam, eles dariam. Mas enquanto eu
fosse aguentando eu esperava um cadaver. Vai saber o que iria acontecer e
ai eu iria me sentir culpado depois, ainda mais que a familia é toda
problematica (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Eu ndo quis. Como é que eu vou pegar de um filho se amanha ou depois eu
ndo sei. Nao foi feito teste porque eu ndo queria mesmo. Eu preferi entéo
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gue se tivesse que morrer, porque ndo iria pegar. Eu iria ser egoista demais.
Eles nem chegaram a falar porque ja sabiam, eu ja me adiantei e disse que
ndo queria saber (TRANSPLANTADO). Ele ndo quis, dizia: vai que depois
dé um problema neles e ai eu estou com o rim deles? (ESPOSA — FAMILIA
10).

Identifica-se quanto é dificil modificar algo que tem uma construcdo social
forte na sociedade, como o processo de doacdo de 6rgdos. Nesse sentido, 0s
préprios doentes, mesmo precisando de um érgédo para viver e podendo até mesmo
morrer antes de sua chegada, optam por permanecer na espera de um doador
falecido, evitando desse modo qualquer tipo de prejuizo na vida dos seus familiares.

“‘Pegar o rim de outra pessoa” pode ter um significado de culpa tdo relevante
nas interacdes do self e da mente dessas pessoas, que faz com que prefiram a
morte do que viver com algo que néo lhes pertence. Assim, os integrantes da familia
aceitam a decisdo do doente para evitar conflitos e o grupo passa a viver com esse
acordo estabelecido. Tanto a acdo de doar o rim, quanto a de aceita-lo envolvem
significacdes internas de cada pessoa, quando na interagdo com o self definem a
melhor deciséo a ser tomada e adequada ao contexto social em que se vive.

Ap6s o encaminhamento para Porto Alegre e a realizacdo dos exames

necessarios, as familias permanecem vivendo em alerta, vivendo o momento

presente, permeadas por apreensao devido espera pela realizacdo do transplante e

cuidado para manter as condicdes de saude do familiar.

Claro que a apreensédo € sempre grande, mas a gente ja tinha uma nocao
basica de como é que funcionava quando chamavam. Noés ja ficavamos
mais ou menos preparados (ESPOSO). E que |4 ndés temos uma equipe
muito boa, com psicélogo, assistente social, enfermeira e quando esta se
preparando para o transplante, a gente passa por toda essa equipe
(TRANSPLANTADA). Dao todas essas informagfes em detalhes (ESPOSO
— FAMILIA 6).

A gente vivia s esperando esse transplante, vivia sé pensando dia e noite.
O telefone sempre ligado, uma bolsinha sempre pronta para qualquer.
Sempre se cuidando, porque o dia em que aparecesse ele tinha que estar
com salde perfeita (ESPOSA — FAMILIA 9).

Tinha sempre uma mala pronta ali porque se chamassem, tem vez que é
guatro horas e as vezes é trés, outras vezes é cinco horas né, para tiir e
fazer. Eu ja sabia, porque eles fazem reunido la com as enfermeiras. As
enfermeiras é que deixam a gente bem a par das coisas
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).

As familias desejam, com muita intensidade, a realizacdo do transplante,
especialmente pela significacdo da possibilidade de retorno a vida atribuida ao

procedimento. Assim, a espera pela sua realizagdo caracteriza-se por causar
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apreensdo, tanto nas familias que estdo em fila e aguardam o 6rgéo, quanto nas que
tem o doador vivo, mas que também precisam esperar, seja, pela faléncia renal ou
pelo aparecimento de sintomas debilitantes.

Essa espera interfere no cotidiano das familias, pois passam a desempenhar
acbes para permanecer preparadas constantemente, no caso de serem
surpreendidas por um telefonema sobre um doador ou por complicagcdes do
adoecimento renal. Com isso, vivem em alerta e com uma organizacao especifica
para o periodo, a qual é influenciada pelas interacdes estabelecidas com o servigco
de Porto Alegre. E por meio delas que as familias ressignificam sua realidade e
organizam sua forma de viver, pois qualquer acdo diferente da preconizada pode
interferir no processo de manutencédo da vida do familiar.

Nesse sentido, estando com a mala pronta reflete a simbologia que as familias

atribuem a vivéncia de esperar pelo 6rgao, pois enquanto permanecem vivendo assim
€ porque existe a possibilidade de realizacdo do transplante. Além disso, cabe
destacar o reconhecimento que as familias tém pela equipe de Porto Alegre, ja que
essa compartiha a maneira de adequacdo necesséria para a realizacdo do
transplante. A equipe se insere na vida das familias, em um momento de muita
fragilidade, quando elas ndo tém, muitas vezes, significagdo nenhuma sobre o
transplante e precisam compartilhar informacdes que passam a ter sentido na vida
dessas pessoas. E como se entrassem no contexto das familias para conseguir
desenvolver suas ac¢des e alcancar com qualidade a realizacdo do procedimento.

A categoria TENDO UM ORGAO envolve o periodo em que as familias que
aguardam um doador falecido recebem o comunicado sobre a existéncia de um
orgao que pode ser compativel, definindo a continuidade do processo do transplante
diante desta noticia, perpassando pelos entraves enfrentados para a realizacéo
efetiva do transplante ou ndo. Também, nesta categoria encontram-se as familias
que tem o doador vivo e diante das condi¢Bes clinicas apresentadas necessitam
realizar o procedimento em um curto intervalo de tempo.

E um momento de intensa ansiedade e que envolve a familia de maneira
significativa, (re) estabelecendo interacdes e aproximando o contato entre todos
para buscar o bem-estar do doente renal. E a aproximacéo de algo esperado e de
certo modo planejado pelas familias, porém que nem sempre é concretizado devido

as peculiaridades que envolvem o transplante.
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As familias nesse periodo aprendem a lidar mutuamente com as alegrias e 0s
medos de ter a possibilidade de um transplante, mas também com as frustracdes de
chegar tdo proximo e nao poder realizar, seja pela incompatibilidade ou pela
condicdao clinica.

TENDO UM ORGAO (Diagrama 5) engloba as subcategorias Sendo

comunicada sobre o 6rgéo e Precisando fazer o transplante;

TENDO UM
ORGAO

Precisando
fazer o
transplante

Sendo
comunicada
sobre o drgao

Realizando o
transplante

N3o realizando o
transplante

Diagrama 5 - Tendo um érgéo

Precisando fazer o transplante é a condicao pela qual as familias que tem
um integrante como doador enfrentam, pois a pessoa que tem a DRC ndao realiza
tratamentos dialiticos prévios e, com isso, hdo tem como amenizar a sintomatologia
de outra maneira se nao realizando o transplante.

Acho que se nao fizesse ia fazer hemodialise. Porque eu comecei a ndo
comer, urinava pouco (TRANSPLANTADA). E, se ela n&o tivesse o doador
era para as maquinas, ela ia ter que ir para a hemodialise. No caso, ela ndo
esperou, foi 0 irméo dela que doou (MAE — FAMILIA 2).

As minhas taxas j estavam muito altas e eu ndo tinha fistula, nem nada. Ai
ele [médico] disse: ou a gente faz o transplante ou a gente vai ter que
colocar um cateter e fazer didlise. A minha prima disse: vou eu doar e ela
ndo vai dialisar. Eu ja estava muito fraca ndo conseguia nem pentear o
cabelo, j4 estava vomitando a alimentacdo. Foi um desespero, era a Unica
solugéo, entdo todo mundo se mobilizou (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Com o avanco da DRC, as familias precisam se organizar, por vezes,
rapidamente para que o0 transplante seja realizado, evitando, assim, o

encaminhamento para a hemodialise. Nesse sentido, tal situacao é significada para
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essas familias como sendo a unica solucdo, j& que a hemodialise, permeada por

significados negativos, ndo é uma possibilidade cogitada neste momento.
Assim, estas familias se desequilibram devido os significados construidos
acerca da sequéncia dos fatos caso o transplante ndo seja efetivado. Portanto,

identifica-se todo mundo se mobilizando para que logo o familiar possa realizar o

procedimento e reestabelecer sua saude e o equilibrio do grupo de forma geral.

Mesmo quando ja foram realizados os exames prévios de compatibilidade e a
definicdo de provaveis doadores familiares, ainda assim conflitos podem ocorrer na
familia neste momento, pois é quando realmente o que era algo incerto (a doacgéo)
se transforma em algo certo (o transplante), exacerbando com isso as construgdes
simbdlicas do self de cada familiar acerca do processo.

Na época a minha tia ficou com medo, claro uma filha saudavel passar por
uma cirurgia € complicado, o ex-marido dela incomodou muito, ela se
separou dele por causa disso, ndo queria que ela doasse porque ela ia
morrer, disse que a minha tia tinha que impedir. Mas os irmaos apoiaram, o
meu tio também e a tia estava com medo, mas também apoiou
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Pode ser que o doador precise enfrentar diretamente as pessoas com as
quais tem interacdes mais expressivas para concretizar seu desejo de doar o 6rgao,
desencadeando assim conflitos entre os membros e consequéncias permanentes no
grupo familiar pela existéncia de significagcbes diferentes sobre a doacgédo. De
qualquer forma, a familia precisa, em conjunto, solucionar a demanda apresentada,
mesmo com opinides diferentes e opostas, ressaltando que o transplante é um
assunto que deve ser significado na familia, pois as acdes sdo definidas nesse
contexto inicialmente.

Nesse sentido, até que o procedimento se efetive, a incerteza de todos
permanece, pois ainda assim pode ser que o doador familiar se recuse a doacéo,
dependendo das condutas definidas interacionalmente na familia. Salienta-se que a
posicdo ou papel que cada integrante assume na familia é relevante, pois aqueles
gue tém maior influéncia interacional sobre os outros poderdo determinar como sera
o desfecho dessa situacdo. Além do mais, a unido de familiares com o mesmo
significado sobre um fato especifico, no caso a doacdo e o transplante, auxilia na
sua efetivacdo ou nao.

Ja nas familias que ndo tem um doador familiar a condicdo de incerteza

também ocorre, porém de forma diferenciada, referindo-se a processos quimicos de
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compatibilidade e fisicos de condi¢cdes do 6rgdo que sera doado e ndo a questdes
subjetivas e intrinsecas a doacdao feita por um dos integrantes das familias.

Com isso, Sendo comunicada sobre o 6rgao refere-se ao momento em que
as familias, que aguardavam o doador falecido, sdo informadas sobre a
possibilidade de realizagdo do transplante pela existéncia de um érgdo compativel.
Engloba a organizagao de todos para deslocar-se a Porto Alegre e os empecilhos
encontrados neste processo.

Logo que recebem a ligacdo do servico, os integrantes das familias que
aguardam um doador falecido, ficam assustados, mas felizes com a noticia da
existéncia de um 6rgao disponivel.

Quando veio assim aquela noticia de noite, que ela [sogra] bateu na porta e
me acordei assustada, parecia que tinha acontecido alguma coisa com ele,
ela estava apavorada e disse sorrindo: € o transplante. Eu disse: que
alegria, que bom que ndo é nada ruim. [...] Para mim o que veio na cabeca
foi: ele vai se livrar da hemodialise, que alivio. (CUNHADA — FAMILIA 1).

Eu fiquei faceira, disse: gracas a Deus que apareceu um rim para o meu
filho (MAE — FAMILIA 7).

O transplante € significado como um alivio para as familias, ou seja, uma
probabilidade de se afastar do sofrimento até entdo causado pela doenca renal. E a
crenca na melhoria da qualidade de vida do familiar, representada pela alegria com
a noticia de sua chegada.

Apesar disso, tal situacdo demanda articulagcbes necessarias na familia,
especialmente entre si e/ou com a prefeitura municipal para organizar a viagem para

Porto Alegre o mais rapido possivel.

Me chamaram trés horas da madrugada. Chamaram minha mée por causa
gue meu telefone tinha trocado de numero e eu me esqueci de avisar.
Quem veio ali em casa foi a Brigada. A de Porto Alegre acionou a Brigada
de [municipio de origem] (TRANSPLANTADO). Eu me lembro como se
fosse hoje, a minha sogra bateu na minha porta e me pediu uma bolsa
maior para levar as coisas que ele tinha sido chamado para o transplante
(CUNHADA — FAMILIA 1).

Ai ela recebeu a ligac@o e disse assim: eu vou transplantar. Ai saiu todo
mundo correndo para juntar as coisas dela, foi tudo rapido, ndo deu tempo
para a gente parar para pensar, quando a gente viu ela ja estava até la.
Saiu daqui de madrugada (FILHA). E, foi as 05h30min, ainda tive que
esperar o carro chegar de Porto Alegre. Mas néo existe isso, tem que ter um
carro a disposi¢éo para o transplantado (TRANSPLANTADA — FAMILIA 5).

A informacao sobre a chance imediata de transplantar caracteriza-se, para as
familias que aguardam por um 6rgdo de doador falecido, como sendo algo

repentino, e, mesmo que exista uma organizacdo prévia, ainda assim causa
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desestabilizacdo do grupo, especialmente porque tal contexto relaciona-se com a
manutencdo da vida do familiar doente. Neste momento ndo ha tempo hébil para a
construcdo de diferentes significacdes e as familias tendem a agir inicialmente pela
integracao de selfs, considerando suas interagdes prévias.

Este periodo € gerador de muita ansiedade pela necessaria acdo rapida e
também pela dependéncia de aguardar um transporte que possa leva-los para Porto

Alegre. Querendo ir_ imediatamente, mas ndo tendo como ir é a dificuldade que a

maioria das familias enfrenta por morarem distantes do local de realizacdo do
transplante, sobretudo, quando o comunicado ocorre na madrugada, pois mais dificil
ainda se torna contatar o servi¢o de saude municipal.

A etapa sendo uma corrida contra o tempo revela um momento em que as

familias efetivamente pouco participam, ja que ficam impedidas de agir, esperando a
chegada de um transporte para leva-las até o hospital onde se encontra o 6rgao
disponivel. Nesse contexto, as familias sdo monitoradas pelo servico de Porto
Alegre, por meio de ligacdes telefonicas regulares desde o comunicado inicial até a
sua chegada ao hospital, aumentando ainda mais a pressdo sobre elas e,
consequentemente, sua ansiedade.

E um momento tdo intenso e desejado, que as dificuldades enfrentadas
com o transporte até causam panico, pelo receio de ndo conseguirem chegar a

tempo em Porto Alegre:

Foi complicado, eles me ligaram de tarde, ai eu tive que entrar em contato com
a Secretaria de Saude. [...] eles me deram o primeiro alerta ja era tarde, ai o
segundo alerta era 1h da manh4, ai eu ja tinha que ir e para conseguir entrar
em contato com alguém da Secretaria de Salde? Foi um péanico para conseguir
uma conduc¢do. Porque a partir do momento que eles ligam tu tem que ir, tem
gue estar la. Nao pode perder tempo. O motorista da van mesmo sabendo que
eu ia para um transplante me deixou por Ultimo na Santa Casa. Eu implorava
para ele me deixar: preciso estar |4, tem um 6rgdo me esperando. [...] Eu
estava em panico, quando eu cheguei j4 era para estar em cirurgia, ai tu ja
chega nervosa (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

A alegria e a expectativa sobre a possibilidade de ter um rim compativel sao
encobertas pelo medo de perder o 6rgdo; de perder a oportunidade de transplantar
por fatores externos a questdes clinicas e de saude. O 6rgdo é tido como um
simbolo de vida para essas familias e, mesmo sendo uma probabilidade, é buscado
pelo desejo de alcancar melhor qualidade de vida, significado construido a partir de
interacdes prévias.

Cabe destacar que, apesar das intercorréncias que precedem a chegada em

Porto Alegre, o deslocamento ocorre para a possivel realizacdo de um procedimento
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cirargico, o qual, por si s, também colabora para desencadear ansiedade nos
membros das familias, pelas significacdes existentes na sociedade sobre o risco de
morte durante sua realizacdo. Pode-se dizer, portanto, que diversos fatores
contribuem para a vivéncia de aflicdo dessas familias desde o periodo de recepcéo
da noticia sobre a disponibilidade de um rim até a concretizag&o do transplante.
Além da busca pelo transporte e da organizagdo dos objetos pessoais da
pessoa doente, as familias definem o familiar que ir4 deslocar-se juntamente até
Porto Alegre, ja que é permitida a ida de somente um acompanhante no transporte.
Essa escolha ocorre, normalmente, por proximidade e vinculo entre as pessoas que

tém maiores interacdes com o doente renal.

A gente ficou aqui, ela [mae] foi sozinha com ele. S6 podia ir uma
acompanhante com ele. Eu fiquei assim, nos nervos aquela noite, no outro
dia para saber noticias, aquela coisa (CUNHADA — FAMILIA 1).

Minha mae foi junto. Ela estava pior que eu, porque ela é bem atacada
(TRANSPLANTADA). Eu tinha que ficar, nos tinha a menina [filha]
(ESPOSO0). Ele ficava me ligando também e perguntando onde eu estava
(TRANSPLANTADA). E uma situac&o que todo mundo fica com os nervos a
flor da pele, um daqui, outro de 14, mas é uma licdo que a gente passa de
aprendizado (ESPOSO — FAMILIA 6).

Estando com o0s nervos a flor da pele representa a condicdo que O0s

integrantes das familias ficam quando ndo podem estar com o familiar nesse

momento tdo esperado. Permanecem inquietos, buscando receber noticias,

principalmente por meio de ligacdo telefonica. Nesse contexto, a familia, mesmo
distante, vivéncia o processo de forma semelhante, pois construiu conjuntamente
significacdes que determinam as expectativas para este momento, bem como as
formas de acéo.

Também se identifica que alguns membros gostariam de estar presentes,
junto com o familiar doente, porém necessitam dar suporte para o restante da familia
que fica, de certo modo, desamparada com a auséncia de, pelo menos, dois
membros. Nao havendo uma data especifica para o érgao estar disponivel, ndo ha
possibilidade de organizacao prévia da familia, até porque cada periodo que vivem é
diferente, dependendo do ciclo de vida familiar pelo qual estdo passando e das
interacdes instituidas em cada etapa.

Neste processo, os familiares procuram se apoiar uns nos outros, mas

também em crencas religiosas para dar suporte ao que estdo passando.

A gente fica com toda aquela expectativa de dar certo. [...] Era rezar que
fosse compativel, qgue desse certo aquilo (CUNHADA, FAMILIA 1).
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A religido tem um significado compartilhado socialmente de apoio ao
enfrentamento de situacfes dificeis. A forma de pedir auxilio por meio da religido
concretiza-se, muitas vezes, no simbolo da oracéo, fato buscado pelos familiares na
esperanca de colaborar para que tudo desse certo — rezando para que o 6rgdo fosse

compativel.
Por outro lado, a noticia de que existe um 6rgdo com compatibilidade pode

ser recebida com duavida, especialmente, nas familias, que ja passaram por esse

momento anteriormente e o transplante nao foi efetivado.

Minha filha veio e disse: da& jeito de ir embora, vai ir sim
(TRANSPLANTADO). Ele ndo queria ir, estava meio empacado (MAE). Eu
disse: eu acho que néo vou ir fazer, ainda vou chegar la e vai dar tudo
errado. O doutor disse que era pra eu ir por que eu era um dos primeiros.
Mas e se eu chegasse la e dos cinco eu ndo ia ser o sorteado? Era isso que
eu pensava, na desilusdo. Viajar tanto pensando que ia conseguir e nao

conseguir. [...] vai ser a mesma coisa daquele outro dia, vai chegar 14, vao
dizer que ndo e nés vamos voltar tudo desiludido (TRANSPLANTADO -
FAMILIA 7).

