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RESUMO

A doenca renal cronica é considerada uma doenga em ascensdo no
Brasil e no mundo. E uma doencga complexa que em seus estagios mais
avancados necessita da realizacdo de tratamentos substitutivos. O
transplante de rim € considerado como a melhor opc¢do dentre esses
tratamentos, tanto para as pessoas como para o sistema de salde. O
objetivo do estudo foi compreender a experiéncia de pessoas que
realizaram transplante renal, integrantes de um ambulatério de pos-
transplante renal. Estudo qualitativo, utilizou como referencial teérico-
metodoldgico, as narrativas. A coleta de dados foi por entrevistas em
profundidade, sendo realizadas trés entrevistas com 19 pessoas que
realizaram transplante de rim em trés momentos distintos, visando
acompanhar as experiéncias das pessoas com o transplante (trés, 12 e 18
meses). Além deste grupo inicial de participantes, incluimos 12 pessoas
gue tinham mais de trés anos de transplante e cinco profissionais da
salde que prestavam atendimento as pessoas transplantadas. As
entrevistas foram analisadas seguindo a orientacdo da andlise de
narrativas e organizadas no software Etnograph. Decorrentes do
processo de andlise das entrevistas foram selecionadas trés tematicas
gue deram origem aos manuscritos que compdem a tese: A descoberta e
0 percurso de pessoas com a doenga renal cronica; Narrativas do viver
com um transplante de rim; A atencdo a salde das pessoas com
transplante renal. 1° manuscrito: As pessoas que realizaram transplante
falaram sobre o itinerario que percorrem, iniciando pela identificacéo
dos sinais do corpo, seguido pela busca do diagnostico e a decisdo pelo
tratamento. Mesmo a doenca renal ndo sendo uma doencga desconhecida,
as pessoas referiram falta de informagdo sobre a doenca e sobre os
tratamentos substitutivos, o que ndo lhes permitia participacdo nas
decisdes em relacdo a sua salde, submetendo-se ao que os médicos
indicavam. 2° manuscrito: Em relacgéo as experiéncias com o transplante
renal, mesmo sendo um tratamento esperado, nos primeiros trés meses
vivenciaram momentos de atencdo/tensdo convivendo com a
complexidade dos cuidados iniciais e a expectativa do sucesso do
transplante. O segundo momento era de acomodacéo, vivenciado apds



seis meses de transplante, quando comegavam experimentar 0S
beneficios do transplante; e o terceiro momento era da retomada da vida
cotidiana e a conscientizacdo de uma vida de cuidados. Viver com 0
transplante de rim foi considerado como volta a normalidade, apesar de
precisarem conviver com a cronicidade de sua condicdo de saude. 3°
manuscrito: As pessoas indicavam ter recebido bom atendimento dos
profissionais de salde ap6s o transplante, apesar de falarem sobre
necessidades néo atendidas pelos servi¢os de saude. Os profissionais de
salde descreveram que o servico de saude era de facil acesso e que dava
0 suporte necessario as pessoas, mas alguns reconheciam que sua
participacdo era insuficiente. Compreender a perspectiva das pessoas
que realizaram o transplante de rim mostrou que, de acordo com o
momento que vivenciam de seu transplante, elas tém necessidades
diferentes, requerendo, que os profissionais entendam os sentidos que as
pessoas referem sobre suas vivéncias e realizar uma atencéo a salde que
contemple as especificidades do processo de viver com o transplante.

Palavras-chave: Doenga Renal Cronica. Terapias de Substituicdo
Renal. Transplante de Rim. Experiéncias. Aten¢do a Salde.
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ABSTRACT

Chronic kidney disease is considered a growing disease in Brazil and in
the world. It is a complex disease in its later stages requires performing
substitutive treatments. Kidney transplantation is considered as best
option among these treatments, both for people and for the health
system. The aim of the study was to comprehend the experience of
people who underwent Kidney transplantation, members of an
ambulatory, after renal transplantation. Qualitative study, using as a
theoretical and methodological framework, the narratives. Data
collection was by in-depth interviews, and conducted three interviews
with 19 people who underwent kidney transplantation at three different
times, aiming follow the experiences of people with transplantation
(three, 12 and 18 months). In addition to this initial group of participants
we have included 12 people who had more than three years of
transplantation and five health care professionals who provided the
transplant service. The interviews were analyzed following the
orientation of narrative analysis and organized in Etnograph software.
Deriving from the interviews analysis process were selected three
themes that originated the manuscripts that compose the thesis: The
discovery and the pathway of people with chronic kidney disease;
Narratives of living with a kidney transplantation; The health care of
people with kidney transplantation. 1st manuscript: People who
underwent transplant talked about the itinerary range, starting with the
identification of the body's signals, followed by the search for diagnosis
and treatment decision. Even kidney disease it is not an unknown
disease, people mentioned lack of information about the disease and
substitutive treatments, which did not allow them to participate in
decisions regarding their health, submitting to the doctors indicated. 2nd
manuscript: Regarding the experience with kidney transplantation, even
with an expected treatment, in the first three months experienced
moments of attention/tension living with the complexity of the initial
care and the expectation of successful transplantation. The second
moment was accommodation, experienced after six months of
transplantation, when they began to experience the benefits of
transplantation; and the third moment was the resumption of everyday



life and awareness of life care. Living with kidney transplantation was
regarded as a return to normality, despite the need to live with the
chronic condition of their health status. 3rd manuscript: People indicated
having received good care from health professionals after
transplantation, despite talk about unaddressed needs by healthcare
services. Health care professionals reported that the health service was
easily accessible and gave the necessary support to people, but some
recognized that their participation was insufficient. Comprehend the
perspective of people who underwent kidney transplantation showed
that, according to the moment experience of their transplant, they have
different needs, requiring that professionals understand the sense that
people referred about their experiences and perform an attention to
health that addresses the specific process of living with transplantation.

Keywords: Chronic Kidney Disease. Renal Replacement Therapies.
Kidney Transplantation. Experiences. Attention to Health.
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RESUMEN

La enfermedad renal cronica es considerada una enfermedad en aumento
en Brasil y en todo el mundo. Es una enfermedad compleja en sus
Gltimas etapas requiere la realizacion de tratamientos sustitutivos. El
trasplante renal es considerado como la mejor opcion entre estos
tratamientos, tanto para las personas como para el sistema de salud. El
objetivo del estudio fue comprender la experiencia de las personas que
se sometieron a un trasplante de rifién, miembros de un ambulatorio de
post-trasplante renal. Estudo qualitativo, que utilizou como referencial
tedrico-metodoldgico, las narrativas. La recoleccion de datos fue
mediante entrevistas en profundidad, y llevo a cabo tres entrevistas con
19 personas que se sometieron a el trasplante de rifion en tres momentos
diferentes, con el fin de seguir las experiencias de las personas con el
trasplante (tres, 12 y 18 meses). Ademas de este grupo inicial de
participantes incluimos 12 personas que tenian mas de tres afios desde el
trasplante y cinco profesionales de la salud que proporcionaron
tratamiento a las personas trasplantadas. Las entrevistas se analizaron
siguiendo la orientacién del andlisis de narrativas y organizados en el
software Etnograph. Derivado del proceso de analisis de las entrevistas
se seleccionaron tres temas que dieron origen a los manuscritos que
componen la tesis: El descubrimiento y el camino de las personas con
enfermedad renal cronica; Narrativas de la vida con trasplante de rifién;
El cuidado de la salud de las personas con trasplante de rifién. 1°
manuscrito: Las personas que se sometieron a trasplante hablaron del
itinerario, a partir de la identificacion de los sefiales del cuerpo, seguido
por la busca del diagndstico y la decisién del tratamiento. Incluso la
enfermedad renal no ser una enfermedad desconocida, las personas
mencionaron la falta de informacion sobre la enfermedad y de los
tratamientos sustitutivos, lo que no les permitan participar en las
decisiones sobre su salud, sometiéndose a que los médicos indicaron. 2°
manuscrito: Con relacion a la experiencia con el trasplante de rifién, a
pesar de un tratamiento esperado, en los primeros tres meses que viven
momentos de atencion / tensidn con la complejidad de la atencidn inicial
y la expectativa de éxito del trasplante. EI segundo momento fue un



alojamiento, experimentado después de seis meses del trasplante,
cuando comenzaron a experimentar los beneficios de los trasplantes; v el
tercero momento fue la reanudacién de la vida y la conciencia de la
atencion en la vida cotidiana. Vivir con el trasplante de rifién fue
considerado como una vuelta a la normalidad, a pesar de la necesidad de
vivir con la naturaleza crénica de su estado de salud. 3° manuscrito: Las
personas indican haber recibido buena atencién por parte de
profesionales de la salud después del trasplante, a pesar de hablar de las
necesidades insatisfechas de los servicios de salud. Profesionales de la
salud informaron que el servicio de salud era facilmente accesible y
dieron el apoyo necesario a las personas, pero algunos reconocieron que
su participacion era insuficiente. La comprension de la perspectiva de
las personas que se sometieron a el trasplante de rifién demostré que, de
acuerdo con la experiencia de su trasplante, tiene diferentes necesidades,
lo que requiere que los profesionales entienden la forma en que las
personas se relacionan sobre sus experiencias y realizar una atencion al
la salud que contemplan los aspectos especificos del proceso de vivir
con el trasplante.

Palabras clave: Enfermedad Renal Cronica. Terapias de Reemplazo
Renal. Trasplante de Rifion. Experimentos. Atencion a la Salud.
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1 INTRODUCAO

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNTSs) constituem o
problema de saide publica de maior magnitude e correspondem a 72%
das causas de mortes no Brasil (MALTA et al., 2011; BRASIL, 2011).
Evidenciamos que as DCNTs trazem a perspectiva de mudangas nos
servigos publicos, requerendo novos modelos de atengdo a salde, dentre
as quais, o destaque é a necessidade na atencdo a pessoas e sua
individualidade, desconstruindo o foco curativo da saude publica e
resgatando os principios e diretrizes que norteiam o Sistema Unico de
Saude (BRASIL, 2011).