Ai eu disse: Mas doutora, fazer 400 quildbmetros? Eu j& fiz varias vezes, e
chego ai e depois ndo da. Ndo é o canal. Dai ela disse assim: é para o
senhor que est4 mais certo. Eu acho que o senhor deve vir. Ai eu disse:
guem nao arrisca ndo petisca, como diz o ditado (TRANSPLANTADO —
FAMILIA 10).

A duavida das familias, principalmente do doente renal, ocorre pelo medo de
deslocar-se até Porto Alegre e, ainda assim, nao realizar o transplante, pois receber
a ligacdo, na maioria das vezes, ndo quer dizer que o 6rgdo serd da pessoa. Ha
necessidade de exames especificos, bem como a avaliagdo da condi¢cdo do rim,
fatores que podem fazer com que o transplante néo ocorra.

Nesse sentido, pensando em nao ir € a alternativa que as familias encontram

para ndo precisar lidar com a frustracdo caso o transplante ndo seja efetivado. A
acdo de pensar desse modo reflete os significados atribuidos pelo grupo familiar ao
transplante, definidos a partir de vivéncias negativas anteriores.

Chegar tdo perto e ao mesmo tempo ter o risco de distanciar-se novamente do
transplante pode ser dificil para algumas familias, as quais precisam significar
internamente esse pensamento para conseguir lidar com a possibilidade de frustagéo.
No entanto, por vezes, um membro com seu self, identifica a relevancia de ir em busca
da possibilidade do transplante, dando sentido a situagéo vivenciada e compartilhando

interacionalmente com os outros selfs da familia a acdo necessaria a ser tomada.
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Nao realizando o transplante destaca as frustragcdes que as familias enfrentam
durante a espera pelo 6rgdo e mais especificamente quando surge a possibilidade de
realizar o procedimento, mas o0 mesmo nao se efetiva. Sendo assim, obtém-se aquilo
gue é considerado socialmente como o mais dificil: ter um rim compativel; porém, para
as familias que vivenciam esse processo, a trajetoria até o transplante ser realizado
envolve muito mais do que “simplesmente” ter um 6rgdo. E ter satde para realizar o

transplante, é ter sorte de nado ter outras pessoas com chances de compatibilidade

maiores e esperar ainda que o 6rgao chegue ao destino com adequadas condicdes. E,
portanto viver na incerteza, viver entre o sim e 0 ndo, constantemente.
Sobre nao poder realizar o transplante, tal fato pode ocorrer logo quando sao

chamados, pois algumas situacdes impedem temporariamente sua efetivacao.

Ela [maquina de hemodidlise] tira 0 que ela tem que tirar, mas também
coisas boas, o hematdcrito baixa muito. Entdo, teve o processo de me
chamarem e eu nao poder ir porque quando tu esta em lista ndo pode fazer
transfusdo. Ai quando eu fazia transfusdo de sangue ficava quarenta dias
sem poder ir. Eu perdi dois transplantes porque eu tinha feito transfuséo de
sangue. Ai tive que entrar na justica para vir a medica¢do para ndo precisar
fazer a transfusdo, para poder estar apta quando chegasse
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

N&o é bom nem t& gripado, nem nada assim, pois fica com a imunidade
baixa. [...] e também a gente sabia que teve gente que chamaram para o
transplante que estava fazendo tratamento de canal e ndo pode ir, entdo a
gente ficou com medo. Ai ele disse que néo iria fazer o tratamento, que iria
arrancar o dente e foi a sorte porque sendo ele estaria no meio do
tratamento de canal quando chamaram (ESPOSA). Um dente eu fago com
qualquer protético,b mas um rim ndo é assim para conseguir
(TRANSPLANTADO - FAMILIA 9).

As familias tém informacdes sobre as condi¢des que impossibilitam a realizacao
do transplante, fato que ao ser significado no ambiente familiar passa a causar temor.

Desse modo, vivem buscando estratégias para manter a salude do doente renal e

favorecer que ele esteja sempre apto para transplantar, o que nem sempre € possivel,
pois algumas situagdes ndo sdo de dominio das familias, mas sim relacionadas as
condicdes clinicas de cada pessoa, bem como a evolucédo da doenca.

Diante disso, ndo poder realizar o transplante significa-se como uma
decepcado para as familias, o que faz com que estabelecam interacdes para evitar
qualquer novo problema na iminéncia constante de novos chamados. O significado
atribuido ao orgao é téo relevante na vida dessas pessoas que 0 restante tem um
valor pouco significativo — 0 que € um dente perto de um rim funcionante? O

transplante € uma meta, uma realizacdo que se almeja alcancar, independente de
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quantas interacdes forem necessarias estabelecer entre os membros da familia e
com setores da sociedade como servi¢os de saude e juridicos.

Além disso, ndo estando apto para ir, representa a condi¢cdo imposta as familias

para aprenderem a lidar com a frustracdo do familiar ndo poder deslocar-se a Porto
Alegre ante a possibilidade de um transplante. Com isso, as familias agem
interacionalmente buscando formas de enfrentar a realidade e, com perseverancga, optam
por seguir em frente e desenvolver acdes que evitem problemas em chamados futuros.
Outra condicdo que interfere na realizacdo do transplante ocorre quando as
familias sdo comunicadas sobre a existéncia de um 6rgédo e deslocam-se até Porto
Alegre, porém, a partir da realizagdo de exames especificos, detecta-se que o 6rgéo
nao é suficientemente compativel ou que ndo esta em condi¢cdes adequadas para

efetivar o procedimento.

Eles ligam e dizem: hd um possivel doador, um possivel érgdo para ti. Ja fui
e no meio do caminho voltei. Também aconteceu de chegar |4, estava com
a internacéo pronta no [hospital], pronta para subir, para me preparar e no
Ultimo exame nao deu. Foi um processo bem complicado, bem duro. Mas
eles dizem que podem chamar e ndo acontecer, preparam a gente. Dizem:
tu ndo vai ficar frustrada, tem que passar pelo acompanhamento
psicologico, porque € um trauma (TRANSPLANTADA - FAMILIA 6).

Foram duas chamadas, a primeira em setembro de 2009 e ndo deu o rim.
Nés fomos, passei todo o dia esperando, ai quando chegou a tardinha...
(TRANSPLANTADO) O médico chegou no quarto e disse que o rim néo
estava bom (ESPOSA). Ele disse: Vamos deixar para outra vez. Chegou
com uma naturalidade assim. Ele dizia que o 6érgao ndo estava com aspecto
bom e que n&o adiantava colocar (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).

Quando acontece o comunicado sobre a compatibilidade de um o6rgédo é
relevante que as familias estejam preparadas, tanto para a realizacdo do transplante
qguanto para as adversidades que podem impedi-lo. Esse preparo vem, em parte,
das interacdes estabelecidas com a equipe de saude do servico de transplante, a
qual desde o inicio do acompanhamento fornece esclarecimentos que elucidam as
particularidades desse contexto e auxiliam nas significacbes e formas de agir das
familias. Ainda, o preparo para o enfrentamento de determinada situagdo envolve
também questdes internas de cada individuo, que ao interagir consigo e com 0s
outros membros da familia define a conduta a ser tomada na vivéncia.

Com isso, a comunicacéo dos profissionais de saude sobre o cancelamento
do transplante pode ser recebida de forma diferente por cada familia e cada
membro, fato que se relaciona com o significado simbdlico atribuido ao 6rgéao e a
vivéncia enfrentada. Ter “naturalidade” para revelar que o transplante ndo sera

realizado pode ser simples para os profissionais de saude, pois ja internalizaram e o
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significaram, principalmente por fazerem essa acdo cotidianamente, mas as familias
que aguardam um 0Orgdo e vivem as adversidades da doenca dificilmente terdo a
mesma compreensao acerca do processo.

Estando apto para ir, mas nao realizando o transplante revela que em

algumas horas a alegria, a expectativa e a ansiedade pelo transplante se
transformam em simbolos de sofrimento pelo recebimento de uma noticia que nédo
gostariam de receber: a perda do 6rgdo. Tal realidade é, portanto, complicada e dura
para as familias.

As familias que aguardam um 6rgdo precisam conviver com mais essas
peculiaridades que envolvem o transplante, ndo existindo uma trajetoria linear
guanto a esse processo, pois o0 mesmo € permeado de possibilidades diferentes que
precisam ser enfrentadas. Entdo, novamente se percebe que até na existéncia de
um 6rgdo compativel a incerteza paira sobre as familias, muitas vezes, até a
realizagdo dos exames finais.

Para além das vivéncias prévias de algumas familias sobre o doente estar
apto ou nao, ter o 6rgdo ou nao ter, existe aquele momento em que se confirma a
compatibilidade, a aptiddo e por fim, a efetivagdo do transplante.

Realizando o transplante abarca, portanto, a chegada ao hospital em Porto
Alegre, bem como o enfrentamento do pré-cirirgico, destacando que as vivéncias
das familias ocorrem de forma peculiar nestes momentos devido o significado
atribuido para cada etapa.

Recebendo a confirmacdo do transplante tem por consequéncia o

envolvimento de condutas urgentes realizadas pelo servico de referéncia e que,
invariavelmente, envolvem as familias, em especial o doente renal por ser o receptor
do 6rgao.

Eu entrei no elevador e ja tinha duas enfermeiras ali e dali ja deixei a bolsa
com a mée e entrei para fazer uma pesquisa com o doutor l4 para assinar o
termo aquele de saude. Depois ja verificaram a pressédo e me levaram para
o banho, jA me fizeram a raspagem, ja me deixaram pelado, ja botaram
aquela toquinha. Tudo assim, acho que em meia hora. [...] Eu estava
assustado com a situagdo que estava acontecendo, que estava tudo ligeiro.
Quando eu vi eu ja passei em outra ponta & de chapeuzinho e umas
pantufinhas nos pé e olhei pra mée: Ja vou indo! (TRANSPLANTADO). Eu
estava |4 no corredor, eu acho que a minha presséo foi a mil porque foi
aquela correria (MAE— FAMILIA 7).

Eu estava fazendo o eletro e fazendo o raio x. Depois me tomaram tudo, a
dentadura, os 6culos, tudo. Depois que fizeram os exames veio a doutora e
disse: o rim € para o senhor. Mas eu ja tinha feito os exames, eu ja tinha
feito tudo 14. Quando ela disse que era meu eu disse: esse ndo me escapa
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(TRANSPLANTADO). E ja levaram ele la para dentro e ja deram banho e
tudo, ai eu disse: gracas a Deus, eu acho que vai sair (ESPOSA — FAMILIA
10).

Nesta etapa, a familia tem pouco tempo para interagir com o doente e com 0s
profissionais do servigo, pois a agilidade exigida no processo pela prioridade de
transplantar torna as interagdes sociais/familiares distanciadas temporariamente. As
informacdes recebidas sdo escassas e a significacdo dos familiares e do doente se
estabelece quase que unicamente na associagcdo com 0s seus simbolos internos
referentes ao ambiente hospitalar e ao procedimento cirirgico. Entretanto, apds a
intervencéo cirdrgica, quando os membros retomam as intera¢des entre si e com 0s
profissionais de saude, novas significacbes podem ser atribuidas a este periodo,
dependendo também da maneira que a vivéncia foi para cada um.

Embora a noticia de ter um rim seja recebida normalmente pelas familias

como tendo alegria e agradecimento, a continuidade do processo faz com que as

mesmas pouco desfrutem da sensacgdo de felicidade, sendo interrompidas pela
velocidade e mecanizacao das acfes. Os familiares sdo afastados do doente renal
de maneira imediata, permanecendo ambos sozinhos para o enfrentamento deste
momento feliz e a0 mesmo tempo incerto.

Assim, identifica-se que os transplantados perdem a identidade quando
chegam ao servico de saude, pois entram no fluxo do local e do processo de
trabalho dos profissionais que ali estdo. Ficam distantes dos familiares que sdo sua
referéncia para acao e, assim se assustam com as interacdes estabelecidas com os
profissionais de saude, que ndo obstante realizam o que lhes € rotineiro, mas nao
necessariamente significado desta forma para os doentes e suas familias.

Outras familias também enfrentam este periodo com alegria, mas

principalmente tendo medo e receio quanto aos periodos sequenciais:

Para nés foi um alivio quando veio esse transplante, que deu certo porque
assim o que ela [mae] mais sonhava era que ele fosse transplantado e
acabasse aquele sofrimento que a gente via nele [...] claro que a gente tinha
medo das consequéncias porque a gente sabia que as vezes rejeitava, ndo
dava certo (CUNHADA — FAMILIA 1).

Fazia mais de més que eu estava internada la e ndo estavam conseguindo
fazer uma fistula. Tinha ido uma cunhada me visitar, ai a doutora foi no
guarto e disse: tem um rim para ti, te prepara que tu vai transplantar. O
[esposo] tinha vindo para [municipio de moradia] e eu entrei em panico. Eu
ndo queria transplantar, fiquei com medo porque tinha uma moc¢a no quarto
junto comigo que tinha transplantado uns dias antes e tinha morrido e me
deu medo. Eu fiquei em pénico com a minha cunhada, mas ela é
evangélica, me deu forca e eu fui. [...] também foi tdo rapido assim que ela
[médica] chegou, deu a noticia e ja vieram me preparar e eu sO lembro
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depois (TRANSPLANTADA). Eu s6 soube pela minha cunhada quando ela
ja estava fazendo o transplante [...] s6 deu tempo de comprar a passagem e
pegar o 6nibus. Quando cheguei |4, ja tinha transplantado, eu cuidei ela sé
no outro dia (ESPOSO — FAMILIA 3).

Este periodo é significado nas familias pela ambiguidade de sentimentos:
alegria pelo alivio do sofrimento referente ao periodo que antecede o transplante,
mas, também, medo pela possibilidade da rejeicdo do érgdo ou até mesmo da
morte. Essas construcdes partem, sobretudo, de significagbes estabelecidas na
vivéncia com outras pessoas que também passam pela mesma realidade, sendo
compartilhadas experiéncias positivas e negativas que interferem na forma de
conducéo do contexto e deciséo final sobre a concretizacao do procedimento.

Diante disso, apesar das familias apresentarem conhecimento sobre as
peculiaridades do transplante, tal situacdo ndo favorece que 0s seus membros
permanecam tranquilos diante da noticia de ter um oOrgdo disponivel. Ter
informagdes aprofundadas sobre algo traz a consciéncia sobre seus riscos e
beneficios a partir da significacdo e, isso faz com que o self dos integrantes da
familia figue em constante conflito entre o transplante e suas possiveis
consequéncias.

Em relacdo a realizacdo do transplante, apés a entrada do familiar para o
centro cirargico, a maioria das familias, permanece solitaria e com precério

acolhimento do hospital.

Sendo muito ruim, tendo muito trabalho (ESPOSO). Passa fome, passa frio,
fica no corredor, ndo tem onde ficar (TRANSPLANTADA — FAMILIA 3).

Chegamos la e esse guri foi para a mesa de operagéo e eu fiquei com o
[irméo dele] 14 na frente, ndo podia ficar dentro do hospital, tinha que ficar
na rua, passei a noite na frente daquele hospital, eu e ele. [...] ele cuidava o
guarda, quando o guarda saia dali da porta ele entrava e subia no elevador
e ia lA em cima saber dele. Toda a noite ali, passando frio. Nao podia ver
ele, sé no outro dia e a gente com uma ansia para ver se ele estava bem
(MAE — FAMILIA 7).

Al me disseram: Ele vai ficar, vai fazer a cirurgia. Ai eu falei com ele e disse:
eu vou ter que ir embora entdo porque ndo tem onde ficar e ele disse: vai,
vai com o motorista. Depois eu ligava, tinha informagfes com a enfermagem
(ESPOSA). Porque eu fiquei na UTI (TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).

Esperando noticias sobre o transplante caracteriza-se pelo momento em que

as familias ficam na expectativa pelo recebimento de noticias acerca do
procedimento. Buscam interagir com os profissionais de saude do hospital para

descobrir como o familiar esta enfrentando a cirurgia, ja que ndo podem vé-lo, porém
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as interacdes estabelecidas pelo servico com a familia neste periodo sdo escassas,
desencadeando de certo modo, maior ansiedade para os membros que aguardam.
Além disso, os familiares sdo confrontados ainda com a condicdo de nédo

podendo ficar no hospital, situacdo que faz com que signifiquem este periodo como

dificil e de sofrimento, pois permanecem afastados do doente renal em um momento
normalmente tdo esperado por todos. Para colaborar com esta realidade, salienta-se
gue a maioria das familias desloca-se para Porto Alegre apenas com a pessoa que
ird transplantar e um acompanhante, situacdo que torna o processo mais solitario
interacionalmente, sobressaindo as interacdes do self e da mente de cada um sobre
as interacoes sociais e familiares.

Por outro lado, tem familias que conseguem se organizar para que mais de
um integrante esteja presente durante o processo de transplantacéo, o que favorece
o enfrentamento por estarem em contato com pessoas que tem caracteristicas
simbdlicas semelhantes e, consequentemente formas de agir que facilitardo a

melhor elaboracao de significados de todos para a vivéncia deste momento.

Estava todo mundo, a mée, o pai, as minhas duas irmas, minha tia, a irma
da minha prima que doou, minha outra tia, o marido dela
(TRANSPLANTADA). Mas tinha que ter alguém com a cabeca para segurar
as pontas porque todo mundo tomou remédio [...] tinha que ter alguém para
acomodar aquela tropa. As vezes elas diziam como tu é fria, mas ndo é que
eu ndo sentia, € que precisava de alguém com a cabeca no lugar (MAE —
FAMILIA 4).

O apoio familiar faz-se relevante durante a realizacdo de um procedimento
cirdrgico, especialmente, quando se trata de algo que pode modificar de forma
consideravel a vida do doente e sua familia. Nesse sentido, embora a
desestabilizacdo emocional de grande parte dos membros ocorra, as interacdes
ocorridas entre si conduzem para melhor enfrentamento da realidade, sobretudo
guando ha a presenca de um lider, um integrante que € referéncia para que o
funcionamento familiar seja estabilizado.

A categoria “CONFRONTANDO-SE COM O POS-TRANSPLANTE” integra
guestdes referentes a continuacédo do processo do transplante, quando as familias
passam a viver uma nova etapa, agora ndo mais incerta pela espera do érgao, mas
sim quanto a recuperagdo do familiar e sua perspectiva de melhora. Desse modo, o
transplante continua a ser assunto principal entre todos, especialmente neste

momento em que precisam aprender a viver com ele.
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Ainda, nesta categoria, destaca-se o periodo de internacdo pos-transplante,
no qual as familias vivenciam concomitantemente a esperanca da recuperacao, mas
também o temor e o0 receio quanto a instabilidade clinica que o familiar pode
apresentar. Sendo assim, a recuperacdo demanda um determinado periodo, que
para algumas familias pode ser breve e, para outras mais prolongado, caso ocorram
intercorréncias relacionadas ao érgao e a cirurgia.

Inicialmente, as familias necessitam enfrentar uma fase crucial da vivéncia,
aprendendo a lidar com a possibilidade de rejeicdo do 6rgéo e todos os significados
que a envolvem, bem como necessitando interagir com o ambiente hospitalar
cotidianamente por um periodo incerto conforme a condic¢ao clinica do familiar.