As DCNTs sdo inumeras, porém ha aquelas que tém se
destacado tanto em termos do nimero de pessoas atingidas quanto do
seu impacto social, econdmico e pessoal. A Hipertensdo Arterial
Sistémica (HAS) e o Diabetes Mellitus (DM) séo considerados uma
epidemia e estdo sendo responsaveis pelos mais elevados indices de
morbidade e mortalidade. A magnitude de tais doencas esta associada a
dificuldade de controle delas e suas repercussdes, visto que as
complicacdes decorrentes sdo graves e envolvem sérias limitagfes no
viver das pessoas (SAUDE, 2011; MALTA; MORAIS NETO; SILVA
JUNIOR, 2011; MALTA etal., 2015).

A Doenga Renal Cronica (DRC) é um exemplo dessa situacao,
pois a HAS e 0 DM sdo suas principais causas (PAPADEMETRIOU et
al., 2016; XIE et al., 2016). A DRC é um grande multiplicador de riscos
em pessoas com diabetes, hipertensdo, doenga cardiaca e acidente
vascular cerebral - que sdo as principais causas de morte e incapacidade
em pessoas idosas. Uma vez que a prevaléncia da IRC é maior em
pessoas idosas, 0 impacto do envelhecimento da populagdo traz o
aumento e a pandemia da doenca. Atualmente, no Brasil, 10 milhdes de
pessoas sdo acometidas pela DRC (SESSO et al., 2014). A DRC é um
problema de salde publica global, a qual afeta mais de 10% da
populacdo do mundo e mais da metade dos adultos com mais de 70 anos
(LEVEY; INKER; CORESH, 2015). Estima-se que, até 2030, nos
Estados Unidos, o nimero de pessoas que serdo submetidas a terapia
renal substitutiva ultrapassard dois milhdes de norte-americanos
(ARAUJO et al., 2014). Assim, esta doenca é um importante disturbio
gue se caracteriza por maus resultados de salde, apesar dos elevados
gastos destinados aos cuidados da doenca (SESSO et al., 2014;
TONELLI; RIELLA, 2014).
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A definicdo da DRC preconizada pela Kidney Disease Outcome
Quality Initiative (KDOQI) fundamenta-se em trés componentes: um
componente anatdmico ou estrutural (marcadores de dano renal); um
componente funcional (baseado na taxa de filtragdo glomerular — TFG);
e um componente temporal (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011). Esta
doenca é definida por uma lesdo do parénquima renal e/ou pela
diminuicdo funcional renal presentes por um periodo igual ou superior a
trés meses (BASTOS; BREGMAN; KIRZTAIN, 2010). Inicialmente,
tal doenca é classificada em cinco estagios. No estagio um, acontece a
filtracdo glomerular normalmente, maior ou igual a 90 ml/min,
apresentando proteindria; no estigio dois, ocorre o dano renal e a
diminuicdo leve de fungdo de filtracdo glomerular entre 60 e 89 ml/min;
no estagio trés, a filtracdo glomerular esta entre 30 e 59 ml/min com a
perda moderada de fungéo renal. O estégio quatro corresponde a perda
grave de funcdo com filtracdo glomerular entre 15 e 29 mil/min. A
doenca renal terminal (estagio cinco) é caracterizada por filtracdo
glomerular menor do que 15 ml/min e necessidade da realizacdo de uma
terapia substitutiva (ROMAO JUNIOR, 2004; THOME et al., 2006).

No tratamento da doenca renal terminal, faz-se necessaria a
escolha de um método terapéutico de substituicdo da funcdo renal. Os
métodos disponiveis sdo: o tratamento conservador (ambulatorial), o
dialitico (hemodiélise e dialise peritoneal) e o transplante renal. No
tratamento conservador, as pessoas mantém uma fun¢do renal adequada
com condutas (dieta, medicamento, acompanhamento nefrologista)
capazes de retardar ou mesmo evitar a progressdo da doenca
(CANHESTRO et al., 2010). O tratamento por hemodialise consiste em
um tratamento realizado por uma maquina (rim artificial) que promove a
filtragdo extracorporea do sangue. Este tratamento ¢ realizado, em
média, em trés sessdes semanais, por um periodo de trés ha quatro
horas, dependendo das necessidades individuais (KIRSZTAJN;
BASTOS; ANDRIOLO, 2011; RIELLA, 2010).

No Brasil, o tratamento por hemodialise é utilizado para a
maioria das pessoas com DRC. O numero estimado de pessoas que
estavam em tratamento por hemodialise no Brasil, em 2014, foi de
112.004. Este numero representa um aumento de 20 mil pacientes nos
Gltimos quatro anos (92.091 em 2010). As estimativas de prevaléncia,
em 2014, foram de 552 pacientes por milhdo de pessoa (pmp) e ataxa de
incidéncia de 180 pacientes pmp. Destacamos que, entre 91,0% das
pessoas realizavam hemodialise e 9% dialise peritoneal, 32.499 (29%)
estavam em fila de espera para transplante, 37% tinham
sobrepeso/obesidade, 29% tinham diabetes. A taxa anual de mortalidade
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bruta foi de 19% (SESSO et al., 2016). Do total de pessoas, 91,6% se
encontravam em hemodialise e 8,4% em dialise peritoneal, 30.447
(31,2%) estavam em fila de espera para transplante (SESSO, 2014).

A didlise peritoneal é o tratamento em que o sangue é filtrado
através da membrana peritoneal. Neste tratamento, a pessoa e sua
familia sdo responsaveis pela realizacdo do procedimento, que pode ser
feito varias vezes ao dia ou no periodo noturno com a ajuda da méaquina
cicladora (dialise peritoneal automatica). E um tratamento que impde
condi¢cdes minimas na residéncia da pessoa e também capacidade para
realizar o procedimento.

Todas as pessoas com a DRC que estdo em tratamento
substitutivos tém o direito de, ap6s 90 dias do inicio do tratamento, ser
encaminhado ao servico de referéncia de transplante de rim para
iniciarem 0s exames e as consultas pré-transplante. Nesse processo sera
investigada a possibilidade de insercéo na lista de espera do transplante
ou a possibilidade de realizar o transplante com doador inter vivo ou
ainda, excluirem a possibilidade do tratamento por transplante. Esses
critérios de selecdo e acompanhamento estdo regulamentados na
Resoluc¢do da Diretoria Colegiada (RDC) n. 154 (2004).

O tratamento por transplante renal é um procedimento cirdrgico
por meio do qual se tornou possivel a substituicdo do rim doente ou
lesado pelo transplante de um rim sadio de outra pessoa viva (doagao
inter vivos) ou de falecido (KIRSZTAJN; BASTOS; ANDRIOLO,
2011; RIELLA, 2010). Para serem inseridas no sistema de transplante
(doador cadaver), as pessoas sao cadastradas em uma lista de transplante
gue ndo é uma fila, um dos critérios determinados pela compatibilidade
entre o doador e o receptor. Para o doador vivo, envolvendo familiares,
sdo realizados exames de compatibilidade e todo processo judicial para
gue seja autorizada a doagdo. Sendo satisfeita a exigéncia da
compatibilidade, outro ponto determinante da escolha do receptor € a
urgéncia do transplante. No caso do transplante renal, a Gnica situa¢do
de urgéncia é a impossibilidade total de acesso a hemodialise (BRASIL,
2009).

O transplante renal é considerado, mundialmente, a melhor
opcdo de tratamento, em relacdo a qualidade de vida, custo e doenca
(SANTOS et al., 2015). No entanto, destacamos que sua realizacdo
depende da disponibilidade do 6rgdo (SANCHO; DAIN, 2008;
LUGON, 2009; MEDINA-PESTANA et al., 2011). No Brasil a remocéo
de érgdos, tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante é
regulamentada pela Lei n. 9434 de 1997. Essa Lei regulamenta toda a
estrutura necessaria do estado, municipio e instituicdo de realizacéo e
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acompanhamento. Enfatizamos que, no Brasil, a captacdo de 6rgéaos é
regulamentada por leis e portarias, e neste foi criado o Programa
Nacional de Transplante de Orgdos, o qual é considerado a maior
estrutura publica referente a transplantes do mundo, com uma logistica
de alocacdo de 6rgdos justa e sem privilégios sociais ou culturais. O
programa brasileiro de transplantes é uma referéncia internacional por
sua organizacdo e acesso gratuito a toda populagdo e tem contribuido
para 0 aumento na sobrevida das pessoas que se submeteram ao
transplante e também dos enxertos (MEDINA-PESTANA et al., 2011,
BRASIL, 2004; GARCIA; HARDEN; CHAPMAN, 2012; SILVA,
PEREGRINO; COSTA-COUTO, 2011; SIVIERO; MACHADO;
CHERCHIGLIA, 2014).

No Brasil, mesmo estruturado com a politica de captacdo de
orgaos, ainda existem milhares de pessoas que aguardam em lista de
espera do transplante de rim. O estudo de Sesso et al. (2014) mostrou
que somente 32.499 (29%) das pessoas que possuem IRC estdo em lista
de espera do transplante, evidenciando que o tratamento por transplante
renal é uma realidade restrita a uma parcela da populacdo com DRC.
Reafirmando que o transplante ¢ um tratamento para poucos, 0 mesmo
estudo efetuado em 2012 (SESSO et al., 2014) apontou que houve uma
gueda no numero de pessoas que estavam em lista de transplante
(31,2%). Isso indica que a entrada na lista de transplante ndo é linear e
gue as pessoas, para serem inseridas nessa lista, precisam de
monitoramento e acompanhamento dos profissionais quando estdo em
tratamento nos centros de dialise. Os centros e as equipes especializadas
sdo regulamentados e credenciados, conforme a Portaria n. 2600 (2009)
gue estabelece o Regulamento Técnico do Sistema Nacional de
Transplantes. Ha poucos estudos qualitativos que investigaram o
transplante renal na perspectiva das pessoas que vivenciam tal situacdo.
Alguns estudos foram dirigidos para a percepcao das pessoas em lista de
espera do transplante renal, como o de Flores e Thomé (2004), que
identificou  sentimentos de esperanca, ansiedade, liberdade,
ambivaléncia, medo, culpa e fé. A dependéncia da dialise para
sobreviver remetia as pessoas ao confronto com a morte. Mostrou que a
realizacdo da hemodialise € vital, a espera pelo transplante é inevitavel,
bem como o sucesso do procedimento ndo € previsivel.

Outro estudo que também investigou a experiéncia da espera do
transplante de rim foi o de Xavier e Santos (2011). Os resultados foram
semelhantes aos de Thomé et al. (2006), revelando sentimentos de
incerteza do transplante; medo da finitude da vida; esperanga;
possibilidade de mudanga na vida; inseguranca sobre o futuro; e
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angustia da espera. O transplante é visto como a retomada da
normalidade, uma nova perspectiva do viver.