Apos, caracteriza-se o retorno para o domicilio, momento bastante esperado
pelas familias, pois preparam o ambiente para recepcionar o familiar. Pode-se dizer
gue sao ressignificadas condutas e agdes, as quais devem estar em acordo com as
novas demandas da pessoa que realizou o transplante. E um periodo de intensas
reorganizacfes entre 0os membros e suas funcdes desempenhadas para melhor
promover a recuperacéao e qualidade de vida do familiar.

“CONFRONTANDO-SE COM O POS-TRANSPLANTE” (Diagrama 6)
engloba as subcategorias Ndo podendo ficar juntos; Dando tudo certo; Sendo
uma caixinha de surpresas; Precisando se organizar.

Nao

podendo
ficar juntos

CONFRONTANDO-SE Sendo uma
COM O POS- caixinha de

TRANSPLANTE surpresas

Precisando se
organizar

Diagrama 6 - Confrontando-se com o pés-transplante
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N&o podendo ficar juntos representa a condicdo imposta aos familiares
durante a hospitalizacdo apés o transplante, fazendo com que atribuam significados

diversos para este periodo, como tendo que ficar so.

A gente fica s6, é obrigatério, ndo fica com acompanhante. O
acompanhante ele tem uma hora por dia sé, por que a gente fica numa fase
com a imunidade muito baixa. [...] A minha mée até ficou o primeiro més la
comigo, ela ia la todos os dias, conseguiu uma autorizacao para ficar as
vezes de tarde, mas foi bem complicado (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

Eu ficava na casa da minha irma. Ai no outro dia da operacao dele, ndo
podia chegar perto. Eu parava la porque era bem pertinho. Era s6 no horario
de visita e o pior € que ndo podia levar nada de comer (MAE). Chegava a
noite e dava aquela fome e eu via o vizinho [transplantado] do lado, que ele
puxava a cortina, roendo. A mulher do outro paciente levava um monte de
coisa, eu dizia: tras aqui que eu vou botar para cd (TRANSPLANTADO). Ela
[enfermeira] s6 disse que nado podia, que era s6 com ordem do médico. Eu
n&o levava porque eu tinha medo (MAE). N&o podia, mas eu via 0s outros
comer entendeu? (TRANSPLANTADO — FAMILIA 7).

Néo da para ficar ninguém no quarto. La ndo da. Ficava sozinho, mas
gracas a deus correu tudo bem (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

O doente renal permanece de certo modo isolado, com controle de horarios
para visitacdo, sendo essa uma conduta habitual dos hospitais a fim de promover
uma recuperacdo breve e sem risco de infec¢des. Esta acdo dos profissionais de
saude ocorre possivelmente pelos significados relacionados ao tratamento atribuidos
ao transplante de rim. J4, para as familias, os significados inerentes ao processo
ultrapassam fatores clinicos, sobressaindo-se a necessidade de ofertar apoio e estar
préximos neste periodo.

Assim, com a efetivacdo do transplante e a crenca na probabilidade de
permanecer com melhor qualidade de vida junto da familia, pela possivel sobrevida
relacionada ao procedimento, os doentes renais sao de certo modo impedidos de
compartilhar integralmente as vivéncias e sentimentos cotidianos com seus
familiares. Ha destaque para a soliddo envolta pela simbologia negativa construida
na sociedade de algo ruim e incomum, especialmente quando alguém passa por um
processo de hospitalizacao.

Diante disso, os doentes renais, vao ficando sem possibilidades de escolha e,

precisam significar as situacdes a partir de interacdes estabelecidas consigo mesmo
(self), com as pessoas que estdo passando pela mesma realidade no hospital, com
os profissionais de saude e em menor escala com seus familiares nos breves

contatos que Ihes sao permitidos estabelecer.
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Nessa linha de pensamento, mesmo os familiares ndo podendo ficar em
tempo integral no hospital, ainda assim querem estar préximos, pelo menos na
mesma cidade, sendo uma forma de ter seguranca e viabilizar informacdes sobre 0s
eventos que envolvem o transplantado. No entanto, esta realidade ndo é possivel
em todas as familias devido as demandas de cada um dos integrantes, condi¢éo
que faz com que se estabelecam significados diferentes e até opostos para esta

etapa.

Para mim n&o foi ruim, porque pelo menos era eu que queria estar com ela
ali e ndo abriria mao para ninguém ficar. Desde que ela adoeceu sempre fui
eu (MAE — FAMILIA 2).

Para nés aqui acho que foi talvez a pior fase, porque na verdade as
informacdes que a gente tem s&o de terceiros, ndo € como ver a pessoa
(ESPOSO — FAMILIA 6).

Aos familiares que permanecem préximos, o significado atribuido ao periodo
€ positivo, caracterizado como ndo sendo ruim; ja para aqueles que ficam distantes,
identifica-se uma construcdo negativa definida como sendo a pior fase. Diante das
consideracdes, percebe-se que o contato fisico e visual ndo substitui outra forma de
interac&o, pois estar na presenca da pessoa representa a possibilidade de identificar
simbolos que séo transmitidos ndo somente pela fala, mas também por olhares e
gestos.

Ainda, algumas familias conseguem ofertar apoio direto ao transplantado
somente nos primeiros dias, jA que a estrutura e dindmica familiar ndo favorecem

uma organizacdo constante para tal evento.

Ela [mae] ficou uma semana, depois mandei ela embora, porgue o pai era
uma pessoa velha, dai ndo dava para ficar sozinho aqui. Tinha os outros
irmaos, mas ela que cuidava dele (TRANSPLANTADO). Ai mandamos ela
de volta e ele ficou |4 sozinho, ndo quis ninguém, mas o irmao dele que
mora la ele ia 14 ver ele (CUNHADA — FAMILIA 1).

Eu ndo ia l4 e ela as vezes me cobrava, mas para ir eu tinha que levar a
menina [filha]. Ela ainda era pequena e ela ia chegar la e ver a mae assim
podia ser pior. Entdo tive que administrar isso (ESPOSO — FAMILIA 6).

Ao mesmo tempo em que o doente renal recebe um cuidado especifico da
familia por ter suas limitagcbes e adversidades, outros integrantes também podem
necessitar de atencéo, direcionando para uma reorganizacao de todos a fim de néo
deixar ninguém desassistido. Assim, na iminéncia do transplante e, logo apds sua

concretizacdo, os olhares séo direcionados ao doente renal, mas, no passar dos
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dias, os membros passam a significar o evento ocorrido e tendem a se estabilizar
novamente, retomando suas fungdes e papeis dentro do ambiente familiar.

Ressalta-se que o ciclo de vida em que a familia se encontra direciona para a
maneira de organizacdo dos seus membros, pois em algumas etapas como na
presenca de idosos e criangas pequenas, as demandas tendem a ser maiores e,
portanto o suporte ao doente renal pode ocorrer de forma mais especifica e pontual.
Apesar dessas consideracdes, o apoio ofertado relaciona-se também com as
interacOes estabelecidas entre os membros e a forma de significacao e interpretacao
da vivéncia ao colocarem-se no papel do outro.

Ainda, para os familiares que estdo no municipio de origem, distantes do
familiar doente devido as demandas dos outros integrantes, torna-se ainda mais
dificil, pois mesmo com a distancia precisam colocar-se no lugar do outro e significar
a vivéncia mesmo néo vivendo diretamente as circunstancias cotidianas. Deve-se,
portanto, configurar uma estrutura e forma de funcionamento familiar que permita
seguir em frente com a auséncia momentanea da pessoa no seio familiar.

Alguns familiares, que assumem papel ativo no grupo, se sobrecarregam,
dividindo-se entre ficar no municipio de origem para ofertar apoio aos que

permanecem ou ir para Porto Alegre junto de quem realizou o transplante.

Foi dificil, ela 14, eu trabalhava, as criancas aqui, eu trabalhava de segunda
a sexta, voltava para Porto Alegre quando ela estava la, ficava até segunda,
voltava trabalhava (ESPOSO — FAMILIA 3).

Ele ficou 33 dias [em Porto Alegre], eu fiquei também, mas eu vinha por
causa do meu filho (ESPOSA — FAMILIA 9).

A distancia do municipio de origem ao de referéncia para o transplante
fragiliza as interacdes familiares, sendo este momento significado como dificil e
desgastante para os membros que ficam entre um lugar e outro, pois assumem
temporariamente papeis diferentes na familia, desestabilizando o seu viver.

Com relacédo a recuperacdo e a condi¢cdo clinica da pessoa que realizou o
transplante, ttm-se as familias que ultrapassaram esse periodo sem intercorréncias,
contudo, outras em que a situagcdo complica-se temporariamente, retardando o
processo de recuperacgao e exigindo um tempo maior de internacéo hospitalar.

Nesse sentido, dando tudo certo demonstra a descricéo das familias sobre o

sucesso do transplante.
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Em Porto Alegre correu tudo certo. O doutor mesmo se apavorou, acho que
eu tirei quinze dias 14 e vim embora (TRANSPLANTADO). Ele [pai] ficou
bem feliz, ele conseguiu, tantas pessoas nao suportam na espera, hao
conseguem (FILHA — FAMILIA 8).

E um momento que tu esta esperando aquilo, € bom demais A primeira
pessoa que eu enxerguei foi 0 médico, ele disse: tu estd bem, esta legal, teu
rim esta funcionando, tu esta urinando (TRANSPLANTADO) Nem precisou
de dialise, ja funcionou de inicio assim, tudo bem gracas a Deus (ESPOSA -
FAMILIA 9).

O funcionamento renal simboliza alegria para as familias, pois é a certeza de
que chegaram até o transplante passando pelas adversidades inerentes ao processo
de adoecimento. E mais uma etapa vencida e mais uma incerteza ultrapassada,
principalmente quando o sucesso do transplante € confirmado pelo médico. As
familias destacam, em seus depoimentos, o papel deste profissional, possivelmente
pela associacdo simbdlica existente na sociedade acerca da sua detencdo do
conhecimento e saber técnico da area da saude. Assim, o médico é visto, neste
caso, como transmissor de boas noticias, gerando a alegria pela garantia do
procedimento.

Também, como referéncia ao bom funcionamento renal, os membros
mencionam a identificacdo precoce de melhora clinica do doente, salientando o

conhecimento dos familiares sobre as peculiaridades da enfermidade.

No outro dia quando tu acorda, tu ver que ndo tinha dor nas pernas, ndo
tinha coceira, ndo tinha nada, estava bem para caramba
(TRANSPLANTADO). Estando com a mao vermelha, tinha muito sangue
(ESPOSA — FAMILIA 9).

As familias detectam a presenca da funcdo renal a partir de sinais de bem-
estar apresentados pelo transplantado, enfatizando, por meio dessa associacao o
significado de esperanca de ter um 6rgao funcionante que ndo pode ser substituido
igualmente pelas tecnologias artificiais de substituicdo renal. Tal significacéo,
estabelecida pelos familiares, somente se torna possivel devido as interacfes
prévias instituidas com o doente e com o0 processo de adoecimento renal, j& que
assim conseguem visualizar a recuperacdo fisica. Além do mais, as vivéncias
negativas anteriores auxiliam na valorizacdo do rim e na conduta de acgbes deste
momento em diante.

Dentro das associacfes que as familias fazem ao adequado funcionamento
renal, os transplantados destacam também a retomada da fungéo vesical e a ingesta
de 4gua, atividades basicas da vida diaria, porém impregnadas de simbologias para

essas pessoas devido as limitacdes anteriores.
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A primeira vez que tu urina nem sei. [...] o liquido mais precioso eu acho que
€ a urina, depois de tudo (TRANSPLANTADA — FAMILIA 5).

Tu nem calcula de que eu lembrava: agora vou andar com um litrdo de agua
porque eu passei muita sede, porque eu nado podia tomar agua
(TRANSPLANTADO). Até hoje, se ele for ali na esquina, ele sempre leva
uma garrafinha de agua (ESPOSA — FAMILIA 10).

O doente renal compartiiha com os familiares a sensagdo de bem-estar
proporcionada pela presenca de um rim funcionante, sendo algo marcante na
transicdo desse periodo. A 4gua e a urina passam a ser simbolizadas como liquidos

preciosos, trazendo a representatividade de tendo conquistado algo com grande

valor. Desse modo, os familiares por colocarem-se no lugar do doente, conseguem
compreender essa significacdo, que se torna facilitada porque tais habitos fazem
parte de seu cotidiano de vida.

Em outra realidade consta as familias que enfrentam o pds-cirargico como
Sendo uma caixinha de surpresas. Estas detalham as intercorréncias surgidas
apos o transplante e as vivéncias para este momento significado como dificil e

gerador de medo pela possibilidade de perda do 6rgéo.

A rejeicao foi terrivel, mas as enfermeiras dizem que é normal, j4 tinham nos
alertado que podia acontecer, que era dificil ndo acontecer (MAE). Eu
comecei a ter vdmito e ndo podia encostar na cama que as minhas costas
gueimavam. Ai a mde chamou os médicos e eles vieram, a equipe toda,
fizeram o exame e viram que era o rim que estava rejeitando, ja botaram
remédio em mim, eu fiz plasmaferese, eu botei um cateter, foi ai que foi
endireitando (TRANSPLANTADA). Ela teve que fazer até sangue, as
plaquetas baixaram, ai foi que eu senti muito medo (MAE). Era uma
caixinha de surpresa, todos os dias eu melhorava ou piorava. Tive que fazer
a cirurgia de novo, por que dobrou uma veinha, porque estava impedindo a
passagem de sangue. A mulher [médica] disse assim: Eu ndo Ihe garanto
gue ela vai sair daqui de dentro com o rim dela (TRANSPLANTADA -
FAMILIA 2).

O meu transplante em si foi bem, o rim em si foi bem, mas no comeco criou
sangue em torno do rim e depois criava liquido. Nas primeiras 48 horas eu
tive que fazer mais trés cirurgias, me colocaram em coma induzido e depois
disso havia sempre a possibilidade de uma nova cirurgia. Era uma fase
complicada, além da saudade que eu estava de casa, dele [esposo], da
nossa filha. Aquela expectativa sempre, as vezes eu chegava a ligar para
ele de madrugada chorando porque eu ndo sabia se eu ia voltar
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

A recuperacao apos o transplante pode ser demorada pela complexidade em
torno do procedimento. Desse modo, mesmo que as familias sejam previamente
informadas sobre todas as possibilidades que permeiam o processo, ainda assim é
inevitavel que fiqguem decepcionadas e com receio e temor acerca da recuperagao

do familiar.
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Tais pensamentos e sentimento sdo desencadeados neste momento porque
as intercorréncias s6 passam a fazer sentido para as familias quando de fato
ocorrem, sendo o significado construido efetivamente por meio da vivéncia e das
interacbes com o contexto. Além disso, a elaboracéo e a definicdo de significados,
acerca de eventos que ocasionam alegria, pode ocorrer mais facilmente do que
aqueles que envolvem processos negativos, jA& que esses demandam maior
organizacao de todos envolvidos.

Mais uma vez, identifica-se que a vivéncia com o transplante é direcionada

para a incerteza, pois o doente renal pode ir melhorando ou piorando todos os dias,

mas sem saber como serd a sequéncia dos eventos, ja que os fatores clinicos sédo
especificos de cada um e, na maioria das vezes, imprevisiveis. Assim, os familiares
convivem com as probabilidades do processo, com a consequente instabilidade de
sentimentos e as necessarias adaptacfes da familia a realidade de cada momento,

caracterizando-se como sendo um momento complicado.

Diante dessas adversidades, as familias buscam apoio em crencas religiosas,
por compreenderem, a partir do seu guia interno de acao, que isso pode, de alguma

maneira, colaborar para a recuperacao.

Gracas a Deus que eu sou evangélica, eu desci para o quarto e dobrei
meus joelhos, clamei a Deus e Deus me deu uma resposta. Pedi para Deus
gue quando eu fosse abrir a biblia que ele me desse uma resposta pela
palavra da biblia, e Deus me deu a resposta e eu fiquei tranquila. Esperei e
guando ela saiu [da segunda cirurgia], que me chamaram, me deram a
noticia que tinha ocorrido tudo bem e que ela tinha ficado com o rim e
estava tudo certinho e que era s6 a veia que tinha dobrado (MAE — FAMILIA
2).

Sei que Deus esta no controle da minha vida, como ele sempre controlou
todas as circunstancias, outras sao mais dificeis outras sdo mais faceis,
mas a gente vai levando (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

A busca pelo suporte religioso surge como se fosse a Ultima esperanca de
auxilio, ja que todas as possibilidades se esgotaram. A religido e a fé tém uma
simbologia de ajuda e esperanca na resolucédo dos problemas e, por isso, as familias
resgatam nos momentos mais dificeis, a crenca em uma forca superior que traz
tranquilidade e aceitacéo para enfrentar o problema.

A subcategoria Precisando se organizar se refere as demandas que surgem
para a familia ainda quando o paciente estd hospitalizado, ou quando recebe alta
condicionada ao retorno para consulta dentro de um breve espaco de tempo. A

organizacao de todos se faz necessaria para articular como sera vivido este periodo
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em que, efetivamente, se inicia a recuperacgdo cirurgica longe dos profissionais de
saude.

Enquanto o familiar esta ainda no hospital, a familia se articula para atender
as orientacdes repassadas pelo servico de referéncia, a fim de evitar complicacdes

posteriores.

A gente teve que comecar a limpar toda a casa por causa do po, ai a gente
teve que levar os cachorros la para o meu tio, toda essa funcao [...] porque
ela ndo podia com pelo, ndo podia com terra, ndo podia com nada. E ai a
gente teve que fazer uma geral. Toda uma adaptacdo para quando ela
voltasse (FILHA - FAMILIA 5).

Os animais que a gente tinha dentro de casa ele [esposo] tirou, limpou, ele
fez tudo que tinha para fazer, para preparar a casa para mim, isso tudo
essas orientacbes vem (TRANSPLANTADA). Tudo antes dela vir, fiz o
melhor possivel (ESPOSO). Tirou planta, cortina, essas coisas tudo ele tirou
de dentro de casa, limpou tudo para mim poder vir, 0s animais domésticos
que tinha, ele providenciou tudo (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

A gente teve que se mudar, porque a gente morava em outra casa, SO que a
casa era muito imida e com a funcao do transplante a primeira coisa que eu
pensei: vou ter que me mudar. Foi quando a gente veio para esse
apartamento aqui, nesse meio tempo eu deixei ele la [hospital], a méae dele
ficou uma semana com ele e eu vim para fazer a mudanca e essas funcdes
todas para quando ele saisse do hospital ja estar tudo ajeitado (ESPOSA —
FAMILIA 9).

A vida de quem realiza transplante envolve algumas restricdes que evitam,
sobretudo, a aquisicdo de doencas que podem acometer o rim e sua saude de forma
geral, ja que sdo utilizados imunossupressores continuamente. Com isso, a familia
se une no preparo do ambiente domiciliar para recepcionar o familiar transplantado e
colaborar para sua recuperacao conforme orientado pelo servico de saude.

E grande a demanda exigida as familias e envolve ndo somente a
readequacdo quase que geral do domicilio, mas também, para alguns, a mudanca
de espaco fisico e o afastamento de seus animais de estimacdo. Dessa forma, o
doente renal, em conjunto com seus familiares, precisa significar esta nova forma de
viver, na qual podem ser extintos alguns simbolos que tinham significados
importantes na sua vida, como o local de convivio familiar anterior.

Sendo uma funcdo, mas fazendo o melhor possivel reflete o envolvimento

intenso da familia nesse processo de higienizacdo do domicilio, e também de busca
para encontrar todas as possibilidades viaveis para adequéa-lo, ja que o sentido
desta acao esta, de forma indireta, na manutencao da vida do familiar transplantado

junto ao grupo.
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Na continuidade da recuperacdo do transplantado, a alta hospitalar, embora
almejada pelas familias, pode surgir de forma repentina, demandando agilidade da familia
para providenciar o que for necessario para que logo possam sair do hospital e retornar

ao domicilio. E um momento caracterizado por euforia entre os integrantes da familia.