Nesta mesma perspectiva de estudar pessoas em lista de espera
do transplante de rim, salientamos o estudo de Knihs et al. (2013), o
qual buscou compreender a vivéncia de pessoa com DRC em lista de
espera por um transplante renal. O estudo possibilitou compreender que
as pessoas enfrentavam o medo e a inseguranca diante do tratamento
dialitico e da possibilidade de ndo encontrar um doador compativel.
Viver na espera do transplante de rim mostrou a forca e a coragem das
pessoas, e 0 conhecimento delas sobre o autocuidado a fim de
manterem-se bem para a chegada do transplante. Considerou o
transplante a possibilidade de uma nova vida, um recomeco longe da
maquina de hemodialise.

Como exibiram os referidos estudos, o transplante é visto pelas
pessoas que 0 aguardam como uma nova possibilidade de vida.
Ressaltaram que elas atribuiam ao transplante renal a possibilidade de
cura da doenca e também almejavam o transplante como um meio de
proporcionar a volta & normalidade. Acreditavam que o transplante renal
traria a possibilidade de viverem sua vida como era antes da doenca. Os
estudos ainda evidenciaram o despreparo das pessoas que estavam em
lista de espera para enfrentar o processo de transplantacido (THOME et
al., 2006; SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005; SALIMENA et al.,
2010; XAVIER; SANTOS, 2010; QUINTANA; SANTOS; HERMANN
et al., 2011).0 papel da equipe multiprofissional no ambulatério de
transplante é de, constantemente, promover cuidado de qualidade as
pessoas submetidas a transplantes e proporcionar orientacdo sobre 0s
cuidados com o transplante, promovendo a qualidade de vida
(MENDES et al., 2012).

Os estudos qualitativos que investigaram as pessoas apds
fazerem o tratamento por transplante de rim sinalizaram que realizar
esse transplante é desafiador, existindo varias barreiras a serem
enfrentadas pelas pessoas e pelo sistema de salde. Garcia, Chapman e
Harden (2012) refletiram sobre o sucesso do transplante renal como uma
terapia para o estagio final da doenga renal, indicando que tais barreiras
incluem limitagBes econdmicas, saneamento bésico (esgoto, tratamento
de agua) e atencdo primaria (vacinacdo, remédio,). Consideraram que o
principal problema relacionado ao transplante renal é a escassez de
Orgdos, destacando que os paises que tém o maior nimero de
transplantes sdo: Estados Unidos da América (EUA), China, Brasil e
india, ou seja, paises com numero elevado de habitantes. Todavia,
dentre esses paises, somente 0os EUA séo identificados como um pais no



28

qual a populagdo tem acesso facilitado ao transplante. O grande
diferencial no transplante de rim entre Brasil e os EUA, é que nos EUA
a informacdo sobre o transplante de rim é propagado entre as pessoas e
existe uma facilidade em realizar o transplante inter vivo. Os demais
paises sdo: Austria, Croacia, Noruega, Portugal e Espanha.
Mencionaram que, de maneira geral, ha limitacdes no acesso ao
transplante em todo o mundo, e que isso acaba limitando o transplante
como uma primeira opcdo de tratamento (GARCIA, CHAPMAN e
HARDEN, 2012).

Na perspectiva do estudo de White et al. (2008), o transplante
renal bem sucedido esta associado com melhoras significativas na
sobrevida e na qualidade de vida, assim como com baixo custo em
comparacdo com a didlise. Na realidade dos EUA, as pessoas com
idades entre 20 e 39 anos, que fizeram transplante, tém expectativa de
viver quase 17 anos a mais do que as pessoas que permanecem na lista
de espera fazendo outras terapias. Relatam que o transplante impoe
menos restri¢des as atividades didrias, trazendo a sensacéo de liberdade.
Esses achados reforcam que o transplante deveria ser a principal opgéo
de tratamento da DRC.

Silva (2011) afirma que o transplante, além de trazer beneficios
na vida das pessoas, traz motivagdo para o futuro, pois, com este
tratamento, conseguem visualizar uma vida préspera. O autor ressalta
gue, mesmo que ndo sendo uma terapia de cura, proporcionou as
pessoas melhora na qualidade de vida, possibilitando reviver o bem-
estar fisico e emocional, realizando sonhos e novos projetos de vida, até
entdo negados pelo tratamento hemodialitico.

O transplante pode ser compreendido como uma transformacao
fisica e psicoldgica na reflexdo tedrica de Tavares (2004), que aborda a
realidade da transplantacdo de 6rgdos na sua dimensdo de reabilitacdo
psicoldgica e social. No ambito psicolégico, o pds-operatdério do
transplante de rim promove emoc@es que iniciam ja no pds-operatdrio
imediato, quando as pessoas acordam do procedimento de transplante.
Nesse momento, iniciam a construcdo do processo de viver com um
novo 6rgdo. Posteriormente, comecam a fase em que querem muito
permanecer transplantados e percebem que sua maior dificuldade sera a
manutencdo desse 6rgdo (TAVARES, 2004). O transplante é uma
reconquista da vida, pois, ap0s sua realizacdo, as pessoas podem
planejar seu futuro com seguranca, desenvolver projetos de vida e
realizar escolhas, recuperando, assim, a autonomia que foi perdida
depois do estabelecimento da doenca (FONTOURA, 2012). O
transplante de rim traz consigo também a maior conquista da pessoa
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com a insuficiéncia renal, que é a ingestdo de liquidos e de alguns
alimentos que h4 muito tempo eram restritos. Retomam, além disso, a
possibilidade de exercer atividades fisicas, trazendo, dessa forma, maior
autonomia para sua vida (MARINHO; CARDOSO; ALMEIDA, 2010).

Apdbs o processo inicial de transplantacdo em que as pessoas
vivenciam uma mudanga positiva de sua realidade, com o passar do
tempo elas conseguem compreender que o transplante é apenas um
recurso terapéutico importante, do ponto de vista da sua saude, mas que
a cirurgia ndo representa a cura da DRC. O transplante renal propicia
uma nova perspectiva de vida e de tratamento, mas permanecem, de
forma continua, os cuidados para a manuten¢do do 6rgédo transplantado.
O tratamento incluird o acompanhamento médico sistematico, o uso de
medicacdo imunossupressora e a adesdo a um plano de cuidados que
visa & manutencao da salde em boas condi¢fes. Contudo, o processo de
transplantacdo renal representa um grande desafio, por envolver
doadores vivos efou falecidos, decisdes familiares complexas,
acompanhadas da possibilidade de perda do o6rgdo transplantado
(SILVA, 2011).

O estudo de Williams (2014) reflete acerca do sucesso do
transplante renal, e conclui que esse sucesso esta diretamente vinculado
ao autocuidado das pessoas que realizaram o transplante. Destaca que 0
transplante de rim traz consigo a possibilidade de rejeicdo, que é
extremamente temido pelas pessoas em seu autocuidado. Estratégias
devem ser desenvolvidas para ajudar pessoas que realizaram o
transplante a aderirem ao uso correto dos medicamentos prescritos.

H4, portanto, poucos estudos que focalizam os aspectos mais
subjetivos do viver com o transplante renal. A maioria dos estudos
publicados a respeito do transplante focaliza os aspectos imunolégicos,
clinicos, epidemioldgicos e, principalmente, sobre a rejeicdo aguda do
enxerto. Ha, no entanto, o reconhecimento de que a perda do transplante
nao decorre somente de aspectos bioldgicos, mas também de aspectos
subjetivos relacionados a maneira como a pessoa que realizou o
transplante lida com sua nova condicdo, especialmente como é sua
adesdo ao tratamento (RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAKI,
2007). Esta adesdo ao tratamento é especialmente destacada pela
dificuldade das pessoas lidarem com os intimeros efeitos colaterais da
medicacdo imunossupressora, necessdria para manter o transplante,
sendo a principal responsavel pelo abandono do tratamento
(CARVALHO; FIGUEIRA,; MELO, 2003; RAVAGNANI;
DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007; TERRA; COSTA, 2007).
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Os riscos de rejeicdo envolvidos apds o transplante renal tornam
essencial a realizagdio do acompanhamento ambulatorial com a
finalidade de prevenir complicagbes que possam comprometer a
sobrevida da pessoa e do érgdo transplantado. O acompanhamento
multidisciplinar envolve dar enfoque nas orientacfes sobre dieta,
medicacdes, exercicios, prevencdo de infeccbes e identificacdo de sinais
e sintomas que possam levar a rejeicdo, informacdes essas que sao de
extrema importancia para o sucesso do tratamento (ALBUQUERQUE;
LIRA; LOPES, 2010). Nesse sentido, a enfermagem deve estar
envolvida na atencdo a salde da pessoa com o transplante renal,
compreendendo todo o aspecto biopsicossocial do individuo.

As dificuldades de adesdo ao tratamento estdo ligadas a falta de
compreensdo de como as pessoas lidam com os cuidados posteriores ao
transplante renal. Os autores Whittaker et al. (2012) frisam que a
enfermagem tem um papel central no cuidado, gestéo e apoio de pessoas
que recebem transplantes. Influencia na adaptacdo da vida das pessoas
que realizaram o transplante, enfrenta, em conjunto, a passagem da volta
da liberdade e acompanha tais pessoas a viverem com menores
restricdes alimentares e de fluidos. A enfermagem, portanto, tem um
papel fundamental na interacdo com fungbes de educar e apoiar este
grupo de pacientes para maximizar a independéncia em seu préprio
cuidado.

O enfermeiro atua como integrante da equipe de salde,
utilizando recursos tecnoldgicos, logisticos e humanos, no
desenvolvimento das atividades de coordenacdo, de assisténcia, de
educacdo e de pesquisa na area dos transplantes. Nesse contexto, é
relevante ele possuir conhecimento dos principios de boas praticas éticas
e ter recursos disponiveis para avaliar o mérito, os riscos e as questdes
sociais atreladas aos transplantes (MENDES et al., 2012). A assisténcia
de enfermagem vem como um suporte fundamental na adesdo ao
tratamento por transplante. Segundo a Resolugdo COFEN - n° 293
(2004), o Enfermeiro que atua em hemodialise ou em servico
especializado de transplante deve realizar pré—consulta de enfermagem,
consulta durante o tratamento, além de realizar, supervisionar e orientar
sobre o tratamento substitutivo. A realizacdo dos curativos é privativo
do enfermeiro (COFEN, 2004).

A educacdo em salde, apds o transplante de rim, é uma das
ferramentas mais significativas na assisténcia a salde das pessoas que
realizaram esse procedimento. A reflexdo sobre a educacdo em
enfermagem de Trevitt et al. (2012) mostra que a enfermagem necessita
apoiar e assistir as pessoas e seus familiares para lidar com o transplante
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e para gerir os cuidados pré e pos-operatérios, maximizando 0 sucesso
do enxerto. Para realizar tais cuidados, é necessdrio que tenham
formagdo especifica que promova o conhecimento para lidar nao
somente com o0s aspectos técnicos, mas também os emocionais e
psicoldgicos envolvidos no processo de realizacdo do transplante renal.
Enfatizam a importancia do enfermeiro na capacitacdo das pessoas e
familiares para a realizagdo do autocuidado.

Ao nos aproximarmos do que vem sendo estudado acerca das
pessoas que realizam o transplante renal, ficou claro que ainda ha muitas
lacunas na compreensdo da experiéncia das referidas pessoas,
principalmente quando se trata de compreender as narrativas das pessoas
sobre o viver com um transplante de rim. Assim, consideramos que seria
relevante explorar como elas narram suas experiéncias e dao significado
ao transplante realizado. Os estudos a que tivemos acesso focalizam o
transplante em apenas um momento, sem citar o que muda ao longo do
tempo de sua realizacdo. Questionamo-nos a respeito de como as
pessoas interpretam os diferentes momentos da realizacdo do
transplante. Acreditamos que suas experiéncias nos primeiros momentos
seriam diferentes daquelas ap6s alguns meses e anos.

A experiéncia que buscamos é a compreensao que a pessoa tem
sobre a situacdo em que vive, como a afeta, buscando ndo somente a sua
experiéncia, mas, também sua condi¢do ontol6gica do ser no mundo
(Rincoeur, 1976). As relagdes entre as pessoas e as narrativas reportam-
se ao tempo e ao espago especificos para a compreensdo das
experiéncias. O tempo da doenga — tempo socialmente inscrito — e do
espago/contexto da pluralidade dos acontecimentos e das relacOes
sociais estabelecem as referéncias culturais que permitem a adesdo a
determinadas formas de tratamento, numa constante troca e negociagdo
dos significados (RABELO, ALVES, SOUZA, 1999).

A aproximacdo com a tematica teve inicio em 2006 através de
estagios supervisionados que foram realizados em um servigo de
hemodialise, apds a conclusdo da graduacdo permaneci durante um ano
na assisténcia direta a pessoa com hemodialise e no acompanhamento de
pessoas que realizaram o transplante de rim. O interesse sobre o tema foi
instigado durante a vivéncia profissional, em que percebemos o
despreparo que as pessoas que realizavam o transplante tinham no
decorrer desse tratamento, e desde ja& observava as mudangas que
ocorriam no tratamento com o passar do tempo. Posteriormente, quando
entrei no grupo de pesquisa Nucleo de Estudos e Assisténcia em
Enfermagem e Salde a Pessoas em Condi¢Bes Cronicas - NUCRON
/UFSC que veem estudando pessoas em condi¢des cronicas. Em 2012
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foi realizado um estudo referente a espera do transplante de rim de
mulheres em hemodialise. A partir da insercdo na realidade das pessoas
que esperavam por transplante, conseguimos perceber que o transplante
ndo é somente uma mudanca de tratamento, e sim é marcado pela
esperanca de dias melhores (LOPES, 2012; LOPES; SILVA, 2014).

Esta tese integra o macroprojeto intitulado “Diabetes Mellitus e
a sua intersecdo com a Doenga Renal Cronica”, o qual vem sendo
desenvolvido por integrantes do NUCRON e coordenado pela
professora Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva, contando com
financiamento do CNPg. O macroprojeto ¢ integrado por quatro projetos
que focalizam a relacdo entre DM e DRC e a vivéncia das pessoas que
realizaram o transplante de rim (SILVA, 2013).

O presente estudo teve como pergunta norteadora: como as
pessoas vivenciam o processo de transplante renal? Focalizou as
narrativas das pessoas acerca de suas experiéncias com o transplante de
rim, identificando suas trajetérias, desde a descoberta da doenca renal; o
significado do transplante; as mudangas que ocorreram na vida delas
com o transplante, além de explorar a atencdo a saude recebida neste
processo.

A tese defendida com o estudo foi que a doenca renal crbnica
promove mudancgas na vida das pessoas que passam a ter limitacOes e
sofrimentos. A realizacdo do transplante de rim, promove uma nova
vida, representada pela retomada da vida cotidiana. Nesse processo de
adoecer e realizar o transplante as pessoas necessitam de cuidados
realizados por uma equipe multiprofissional.
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2 OBJETIVO GERAL

Compreender a experiéncia de pessoas que vivenciam o
transplante renal, acompanhadas em um ambulatério de pds-transplante
renal.

2.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conhecer as narrativas das pessoas com doenca renal crénica sobre
0 inicio da doenca até o inicio do tratamento conservador ou
substitutivo.

e Compreender a experiéncia de pessoas que realizaram o transplante
de rim.

e Conhecer a atencdo em salde que pessoas que realizaram o
transplante de rim recebem, na perspectiva das proprias pessoas e
dos profissionais da saude.
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3 REVISAO DE LITERATURA

O presente capitulo aborda a revisdo de literatura construida
para dar respaldo ao tema da tese. Foram estabelecidos trés tdpicos: o
primeiro ressalta o0s aspectos relacionados ao transplante de rim;
segundo as experiéncias da doenca renal cronica e suas terapias; o
terceiro, acerca da enfermagem e do transplante de rim. O material
usado para a construcdo desta revisdo se deu a partir de artigos
cientificos, teses e dissertacfes, encontrados nas bases de dados:
PUBMED, SCIELO, LILACS, GOOGLE ACADEMICO, CINAHL. Foi
realizada uma busca somente com o descritor transplante de rim nas
bases de dados. Posteriormente, utilizaram-se como descritores:
transplante de rim and enfermagem, transplante de rim and sofrimento,
conflitos, transplante de rim and adaptagdo psicoldgica, transplante de
rim and fatores psicoldgicos, transplante de rim and atencéo a saude. A
selecdo dos artigos foi feita por conveniéncia para evidenciar os estudos
sobre a tematica e nao delimitou tempo de busca.

3.1 O TRANSPLANTE DE RIM

Sobre o transplante de rim foram encontrados diversos estudos,
mas, foram selecionados alguns estudos que tinham relagdo com o tema
abordado nesta tese. Iniciamos este topico evidenciando os aspectos
positivos da realizagdo do transplante de rim. O estudo de White et al.
(2008), reflete acerca da equidade global no fornecimento de terapia de
substituicdo renal, e traz como destaque que o transplante de rim bem
sucedido esta atrelado com melhoras significativas na sobrevida e na
qualidade de vida, bem como baixo custo em comparagdo com a diélise.
Os autores reforcam que o tratamento por transplante impde menos
restricdes as atividades diarias, trazendo sensacdo de liberdade e uma
rotina mais proxima & realidade vivenciada anteriormente & doenca.
Apesar dos beneficios do transplante de rim, esse estudo afirma que as
taxas de transplantacdo renal variam internacionalmente e existem
graves desigualdades globais no acesso ao transplante. Para a maioria, a
realizacdo do transplante é diminuida pela falta de infraestrutura dos
servicos de salde, ja o tempo de sobrevivéncia do enxerto é diminuido
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por dificuldades na acessibilidade das drogas imunossupressoras,
desnutricdo e doencas infecciosas.

O estudo de Garcia, Chapman e Harden (2012) fez uma
reflexdo sobre o sucesso do transplante renal como uma terapia para o
estagio final da doenca renal. O referido estudo também apontou
limitagcGes econdmicas, saneamento basico (esgoto, tratamento de agua)
e no atendimento da atencdo primaria (vacinagdo, remédio) como
empecilhos para o0 sucesso da terapia. Apesar das limitacdes deste
tratamento, os resultados evidenciam que as pessoas que realizaram o
transplante de rim com idade de 20-39 de ambos 0s sexos tém previsao
de viver por mais de 17 anos, se comparadas aguelas que estdo
esperando em lista de transplante, e que esse aumento da expectativa de
vida foi mais acentuado nas pessoas que tinham diabetes. Ademais, foi
reconhecido pelas pessoas como o melhor tratamento para a DRC,
conforme é destacado na literatura.

Os estudos que evidenciavam o tratamento de transplante de
rim, muitos deles buscavam a qualidade de vida, porém, serdo
apresentados alguns destes estudos, corroborando que o transplante de
rim traz beneficios a vida das pessoas que realizaram o transplante de
rim. Iniciamos com o estudo de Joshi, Almeida e Almeida (2013), que
buscou identificar a qualidade de vida das pessoas que realizaram o
transplante de rim e seus doadores. Estudo quantitativo que avaliou e
comparou a Qualidade de Vida (SF-36) de receptores de transplante
renal com sucesso (30 pessoas) e de seus doadores (30 pessoas) antes e
apos o transplante. Como resultado, o estudo constatou que houve
melhora significativa na qualidade de vida das pessoas poés-transplante
renal, essa melhora estava relacionada com a liberdade que o transplante
trouxe para a vida das pessoas com transplante de rim. Além de
melhorar a qualidade de vida dos receptores, foi identificada a melhora
na qualidade de vida dos doadores também.