Ai 0 médico disse assim: Vamos ter que liberar ela para casa. S6 sei que eu
cheguei no quarto e ela disse: mée, vai la e da jeito que eu vou arrumar as
malas. Eu sem dinheiro para passagem de 6nibus, fiz tudo correndo para
baixo e para cima para ela vir. Tinha que pegar os remédios, que correria eu
fiz, eu voava 14, a pé (MAE). Tinha que ligar para a secretaria para
conseguir a carona de vinda no 6nibus, mas ai eu vim dia 27 e dia 3 eles
mandaram eu ir de novo (TRANSPLANTADA — FAMILIA 2).

A alta hospitalar é significada pelas familias como a recuperacdo da pessoa
gue realizou o transplante, originando por isso uma organizacdo familiar especifica
para este momento. Ocorre certa desestabilizacdo dos integrantes que estdo
proximos, mas cercada de simbologias de esperanca. A partir da alta, se oficializa a
reinsercdo do doente renal junto a sociedade e, principalmente, no grupo familiar,
com a retomada, ainda que parcial de habitos, interacbes, dialogos e simbolos
familiares. O equilibrio tende a ser retomado, até o surgimento de novas
intercorréncias ou até sua estabilizacao.

Por outro lado, tdo logo se receba a alta, o fluxo de retornos ao servigo de
referéncia para acompanhamento € bastante intenso, exigindo também ajustamento
da familia para este momento. Tal condicdo faz com que alguns transplantados

permanecam algum tempo em Porto Alegre, para reduzir o nimero de viagens:

Fiquei la [Porto Alegre] porgque, de semana em semana tinha que estar |3, ai
entdo eu ficava na casa do meu irmdo. Essa viagem para ca [municipio de
origem] é cansativa, fiquei acho que quase um més |4 no [irm&o]. De |4 eu ia
para o hospital toda a semana (TRANSPLANTADO). Quando ele [médico]
comecou a liberar com mais prazo, ai ele vinha (CUNHADA — FAMILIA 1).

Com 11 dias a gente deu alta, eu fiquei com apartamento em Porto Alegre.
Nés conseguimos com um amigo do meu primo, ficamos mais um tempo,
quando liberaram as consultas para duas semanas eu vim para casa. E
uma vez por semana, depois de 15 em 15 dias depois uma vez por més
depois liberaram de dois em dois meses (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Permanecer em Porto Alegre exige que as familias estabelecam novos
arranjos, interagindo com os proprios familiares, mas também com pessoas
externas, formando uma rede de apoio para evitar o deslocamento semanal do
municipio de origem ao de referéncia e, consequente, desgaste do doente renal em
um espaco curto de tempo. Essa conduta acaba sendo uma opc¢éao visualizada como

favoravel pelas familias, porém determina o atraso de retorno do familiar
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transplantado ao domicilio e ao meio social do qual faz parte, interferindo na sua
reinsergcdo nos grupos sociais que interagia previamente ao transplante e fazendo
com que tenha mais dificuldade para significar a vivéncia deste momento, devido as
interacbes estabelecidas com outras pessoas. Nesse periodo ainda esta se
aprendendo a viver com o transplante.

Posteriormente, se estabelece o regresso a cidade de origem, sendo este
momento significado pelas familias como um retorno a normalidade, possivelmente
nao pelo sentido literal da palavra, mas pela reconfiguracdo de funcionamento da
familia com a presenca do membro. Mesmo que a familia ressignifique seu
funcionamento sem o0s seus membros, 0 seu retorno gera completude, podendo
entdo desempenhar acdes que deixaram de ser realizadas no periodo de
exacerbacdo da doenca e o periodo de afastamento para o transplante.

Com isso, a categoria COMECANDO A TER UMA VIDA “NORMAL” faz
referéncia ao periodo de reinsercédo do transplantado no ambiente social prévio, as
restrices impostas pelo transplante, as sensacdes experimentadas e a continuidade
da vida da familia com a presenca de um rim agora funcionante. A normalidade
relatada pelas familias encontra-se destacada, pois é simbolizada de maneira
ambigua pelas familias. Em alguns momentos é destacada como o retorno e
reinser¢cdo do familiar ao grupo e sociedade, porém, no decorrer dos relatos, essa
significacdo, de certa forma, se desfaz, pois ha a necessidade de cuidados
constantes, preocupacdes e a vivéncia de um dia de cada vez.

“COMECANDO A TER UMA VIDA “NORMAL”” (Diagrama 7) possui as
seguintes subcategorias: Sendo a melhor coisa que aconteceu; Mudando tudo,
precisando fazer certo; Tendo uma preocupacao constante; Aproveitando cada

dia como se fosse ultimo.
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Diagrama 7 — Comegando a ter uma vida “normal”

Sendo a melhor coisa que aconteceu descreve a maneira da familia
significar o transplante na sua vida, associando, principalmente com suas vivéncias
anteriores. Caracteriza-se por ser um novo momento da vivéncia das familias,
destacando-se simbologias que representam a normalidade ap6s o transplante,
apesar das mudancas necessarias durante o processo.

Podem ser verificadas varias definicbes do transplante, as quais sao
construidas interacionalmente pelas familias, a partir de suas vivéncias com esta
realidade. Todas as familias do estudo revelaram simbolos positivos quando falaram

acerca da sua realizacao.

O transplante é tudo de bom, foi a melhor coisa que aconteceu. Que nem
ele diz: tu ndo tem perspectiva de nada assim [quando esta esperando], ndo
sabia 0 que pensar, de repente ndo podia aguentar muito tempo no estado
gue ele estava de saude. [...] Com a hemodialise ele ficou muito debilitado,
com o tempo tu vé que a pessoa vai regredindo. Ele tinha uma aparéncia
mais velha, de uma pessoa doente. Olhava para ele e via que ele era uma
pessoa doente, ele ficava muito deprimido. Hoje olhando a gente néo diz.
(ESPOSA — FAMILIA 9).

Foi a salvagdo, porque sendo j4 pensou com mais trés anos de

hemodialise? Eu era um cara forte antes dela (TRANSPLANTADO -
FAMILIA 10).

A associacéo simbolica com o periodo vivido antes do transplante € inevitavel

para as familias, fato que se justifica por terem um enfrentamento anterior permeado
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por sofrimento, com simbologias relacionadas ao medo e a morte. Algumas familias
inclusive deixam subtendido que ndo sabem como seria mantida a vida caso o
familiar continuasse em tratamento dialitico. Além do mais, ha uma progressao na
doenca renal que é visivel fisica e psicologicamente e que envolve a todos na
familia, caracterizando-se pela perda lenta do doente para a DRC a partir das
impressOes cotidianas dos membros. No entanto, essa relagdo com o sofrimento
vivenciado, serve para definir a nova significacdo de vida, agora com o transplante, o

qual é simbolizado como sendo a salvacao e sendo tudo de bom.

Ha certa polaridade entre os tratamentos dialiticos e o transplante,
caracterizando-se, 0s primeiros, como o lado ruim e, o segundo, como o lado bom
durante a vivéncia da DRC. Esse significado, confirmado neste estudo, por meio dos
depoimentos das familias, € também o que se tem construido socialmente acerca do
assunto e, mesmo as familias que ndo tiveram a vivéncia direta da hemodialise,

também estabelecem significacdes semelhantes devido as interagdes constituidas.

Hoje eu sei quais sdo os dois lados e eu sei qual é o pior, por mais
intercorréncia que tiver eu prefiro mil vezes fazer 10 transplantes do que
estar na hemodiélise (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Também acerca das simbologias e significados relacionados ao transplante,
outras familias detalham este periodo como uma nova oportunidade de vida a
pessoa que realiza o transplante, ndo mais com as restricbes impostas pela doenca

renal anteriormente.

Vejo o transplante como saude e como uma nova vida, tu nascer de novo.
Agora ela pode tomar liquido normal, a quantidade que ela quiser, antes ela
ndo podia, era meio copinho por dia, tinha que ter cuidado (FILHA —
FAMILIA 5).

Eu me sinto muito mais aliviado, mudou minha vida. [...] Gracas a Deus é
outra coisa, outra vida (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

Para mim, vou te resumir em uma palavra: eu renasci. E um renascimento,
o estado que a pessoa fica antes (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).

H& uma descricdo do transplante como possibilidade de renascimento da
pessoa sem as limitagdes impostas pela doenca. Desse modo, o corpo fisico com a
percepcdo de saudavel, alcancado pelo rim funcionante, traz alivio e tem
consideravel relevancia na vida dessas familias, ja que sua debilidade é associada
as lembrancas de uma vida que ndo querem viver novamente.

Assim, com um corpo saudavel, alcancado a partir do transplante, é possivel

ter uma vida normal, ou seja, fazer o que ja ndo era mais possivel ou o que se
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tornou dificil, devido os reflexos da doenca renal. A normalidade destacada pelas
familias caracteriza-se pela participacdo do familiar em suas atividades cotidianas,

sendo isso significado com alegria e felicidade.

Foi muito bom, s6 de estar junto das criancas, todos nés os quatro juntos, ai
comecamos a viver uma vida normal depois do transplante
(TRANSPLANTADA). Deixamos de fazer as coisas por 10 anos, quando ela
teve doente, dai depois a gente fez tudo (ESPOSO). A minha vida voltou ao
normal, voltei a trabalhar normal, ela cuida da casa (ESPOSO). Faco tudo
normal, chega meio dia tem que estar com a comida pronta. A gente sai, vai
acampar, comecamos a fazer tudo, tudo de novo que a gente fazia antes
(TRANSPLANTADA). N6s vamos para Porto Alegre de dois em dois meses,
ela vai consultar e s6, ndo tem nada mais (ESPOSO — FAMILIA 3).

Até no jeito de viver, eu andava apavorado, ndo podia sair, eu ja vinha direto
para a cama, tomava um copo de leite e me deitava, ndo tinha vontade de
almocar, ndo tinha vontade de fazer nada. Para mim mudou tudo, melhorou
100%, é outra coisa. Ndo tinha vontade de nada. Eu pesco, eu saio para
cacar, me da vontade eu pego a camionete, pego meu genro e vamos
embora, sair para um lado e outro (TRANSPLANTADO — FAMILIA 8).

D4 para levar uma vida normal. Da para ti fazer teus passeios, da para fazer

tuas viagenzinhas tranquilo. Eu acho que é um alongamento da vida da
gente, eu penso que seja assim (TRANSPLANTADO — FAMILIA 10).

Retornando a ter uma vida normal traz consigo o retorno também do mundo

de significados, de habitos e crencas da familia. Ela retoma sua identidade, a qual
tinha sido dissipada diante das complicacbes do adoecimento. Retoma-se, por
conseguinte, o equilibrio e a forma de viver em familia novamente.

Além disso, o transplante pode proporcionar o alcance de objetivos de vida da
familia, os quais sem ele ndo seriam possiveis, devido a condicdo fisica imposta
pelo avanco da doenca renal. Mesmo com riscos, o transplante, ainda assim,

proporciona significados que sdo simbolizadas pelo prazer na familia.

Ela tinha vontade de ter um bebé, a gente sempre ficava com medo por
causa dos rins, mas gracas a Deus... (MAE) Os médicos ficavam enrolando,
enrolando, dizendo para eu esperar mais um pouquinho. E até que eles
liberaram e esta ai essa coisinha linda, perfeita (TRANSPLANTADA —
FAMILIA 2).

Antes foi sofrimento, ndo vivia bem, sempre com aqueles problemas de falta
de ar, a pressdo e caimbra &s vezes que dava. N&o tinha muito &nimo de
viver nos Ultimos dias. Agora é sé alegria, antes eu ndo saia e agora eu
posso sair (TRANSPLANTADO). Eu acho que é uma pessoa normal, normal
assim na saude, no viver dele (MAE — FAMILIA 7).

E normal, ainda tem umas coisinhas, mas para quem tinha um problem&o
praticamente ndo é nada. Tu esta bem, tu esta vivo, podia estar morto,
entdo € uma vida normal para o que se tinha. Se tem restricdes, mas tu tem
gue saber o que faz mal e o que nédo faz (TRANSPLANTADO). Normal eu
digo de fazer as coisas normais, vai no centro, vai no mercado, porque
antes ele sempre estava doente, se sentindo doente, entdo a gente nao
saia, ele ndo ia quase a nada, até se eu ia tinha que ir sem ele. Se tiver que
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viajar a gente viaja, antes ja ndo dava, tinha a fungdo da hemodialise, tudo
era complicado (ESPOSA — FAMILIA 9).

As familias remetem ao transplante a chance de poder desempenhar todas as
atividades anteriores a doenca, inclusive possibilitando a abertura para novas
conquistas familiares, como no caso de uma gestacdo, e o retorno com satisfacéo
para uma vida, que agora, pode ser aproveitada sem medo. A normalidade é
significada pelo afastamento dos sintomas de uma condicéo clinica debilitante que
mantinha o doente distante do convivio familiar.

Apesar dessas consideracdes, referentes aos beneficios do transplante, as
familias destacam, também, mudancas em sua forma de viver pelo empenho na
manutencdo do 6érgdo. Alguns discursos, passam, entdo a se tornar contraditorios,
pois, a partir da retomada do pensamento e do self, tem-se uma reflexdo acerca de
que a “normalidade” relatada anteriormente € interferida pela lembranca dos

cuidados que séo necessarios.

Tem que ter a consciéncia que tu é uma transplantada e eu tenho
consciéncia disso e que depende de mim manter esse 6rgdo. Entdo essa
parte ele sabe disso, a nossa filha sabe e essa parte a gente mantem. Tu
tem uma vida normal, ndo deixa de fazer as coisas, mas essa parte de
cuidados assim eu mantenho, continuo mantendo, eu sei que é pro meu
melhor (TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

Olha se eu vou te dizer que eu tenho uma vida normal, eu estou te
mentindo, porque tem restricdes, coisas que eu ndo posso fazer. Dizer que
€ igual, ndo é, tem que te cuidar (TRANSPLANTADO - FAMILIA 10).

Nesse contexto, Mudando tudo e precisando fazer certo aborda condicdes
que as familias estabelecem em seu contexto de vida, considerando os significados
construidos principalmente com os servicos de salde a partir de orientacdes
recebidas. As alteracbes implicam em afastamento social, habitos alimentares,
ingesta de medicamentos.

Com relacdo ao inicio do processo de recuperacdo e retorno ao domicilio, as
familias evitam que o doente tenha contato com muitas pessoas, caracterizando um

fechamento da familia para protecao do transplantado.

Tinha que ter muito cuidado, até no inicio ele ndo saia de noite, a gente nao
deixava ele sair (CUNHADA — FAMILIA 1).

A gente ndo saia onde tinha muita gente, em locais fechados. Entdo a gente
ndo saia muito. Uns seis meses quando eu ia em algum lugar que tinha
muita gente eu tinha o cuidado de colocar a méscara (TRANSPLANTADA —
FAMILIA 3).
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As familias sabem da importancia de evitar o contato social intenso do
transplantado, especialmente em locais de grande circulagdo de pessoas. Com isso,
diminuem suas interacdes sociais, passando a significar algumas acdes apenas
internamente devido a restricdo de contatos com pessoas externas. Mesmo que
essa acdo tenha influéncia das orientacdes do servico de saude, as familias s6 a
desenvolvem porque faz sentido a elas manterem-se assim pela manutencdo do
bem-estar e saude do familiar.

Por outro lado, pessoas externas ao nucleo familiar e que néo tiveram a
vivéncia do transplante significam o processo de maneira diferente, podendo até
mesmo se afastar devido a conflitos surgidos pelos cuidados nédo fazerem sentido

em sua vida.

No comeco quando as pessoas chegavam ndo podia deixar chegar muito
perto, até tinha gente que se ofendia, eu chegava com alcool gel na méo
para limparem as maos (MAE — FAMILIA 4).

Ele cuidava, era duro com as visitas, ndo deixava vir gente demais, ele
marcava as visitas e dizia: ndo beijem, ndo cheguem perto. Sempre muito
cuidadoso comigo, ele cuidava muito isso ai, as vezes eu dizia: pode deixar
vir, mas ele dizia que era uma visita por dia e olhe 14 [...] ela n&o precisa de
nada disso, s6 precisava se cuidar (TRANSPLANTADA). Por questdo da
falta de informacdo as pessoas ndo sabem que 0 negocio é perigoso
mesmo (ESPOSO — FAMILIA 6).

Assim que a pessoa que realizou o transplante retorna ao domicilio, os
familiares estabelecem uma série de rotinas, fato que € significado e, por isso,
realizado pelas pessoas que convivem cotidianamente com a familia. No entanto, ha
dificuldade de compreensdo de outras pessoas da sociedade quanto ao
desenvolvimento desses cuidados, por ndo estarem inseridos no processo de forma
integral.

Ainda, os cuidados parecem ser estabelecidos muito mais pelos familiares do
que pelo préprio transplantado, talvez pela responsabilidade depositada pelos
profissionais do servico de saude sobre eles quanto ao fornecimento de

informacBes. Dessa forma, sabendo que é perigoso, a familia busca evitar o

desenvolvimento de infec¢des no transplantado, adequando-se no que for possivel

para que nao ocorram complicagdes.

Primeiro foi um choque, tu tens que te adaptar, é a limpeza, é tudo. E a
adaptacdo que tu tem que passar é a alimentacdo, é a faxina, toalha
separada, a roupa dela eu lavava tudo separado. Se ia lavar uma fruta tinha

que desinfetar com agua sanitaria e vinagre, eu fazia todo esse processo
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(MAE). A assistente social que passou essas informacdes pra ela e para
minha tia (TRANSPLANTADA — FAMILIA 4).

Quando a minha mé&e veio a primeira vez ela trouxe as recomendac¢fes
(TRANSPLANTADA — FAMILIA 6).

Por meio dos depoimentos verifica-se que as informacbes acerca dos

cuidados sao repassadas em sua maioria aos familiares, os quais utilizam em todos

0s processos domiciliares cuidados para a desinfec¢cdo. Esses inUmeros cuidados

podem ser significados como sendo chocante e/ou impactante devido as

adequacdes, porém também a como sendo uma adaptacéo.

Diante disso, outros elementos que exigem adaptacéo e ajustes das familias

se referem a alimentacdo e ao uso de medicamentos. Algumas alteracbes sao

implementadas aos poucos, na medida em que vao tendo sentido para os familiares

e passam a fazer parte da rotina.

Com

relacédo

A gente pesquisou bastante, até mesmo para passar para minha sogra. O
médico falou para ela, tem que ser assim, tem que ser assado, mas muita
coisa eu informei ela e ela procurava fazer o que ele podia comer
(CUNHADA). Eu disse: mas nao é tanto assim, vamos fazer uma coisa que
€ para todo mundo comer junto, € uma coisa saudavel, vamos tirar um
pouco do sal (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Eu fazia tudo bem certinho, a medicacdo dela tudo no horario sempre e ndo
deixava tomar nenhum remédio sem autoriza¢éo. Eu sempre ligava para la
[servico de referéncia]. As vezes era uns remédios de nome esquisito que
eles tinham que me dizer letra por letra, a assisténcia deles foi muito boa.
Dava uma gripe, uma dor de barriga, uma vez ela pegou virose eu liguei,
ligava por tudo (MAE — FAMILIA 4).