Corroborando com o estudo acima citado, o estudo de Alvarez
et al. (2012) comparou a qualidade de vida das pessoas em terapia de
substituicdo renal submetidas a hemodialise, dialise peritoneal e
transplante renal. O diferencial desse estudo se trata da comparacao
realizada entre os trés tratamentos (dialise peritoneal, hemodiélise,
transplante de rim) de DRC. Pesquisa quantitativa com amostra de 3.036
pessoas nessas trés modalidades de tratamento. Foram coletadas
informacGes sobre caracteristicas pessoais, qualidade de vida (SF-36),
medidas socioecondmicas e demograficas. Os resultados mostraram que
as pessoas que realizaram transplante renal tém a melhor qualidade de
vida dentre as trés modalidades de tratamento.
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Outro estudo destacado que também evidenciou a qualidade de
vida, mas, com abordagem longitudinal, é trazido por Molnar-Vargas et
al. (2011), que realizou um estudo de coorte prospectivo avaliando a
associacdo entre qualidade de vida e desfecho clinico em longo prazo
das pessoas que realizaram o transplante de rim. Foram coletadas as
variaveis socio-demograficas, da histéria médica, do transplante, da
qualidade de vida, da depresséo e de dados laboratoriais. Foi avaliada a
qualidade de vida através do questionario KDQOL-SF e os sintomas
depressivos, usando o Centro de Estudos Epidemioldgicos - Depression
Scale. A amostra foi de 879 pessoas que realizaram o transplante. O
referido estudo revelou que também houve melhora na qualidade de vida
apos o transplante renal, visto que as pessoas que realizaram o
transplante passaram a se sentir mais saudaveis, perceberam melhora na
funcionalidade fisica e ou resisténcia, melhora do humor, e percepgdo de
menos sintomas fisicos atribuiveis a DRC.

Ainda nesta tematica, o estudo de Villeneuve et al. (2016)
descreveu a evolucdo da qualidade de vida (QVRS) em receptores de
transplante renal. Estudo de coorte, realizado com 337 adultos,
acompanhados de um a 36 meses ap6s transplante renal. Cada pessoa
completou repetidas avaliacdes de QVRS. Foi utilizada analise por meio
de regressdo linear de modelos mistos. Houve fatores que interferiram
nos indices de qualidade de vida, por isso, 60% das pessoas que
realizaram o transplante de rim exibiram um estado estacionario de
QVRS, semelhante, em média, para a populacdo em geral. Indicou que
houve fatores que interferiram negativamente na qualidade de vida pos-
transplante, que foram: fraqueza muscular no primeiro ano apés o
transplante, o que explicou 19% da variabilidade QRVS; ansiedade
explicou 24% da variabilidade nos trés meses apds o transplante. Esse
estudo destaca que ndo houve melhora significativa, mas, que
dependendo o tempo de transplante existem fatores que interferem na
gualidade de vida destas pessoas.

Os sentimentos e, principalmente, a ansiedade e a depressao
também foram explorados em estudos pos-transplante. O estudo de
Momeni, Najafi e Seidaie (2012) comparou os indices de depressdo em
pessoas em hemodidlise e em transplante renal. Estudo transversal com
160 pessoas (80 em hemodialise e 80 que realizaram o transplante). Para
a avaliacdo da ansiedade e depressdo, utilizaram um check-list e um
questionario demografico. Os resultados apontaram que pessoas em
hemodialise apresentaram niveis de depressdo de 78,8%. Ja as pessoas
que realizaram o transplante tiveram indice de 35% de depressdo.
Apesar de o transplante de rim acarretar depressao, se comparados 0s
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dois tratamentos e o indice de depressao, conclui-se que quem realizou o
transplante mostra menores indices de depressao.

Crengas, experiéncias e perspectivas das pessoas que realizaram
0 transplante também vém sendo exploradas em estudos. Isso é 0 que
sinaliza a revisdo sistematica sobre o transplante renal realizada por
Tong et al. (2011), que focalizou estudos com pessoas pds-transplante
de rim. Os temas encontrados foram: as atitudes em relagdo a tomar
remédio e o impacto sobre o estilo de vida; autoimagem;
relacionamentos e perspectivas de vida; o esquecimento, a preocupacgdo
com o0s compromissos de vida; as propriedades de medicacdo; a
estrutura dos servicos de salde como a falta de acesso a farméacia ou
medicamentos inacessiveis; consultas médicas conflitantes; os esforgos
pessoais na gestdo de medicamentos; organizacdo e elaboracdo de
estratégias para tomar medicamentos na hora certa; e a disponibilidade
de apoio social externo. Considerando-se as atitudes das pessoas, as
prioridades, os eventos atuais de vida, 0s compromissos, as estruturas
dos servicos de salde podem informar intervencdes para promover a
concordancia entre os medicamentos prescritos e 0 uso correto dela. As
orientacdes em salde melhoram os resultados do tratamento e diminuem
0s riscos de rejeicdo que ndo estejam relacionados com a adesao.

Como podemos perceber nesses estudos apresentados,
os beneficios do transplante de rim sdo evidentes. Isso tem promovido,
de acordo com a literatura, um aumento da cirurgia de transplante de
rim, como foi destacado no estudo de Horvat, Schariff e Garg (2009)
que avaliou a taxa de doador de rim (doador vivo) em 64 paises, por
meio dos dados dos registros nas redes de transplante; relatorios
publicados em literatura; e dados disponibilizados pela Organizacdo
Mundial da Satde. O periodo de pesquisa foi 0 ano de 2006, no qual
houve um total de 24.187 transplantes intervivos de rins em todo o
mundo, representando 39 % de todos os transplantes. Os maiores
percentuais de transplantes renais com doadores vivos foram
encontrados nos Estados Unidos (6.435), Brasil (1.768), Ird (1.615),
México (1.459) e Japdo (939). A Arabia Saudita, em 2006, teve a maior
taxa de pessoas que realizaram o transplante, com 32 procedimentos por
milh&o de habitantes, seguido por Jordania (29), Islandia (26), Ird (23) e
os Estados Unidos (21). O destaque do referido estudo estd em
evidenciar que as taxas de transplante de rim de doadores vivos tém
aumentado na maioria dos paises do mundo. Isto mostra que a
populacdo comecgou a reconhecer as vantagens do transplante de rim de
doador vivo e também porque a doacdo de Orgdos estd cada vez mais
sendo difundida para a populagao.
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Os achados do estudo anteriormente citado vém ao encontro do
estudo de Andrade et al. (2014), que, além de destacar o transplante
como o melhor tratamento, buscou determinar a extensdo do progresso
do transplante de rim, conduzindo uma analise dos resultados obtidos no
programa de transplantes através de trés periodos diferentes. Foram
avaliados 600 transplantes renais realizados de 1987 até dezembro de
2011, subdividindo-os em trés grupos, de acordo com a
imunossupressao que utilizavam. Grupo 1: de 1987 a 2000 (n = 180),
associacdo de ciclosporina e azatioprina; Grupo 2: de 2001 a 2006 (n =
120), associacdo de ciclosporina e micofenolato; e Grupo 3: de 2007 a
2011 (n = 300), associacdo de tacrolimus e micofenolato. Os resultados
mostraram aumento da idade média do receptor, da prevaléncia de
diabetes e do numero de transplantes de doador falecido (60%) na
terceira era. Ocorreu aumento progressivo na sobrevida do enxerto de
doadores falecidos em cinco anos, saindo de 13,7% (Grupo 1) para
81,9% (Grupo 3). Conclui-se que houve significativas diferencas ao
longo do tempo, culminando com aumento do volume de transplantes na
atual era (média de 14 transplantes/ano na era 1 para 75 transplantes/ano
no Grupo 3). O grande destaque do mencionado estudo foi 0 aumento
mundial no crescimento do transplante de rim, mas a prevaléncia de
doador cadaver ou vivo depende das caracteristicas e politicas dos
paises. O que predomina na doacdo de 6rgdos é doador falecido, mas
esse estudo assinala que os grandes paises transplantadores estdo
realizando programas de sensibilizacdo para a doagdo de 6rgdos.

Ainda abordando estudos a respeito de doacdo de 6rgaos,
apresentamos 0 estudo de Domingos et al. (2012), que buscou
identificar as causas de morte de potenciais doadores de rins cadaver. Os
dados foram obtidos do banco de dados nacional de doagéo de rim no
ano de 2006, que tinha a abrangéncia de 34 hospitais de Portugal. Os
achados revelam que as principais causas associadas a doacao de 6rgaos
foram: doenga cerebrovascular, 23%; tumor cerebral, 3%; traumatismo
cranio-encefalico, 2,6 %. Todavia, em Portugal, apenas 0,5% dos 6rgdos
disponiveis sdo captados, o que evidencia dificuldades de fazer a
captagdo. Os autores apontam como causa a falta de politicas de salde
focadas na captacéo de 6rgdos. Se compararmos a realidade de Portugal
com a do Brasil sobre a mesma tematica, destacamos como a principal
causa de doacdo de drgdos os acidentes automobilisticos (MORAES;
MORAES, 2012). Mas o que difere as duas realidades é a existéncia de
politicas publicas de doacdo e captacdo de 6rgdos.

Outro tema encontrado na literatura e que estd sendo
amplamente discutido em artigos com a perspectiva biomética é a
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adesdo ao tratamento por transplante através do uso de medicamentos
imunossupressores, conforme o estudo de Fuzinatto et al. (2013). Foi
um estudo transversal, descritivo-exploratdrio quantitativo realizado
com 50 pessoas. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas
semiestruturadas com base no "Teste de adesdo aos tratamentos”.
Verificaram que 76% das pessoas foram consideradas ndo aderentes ao
tratamento imunossupressor. As complicacbes foram hipertensdo
arterial, diabetes e rejeicdo do enxerto. Observaram que o grande
numero de medicamentos contribuiu para a ndo adesdo ao tratamento.

Sobre a mesma tematica, mas em uma perspectiva de grupo,
trazemos o estudo de Ruppar e Russell (2009) que buscou explorar o
comportamento de receptores de transplante renal bem-sucedido sobre
tomar a medicacdo e determinar quais 0s comportamentos que eram
comuns entre este grupo. Foram efetuadas entrevistas abertas por
telefone com 19 pessoas que tinham mantido com sucesso um rim
transplantado por 25 anos ou mais. Os dados foram codificados usando
uma abordagem da teoria fundamentada para explorar padrdes de
fendmenos, descricbes comuns e relacionamentos. As pessoas que
realizaram o transplante descreveram 0s comportamentos que elas
desenvolveram para aderir com éxito ao uso da medicacdo
imunossupressora. Indicaram o uso de métodos de lembrete para a
obtencdo e manutencdo de rotinas e estratégias de resolucdo de
problemas. O passar do tempo e a criacdo do habito da ingesta de
medicamentos favoreceu a adesdo ao imunossupressor, melhorando o
guadro clinico das pessoas que realizaram o transplante.