Ele fazia comida, ele era rigoroso com os horarios da minha medicacéo, eu
trouxe uma tabela com toda aquela quantidade de remédios e ele cuidava
aquilo ali como ninguém. Ele e a minha filha. E a adaptag&o, os primeiros
seis meses aquela dieta toda porque eu podia ficar diabética por causa do
tacrolimos. Entdo toda a alimentacdo, todo o cuidado. Ai depois, conforme
0s médicos vao liberando, as coisas vao voltando ao normal. Claro que
algumas coisas a gente, por exemplo, a gente ndo come muito sal, a gente
ndo voltou a comer coisas assim...enlatados. Mudou a nossa alimentacgéo,
mudou pra melhor (TRANSPLANTADA). Era uma coisa que estava fora do
meu projeto de vida, mas importante no projeto de vida dela, ela precisava
disso e eu me disponibilizei e consegui fazer com éxito. Foi um aprendizado
todo muito dificil, porque a gente ndo esta acostumado (ESPOSO -
FAMILIA 6).

Mas o medicamento € no horario, tomo direitinho. Se eu vou sair ou posar
fora, ou alguma coisa assim eu levo o meu remédio e tomo
(TRANSPLANTADO). Quando ele fez o transplante, fazia uns trés dias eu
fiz uma relagdo 14 com uma enfermeira [servico de referéncia] (MAE —
FAMILIA 7).

BN

a alimentacdo, as familias parecem receber orientacdes

significativas dos profissionais do servico de referéncia, porém ainda assim precisam
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interagir com outros setores da sociedade para melhor significar esta necessidade. No
entanto, mesmo que a alimentagéo, tradicionalmente, tenha simbologias expressivas
para as familias, essas buscam adequar-se ao que lhes é orientado, fazendo tudo
certinho para evitar problemas com o familiar que fez o transplante. Percebe-se que os
hébitos alimentares modificam-se em algumas familias de forma geral e permanente, j&
gue os membros passam a se colocar no lugar do transplantado, participando do
processo de forma ativa e inserindo as praticas nos habitos da familia.

No que tange a medicacdo, a familia e o transplantado compreendem a
importancia de manter os cuidados, tendo como apoio principal o servico de referéncia.
Mesmo quando retornam ao domicilio podem ficar em contato constante com o local
para o esclarecimento de duvidas e fornecimento de orientagcbes que se fizerem
necessario. Esta comunicacdo € simbolizada como seguranca para as familias,
existindo uma relagéo de confianga que favorece a continuidade do tratamento.

Diante de todos esses cuidados, expostos pelas familias, pode-se afirmar que
as mesmas apresentam-se em uma condicdo permanente de vigilia, na qual
precisam estar atentas a manutencdo dos cuidados para conservacao do rim.
Tendo uma preocupacgéo constante, remete, portanto a uma significacdo descrita
pelas familias ao referir-se a este periodo, o que também se op8e a normalidade

relatada inicialmente.

Hoje em dia eu me sinto muito bem, estou legal assim. Algumas coisas que
acontecem faz parte, sou transplantado mesmo, imunidade baixa. Qualquer
gripe tem que cuidar porque senéo fica no corpo um tempdao. Mas tem que
estar sempre se cuidando para ndo pegar uma virose, esses trogos
(TRANSPLANTADO. Ele é uma preocupacdo constante mesmo, a gente
sabe que o transplantado é uma coisa delicada (CUNHADA). Ah isso ai faz
parte da minha vida, fazer o que? (TRANSPLANTADO - FAMILIA 1)

A gente sempre esta preocupado com ela [...] A preocupacdo maior € o rim
dela, s6 o que a gente cuida é o rim dela. Ela teve problema de coracéo,
para mim ndo teve nada de anormal, mas eu me preocupo com o rim dela,
se o rim dela estéa funcionando, o resto é tranquilo (ESPOSO — FAMILIA 3).

O rim tem um significado importante na vida das familias, contudo os
familiares compreendem suas limitacbes quanto ao funcionamento, especialmente

na presenca de outras doengas, simbolizando, desse modo, o transplantado como

sendo delicado. E tdo significativo ter o familiar com um 6rgédo funcionante que
conseguem enfrentar outras adversidades se a funcao renal estiver adequada. A
essa condi¢ao, de ter o rim funcionando, atribuem o significado de tranquilidade,

possivelmente pelas familias estarem distantes do turbilh&o que envolve a DRC.
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Por outro lado, alguns transplantados significam o transplante como
conformismo, sobretudo, quando relacionam a apresentacao de problemas por ter a
imunidade baixa, o que ocorre pelo uso dos imunossupressores continuos. E uma
ambiguidade de sentimentos que envolvem essas familias, pois ao mesmo tempo
em que interagem com uma pessoa “normal’, precisam também interagir com as
adversidades que envolvem sua condig&o.

Nesse sentido, as complicacdes do processo de transplante podem ocorrer
em variados periodos, dependendo de muitos fatores, que nem sempre estao

relacionados aos cuidados. Essas questdes precisam ser enfrentadas:

Trés meses quase com diarreia direto (CUNHADA). Eu passei um més dentro
do hospital (TRANSPLANTADO) Eu pesquisei na internet, eu ja ndo aguentava
mais ver ele falar em diarreia (CUNHADA). Agora, fiquei uma semana no
hospital em agosto, melhorei um pouquinho, voltei para casa, mas néo adiantou
muita coisa, voltei para o hospital, fiquei mais um més. Eu ainda estou naquele
processo de diminuir o remédio, mas eu ainda ndo estou bem legal, perdi dez
quilos nesse processo (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Estou com a creatinina alta, ndo consigo baixar, vai fazer uns seis meses
mais ou menos. Por isso que eu estou indo todos os meses la. Eles
examinam e sO déo os remédios, as vezes eles mandam aumentar. J4 tive
gue passar 15 dias 14 pra fazer os exames de rotina, tirar sangue, essas
coisas para eles acompanharem todos os dias. Eles dizem que o meu rim
era de uma pessoa mais velha, com 51 anos e me disseram agora por
ultimo quando eu fui 14 que é ruim a gente receber rins de gente mais velha,
gue o rim demora a se acostumar no tecido da gente (TRANSPLANTADO -
FAMILIA 7).

Eu tive um fungo que se alojou justamente no meu rim, eu passei um
periodo de 30 dias la [Porto Alegre] e conseguiram detectar esse fungo, [...]
guando tu vai ficar para baixar a gente se transforma, tu ndo quer, mas ai tu
tem que entender que aquilo ali € o melhor para ti, tu tem que ficar 14, tem
gue aceitar. Nessa vez do fungo mesmo, iniciou aqui [municipio de origem]
com febre e ai eu fiz exames aqui e ndo deu nada e continuava a febre,
numa madrugada nés acordamos e eu disse: estou mal. [..] 0 mesmo
aconteceu numa situacdo, um susto que nos levamos logo apés o
transplante, uma madrugada eu levantei e urinei sangue, arrumamos as
coisas na madrugada e tocamos pra la [Porto Alegre] (TRANSPLANTADO).
[...] Teve aquela vez do citomegalovirus (ESPOSA). Também tive, outra vez
cheguei la com a creatinina 3.5, por causa da boca, cheguei la me
baixaram, era da alimentacdo. Agora mais que nunca, cuidando a
alimentacdo (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).

s

As familias enfrentam uma realidade que € inevitavel, pois todos referiram
complicacdes em algum periodo. Desse modo, as interacdes com 0s servicos de saude
passam a fazer parte da vida das familias desde o diagndstico e ocorrem frequentemente
até o fim da vida do familiar. Ndo ha possibilidade de tratamento domiciliar para
determinadas demandas, pois existindo a possibilidade de perda do funcionamento renal,

existe também a necessidade de buscar atendimento especializado.
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Assim, a partir dessas complicagbes, a possibilidade de rejeicdo, pode
comecar a ameacar a normalidade das familias que necessitam continuar
interagindo com os diversos setores de assisténcia a saude na tentativa de evitar

que a rejeicao ocorra.

Os exames comecaram a subir de 1,2 para 1,4 depois 1,8 e 4, tive que fazer
uma bidpsia eu tomava ciclosporina, fiz a biopsia e deu uma rejeicédo
cronica. [...] ai eu vim para casa, fui no doutor e ele disse: vamos ver até
guando tu aguenta. S6 que eu vomitava e passava ruim, mas eu aguentei
até o ultimo, eu fui muito mal pra hemodialise. Porque simplesmente eles
[servico de referéncia] me abandonaram, quando a minha creatinina foi pra
6 eles me disseram: agora o teu médico € Ia [municipio de origem], te trata
& (TRANSPLANTADA). Foi assim, terminou o transplante, eles
simplesmente mandam embora (MAE — FAMILIA 4).

Destaca-se que a quebra de vinculo com o servigo de referéncia para o transplante de
forma inesperada e em um dificil momento para as familias, como a rejeicdo, demonstra
a mecanizacdo dos profissionais que atuam na saude. A rejeicdo, para os profissionais,
é tida como algo comum, pois estes agem de acordo com os significados construidos
na formacdo profissional e no proprio cotidiano do servico de transplante, podendo
parecer descaso ou desinteresse para as familias por ndo considerar a sua significacao
atribuida para esse momento. Nessa perspectiva, para a familia ha falta de apoio
imediato de um local que até entdo tinha um significado relevante no processo de
transplante, simbolizado pelo sofrimento e sensac¢éo de abandono.

Em relacédo aos servicos de saude, referindo-se aos do municipio de origem,
algumas peculiaridades foram apontadas pelas familias, direcionando as
significacdes para fatores negativos no que se refere ao preparo dos profissionais

para 0 manejo com o transplantado.

Aqui [servico de saude do municipio de origem] eles nem querem saber de
mim, aqui nem eu quero, eu me sinto mal. Eu vou a salde, peco para ir de
Onibus, se eu estou muito mal, eles nos levam. Eles me atendem o basico,
eu vou ali ao Pronto Socorro, eles pedem para fazer um exame de sangue,
ver como é que td minha creatinina, ver se esta alterando. Esses
examezinhos bésicos que eles fazem, mas é um descaso, eles ndo dao
muita ateng&o pra ti. E complicado (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Aqui eles tinham muito medo, eles sé diziam assim: a gente ndo sabe o que
faz (TRANSPLANTADA). Sé sei que aqui, quando ela teve baixada na UTI,
os médicos vinham e perguntavam para mim o que fazer porque eles ndo

sabiam (MAE). E, aqui para o transplante eles nao..[...] eles s6 diziam temos
gue mandar para Porto Alegre, temos que mandar (TRANSPLANTADA —
FAMILIA 4).

Por ndo serem realizados transplantes no municipio de origem, o0s

profissionais de saude tem pouco contato com esta realidade, tendo dificuldade de
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significar formas de ag&o diante da necessidade de manejo. Assim, ficam com receio
de prejudicar o transplantado, demonstrando desconhecimento e inseguranca, 0S
quais séo significados pelas familias como descaso e falta de atencéo.

No periodo de retorno a normalidade, pode-se dizer que as familias passam a
viver Aproveitando cada dia como se fosse o ultimo, dando valor ao presente e
as vivéncias que podem ter na familia com a presenca do transplantado. Assim,

evitam pensar sobre o futuro e as perspectivas negativas acerca do 6rgao recebido.

As vezes eu penso que se tiver que ir para a hemodidlise fazer o que, mas
ainda posso fazer outro transplante se aparecer. Eu ndo espero muita coisa.
Eu estou aproveitando cada dia que passa, eu vivo mesmo, eu aproveito
minha vida (TRANSPLANTADO). Ele aproveita cada dia como se fosse o
Ultimo porque ele acha que o transplante ndo dura muitos anos. A gente tem
medo, porque € muito sofrimento, ndo queria que ele voltasse (CUNHADA).
Eu ndo estou envelhecendo com salde, entdo eu ndo quero pensar muito
nisso, ndo quero pensar no amanhd. Se eu parar para pensar ndo tem coisa
boa para vir (TRANSPLANTADO — FAMILIA 1).

Eu penso em seguir levando a vida, sem mais problemas, eu néo vou cortar
mais nada, deixa como esta, o que vier vai ficar e vamos aproveitar
enquanto da, enquanto Deus quiser. [...] Deus me livre perder meu rim,
tenho um medo, néo tenho medo, eu cuido bem dele eu acho e eu acho que
posso morrer de outra coisa (TRANSPLANTADA — FAMILIA 3).

Eu dizia para a mulher o rim me durando 10 anos ta bom. Ela dava risada.
O rim me durando 10 anos ja é uma grande coisa (TRANSPLANTADO —
FAMILIA 8).

N&o tenho perspectiva de vida nenhuma, enxergo o hoje, claro que se vive
um dia de cada vez, mas tenho muito mais chance de morrer do que 0s
outros (TRANSPLANTADO — FAMILIA 9).

A gente ndo tem grandes sonhos, procura viver a vida com saude. [...] acho
gue estou fazendo tudo para que ele [rim] dure, 0 quanto mais possivel,
melhor para mim (TRANSPLANTADO — FAMILIA 10)

As familias evitam fazer muitos planos, pois construiram por meio das
interacOes no decorrer do processo do transplante que o rim pode ndo durar muito
tempo. Desse modo, vivem esperando que ele ndo perca sua funcdo, mas ao
mesmo tempo sabem que isso ocorrera em algum momento. Devido ao medo da
perda, evitam falar sobre essa possibilidade, simbolizando novamente o rim como a
vida. A rejeicdo seria a perda de algo que mantém a vida. Apesar disso, alguns
pensam na possibilidade de realizar outro transplante, significando por meio dessa
possibilidade, a esperanca de manter-se “normal”.

Com relacdo ao futuro, as simbologias acerca da continuidade do processo,
s80 em sua maioria negativas, mas podem também ser de otimismo para algumas

familias.
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Em relacdo ao futuro vou te ser bem sincero, porque como tu ndo pode
esperar muito do nosso sistema de saude, tudo que eu tinha para fazer eu
fazia particular, ndo esperava, e tu acaba fazendo uma divida grandissima e
eu tenho essa divida até hoje, eu pago essa divida até hoje, entdo eu
infelizmente espero por um valor que eu tenho que receber de acbes que eu
possa comprar uma casa para dar para ela, para o meu filho. Eu sou
aposentado por invalidez, ndo posso requerer alta para trabalhar, hoje eu
ndo tenho mercado de trabalho para mim, pela minha escolaridade [...] eu
ndo tenho muita perspectiva, mas eu me sinto em condigbes de produzir
alguma coisa, s6 que eu nao posso me expor ao sol, porque tenho a pele
clara, os medicamentos que eu tomo me induzem a ter problema
(TRANSPLANTADO — FAMILIA 9)

Eu espero que ele se cuide para viver bastante com a gente, junto de mim e
o pai (MAE). Eu vivo o dia de hoje, 0 amanha eu deixo para Deus. Deus
sabe 0 que vai me dar para amanhd, entdo néo penso nessas coisas. Claro
eu me cuido para viver mais, mas pensar no amanha, fazer planos de
amanha eu n&o sou de fazer (TRANSPLANTADO — FAMILIA 7).

A gente pensa para o futuro ndo desistir de nada, de nenhum problema. Acho
que o pior a gente ja passou ne, que foi a satde entdo o resto € so resto, a
gente s0 leva pelo que a gente passou com ela (FILHA — FAMILIA 5).

A familia espera que o doente permaneca junto de todos, mantendo a
integridade familiar e favorecendo a unido. Além disso, também podem ser
desenvolvidos nesse momento significados de enfrentar as situacdes caso haja
necessidade, percebendo-se forca de vontade nas familias para isso. Por outro lado,
a maioria dos transplantados tém perspectivas negativas quanto ao progresso da

doenca que pouco se colocam junto com a familia nos planejamentos futuros.

7.1 Modelo tedrico

A partir das interacdes entre as categorias e subcategorias chegou-se a
elaboragdo da categoria central “VIVENDO NA INCERTEZA E BUSCANDO
PROLONGAR A VIDA” gue revela a vivéncia do processo da familia com o transplante
renal. Este processo pode ser visualizado por meio do modelo tedrico proposto (Figura
21), que representa a progressdo do adoecimento e as etapas que a familia enfrenta
durante sua evolucao até a concretizacao do transplante e as condutas posteriores.

Além disso, destaca-se que a busca pela realizacdo do procedimento de
substituicdo da fungdo renal vira um assunto de familia, ou seja, € construida

interacionalmente entre os membros na medida em que recebem o diagndstico e
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precisam enfrentar a sequencia do adoecimento e suas adversidades. As familias
passam a conviver em seu cotidiano com essa realidade, articulando suas

demandas, principalmente entre os seus integrantes e com os servicos de saude.

Figura 22 - Modelo tedrico representativo da familia ante o processo de transplante

renal.

VIVENDO NA INCERTEZA E BUSCANDO PROLONGAR A VIDA estabelece
as acdes continuas da familia para o prolongamento da vida do familiar, j& que o
adoecimento renal se caracteriza pela instabilidade em todas as etapas (diagnéstico,
definicbes da doenca, espera do 6rgdo, tendo um 6rgédo, realizando o transplante,
vivendo o pos-transplante) do processo de adoecimento. Com isso, as familias evitam
a morte e, mantém de certa forma, equilibrio para seguir em frente. Apesar disso,
vivem constantemente na incerteza, ou seja, nao tem exatiddo quanto a continuidade
do processo, sendo preciso aprender a viver com possibilidades, as quais podem ir se

modificando na medida em que novas ac¢des e condutas séo definidas.
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Identificando alteracdes no estado de saude caracteriza o primeiro contato
das familias com as manifestacdes clinicas do adoecimento renal, definindo acdes
gue permitam conduzir para o diagnostico das alteragdes. Essa conduta inicial pode
definir a continuidade do processo, pois quanto mais precocemente se reconhece o
adoecimento, melhor as possibilidades de manutencdo da qualidade de vida. E
nesta etapa que simbolos e significados iniciais sdo construidos pelas familias a
partir das interacbes estabelecidas com a sociedade para buscar resolucdo dos
problemas apresentados.

A partir disso, Recebendo o diagndéstico revela o impacto do adoecimento
na familia, mas também a definicdo de perspectivas e ac¢des a partir, principalmente,
das interacBes que ocorrem com o0s servicos de salde. E neste momento que as
familias passam a compreender e significar o que é a doenca renal, seus
tratamentos e a possibilidade de realizacdo do transplante. Diversos movimentos
séo realizados neste periodo pelas familias, ja que passam a viver em um mundo de
simbologias novas que precisam conhecer para agir diante das possibilidades
apresentadas.

ApoOs os periodos de reconhecimento das manifestacdes clinicas e diagndstico,
as familias buscam formas para aprender a lidar com a doenca e suas intercorréncias,
bem como se adaptar ao processo por meio de interagcdes que irdo fornecer apoio no
decorrer da vivéncia, especialmente nas definicdes do transplante. Nesse sentido,
Vivendo com a doenca demonstra o cotidiano das familias na ressignificacdo do

viver que precisa ser ajustado para manutencdo da vida do doente e seu preparo para

as peculiaridades que envolvem a realizagéo do transplante.

Nesse contexto, Esperando o transplante engloba os encaminhamentos
realizados para a lista de espera, no caso de familias com necessidade de doador
falecido, bem como os deslocamentos para o servico de referéncia para o
procedimento cirtrgico e as definicdes acerca do transplante pelas familias. Neste
periodo, diversas interacfes sdo realizadas com os profissionais de saude, tanto do
municipio quanto de Porto Alegre, sendo um contexto de aproximacdes e
significacdes do mundo peculiar do transplante e sua realidade. E nesse periodo que
0 assunto passa a ter maior interacdo na familia, com as possibilidades de
compatibilidade e realizacdo de exames. Para algumas familias caracteriza-se por
um momento de reencontro interacional com seus familiares, porém para outros

afastamento e solidao devido as simbologias da sociedade acerca da doacgéao.
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Tendo um érgdo caracteriza o momento em que as familias que aguardam
um Orgdo sdo comunicadas sobre a probabilidade de um 6rgdo ser compativel,
porém ainda precisam deslocar-se ao municipio de referéncia, enfrentando as
fragilidades do transporte, bem como a realizacdo de exames para definir a
compatibilidade. E um dos momentos mais esperados pela familia, porém, ao
mesmo tempo que se tem a expectativa da realizacdo do transplante e todos os
significados incutidos nesse contexto, pode ser que o0 mesmo nao seja efetivado.
Assim, a incerteza permanece até que a confirmacdo da compatibilidade do 6rgéo
seja realizada, desencadeando sofrimento pela espera.

Por outro lado, nas familias que tem um érgéo devido um familiar ser doador,
este periodo reflete o surgimento de complicacdes referentes a evolucdo da doenca
e com isso a nhecessidade de realizacdo iminente do transplante. Mesmo que
acordos internos e prévios tenham sido realizados sobre a doacéo, é possivel que a
familia se desestabilize, pois, quando é necessaria a efetivacdo do procedimento,
conflitos que surgem de significacbes diferentes entre os membros podem dificultar
o enfrentamento do processo.

Posteriormente a concretizacdo do transplante, a familia passa a viver,
inicialmente, Confrontando-se com o pdés-transplante, havendo, nesse periodo, a
necessidade de permanecer distantes do familiar transplantado durante o periodo de
internacdo hospitalar, sendo considerado um momento dificil devido a precariedade de
interacdes, o que dificulta a definicdo e significacdo da vivéncia. Além disso, o transplante
pode ou ndo dar certo, sendo uma caixinha de surpresas constante, com simbologias
desconhecidas e mais uma vez reforcando a perspectiva de algo incerto e duvidoso. As
familias buscam se organizar para atender as demandas do transplantado, mas também
dos outros integrantes a fim de amparar a todos da melhor maneira possivel. Ha uma
organizacao e preparo do ambiente domiciliar para retorno do doente renal para casa,
exigindo adaptacbes e em alguns casos mudancas significativas.

Como sequéncia da recuperacdo do doente, Comecando a ter uma vida
“normal” revela as perspectivas das familias sobre a reinsercdo do familiar no
convivio social e a descricdo acerca das vivéncias que envolvem o transplante.
Embora, exista um significado de preocupacéo constante e mudanca de habitos para

prolongamento da vida, o transplante é considerado como algo positivo pelas familias.

Elas passam a viver o presente devido a instabilidade e incerteza acerca do futuro.
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Salienta-se que na auséncia da concretizagdo do transplante ou na sua
rejeicdo, os doentes podem retornar a viver com a doenca e enfrentar todas as
etapas subsequentes até que um novo Orgdo esteja disponivel. Esta vivéncia é,
portanto imprevisivel, ndo havendo uma estagnacao.

Diante dessas consideracdes acerca da vivéncia das familias com o
transplante renal, a circularidade proposta no modelo tedrico e o assunto do
transplante na familia, denota a vivéncia do processo como algo que nédo tem fim
para a familia, podendo o doente, mesmo com o transplante retomar para algum
outro ponto do circulo, ndo havendo uma linearidade na vivéncia. Tem-se, com esse
modelo, a descricdo das possiveis etapas que a familia passa nesse processo,
sendo que a finitude da vivéncia ocorre somente com a morte.

O transplante passa a fazer parte do contexto das familias, se definindo como
um assunto que vai sendo incluido no contexto familiar na medida em que os
integrantes enfrentam a realidade da doenca.

Fazendo uma interpretacdo simbdlica do modelo tedrico, a vivéncia das
familias com o transplante poderia ser visualizada como um jogo em que todos o0s
membros participam. Para cada acdo (etapa) no jogo é preciso adaptacdo da
familia, a qual vive tentando fazer o certo para prolongar a vida do doente. Alguns

momentos deste jogo s&o mais intensos e outros mais amenos, sendo que se pode

perder ou ganhar cotidianamente, destacando-se a incerteza do processo. O jogo

nao para e, por vezes, exige sorte das familias para determinar sua continuidade.
Todos participam, fazendo interpretacdes simbdlicas da realidade que determinam a
forma de acdo em cada situacéao.



8 Discussdes dos resultados

Os resultados deste estudo representam a vivéncia das familias ante o
processo do transplante renal, perpassando pelos significados que lhe sao
atribuidos e as interacdes sociais que influenciam neste processo. Diante do modelo
tedrico construido pode-se verificar a circularidade da vivéncia, a qual € permeada
por etapas que as familias enfrentam desde o diagndstico até a realizacdo do
transplante. Assim, o modelo pode auxiliar no trabalho com familias, na medida em
gue sao definidos significados do grupo como um todo e ndo somente da construgao
social do transplantado.

Varios estudos (KNIHS et al., 2013; BOAZ; MORGAN 2014; SCHIPPER et al.,
2014; SALTER et al., 2015; BRITO et al., 2015) tem se proposto a averiguar
particularidades que envolvem a doenca renal e o transplante, porém buscando
individualmente as percepgcbes da pessoa que tem a doenca renal. Algumas
significacbes expostas nesses estudos, como angustia, medo, esperanca sao
semelhantes as encontradas, pois os integrantes das familias significam a realidade
a partir do processo interacional estabelecido entre si e com a pessoa doente. No
entanto, outras significacdes podem ser somente definidas a partir da interacdo da
familia, quando os integrantes dialogam e ressignificam a realidade, fato que
determina o transplante como de fato um assunto de familia.

Por outro lado, com relacdo as etapas de evolucdo do adoecimento
representadas no modelo tedrico, destaca-se que isso ird depender de cada familia.
As interacdes familiares e essas com a sociedade interferem amplamente na
sequéncia do processo do transplante, delimitando assim suas acdes. Em
concordancia, Angelo (1997) diz que o significado que cada familia atribui para as
situacdes vivenciadas relaciona-se com as interacdes estabelecidas, a acéo
individual de cada integrante da familia, bem como a cooperagcédo de todos para a

resolucao dos problemas.
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Porém, mesmo que cada familia tenha sua forma de funcionamento, devido a
processualidade do adoecimento renal, todas deverdo passar em algum momento
pelas etapas apresentadas, a ndo ser que a morte chegue de forma inesperada e
interfira na continuidade.

A mortalidade em doentes renais crbnicos é alta, especialmente se nao
houver um diagndstico precoce e preparo programado para ingresso nos
tratamentos dialiticos (HERRERA-ANAZCO et al., 2015). Ainda, a maioria dos 6bitos
ocorre devido consequéncias do tratamento, principalmente se for a hemodialise
(SIVIERO; MACHADO; CHERCHIGLIA, 2014).

Diante disso, o percurso até a efetivacdo do transplante é longo e angustiante
para as familias, pois na medida em que sdo criadas expectativas quanto a uma
possibilidade de melhor qualidade de vida, € preciso que o familiar consiga manter-
se estavel até o momento da realizacdo do procedimento. Chong et al., (2016) em
estudo realizado com pacientes em lista de espera para transplante na Coréia do
Sul, destacam que embora o procedimento represente “uma luz no fim do tunel”,
ainda assim ndo ha garantia acerca da sua concretizacdo, gerando angustias
durante a dificil trajetéria que podem ser atenuadas com o apoio psicossocial de
profissionais de salude ao doente e familiares.

Ressalta-se que tal situacdo se torna mais dificil quando as orientacdes dos
profissionais de saude acerca do transplante sdo insuficientes, dificultando a
chegada das familias até o servico de referéncia. Os achados de Calestani et al.
(2014) revelaram que muitas informacgdes sdo omitidas acerca da lista de espera,
tornando o processo angustiante e injusto.

Ainda, questdes que envolvem a doacéo de familiares e a realizacéo de teste
de compatibilidade foram encontradas com ambivaléncia neste estudo, tendo
agueles que se aproximam e aqueles que evitam relacionar-se, afastando-se no
decorrer do processo por receio de precisar doar o 6rgdo. Com relacdo a isso,
Hanson et al., (2015) abordam que recusas para doar e afastamentos na familia
durante este periodo fazem com que o doente se sinta isolado, sendo por isso que
alguns até evitam expor a necessidade de um transplante para manter seus
relacionamentos sociais.

Por outro lado, a aproximacao entre a familia estabelece uma nova forma de
funcionamento, principalmente por ocorrer em um periodo significativo do processo

saude/doenca. A comunicacdo do desejo de doar € um momento importante que
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reduz a ansiedade familiar de forma geral e facilita o desenvolvimento de cuidado
(CRUZ et al., 2015). Apesar disso, muitos transplantados optam por ndo aceitar o
rim de um familiar pelo medo de prejudicar sua saude, fato encontrado em outros
estudos, como Calestani et al. (2014) e Uema (2015).

Diante dessas consideracdes, o suporte ao paciente e familia deve ser ofertado,
com a inclusdo dos membros no servico, pois a familia pode ajudar na compreensao e
enfrentamento das situagbes (HANSON et al.,, 2014; SA et al., 2016). O enfermeiro
pode desempenhar atividades educativas com essa populacdo, abordando aspectos
relacionados ao processo, estabelecendo uma escuta qualificada que preconize a
adequacéo as necessidades especificas (PAULETTO et al., 2016).

Ainda, o apoio deve se estabelecer por meio de equipes multiprofissionais ou por
meio de atencdo interdisciplinar, sendo uma possibilidade para proporcionar um
cuidado integral que proporcione melhor qualidade de vida (JONHNS et al., 2015). Esse
apoio da equipe multiprofissional foi bastante verbalizado pelas familias referindo-se ao
servico de referéncia para o transplante, sendo essa a principal fonte de informactes
durante o periodo de preparo ao transplante e posterior a sua realizacao.

A vivéncia do processo das familias com o transplante renal se estabelece
nao somente por meio das interacdes familiares e sociedade de forma geral, mas
principalmente com os servigos de saude, nos mais variados ambitos que as familias
transitam em busca de manutencdo da vida. Essas interacbes podem ocorrer
simultaneamente e movimentam o processo da vivéncia para que as acdes sejam
definidas e/ou redefinidas.

Com relacédo ao transplante pode-se identificar em estudos que as familias
apresentaram também incertezas e medo quanto a internacéo hospitalar, a cirurgia e
0 medo de complicacdes e rejeicdo posteriores (CRUZ et al., 2015; SALTER et al.,
2015). Diante disso, esse processo de efetivacdo do transplante se caracteriza por
intensas significacbes para as familias, ja que sdo submetidas a muitas
possibilidades do que pode ocorrer com o doente.

Apesar dessas consideracdes, neste estudo, o transplante é significado
positivamente para as familias, quando referem preferir essa condicdo do que
permanecer vinculado a outros tratamentos. Em estudo realizado com pessoas que
fizeram transplante cardiaco também é revelada a melhora da qualidade de vida,

identificando-se melhora na saude de forma geral. Portanto, a manutencdo dos
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cuidados neste periodo é cumprida conforme orientado pelos profissionais devido a
compreensao da necessidade de manutencéo da vida (VASCONCELOS, 2015).

Esses cuidados evitam intercorréncias futuras (BOAZ; MORGAN, 2014),
porém exigem adaptacdes cotidianas das familias (CRUZ et al., 2015), bem como o
aprendizado quanto ao estabelecimento de prioridades e manutengédo do controle
diante das necessidade (SCHIPPER et al., 2014).

Com relacao a isso, compreendeu-se neste estudo, que estar na normalidade
apos o transplante significa o retorno do doente as suas atividades cotidianas e seus
papeis na familia, porém com algumas limitacdes. Santos et al. (2016) detectaram
que o transplante possibilitou além da realizacdo de atividades da vida diéria, a
aproximacdo com a familia pelo convivio que fora perdido em periodo anterior
devido as limitacdes do adoecimento. No entanto, com relagdo a normalidade Boaz
e Morgan (2014) referem que a sua construcdo € pessoal, dependendo de diversos
fatores e podendo ser prejudicada pela faléncia do transplante. Nesse sentido, 0
risco de alguma intercorréncia sempre ocorre, podendo ocasionar sentimentos de
fracasso nos pacientes e familia.

Diante disso, na vivéncia com o transplante, desde o diagnostico até a
iminéncia da morte ndo se identificou momentos em que as familias ndo estivessem
incertas quanto ao futuro. Por vezes situa¢gdes boas e que melhoram as interacdes,
aproximam o doente de uma vida “normal”, outras ruins que os afastam das familias
e os aproximam de complicacfes e da morte. Para as familias que convivem com o
adoecimento renal ndo ha muitas escolhas, mas sim ddvidas que ninguém sabe
responder porque existe a dependéncia de maquinas que ndo sao iguais ao rim
original, de um doador que também néo tem suas caracteristicas, de profissionais e
pessoas que nao tem as suas significacfes sobre a vida.

As familias das pessoas com DRC vivenciam uma trajetéria permeada por
incertezas, exigindo mudancas, adaptacdes e gerenciamento da realidade por meio
de variados processos interacionais, porém especialmente entre os seus membros e
desses com os servigos de saude. Para adequar-se as necessidades de cuidado em
saude da pessoa com doenca renal, as familias passam a interagir e significar a
realidade do transplante renal, tornando esse assunto condutor de negociacbes e
decisdes familiares, o qual apds sua realizacdo delimita a retomada da vida diaria da
familia, porém com suas restricdes e cuidados necessarios.

Ainda, cabe destacar que dialise peritoneal ndo foi apresentada para grande
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parte das familias como uma possibilidade de tratamento prévio ao transplante, pois
no momento de urgéncia, as pessoas sao encaminhadas diretamente para a
hemodialise, permanecendo nela e passando a realizar esta modalidade,
principalmente, por meio da organizacéo e das interacdes nos servi¢cos de saude, 0s
quais fortalecem a ideia de melhor opcdo até a chegada do o6rgdo para ser
transplantado. Nesse sentido, se retoma a relevancia de desenvolver acdes de
educacdo em saude com as pessoas que tem DRC e suas familias, a fim de que as
opcOes de tratamento sejam ofertadas de maneira equivalente. Para que isso ocorra
o diagnostico deve ser precoce, bem como o desejo dos profissionais que compde
0s servicos de saude para aceitar a coparticipacdo dessas pessoas e suas familias
junto a escolha do tratamento.

Conforme preconizam as diretrizes para o atendimento aos doentes renais
(BRASIL, 2014), no momento de escolha do tratamento além da consideragdo de
fatores clinicos avaliados pela equipe, também deve ser considerada a escolha do

paciente.



9 Consideracg0es finais

Ao finalizar este estudo pode-se afirmar que os objetivos propostos foram
alcancados por meio dos referenciais propostos. Acredita-se que a associacdo do
interacionismo simbdlico com a teoria fundamentada nos dados serviu para
compreender com profundidade a vivéncia do processo das familias com o
transplante renal.

Analisar as acdes das familias por meio de significados, simbolos e
interacdes auxilia na sua compreensao interna, de tal forma, que se torna dificil nao
olhar assim para familias em diversos outros contextos. Portanto, faz sentido nédo
somente tedrico a aplicabilidade do referencial, mas também pratico, facilitando a
interagdo com os movimentos das familias e como forma de subsidiar o trabalho nos
mais variados locais de assisténcia a saude.

Sobre o transplante renal, especificamente, durante a coleta e andlise de
dados adentrou-se na realidade das familias, buscando conhecer aquilo que é
peculiar a esta vivéncia, o guia interno de acdes que faz com que ajam de determina
forma. Embora cada familia tenha suas significagcdes e simbologias especificas, ao
interagir com a realidade do transplante passam a significar muitas questdes de
forma semelhante, o que permitiu a elaboracdo de um modelo representativo da
vivéncia com o transplante renal.

Assim, ao dar énfase no modelo tedrico para o assunto de familia, na verdade
se revela que a doenca renal e o transplante fazem parte do seu contexto de forma
duradoura, as condutas e acdes giram em torno desses elementos, pois mesmo
ap6s o transplante, a pessoa vive na familia com uma “normalidade” incerta,
podendo morrer ou retornar para uma terapia substitutiva da funcdo renal. E um
ciclo, que tem um inicio pontual, com as alteracbes de saude e diagnostico, mas
com uma continuidade duvidosa.

O virando assunto de familia revela a processualidade da vivéncia, ndo

sendo, portanto algo estanque, mas que dependendo do momento e da
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necessidade, segue-se por este ou aquele caminho. A partir dessas consideragoes,
falar exclusivamente do transplante ndo caracteriza a vivéncia das familias de forma
integral, mas sim de uma etapa delimitada que esta interligada com todas as
anteriores (alteracdes iniciais, diagnostico, vivéncia com a doenca, espera pelo
transplante) e posteriores (realidade do pds-transplante e o retorno a “normalidade”),
condig&o abordada no modelo tedrico proposto.

Além disso, tais assuntos sdo inerentes ao contexto familiar, que mesmo apdés
a realizacdo do procedimento em si, continuam definindo significados construidos
cotidianamente a partir da realidade vivida. Diante disso, 0os caminhos a serem
trilhados podem ser os mais diversos, modificando-se, na medida em que processos
interacionais ocorrem entre os integrantes das familias e determinam acfes a serem
seguidas por todos.

A doenca renal é uma enfermidade que tem simbologias e significados
intensos na vida das familias e, mesmo apds a realiza¢do do transplante e com certo
retorno a uma vida sem dependéncia de maquinas, ainda assim permanece nos
integrantes a realidade de algo que traz sofrimento pela incerteza e pela
necessidade de prolongamento da vida. Assim, as familias, embora revelem
momentos de alegria na sua vivéncia, as simbologias negativas (medo da morte,
sofrimento, descrencga, soliddo) amedrontam seu viver, mantendo a circularidade da
incerteza em todos os momentos. Vivem entre o0 sim e 0 ndo, precisando
continuamente optar por condutas que auxiliardo no prolongamento da vida.

Acreditava-se que as restricdes relacionadas ao pds-transplante poderiam ser
significadas de forma negativa e com sofrimento pelas familias, por envolverem uma
série de limitacdes e peculiaridades. Essa ideia foi parcialmente confirmada, pois
com todas as imposicdes encontradas pelas familias neste periodo, ainda assim
consideram o transplante mais benéfico se comparado ao que vivenciaram
anteriormente com os outros tipos de tratamentos.

Assim, a partir do transplante as familias conseguiram retomar diversas
interacdes, as quais foram possiveis pela melhora na qualidade de vida. Contudo, a
melhora na qualidade de vida referida pelas familias relaciona-se principalmente
com o distanciamento parcial de sintomas debilitantes da doencga renal.

Portanto, neste estudo a condicdo prévia ao transplante foi significada de
forma negativa pelas familias e, a posterior de forma positiva, considerando a

reinsercéo do familiar no cotidiano da familia e a sua retomada de papeis e funcdes
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que antes ndo eram possiveis de serem desempenhados pela gravidade da doenca.
Ainda, com relacédo ao transplante, 0 mesmo néo é significado para essas familias
como o maximo de qualidade de vida, mas sim como saude para que o familiar
doente possa estar junto da familia e fazer atividades cotidianas simples, mas
importantes para manter as interacdes e o funcionamento da familia de forma geral.