Apesar de ser um tratamento desejado, as pessoas que
realizaram o transplante renal convivem com o medo da rejei¢do, pois
nesse tratamento Sdo responsaveis por seu autocuidado, sobretudo no
gue tange a ingesta dos imunossupressores, que sdo a chave para a
prevencdo de rejeicdo do rim (WILLIAMS, 2014). Durante a
transplantagdo, as pessoas realizam o0 acompanhamento médico
sistematico, fazem uso de medicacdo imunossupressora e necessitam
aderir a um plano de cuidados que envolvem: alimentacdo saudavel,
atividade fisica, lazer, e¢ a realizacio de exames laboratoriais
regularmente. Esses cuidados visam a manutengdo da satde
(GERMANI et al., 2011; DHARANCY et al., 2012).

Mesmo com esse amplo crescimento do transplante de rim, a
problematica da rejeicdo renal permanece decorrente de diferentes
causas, tais como: dificuldades no autocuidado e o ndo seguimento do
tratamento prescrito para o poés-transplante, ingesta inadequada dos
imunossupressores, problemas emocionais e doengas oportunistas. A
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principal causa apontada como fator de rejeicdo € o uso inadequado dos
imunossupressores, considerados como a chave na prevencdo de
rejeicdo do rim (WILLIAMS, 2014; GARCIA; HARDEN; CHAPMAN,
2012; TONG et al., 2011), o que implica na necessidade de uma
educacdo em salde que contemple os aspectos que podem influenciar na
decisdo das pessoas sobre o uso dessa medicacao.

Ouellette, Achille e Paquet (2009) descrevem o fendmeno da
falha do enxerto renal a partir da perspectiva da pessoa. Pesquisa
gualitativa com abordagem fenomenoldgica interpretativa usou
entrevistas semiestruturadas com 15 pessoas que realizaram o
transplante. Os temas que surgiram referentes a falha do enxerto foram:
que a perda do enxerto pode ser considerada como a interrupcédo da vida;
o0 sofrimento que ocorreu com a perda do enxerto; as dificuldades na
vida que vieram com a perda do enxerto; a volta para a maquina de
hemodidlise e as dificuldades no tratamento; e a resisténcia/aceitagio e
comparacgdo social. Tais resultados sdo discutidos dentro do quadro
tedrico de transicdo psicossocial que pode ajudar os profissionais de
salde neste momento de sofrimento, compreendendo a pessoa como um
todo, e por meio destas informacdes os profissionais de salde podem
oferecer apoio, promovendo a adaptacdo da falha do enxerto renal.

Além de conviverem com a possibilidade de perda do enxerto
renal, as pessoas que realizaram o transplante de rim possuem outros
riscos relacionados a sua salde. Elas acreditam que ja vivenciaram uma
doenca grave e que agora todos os problemas de salde sdo menores,
como foi salientado no estudo de Skiveren, Mortensen e Haedersdal
(2010). Esse estudo descreve o alto risco que uma pessoa que realizou o
transplante tem em desenvolver um melanoma ou cancer de pele. Foram
entrevistadas 10 pessoas que estavam em estagio de pos-transplante
renal. O principal resultado foi de que as pessoas ndo percebiam a
ameaca de cancer de pele como importante problema para a saude e,
portanto, ndo davam uma alta prioridade para a protec¢do do sol, mesmo
guando estavam cientes de seu risco aumentado de desenvolver cancer
de pele. Além disso, as atitudes individuais negativas em relacdo ao uso
de protetores solares e chapéus eram barreiras contra 0 comportamento
de protegéo.

As pessoas que realizaram o transplante convivem diariamente
com diversos cuidados com sua salde e um estudo encontrado que
mostra uma maneira nova de lidar com os cuidados é o estudo de
Schmid-Mohler et al. (2014) que desenvolveu um software de
autogestdo da doenca em pessoas em fase inicial pos-transplante renal.
Estudo utilizou método misto incluindo entrevistas semiestruturadas e
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questionario fechado. Foi feito no Ambulatério da Divisdo de
Nefrologia do Hospital Universitario de Zurique, na Suica. Os
resultados apontaram que existe um sentimento de estresse das pessoas,
advindo do esforco de lidar com a futura instabilidade que o transplante
poderia trazer em suas vidas. Tinham que lidar com emogdes como
incerteza, decepcdo e frustragcdo. Ademais, tinham mudancgas na auto-
percepcao. Viviam com preocupacdes que estavam ligadas a ingesta dos
medicamentos, manejo de sintomas, e também de compreender a propria
evolugdo da doenca. Nos resultados quantitativos, os indices das tarefas
de autogestdo estavam elevados. As sinteses dos resultados qualitativos
e quantitativos indicaram que as pessoas necessitavam de um suporte
profissional para lidar com o processo de transplantag&o.

Um dos grandes desafios do transplante de rim esta relacionado
a volta a rotina e & promocao da salde mesmo com a DRC. Lin et al.
(2011) analisaram os comportamentos de promogdo da salde de pessoas
que realizaram o transplante renal, no periodo de um a cinco anos ap6s o
transplante, e identificou os fatores de risco preditivos para a ndo adesao
as recomendagbes pos-transplante. Estudo transversal de cunho
quantitativo entrevistou as pessoas que realizaram o transplante (n =
101) no sul de Taiwan. Os resultados foram que as pessoas que
realizaram o transplante tiveram melhor aderéncia com medicacdo e
menos aderéncia com 0 exercicio regular e os comportamentos de
promocdo da salde. ldade, tempo pds-transplante renal, apoio de
prestador de cuidados de salde e satisfagdo financeira foram
responsaveis por 37,2% da variancia explicada em monitoramento e
gerenciamento de rejeicdo e infecgdo. Estado civil, tempo de transplante
renal pés e sexo representaram 16.2% da variancia explicada na
prevencdo de infecgdo. A idade foi o Unico preditor de exercicio (odds
ratio = 1.08, p = 0.025). Os comportamentos de promocdo da salde
diminuiram com o tempo. Nesse estudo, os jovens, solteiros, do sexo
masculino foram identificados, pois necessitam de estratégias
especificas para melhorar a promocgéo da salde pés-transplante renal. A
necessidade de promoc¢do da salde deve ser continuamente reforcada
por profissionais de salide em todo o tempo de vida de um receptor de
transplante renal.

32 A EXPERIENCIA DE DOENCAS CRONICAS NA
PERSPECTIVAS DAS NARRATIVAS
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Estudos que focalizaram a DRC evidenciam que essa doenga
crbnica traz periodos complexos na vida das pessoas. O estudo de
Constantini et al. (2008) revela as experiéncias de pessoas com doenca
renal crénica leve a moderada (CKD, Estagios 1-3). Foi uma pesquisa
qualitativa, descritiva, que efetuou entrevista semiestruturada com 20
pessoas. Os resultados denotaram que as pessoas vivenciavam um
processo de renegociagdo de sua vida com os sinais e sintomas da DRC,
que englobava descobrir o que é a DRC e, especialmente, aprender a
viver com as restricOes e os tratamentos. Viver com a DRC foi relatado
como um periodo turbulento na vida dessas pessoas, pois comegam a
perceber que esta nova fase de sua vida requer cuidados diarios e
continuos e hé restri¢cdes no cotidiano.

A perspectiva da experiéncia, mas focando no viver em
hemodidlise, foi relatada no estudo de Mattos e Maruyana (2010), que
buscou compreender a experiéncia de adoecimento de uma pessoa com
doenca renal cronica em hemodialise. Estudo qualitativo, do tipo estudo
de caso, cuja coleta de dados ocorreu por meio da entrevista em
profundidade e os dados analisados pelo método da andlise de contetdo.
Foram evidenciados os significados do corpo quando relacionados a
dependéncia da vida delas as maquinas de hemodidlise; expressaram
gue, no tratamento por hemodialise, sentiam a proximidade da morte;
percebiam alteracfes decorrentes das fistulas nos bragos, identificaram
conflitos familiares, houve mudangas no cotidiano, considerando o
tratamento por hemodialise como um mundo novo. Os resultados
apontaram que conviver com a DRC e estarem inseridas no tratamento
por hemodidlise imp&e a necessidade de viver sentimentos ambiguos, de
raiva por estar preso em uma maquina e de gratiddo por existir uma
maquina que filtre seu sangue e que lhes ajude a estarem vivas.

Outro interessante estudo a respeito da DRC é o de Ramos et
al., (2008). Ele mostrou as transformacdes fisicas e psicoemocionais que
a DRC pode acarretar no modo de vida das pessoas; descreveu
percepcbes, reacdes do tratamento hemodialitico e as formas de
enfrentamento na sua condi¢cdo de vida. Os dados foram levantados em
uma clinica de hemodialise na cidade de Fortaleza/CE, por meio da
entrevista semiestruturada e observacdo livre com oito pacientes. Foi
observado que as pessoas que sdo portadoras da DRC sofrem por ter a
doenca e, principalmente, vivenciam um processo doloroso de aceitacéo
das limitagfes que o tratamento impde. Destaca que a pessoa convive
diariamente com uma doenca incuravel, que a leva a uma forma de
tratamento dolorosa, de longa durago e que provoca complicaces.
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Com relagdo ao transplante de rim, mas, na visdo das pessoas
gue estdo na lista de espera do transplante, trazemos os autores: Thomé
et al.,, (2006); Knihs et al., (2013) e Xavier e Santos (2012), que
buscaram conhecer as percepcfes dessas pessoas. S&0 estudos com
abordagens qualitativas. Trouxeram como contribuicdo que 0s
sentimentos das pessoas que esperam pelo transplante de rim sdo:
esperanga, ansiedade, liberdade, ambivaléncia, medo, culpa, fé,
incertezas do transplante, medo da finitude da vida, possibilidade de
mudanca na vida, inseguranca sobre o futuro, anglstia da espera. A
dependéncia da dialise para sobreviver remete as pessoas ao confronto
com a morte. Relatam que as pessoas enfrentavam o0 medo e a
inseguranca diante do tratamento dialitico e da possibilidade de ndo
encontrar um doador compativel. Viver na espera do transplante revelou
a forgca e a coragem de tais pessoas, e 0 conhecimento delas sobre o
autocuidado para manterem-se bem para a chegada do transplante.
Consideram o transplante a possibilidade de uma nova vida, um
recomeco longe da maquina de hemodialise.