Fazendo um comparativo entre familias com doador vivo e doador falecido,
detectou-se que o0s significados construidos no decorrer do processo Ssao
semelhantes, porém as incertezas ocorrem em periodos diferentes, fato que néo
interferiu no estabelecimento de um modelo tedrico que representasse as familias de
forma geral.

A tese revela, por meio da vivéncia dados majoritariamente clinicos e
sugestivos de pertencimento a realidade dos profissionais de saude. No entanto, os
dados reiteram o quao significativas sdo as interacdes das familias com os servicos
de saude, de tal modo que passam a significar e a assumir simbolos proprios desta
realidade. Desse modo, detecta-se que ndo ha possibilidade de prolongar a vida do
doente renal se a familia ndo estabelecer variadas interacbes com 0s servicos de
saude e com os profissionais que neles atuam.

Como limitacédo do estudo destaca-se os problemas encontrados com relacao
a incompletude de dados da lista divulgada pela Farméacia Central do municipio da
pesquisa, fato que dificultou a captacéo dos participantes. Poderiam ser encontradas
mais pessoas que tivessem recebido 6rgdo de doador vivo e tal realidade
proporcionar amostragens diferentes para o estudo. Ainda, outra limitagcéo refere-se
aos familiares escolhidos para participar da pesquisa, pois nem sempre foi 0 que
participou ativamente no periodo de inicio do adoecimento e realizacdo do
transplante renal.

Com relagdo ao uso da TFD pode-se afirmar que a mesma exige do
pesquisador bastante organizacdo com relacéo aos dados, principalmente durante a
coleta e andlise, quando ha um numero expressivo de cdédigos, determinando
leituras exaustivas das entrevistas para ir ao encontro do objetivo e construcéo do
modelo tedrico. Além disso, a busca constante pela sustentacdo da pesquisa nos
proprios dados apresentou-se como um desafio, sendo necessario fazer perguntas
frequentes para evitar interferéncia de referenciais prévios enquanto pesquisadora.

Por fim, posso dizer que o referencial do IS talvez tenha me tornado uma

pessoa melhor, especialmente enquanto enfermeira e docente, por facilitar minha
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compreensao das interagbes que ocorrem no cotidiano e no sentido dado pelas
pessoas a cada movimento que fazem. Ao olhar internamente para essas questdes
torna-se possivel interagir com realidades nédo vistas por muitos, mas essenciais
para aprender a se colocar no lugar do outro e, por vezes, até assumir papeis
inesperados, porém necessarios para que as acdes sejam realizadas com

sensibilidade e compreenséo.

9.1 ImplicacBes para o ensino, pesquisa, extensao e pratica assistencial

A partir dos significados e interacdes estabelecidas pelas familias do estudo,
destaca-se para o0 ensino, a relevancia de se ter profissionais de saude capacitados
para atuar junto a tematica do transplante e mais especificamente com as familias
de pessoas que realizam este procedimento. Embora, existam muitos indicativos da
insercdo da familia nos curriculos dos cursos da area da saude, afirma-se que a
mesma ainda é insuficiente, pois os profissionais ja formados e que se encontram
nos servicos de saude pelos quais os doentes renais passam, apresentam
dificuldades para compreender que a familia e o doente devem ser visualizados
como uma Uunica estrutura, assim delineando estratégias que englobem todos de
forma conjunta.

A temética familia deve ser trabalhada transversalmente nos curriculos, de
forma a estimular o constante pensamento discente acerca deste grupo e sua inter-
relacdo com os processos cotidianos da vida e dos servicos de saude. Tal afirmacéo
nao se caracteriza como um apontamento inédito nos estudos da area, porém serve
como complemento e indicagdo para o que ainda, na pratica, de fato ndo ocorre.

Enquanto docente, e constantemente vivenciando a realidade discente,
percebo que a insercdo da familia pode ser implementada em todos os momentos,
porém ndo como algo especifico, mas sim, com naturalidade, no decorrer dos
processos que permeiam a formacao. Assim como se fala do individuo, deve-se falar
também da familia de forma que em determinado momento tal fato seja naturalizado
socialmente, tendo um significado simbdlico que determine sua relevancia de

insercéo na assisténcia a saude.
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Considerando os dados epidemiolégicos de aumento significativo de pessoas
com adoecimento renal, a especificidade da nefrologia precisa ser ampliada,
proporcionando acesso aos profissionais que nela atuam e, tornando-os melhor
capacitados para desempenhar suas atividades na area. O estudo demonstrou que
os profissionais do centro de referéncia sdo reconhecidos pelas familias, devido o
conhecimento cientifico, pelo compartihamento de informac6es necessarias e
fidedignas sobre o processo, bem como na atuacédo diante das adversidades com
seguranca e efetividade.

No entanto, destaca-se que na maior parte do tempo, essas familias
permanecem nos municipios de origem, no interior do estado, precisando também
de profissionais capacitados para atuar na area e buscar a resolutividade de
problemas em ambito local. Diante disso, pés-graduacdes lato sensu em nefrologia
sdo uma oportunidade de aprofundamento técnico-cientifico, favorecendo que nédo
somente os grandes centros disponham de ferramentas e profissionais para orientar
e agir com familias nessa condicéo.

No que tange a pesquisa, conforme ja abordado nas consideracoes finais e,
que se constituem em limitagdes da presente investigacao, a busca por familias que
vivenciaram a rejeicdo do 6rgdo apos o transplante e que optaram por ndo entrar em
lista de espera novamente pode revelar significados diferenciados dos encontrados
neste estudo.

Apesar dessas colocacdes, o uso da teoria fundamentada nos dados
predispde a uma série de possibilidades pelos diversos questionamentos realizados
no decorrer do processo analitico e construcdo do modelo teérico. Permanecem
inquietacBes, as quais poderiam originar novas pesquisas, com novos participantes
e significados e simbologias diferentes.

Com relacao ao desenvolvimento de atividades de extenséo sugere-se que a
DRC seja amplamente discutida na sociedade, a fim de proporcionar a construcao
de simbolos e significados que determinem seu reconhecimento precoce e com iSso
prorroguem a necessidade de terapias de substituicdo renal. Além disso, € preciso
também expandir as informacbes acerca do transplante, ndo associando sua
realizacdo com a cura de um processo cronico, mas sim, como uma possibilidade
existente no manejo da DRC. Nesse viés, também se recomenda que sejam

divulgados assuntos que envolvem a doacao de 6rgaos e morte encefalica de modo
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a aproximar este contexto a sociedade que determina as significacdes a serem
estabelecidas entre os individuos.

Sobre a prética assistencial, as interagbes com as familias deste estudo
possibilitaram diversas reflexdes, salientando-se algumas que se sobressairam
durante a compreensdo da vivéncia do processo. Destaca-se que a realidade
exposta foi repassada pelas familias deste estudo, o que pode néo refletir a
totalidade de outras que enfrentam essa realidade nos servicos de saude.

Assim, com relac&o ao periodo do diagnostico verificou-se que o fornecimento
de informacgdes ao doente e sua familia sobre a DRC ocorre de forma pontual, ndo
sendo muitas vezes oportunizada a escolha do tratamento a ser seguido. A
hemodialise aparece quase que na maioria das vezes como opc¢ao Unica, sendo que
algumas familias demoram muito tempo, as vezes, para conhecer a didlise
peritoneal e o proprio transplante. Tal conduta reflete um modelo de saude ainda
fortemente influenciado pelo saber médico/profissional, deixando as familias
distantes da escolha de agir frente a realidade em que estéo inseridas.

Como a perda da funcéo renal causa instabilidade clinica e 0 medo da morte
€ constante, as familias submetem-se em uma condicédo inferior aos profissionais de
saude, j4 que dependem interacionalmente de suas a¢Ges pra manutencao da vida
do familiar. Apesar disso, o enfermeiro enquanto educador pode atuar nos servigos
de salude que atendem essa populacdo, fornecendo as informacfes necessarias
para que as familias signifiquem a realidade e optem a partir disso pelas condutas
que acharem mais coerentes.

Na sequencia dos fatos, o atraso nos encaminhamento dos pacientes para o
centro de referéncia pode prorrogar a possibilidade de realizacdo do transplante ou
até mesmo impedir sua realizacdo. Tal fato é inadequado em um pais que possui 0
maior sistema publico de transplantes do mundo. Nesse sentido, reflete-se sobre o
funcionamento da rede de atencdo a saude aos doentes renais, pois € necessario
gue existam profissionais capacitados em todos os pontos de acesso dessas
pessoas, almejando condutas e informacgdes unificadas, de modo a alcancar melhor
qualidade de vida e estabilidade clinica.

Os direitos sociais dessas pessoas devem ser (re) conhecidos por todos,
precisando ser informados precocemente, de modo a evitar prejuizos financeiros
graves as familias, bem como abandono de acompanhamentos e tratamento pelo

baixo poder aquisitivo.
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Com relagdo ao municipio do estudo, sugere-se que ocorram capacitacdes
dos profissionais tanto em ambito da atencdo béasica para identificacdo precoce dos
doentes renais, quanto nos servicos hospitalares, na clinica renal e nos mais
variados ambitos municipais que interagem com essas familias. O investimento do
municipio em cursos de educacdo permanente com colaboradores da capital do
estado pode ser uma alternativa, buscando integrar a realidade local com a estadual
de referéncia. As universidades da regido também podem colaborar para a
concretizacdo destas atividades por meio de atividades extensionistas.

Ademais, os transplantados e doentes renais nao podem ter como principal
referéncia a capital do estado, pois no caso de intercorréncias € o servico local que
precisard prestar atendimento pelo menos até a estabilizacdo do quadro clinico.
Protocolos e fluxos podem ser elaborados e implementados para o atendimento a
essas pessoas, considerando os riscos que correm pelo inadequado manejo da sua
condicao de saude.

Até mesmo 0s motoristas que fazem o transporte dessas pessoas precisam
compreender a peculiaridade da doenca e a dificuldade de, por exemplo, encontrar
um doador compativel, evitando atrasos no deslocamento e melhor manejo na
iminéncia da realizagdo do procedimento. O municipio deve refletir sobre a
necessidade de ter uma escala de motoristas e de transporte que funcione
efetivamente 24 horas para os deslocamentos. A mesma pode ser disponibilizada
mensalmente para as familias que vivem essa condicdo, seja na espera ou no pos-
transplante.

Ainda, com a capacitacdo dos profissionais que atuam no municipio, poderéao
ser reduzidos gastos com transporte e diarias de motoristas e familiares para o
servico de referéncia. A telemedicina e meios rapidos de comunicacao (wathsapp,
teleconferéncias) podem também favorecer a interagdo dos profissionais e servigcos
e, destes com as familias.

Com relacdo aos servicos de referéncia para o transplante, localizados na
capital do estado, destaca-se o0 relevante suporte multiprofissional prestado aos
doentes e familias durante as consultas e acompanhamentos, bem como o aparato
de informacdes compartilhadas, buscando manté-los preparados para o transplante
e suas adversidades prévias e posteriores. Apesar disso, na iminéncia da realizacdo

do transplante ha necessidade de tornar a complexidade deste procedimento em
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algo mais humanizado para as familias, mesmo que a urgéncia do processo exija o
desempenho de habilidades técnicas.

Os pacientes séo de certo modo despersonalizados e os familiares sentem-se
excluidos do momento do transplante, o qual é intensamente esperado pela maioria.
Assim, para resolucdo desta situacdo, sugere-se que existam nestas equipes de
recepcgdo, profissionais que possam dar suporte informacional e psicologico as
familias e ao doente, lembrando que € um momento de ansiedade e que envolve um
ambiente novo que precisa ser significado por todos.

No que se refere ao periodo de realizacdo do procedimento, as familias
precisam ser autorizadas a permanecer no espaco de sala de espera, aguardando
informacdes do familiar e favorecendo a comunicacdo com o setor cirdrgico.
Considerando que os doentes renais normalmente deslocam-se juntamente com
pelo menos um familiar para a realizagdo do procedimento no municipio de
referéncia, o suporte de albergues e hospedagens para essas familias se faz
necessaria, especialmente devido o certo “isolamento” a que os transplantados sao
submetidos, dificultando a permanéncia de familiares no ambiente hospitalar.

Acredita-se que por meio de orientacdes e preparo prévio, as visitas diarias
dos familiares podem ser aumentadas, fato que pode favorecer a recuperacao do
doente e a alta hospitalar precoce.

Questiona-se ainda sobre o suporte ofertado pelo servico de referéncia as
familias que passam pela rejeicdo do rim. Existe um suporte a elas ou um
referenciamento ao municipio de origem? Tais questdes podem ser articuladas,
pensando na cronicidade e continuidade do tratamento para manutencéo da vida.

A possibilidade de equipes e hospitais capacitados para a realizacdo de
transplantes no interior do estado € algo que pode facilitar o acesso ao transplante
para muitas familias, reduzindo distancias e talvez até mesmo rejeicbes pelo
acompanhamento frequente e mais préoximo. A descentralizacdo deve ser
repensada, pois no estado ja se tem municipios com capacitacdo profissional de

qgualidade para atuar na area.
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Anexo A: Carta de aprovacado do comité de ética em pesquisa

FACULDADE DE
ENFERMAGEM E -Wﬂ il
OBSTETRICIA DA

FPARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Processo de vivéncia da familia com o transplants renal

Pesquisador: Eda Schwartz

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 37420314 2.0000.5316

Instituigio Proponente: Faculdade de Enfermagem e Obstetricia da Universidade Federal de Pelotas
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 861.869
Data da Relatoria: 16/11/2014

Apresentagio do Projeto:

O envelhecimento populacional reflete no surgimento de doengas crénicas, principalmente a hipertenséo
arterial e o diabetes mellitus, as guais, atualmente, sdo as causas primarias da Doenga Renal Crdnica. A
sua progressio associa-ze a diversos fatores e pode ocorrer de maneira lenta, sendo, na maior parte do
tempo, silenciosa e assintomatica. Quando diagnosticada precocemente pode-ze realizar tratamento
conservader, porém em casos mais adiantados a solugdoe fica a carge dos tratamentes dialiticos efou o
transplante renal, que pode occomer por meio de doador vive ou cadaver. Independente do tipo de
doacdo esse contexto gera impacto 4 vida das pessoas e sua familias, sendo permeado por significaces
gue interferem no enfrentamento do processo salde/doenca. A partir disso, questiona-se gual o processo de
vivéncia das familias com o tranzplante renal? E para rezponder essa pergunta tem-se como objetivo
geral-compresnder o processo de vivéncia da familia com o transplante renal e, especificos: conhecer os
significados atribuidos ao processo da vivéncia da familia com o fransplante renal; descrever as interagdes
familiares gue influgnciam no processo de vivéncia com o transplante renal; elaborar um modelo tedrico
representativo do processo de vivéncia com o transplante renal. Essa pesguisa sera guiada pelo referencial
tedrico do Interacicnismo Simbolice & metodologico da Teoria Fundamentada nos Dados. Tratar-se -a de
uma pesquisa de campo, qualitativa, com familias de pessoas que realizaram transplante renal, moradoras

do municipio de Bagé, Rio Grande do Sul. O cenario de
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pesguisa sera o domicilio dessas familias e a localizagio dos transplantados ocorrerd por meio da Farmacia
Central do municipio. Serdo incluidos na pesquisa os integrantes das familias de pessoas que realizaram
transplante renal, maiores de 18 anos & que tiverem interesse em participar. As familias deverdo residir na
area urbana ou rural do municipio de Bage. A exclusdo sera realizada para aqueles integrantes das familias
que ndo estiverem no domicilio no dia da realizagdo da entrevista, que ndo falarem o idioma portugués ou
gue nac apresentarem condigdes de se comunicar verbalmente. Também agueles participantes que ndo
aceitarem ouso do gravador. A pesquisa seguird os principios éticos propostos pela Resolugdo 466/12 do
Conselho Macional de Saude, incluira a entrega do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o
reconhecimento dos riscos e beneficios para os participantes. A coleta de dados ocorrera por meio de
observagdo, entrevista intensiva com a familia e construgdo de genogramas e ecomapas. A anélise dos
dados sera desenvolvida conforme proposta da Teoria Fundamentada nos Dados e ocorrera conjuntamente
com a coleta de dados.Inicialmente serd realizada a codificacdo linha a linha e, posteriormente a focalizada
e tedrica. Serdo escritos memorandos e notas de campo, sendo utilizado o software Atlas ti para auxiliar na
organizagio dos dados. Ao final serd elaborade um diagrama que represente as categorias e suas relagdes.
Os resultados serdo divulgados em forma de cartilha aos participantes, como relatorio ou reunifo para o
municipio & para o meio académico serdo encaminhados artigos para periddicos cientificos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender o processo de vivéncia da familia com o transplante renal.

Objetivo Secundario:

Conhecer os significados atribuidos ao processo de vivéncia da familia com o transplante renal;
Descrever as interagdes familiares gue influenciam no processo de vivéncia com o transplante renal;

Elaborar um modelo tedrico representativo do processo de vivéncia com o transplante renal.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos relacionados a pesquisa se referem 4 mobilizacdo de sentimentos que permeiam o processo de
vivéncia com o transplante renal & por isso, os participantes poderdo sentir-se desconfortaveis ou
emocionados ao falar sobre a situago que tem vivido, ou entio cansados cu constrangidos pela propria
presenca do pesquisador no domicilio
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Beneficios:

Platoformoa

R

A pesquisa facilitard o beneficio de reflexfio para as familias acerca do transplante, pedendo estabelecer

significagdes de suas praficas e atitudes_Além disso, indiretamente, os resultados poderdo contribuir para a

vigibilidade desse grupo elou pacientes nes servigos de salde.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

0 estudo & um projeto de pesguisa de tese de doutorado com relevancia para a area da salde e da

Enfermagem. Estd em consondncia com os principios éticos da Resolugdo 466/12.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Carta Anuéncia; adequada

TCLE: adequada

Cronograma: adequado

Folha de Rosto: adequada

Instrumento: adequado

Recomendagdes:

Nenhuma.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Menhuma.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagﬁo da COMNEP:
Méo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego: Gomes Cameiro n® 01

Bairro: Centro CEP: ©6.010-610
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3221-1522 E-mail:

cepfeof@iufpel.edu br

Pagina 03 de 04

198



199

ENFERMAGEM E
OBSTETRICIA DA

Zvembro de 2014

nado por:
u Correa Soares

FACULDADE DE

Continuago do Parecer: 851,668

PELOTAS, 07 de

(Coordenador)
Enderego: Gomes Cameira n® 01
Bairro: Centro CEP: 96.010-810
UF: RS Municipio: PELOTAS

Telefone: (53)3221-1522 E-mail: cepfeo@ufpel.edu.br

Pagira D4 de 04



Apéndices



201

Apéndice A — Quadro de referéncias dos artigos encontrados no SCIELO e PUBMED.

Ndmero

Local de Busca

Referéncia do Artigo

1

Scielo

Aguiar, M. I. F. e V. A. B. Braga. O significado do transplante de
figado para o paciente em lista de espera: abordagem
fenomenoldgica Revista Cubana de Enfermeria, v.28, n.4,
p.485-94. 2012.

Scielo

Anton, M. C. e C. A. Piccinini. Aspectos psicossociais
associados a diferentes fases do transplante hepatico
pediatrico. Psicologia: Teoria e Pesquisa, v.26, n.3, p.455-64.
2010.

Scielo

Anton, M. C. e C. A. Piccinini. O impacto do transplante
hepatico infantil na dindmica familiar. Psicologia: Reflexao e
Critica, v.23, n.2, p.187-97. 2010.

Scielo

Arruda, G. O. e R. D. Renovato. Uso de medicamentos em
transplantados renais: praticas de medicagdo e representacfes
Revista Gaucha de Enfermagem, v.33, n.4, p.157-64. 2012.

Scielo

Borges, M. C. L. A,, L. M. S. D. Silva, et al. Desvelando o
cuidado de enfermagem ao paciente transplantado hepético em
uma Unidade de Terapia Intensiva. Escola Anna Nery, v.16,
n.4, p.754-60. 2012.

Scielo

Flores, R. V. e E. G. D. R. Thomé. Percepg¢bes do paciente em
lista de espera para o transplante renal. Revista Brasileira de
Enfermagem, v.57, n.6, p.687-90. 2004.

Scielo

Fragoso, L. V. C., M. T. G. Galvao, et al. Cuidado ao portador
de transplante hepatico a luz do referencial teérico de Roy.
Revista de Enfermagem Referéncia, v.serlll, n.1, p.29-38. 2010.

Scielo

Knihs, N. D. S., D. L. Sartori, et al. A vivéncia de pacientes que
necessitam de transplante renal na espera por 6rgao
compativel. Texto & Contexto Enfermagem, v.22, n.4, p.1160-8.
2013.

Scielo

Massarollo, M. C. K. B. e P. Kurcgant. O vivencial dos
enfermeiros no programa de transplante de figado de um
hospital publico. Revista Latino-Americana de Enfermagem, v.8,
n.4, p.66-72. 2000.

10

Scielo

Mendes, A. M. C. e R. S. Bousso. N&o podendo viver como
antes: a dindmica familiar na experiéncia do transplante
hepatico da crianca. Revista Latino-Americana de Enfermagem,
v.17, n.1, p.1-7. 2009.

11

Scielo

Mota, L. A. N., L. F. S. V. Rodrigues, et al. A transi¢cdo no
transplante hepatico: um estudo de caso. Revista de
Enfermagem Referéncia, v.ser.lll, n.5, p.19-26. 2011.

12

Scielo

Penaforte, K. L., S. T. Aradjo, et al. Transplante cardiaco
infantil: perspectivas e sentimentos maternos. Escola Anna
Nery, v.13, n.4, p.733-40. 2009.

13

Scielo

Pfeifer, P. M., P. P. Ruschel, et al. Coping strategies after heart
transplantation: psychological implications. Rev Bras Cir
Cardiovasc, v.28, n.1, p.61-8. 2013.

14

Scielo

Rasia, J. M. Interacionismo Simbdlico e Transplante Hepatico.
Sociedade e Estado, v.28, n.2, p.279-96. 2013.

15

Scielo

Roque, K. E., E. C. P. Melo, et al. PGs-operatorio de transplante
renal: avaliando o cuidado e o registro do cuidado de
enfermagem. Escola Anna Nery, v.11, n.3, p.409-16. 2007.

16

Scielo

Sadala, M. L. A,, N. A. G. Stolf, et al. Transplante cardiaco (TC):
a experiéncia do portador da doenca de Chagas. Rev. esc.
enferm. USP, v.43, n.3, p.588-95. 2009.

17

Scielo

Setz, V. G., S. R. Pereira, et al. O Transplante renal sob a Gtica
de criancas portadoras de insuficiéncia renal crénica em
tratamento dialitico: estudo de caso. Acta Paulista de
Enfermagem, v.18, n.3, p.294-300. 2005.




202

18

Scielo

Stolf, N. A. G. e M. L. A. Sadala. Os significados de ter o
coracao transplantado: a experiéncia dos pacientes. Braz J
Cardiovasc Surq, v.21, n.3, p.314-23. 2006.

19

Pubmed

Alvaro, E. M., J. T. Siegel, et al. Living kidney donation among
Hispanics: a qualitative examination of barriers and
opportunities. Prog Transplant, v.18, n.4, p.243-50. 2008.

20

Pubmed

Chen, H. M., R. H. Hu, et al. Dilemmas across different
overseas liver transplant stages: Taiwan transplant recipient
families' perspectives. Transplant Proc, v.44, n.2, p.539-43.

2012.

21

Pubmed

De Vito Dabbs, A., L. A. Hoffman, et al. Striving for normalcy:
symptoms and the threat of rejection after lung transplantation.
Soc Sci Med, v.59, n.7, p.1473-84. 2004.

22

Pubmed

Desseix, A., P. Merville, et al. Analysis of hemodialysis and graft
representations in patients with chronic renal failure: an
anthropological approach. Nephrol Ther, v.6, n.2, p.111-20.
2010.

23

Pubmed

Deuvitt, J., A. Cass, et al. Study Protocol--Improving Access to
Kidney Transplants (IMPAKT): a detailed account of a
qualitative study investigating barriers to transplant for

Australian Indigenous people with end-stage kidney disease.

BMC Health Serv Res, v.4, p.8-31. 2008.

24

Pubmed

Evangelista, L. S., L. Doering, et al. Meaning and life purpose:
the perspectives of post-transplant women. Heart Lung, v.32,
n.4, p.250-7. 2003.

25

Pubmed

Fuller, L. M., B. Button, et al. Patients’ expectations and
experiences of rehabilitation following lung transplantation.
Clinical Transplantation, v.28, p.252-8. 2013.

26

Pubmed

Ghahramani, N., C. Wang, et al. Perception about transplant of
rural and urban patients with chronic kidney disease; a
qualitative study. Nephrourol Mon, v.6, n.2, p.1-4. 2014.

27

Pubmed

Gill, P. e L. Lowes. Renal transplant failure and disenfranchised
grief: Participants' experiences in the first year post-graft failure.
Int J Nurs Stud p.1-10. 2014.

28

Pubmed

Goldade, K., S. Sidhwani, et al. Kidney transplant patients'
perceptions, beliefs, and barriers related to regular nephrology
outpatient visits. Am J Kidney Dis, v.57, n.1, p.11-20. 2011.

29

Pubmed

Gordon, E. J. Patients' decisions for treatment of end-stage
renal disease and their implications for access to
transplantation. Soc Sci Med, v.53, n.8, p.971-87. 2001.

30

Pubmed

Gordon, E. J., T. R. Prohaska, et al. Self-care strategies and
barriers among kidney transplant recipients: a qualitative study.
Chronic llin, v.5, n.2, p.75-91. 2009.

31

Pubmed

Green, A., J. Mcsweeney, et al. In my shoes: children's quality
of life after heart transplantation. Prog Transplant, v.17, n.3,
p.199-207. 2007.

32

Pubmed

Green, A., J. Meaux, et al. Constantly responsible, constantly
worried, constantly blessed: parenting after pediatric heart
transplant. Prog Transplant, v.19, n.2, p.122-7. 2009.

33

Pubmed

Green, A., J. Meaux, et al. "It has its ups and downs™:
adolescents' quality of life after heart transplantation. Prog
Transplant, v.21, n.2, p.115-20. 2011.

34

Pubmed

Groot, I. B., K. Schipper, et al. Decision making around living
and deceased donor kidney transplantation: a qualitative study
exploring the importance of expected relationship changes.
BMC Nephrol. 2012 Sep 7;13:103. doi: 10.1186/1471-2369-13-
103., v.7, p.4-12. 2012.

35

Pubmed

Haugh, K. H. e J. Salyer. Needs of patients and families during




203

the wait for a donor heart. Heart Lung, v.36, n.5, p.319-29.
2007.

36

Pubmed

Higgins, S. S. e J. Kayser-Jones. Factors influencing parent
decision making about pediatric cardiac transplantation. J
Pediatr Nurs, v.11, n.3, p.152-60. 1996.

37

Pubmed

Howell, M., A. Tong, et al. Important outcomes forkidney
transplant recipients: a nominal group and qualitative study. Am
J Kidney Dis. 2012 Aug;60(2):186-96. doi:
10.1053/j.ajkd.2012.02.339. Epub 2012 May 10., v.60, n.2,
p.186-96. 2012.

38

Pubmed

Ismail, S. Y., L. Claassens, et al. Living donor kidney
transplantation among ethnic minorities in the Netherlands: a
model for breaking the hurdles. Patient Educ Couns, v.90, n.1,
p.118-24. 2013.

39

Pubmed

Ismail, S. Y., E. K. Massey, et al. Religious attitudes towards
living kidney donation among Dutch renal patients. Med Health
Care Philos, v.15, n.2, p.221-7. 2012.

40

Pubmed

Jeng, C., F.-L. Chu, et al. Empowering: the experiences of
exercise among heart transplantation patients in Taiwan. J Adv
Nurs, v.40, n.5, p.560-7. 2002.

41

Pubmed

Kosa, K. M., S. C. Cates, et al. Improving foodborne illness
prevention among transplant recipients. Health Promot Pract,
v.12, n.2, p.235-43. 2011.

42

Pubmed

Lowton, K. '‘Double or quits': perceptions and management of
organ transplantation by adults with cystic fibrosis. Soc Sci Med,
v.56, n.6, p.1355-67. 2003.

43

Pubmed

Mcgrath, C., K. Montgomery, et al. A narrative account of the
impact of positive thinking on discussions about death and
dying. Support Care Cancer, v.14, n.12, p.1246-51. 2006.

44

Pubmed

Mercado-Martinez, F. J., B. A. Diaz-Medina, et al. Achievements
and batrriers in the organ donation process: a critical analysis of
donation coordinators' discourse. Prog Transplant, v.23, n.3,
p.258-64. 2013.

45

Pubmed

Omar, F., G. Tinghog, et al. Priority setting in kidney
transplantation: a qualitative study evaluating Swedish
practices. Scand J Public Health, v.41, n.2, p.206-15. 2013.

46

Pubmed

Orr, A., D. Orr, et al. Patient perceptions of factors influencing
adherence to medication following kidney transplant. Psychol
Health Med, v.12, n.4, p.509-17. 2007.

47

Pubmed

Orr, A., S. Willis, et al. Living with a kidney transplant: a
qualitative investigation of quality of life. J Health Psychol, v.12,
n.4, p.653-62. 2007.

48

Pubmed

Pera, P. I., J. M. Vasallo, et al. Impact of simultaneous
pancreas-kidney transplantation: patients' perspectives. Patient
Prefer Adherence, v.6, p.597-603. 2012.

49

Pubmed

Ruppar, T. M. e C. L. Russell. Medication adherence in
successful kidney transplant recipients. Prog Transplant, v.19,
n.2, p.167-72. 2009.

50

Pubmed

Schipper, K., T. A. Abma, et al. Sweet and sour after renal
transplantation: A qualitative study about the positive and
negative consequences of renal transplantation. Br J Health
Psychol, v.4. 2013.

51

Pubmed

Sheu, J., P. L. Ephraim, et al. African American and non-African
American patients' and families' decision making about renal
replacement therapies. Qual Health Res, v.22, n.7, p.997-1006.
2012.

52

Pubmed

Vamos, M. Organ transplantation and magical thinking. Aust N
Z J Psychiatry, v.44, n.10, p.883-7. 2010.

53

Pubmed

Young, L. E., A. Molzahn, et al. Families and heart




204

transplantation: reversing the trajectory of end stage heart
disease. Canadian Journal of Cardiovascular Nursing, v.20, n.2,
p.6-18. 2010.

Fonte: Biblioteca virtual Scielo e indice PUBMED, 2014.




Apéndice B — Matriz dos artigos da reviséo bibliografica*

DIMENSAO DOS AUTORES

DIMENSAO DOS ARTIGOS

Autor, Sexo

Instituicdo

Pais

Ano/
Periodico

Idioma

Pais de
publicacao

Objetivo/
Pergunta
de
pesquisa

Tipo de
Transplante

Perspectiva
Tedrica e
Metodologia

Principais
Resultados

Comentéarios

*Adaptado de Mercado et al., 2011.




Apéndice C — Aprovacgao da Farmacia Central do municipio do estudo

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
Orientadora: Enf’Prof'Dr*Eda Schwartz
Orientanda: Raquel Potter Garcia

Bagé.2(_de Nl AIne  cez01 4.

llmoSr (a) reponsavel pela Farmécia Central de Bagé

Ao cumprimenta-lo (a) cordiaimente, vimos por meio deste, sclicitar permissac para ter
acesso as informacdes cadastrais das pessoas que realizaram transplante renal e estao vincuiadas
a0 servigo de dispensagdo de medicamentos da Farmacia Central de Bagé.

Essas informagdes serdo utilizadas exclusivamente para acessar cs transplantados renais,
a fim de desenvolver uma pesquisa. requisito para obtengéc do titulo de Doutora em Ciéncias pelo
Programa de Pgs-Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas.

0 estudo sera desenvolvido com as familias de pessocas que realizaram transplante renal,
as quais retram medicamentos via farmacia central. A pesquisa tem como titulo "Significados
atribuidos pela familia a0 transplante renal’ e objetivo geral compreender os significados atribuidos
pela familia ac transplante renal.

Assumimos desde j4. 0 compromisso ético de resguardar todos os participantes envolvidos
no estudo, assim como a instituigdo. em consonancia com a Resolucdo n® 466/2012 de Conselho
Nacional da Salde, que trata de Pesquisa envolvendo Serss Humanos e com ¢ Codigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem de 2007, capitulo 11, artigos 89, 9C.91 e artigos 94 e 98,

Na certeza de contar com seu apoio desde j& agradecemos & nos colocamos a disposicae
para quaisquer esclarecimentos que se fizerem necessarios. Em caso de concordancia ¢om &
proposta dessa carta, solicita-se sua assinatura em espaco disponibilizado ac final do documento.

% 0N y ()
..ftckk D Q\T fJMJ AL‘(*

Enf*Prof*DriEda Scl\wanz lRaquel Potter Garcia
E-mail: eschwartz@terra.com.br £-mail: raqueipottergarcia@gmail.com
Fone: (53) 99826955 Fone: {53) 89530700
Yy
..-/' [
ot

()‘ vum Sm‘mm

Assinatura go R%n 0§N‘

n. 2% ~qr<;



Apéndice D — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO*

Titulo do estudo: Processo de vivéncia da familia com o transplante renal
Orientadora: Enf2 Prof? Dra Eda Schwartz

Orientanda: Enf2 Me Raquel Potter Garcia

E-mails: eschwartz@terra.com.br / raquelpottergarcia@gmail.com

Local da coleta de dados: Domicilio da familia da pessoa que realizou transplante

renal

Vimos, por meio deste, convida-lo para participar como voluntario da pesquisa
que tem como titulo “Processo de vivéncia da familia com o transplante renal”. Leia
cuidadosamente o que segue e pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer
davida. Apos ser esclarecido(a) sobre as informacdes, no caso de aceitar fazer parte
do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é
sua e a outra € do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera
penalizado(a) de forma alguma.

—>Esta pesquisa tem finalidade cientifica e tem por objetivo compreender o
processo de vivéncia da familia com o transplante renal. Ser& realizada entrevista
com a familia e construgcdo de genograma e ecomapa, que sdo “desenhos” que
representam a estrutura e relages da familia. Durante a entrevista o pesquisador
também ira observar as interacdes entre vocé e os seus familiares. A entrevista sera
gravada, mas sua identidade ndo sera revelada em nenhum momento da pesquisa,
sendo assegurados pela Resolucédo 466/12 sua privacidade e sigilo. A gravacéo
sera transcrita e guardada por cinco anos sob responsabilidade da pesquisadora
responsavel. Apds esse periodo o material seré incinerado.

—>A participacdo no estudo podera trazer o beneficio da reflexdo sobre o
processo do transplante renal na familia e os resultados, indiretamente poderdo

contribuir para qualificar a assisténcia as familias e pessoas nessa situagao.

Qualquer davida em relagdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas, 2° andar, Campus Porto, Rua Gomes Carneiro,
1/Pelotas/RS

Pesquisadoras: Raquel Poétter Garcia, Celular: (53) 99530700, E-mail: raquelpottergarcia@gmail.com
e Eda Schwartz, Celular (53) 99826959, E-mail: eschwartz@terra.com.br
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A pesquisa apresentard riscos relacionados a mobilizagdo de sentimentos
que envolvem o processo de transplante e vocé poderd se sentir desconfortavel ou
emocionado ao falar sobre essa situacdo, ou entdo cansado ou constrangido pela
presenca do pesquisador no seu domicilio. Se isso ocorrer, vocé tem a liberdade de
interromper qualquer etapa da pesquisa, sem sofrer penalizagdo alguma ou entao
se sentir-se muito abalado emocionalmente, podera ser encaminhado para
atendimento no servico de psicologia da Secretaria Municipal.

—->Vocé tem o direito de receber respostas para todas davidas sobre a
pesquisa, em qualquer momento, inclusive por meio de ligagcdo a cobrar para o
telefone celular que a pesquisadora disponibilizou;

—->Vocé nao terd despesas ao participar da pesquisa, ficando essas por
responsabilidade do pesquisador responséavel.

—->0s pesquisadores se comprometem a seguir as diretrizes da Resolucéo
466/12, que regulariza as normas para pesquisa com seres humanos.

- Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto,

Eu
abaixo assinado, concordo em participar desta pesquisa.

Assinatura do participante

Assinatura da Orientadora Assinatura da Doutoranda
Enf2 Prof2 Dr2 Eda Schwartz Enf® Me Raquel Potter Garcia
, de de 201 .

Qualquer davida em relacdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas, 2° andar, Campus Porto, Rua Gomes Carneiro,
1/Pelotas/RS

Pesquisadoras: Raquel Potter Garcia, Celular: (53) 99530700, E-mail: raquelpottergarcia@gmail.com
e Eda Schwartz, Celular (53) 99826959, E-mail: eschwartz@terra.com.br



Apéndice E — Dados para construcédo do Genograma e Ecomapa

Entrevista n°:

1) Data da entrevista: / /201

2) Pessoa que fez o transplante renal:

3) Quantos integrantes participaram da entrevista:
4) Entrevistados:

5) Grau de parentesco:

6) Idade:

7) Estado Civil:

8) Ocupacéo:

9) Escolaridade:

10) Religido:

11) Renda familiar em salérios minimos:

12) Histérico de patologias na familia (doenca renal):

13) Tempo de diagndéstico da DRC e tempo de espera pelo érgéo:

14) Quantos transplantes foram realizados:
15) Tempo com cada 6rgao:

16) Tipo de doador (vivo ou falecido): Familiar? S( ); N ( ). Se sim,

qual parentesco?

17) Quais familiares fizeram o teste de compatibilidade:
18) Rede de apoio (escola, igreja, posto de saude, dentre outros que poderdo ser

citados pela familia):
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Apéndice F — Eixos da entrevista intensiva

1) Contem-me como foi 0 adoecimento para a familia (antes — desde o surgimento
da possibilidade de transplante, durante e depois do transplante)? Falem mais sobre
ISSO;

2) Quando e como a familia tomou a decisdo de realizar o transplante? Houve uma
negociacao na familia? Quais integrantes participaram?;

3) O que vocés pensavam sobre transplante renal?;

4) Como ¢é a vida de vocés com o transplante renal? Falem mais sobre isso;

5) O que significa ter uma pessoa que realizou transplante renal na familia?;

6) Mudancas antes e depois do transplante;

7) Medos, dificuldades, sentimentos e expectativas da familia no processo (antes
durante e depois);

8) Projecbes da familia para o futuro:
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Apéndice G - Notas de campo

Entrevista n°:

Data da entrevista: / /201
Hora inicio: Hora término:
Local:

Horas totais de trabalho de campo (deslocamento, aproximacdo com a familia,

entrevista);
Atividades a serem registradas:
NOTA:

(como foi a entrevista, percepcdo do pesquisador, questdes a incluir para as

proximas entrevistas).