Nesta mesma perspectiva da espera do transplante de rim,
ressaltamos o estudo de Lopes e Silva (2014), que procurou
compreender os significados da espera do transplante renal para
mulheres em tratamento  hemodialitico. Estudo qualitativo,
interpretativo, realizado com 12 mulheres em tratamento hemodialitico
na regido da Grande Floriandpolis. Apresentou os resultados exibindo
duas maneiras de visualizar o processo de espera pelo transplante.
Primeiramente, percebendo a hemodidlise como “as sombras do
momento atual”, em que vivenciaram as restrigdes do tratamento, as
complicagdes, os medos, e percebiam a possibilidade do transplante
como uma luz, que acenava com a esperanga promovida pela entrada na
fila de espera pelo transplante e as possibilidades de mudanca que isso
ocasionaria em sua vida e, sobretudo, em sua rotina.

As representacBes das pessoas com DRC que estdo em
tratamento hemodialitico, sobre o transplante renal, sdo mostradas no
estudo de Camargo et al. (2011). Pesquisa exploratoria, de cunho
qualitativo, com o emprego da abordagem etnogréfica. Para a coleta de
dados, foram utilizadas as técnicas de observacdo participante e
entrevistas semiestruturadas com eixos norteadores. Participaram do
estudo seis homens e duas mulheres. Os temas levantados nos resultados
sdo referentes a retirada do rim e & colocacgao desse mesmo rim em outra
pessoa, as incertezas do transplante de rim, o medo da mudanca de
tratamento, 0 medo da morte devido a complicaces e infecgbes apds o
transplante de rim. Dessa forma, falar acerca do transplante é tratar de
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um assunto que impde muitas questdes, gera dlvidas e incertezas.
Desperta na pessoa 0 sentimento de medo frente & cirurgia, anestesia,
cicatriz, o sofrimento e a morte, que levam as pessoas a se questionarem
guanto a necessidade de fazer o procedimento. E também se sentem
inseguras no que concerne as mudangas que irdo ocorrer na sua vida
apos o transplante, ja que a DRC trouxe muitas mudanc¢as e uma vida
focada na doenga.

Na perspectiva do transplante de rim, tem-se o estudo de
Fontoura (2012), que buscou compreender o significado do transplante
renal e o impacto desta modalidade terapéutica na vida de pessoas
cadastradas na Associacdo das pessoas com DRC e que realizaram o
transplante. Foi feita uma pesquisa qualitativa em que participaram 15
pessoas submetidas a transplante renal, cadastradas na entidade e
selecionadas aleatoriamente. A analise das falas foi o recurso utilizado
para o tratamento dos dados. Os resultados trouxeram que a qualidade
de vida para as pessoas que realizaram o transplante significa ter boas
relagdes interpessoais — familia/amigos, condi¢des financeiras/trabalho,
boa salde e liberdade, reconquistando o poder de realizar atividades
cotidianas. O estudo asseverou que o transplante renal possibilitou uma
vida nova, um recomeco, com outra significacdo. Também os resultados
evidenciaram que ha um prolongamento de anos de vida, além de
permitir um cotidiano de vida mais independente.

Assinalaram que o transplante de rim Ihes propiciou planejar
com seguranca o futuro, projetos de vida e escolhas, recuperando a
autonomia perdida com a doenca, também emerge a preocupacdo em
manter o enxerto funcionante e com o0s avancos no tratamento da
doenca. Mesmo concordando que houve muitos beneficios no
transplante de rim, as pessoas mencionaram aspectos negativos no pés-
transplante, que foram: dificuldades de acesso a medicacdo, acesso a
consultas médicas, laudos e exames, preocupacao e inseguranca quanto
a rejeicdo e os efeitos colaterais dos medicamentos. Os resultados
encontrados mostraram que as pessoas consideraram que a qualidade de
vida ap6s o transplante renal melhorou, porém que é um tratamento
continuo que exige cuidados no regime terapéutico, a fim de manterem-
se saudaveis.

No tocante a mesma tematica com resultados mais abrangentes,
ressaltamos o estudo de Silva et al. (2013), que teve como objetivo
compreender os significados do transplante renal na visao da pessoa que
realizou o transplante. Estudo qualitativo que teve como contexto o
servigo publico de assisténcia as pessoas que realizaram o transplante no
estado de Mato Grosso. Deu-se por meio de entrevistas com trés sujeitos
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que fizeram o transplante. A andlise dos dados foi tematica. Os sujeitos
do estudo tinham entre 44 e 50 anos de idade, com um tempo longo em
hemodialise, e haviam feito o transplante entre oito e 11 anos. Os temas
destacados nesse estudo estavam vinculados aos significados de como
aconteceu o adoecimento, buscando explica¢des sobre o seu problema, o
periodo da hemodidlise e as limitacBes vividas neste periodo, as dores
do tratamento; os significados sobre o transplante renal, que esta ligado
as mudancas narotinae a retomada de realizagbes futuras, como
vivenciaram seus medos e a falta de informacéo do transplante de rim; e,
por fim, descrevendo a atencdo a salde recebida dos profissionais de
salde. Concluem gue o transplante passa a ser visto como um milagre,
tem significado de esperanca e de fé, proporcionando & pessoa se libertar
da dependéncia da hemodialise, retomar sua autonomia de vida.

O estudo de Santos et al. (2016) teve o objetivo de identificar o
comportamento das pessoas com o0 transplante renal, empregando a
técnica dos incidentes criticos. Estudo com abordagem qualitativa do
tipo descritivo, os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas e relacionados ao perfil socioeconémico dos
entrevistados e aos incidentes criticos identificados. Fizeram parte do
estudo 20 pessoas, dez homens e dez mulheres. Os resultados revelaram
a ocorréncia de 141 comportamentos, 108 positivos e 33 negativos,
associados ao cuidado adotado & saude, as atividades cotidianas e a vida
com o transplante renal. Os cuidados adotados a salde destacaram-se:
comportamentos atrelados a alimentagdo, a ingesta hidrica, ao uso das
medicacdes, as revisdes de salde, ao seguimento das orientacdes
médicas, dentre outros. No que se refere as atividades cotidianas,
falavam sobre os afazeres diérios, consulta de revisdo clinica, além da
possibilidade no planejamento de futuras acdes. Nas falas relativas a
vida com o transplante de rim, foram salientados sentimentos de
gratiddo, de medo ao lidar com a possibilidade de perder o 6rgédo
transplantado. Disseram que aproveitam cada dia vivido com o
transplante, pois consideravam ter a posse do rim transplantado,
enfatizando sentimento de tristeza, ansiedade, preocupagdo constante,
isso porque o tratamento tem uma vida Util do 6rgéo.

Continuamos a discorrer acerca do significado do transplante de
rim com o estudo de Quintana, Santos e Hermann (2011). Foi realizada
uma pesquisa qualitativa com entrevista semidirigida e utilizada nesse
estudo a autofotografia. Primeiramente, foi entregue aos participantes da
pesquisa uma maquina fotografica anal6gica de simples manuseio,
sendo solicitado que tirassem 12 fotos, através das quais representassem
0 momento no qual estavam vivendo e como se sentiam, levando em
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consideracdo o fato de serem portadores de IRC. Para a analise dos
dados, foi empregada a técnica de andlise de conteldo. Participaram do
estudo 12 pessoas. Os resultados trazem que o transplante renal é visto
como algo que restitui a vida, retornando a normalidade, mas é uma
normalidade que tem restricdes, significa conviver com a privacdo da
autonomia, da liberdade, da salde, inclusive com a perda de parte da
identidade. Expressam que hoje a sensacdo € de que a doenca é quem
Ihe fornece as coordenadas, em que foram elucidadas na fotografia da
bicicleta e das marcas corporais da DRC, essas marcas representam
todas as transformag6es advindas da doenca.

Apresentamos o estudo de Brito et al. (2015), que teve como
objetivo compreender a experiéncia de viver com 0 enxerto e Seus
desafios, a partir da perspectiva dos pacientes submetidos ao transplante
de rim. Realizou-se um estudo qualitativo no qual foram entrevistadas
50 pessoas que realizaram o mencionado transplante. As mudancas
positivas do tratamento por transplantes de rim foram: voltar para
atividades (82%); liberdade/independéncia (72%); salide e bem-estar
(66%); fortalecimento (52%); e relacOes interpessoais (30%). Medo
(66%) e as questdes referentes a medicacdo (66%) foram os estressores
mais citados, seguidos pelo excesso de cuidado/controle (62%), o
transplante de rim como um tratamento diferenciado para a DRC (44%),
nao voltar para os papéis sociais (24%). Destacam que a pessoa que
realizou o transplante necessita de varios recursos pessoais nos aspectos
cognitivo, psicoldgico e social. O reconhecimento dos principais
desafios para serem superados pelas pessoas no periodo de pOs-
transplante de rim pode auxiliar os profissionais de salde na prestacdo
de um cuidado humanizado e integral. O ambiente favorece no
desenvolvimento de comportamentos de salde, contribuindo com a
adesdo ao tratamento e 0 aumento na qualidade de vida.

Corroborando com o estudo acima citado, Schipper et al. (2014)
efetuaram um estudo que teve como objetivo investigar a experiéncia
positiva das pessoas com doenca renal e as consequéncias negativas do
transplante, bem como as estratégias que utilizam para se adaptar ao
transplante. Foi feito um estudo qualitativo com 30 participantes no
total, valendo-se de entrevistas com 18 participantes e dois grupos focais
com 12 participantes. Os resultados mostraram que as pessoas
experimentaram uma grande variedade de emocgBes positivas e
negativas. As negativas sdo representadas pela culpa, gratiddo e o medo,
ja as positivas foram felicidade, liberdade, autonomia, devido as
mudancas que aconteceram em suas vidas. Foram enfatizadas limitag6es
e melhorias com relacdo aos aspectos fisicos apés a realizagdo do
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transplante de rim. Finalmente, os resultados apontaram que as pessoas
que utilizaram estratégias de enfrentamento adaptativas tiveram melhora
no enfrentamento do transplante, e encararam esse periodo de melhor
forma, buscando oportunidades, definindo prioridades diferentes,
fazendo as proprias escolhas, tentando manter o controle, cuidando bem
de si mesmas, e apreciando outras coisas na vida.

Os estudos acima exibidos trazem diversas caracteristicas que
estdo ligadas a normalidade quando descrito o significado do
transplante. O estudo de Boaz e Morgan (2014) reforca tal percepcao ao
buscar justamente explorar as percepcBes e experiéncias de
"normalidade"” de pessoas em trés momentos apos o transplante. Foram
realizadas entrevistas em profundidade com 25 pessoas em trés meses,
um ano e mais de trés anos apdés o transplante. A analise dos dados desse
estudo foi comparada com Sanderson et al., que descreve os tipos de
normalidade. No pos-transplante, as pessoas trabalharam duro para
restabelecer a normalidade. A normalidade foi uma constru¢cdo muito
pessoal, moldada por uma ampla gama de fatores, incluindo a idade, o
sexo e a DRC. Algumas pessoas encontraram desafios significativos na
recuperacdo da normalidade, nos primeiros trés meses experimentaram
efeitos colaterais agudos e angustiantes, do tratamento e do uso de
medicacdes, e posteriormente aos efeitos colaterais de longo prazo de
transplante de medicacdo e as comorbidades. Convivem com a presenga
constante de ameaca a normalidade, em que vivenciaram episédios de
rejeicdo e falha do transplante. Apesar das melhorias na salde pos-
transplante e oportunidades para construir uma nova vida, 0s
participantes reconheceram a necessidade de se prestar muita atencdo na
salde e nos sinais de rejeicdo, que, a principio, € destacada em todos os
estudos sobre o significado e ou a experiéncia do transplante de rim.

Em uma perspectiva que se aproxima do nosso estudo,
sinalizamos o estudo de Silva et al. (2016), que procurou conhecer 0s
sentidos, as acdes e as interpretacdes relacionados a vida ap6s o
transplante renal. Estudo qualitativo, ocorrido nos meses de outubro a
novembro de 2015. Foi entrevistada uma pessoa que realizou o
transplante de rim, 42 anos de idade, residente na cidade de Fortaleza,
Ceara. Os dados foram analisados com base na anélise de conteldo
modalidade tematica, em que foram identificadas trés tematicas:
sentimentos, comportamentos e ressignificacdo apés o transplante. Foi
mostrado nesse estudo que a pessoa que realizou o transplante tem uma
nova forma de ver a vida e 0s contextos nos quais estd inserida. A
pessoa refere que o transplante € como uma cura cotidiana e que possuli
gratiddo pela oportunidade de continuar a viver e a busca pelo
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conhecimento pos-transplante. O transplante renal tem acdo significativa
na vida das pessoas, acarretando uma mistura de sentimentos e
expectativas positivas e desafios na vida daquelas que realizaram o
transplante.

Ainda abordando estudos sobre o transplante de rim, tem-se o
estudo de Howell et al. (2012), que objetivou identificar as perspectivas
e prioridades para os resultados apds o transplante e as razdes
subjacentes a tais prioridades. Para ser incluido no grupo desse estudo,
tinham que participar de, no minimo, um encontro do grupo focal, dos
oitos que foram realizados. Participaram do estudo 47 pessoas. Apenas
12% dos participantes avaliaram sua propria sobrevivéncia como mais
importante do que a salude do rim transplantado. Destacaram a
importancia dos efeitos colaterais dos medicamentos e o0s temas
prioritarios foram: preocupacéo para eventos fatais e graves; relevancia
para a circunstancia de vida; aceitacdo do tratamento atual, banalizac&o
e tolerancia; e perspectivas futuras com o rim transplantado. Os
participantes estavam dispostos a tolerar os efeitos colaterais dos
medicamentos pelos beneficios do transplante. Esse estudo evidencia
gue as pessoas as quais receberam o transplante de rim destacam a
sobrevivéncia do 6rgdo transplantado como mais importante do que sua
prépria sobrevivéncia, pois a preocupacao e os cuidados estdo focados
no Orgdo, muitas vezes, esquecendo-se de tomar todos os cuidados
necessarios a sua salde. O mencionado estudo identifica que as pessoas
estdo dispostas a tolerar um maior nivel de imunossupressao do que é
assumido por clinicos e investigadores.

Outro estudo que abordou o transplante foi o de Jamieson et al.
(2016), o qual teve como fim descrever as motivacdes, os desafios e as
atitudes dos receptores de transplante renal para a autogestdo. Foi feita
uma revisdo sistematica e uma sintese tematica dos estudos qualitativos.
A analise se deu mediante sintese tematica. Selecionaram-se 50 estudos
envolvendo 1.238 pessoas, com idade entre 18 e 82 anos. Foram
identificados cinco temas: a capacitacdo e a informagdo sobre o
tratamento por transplante de rim trazem autonomia, 0s medos das
consequéncias de uma possivel rejeicdo, tratamento oneroso e
responsabilidades, uso de medicagdo e a rotina a ser implementada no
uso do imunossupressor, responsabilidade social e motivacdo. A
contribuicdo é que a adesdo é mostrada como uma agdo desgastante,
evidencia que, no atendimento de pessoas que realizaram o transplante,
deve haver um acompanhamento médico personalizado, educacdo em
salde, suporte psicossocial e 0 uso de ferramentas de autogestao.



50

Schulz et al. (2012) buscaram identificar como os problemas de
salde afetam as pessoas através de angustias psicoldgicas e determinar a
presenga de sofrimento psiquico daquelas que realizaram ;o transplante.
Estudo transversal, feito com 1036 pessoas que realizaram o transplante,
por meio da avaliacdo de um modelo adaptado conceitual de Wilson e
Cleary. O modelo permite caminhos entre as varidveis ndo adjacentes,
por exemplo, entre a salde objetiva e subjetiva e entre o estado
funcional e presenca de sofrimento psiquico. Os resultados sugerem que
0 objetivo da saude tem um efeito indireto sobre o sofrimento psiquico,
no tamanho comparavel aos efeitos exercidos pelo estado funcional e
subjetivo da saude. Caracteristicas pessoais sdo 0s mais fortes
determinantes da angustia psicolégica, mas sdo direta e indiretamente
afetados pelo objetivo da saude. Os resultados indicam que as mas
condi¢des de salude podem causar sofrimento psiquico aumentando as
demandas de enfrentamento e diminuindo, simultaneamente, 0s recursos
de enfrentamento.

Neste momento trazemos estudos com o enfoque em narrativas,
gue nos ajudou na construcdo e compreensdo do viver com o transplante
de rim. Mesmo com outra temética, mas, com destaque para as
narrativas trazemos o estudo de Serpa-Junior et al. (2014) buscou a
experiéncia das pessoas com o diagndstico de transtorno esquizofrénico
e utilizou narrativas nos aspectos ligados ao processo de salde e doenga.
O referido estudo teve como objetivo conhecer a experiéncia das
pessoas em tratamento no Centro de Atendimento Psiquico Social
(CAPS) e a experiéncia dos psiquiatras inseridos na rede publica de
atencdo a salde mental. Estudo com abordagem qualitativa,
multicéntrica, mas que utilizou como coleta de dados a realizagdo de
grupos focais. Nesses grupos, foram estudadas as narrativas associadas
ao processo salide-doenca, no caso de pessoas com diagndstico de
esquizofrenia, e narrativas sobre o processo de formulacdo do
diagnostico de esquizofrenia, progndstico e tratamento, no caso dos
psiquiatras. Na apresentacdo dos dados, 0 autor destacou a experiéncia
de adoecimento, o periodo de descoberta do diagnostico de
esquizofrenia, estigma social vivenciado pelas pessoas, experiéncia de
restabelecimento e os desafios do tratamento relacionados ao contexto
dindmico dos CAPS. Todavia, esse estudo nos ajudou a ter uma visdo
ampliada sobre a experiéncia da doenca, contribuindo para a
compreensao ampliada acerca do fenémeno.

Rebello et al. (2012) realizaram um estudo que buscou analisar
22 narrativas de homens jovens universitarios, focalizando os sentidos
atribuidos a sexualidade e prevencdo da Sindrome de Imunodeficiéncia
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Adquirida (AIDS). O citado estudo vem com outra perspectiva, partiu-se
do pressuposto pré-estabelecido de que, para além da escolaridade,
marcas identitarias masculinas hegemonicas influenciam os sentidos
atribuidos e a adesdo a prevencdo da AIDS. As narrativas exibidas
nesse estudo foram relativas as falas, sentidos atribuidos aos cenarios da
sexualidade, personagens e enredos sexuais, e buscando validar os
pressupostos. Os resultados indicam que as narrativas de alguns deles
utilizam roteiros sexuais influenciados pelo modelo hegem®onico de ser
homem, o0 que sugere que o cuidado ndo é prerrogativa masculina,
referenciando o feminismo também os cuidados com a sexualidade.
Afirmam que os homens nem sempre conseguem usar o preservativo
devido a sexualidade masculina ser desenfreada. Estes sdo alguns dos
resultados do mencionado estudo, que traz uma analise de narrativa mais
estruturada, sendo estudada e discutida neste processo.

Como ja mencionado no estudo acima, trazemos outro estudo
sobre a construgdo da analise de narrativas. Nunes, Castellanos e Barros
(2010) destacaram a importancia da narrativa como forma de descrever
as experiéncias vividas, ou seja, a experiéncia com a doenca. O estudo
descreve que as entrevistas tiveram dupla finalidade: treinar pos-
graduandos no uso de técnicas da entrevista e situar a problematica de
salde de um grupo de trabalhadores com diagndstico de doencas
cronicas como hipertensdo, diabetes, lombalgias. Utilizou a narrativa
como instrumento de pesquisa, foi realizado uma Unica entrevista
situando o adoecimento no contexto da histéria de vida, com o intuito de
captar a “vivéncia” da pessoa e seu enfrentamento do problema da
doenca, mediante relatos das pessoas que eram atendidas no centro de
salde de uma cidade do Estado de S&o Paulo. As narrativas foram
extraidas de uma narrativa original, a partir de uma entrevista
semiestruturada, sendo formatada como um estudo de caso com enfoque
biogréfico, a fim de entrever elementos da histéria de vida, da trajetéria
vivenciada pelo sujeito em seu processo de adoecimento, assim como de
seu itinerario terapéutico. Os resultados descritos nesse estudo mostram
que as narrativas deixam de ser apenas um instrumento comunicacional
gue acessa uma realidade anterior para serem tomadas como analise,
utilizada na construcdo de interpretacdes. A utilizacdo das narrativas traz
informagBes nas quais explicita os distanciamentos, aproximagoes,
conjugacdes e interpelagdes entre a experiéncia/posigdo da pessoa e do
cuidado (NUNES; CASTELLANOS; BARROS, 2010).

3.3 ENFERMAGEM E O TRANSPLANTE RENAL
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Buscamos na literatura o papel da enfermagem nos cuidados das
pessoas que realizaram o transplante de rim. Nesta busca da literatura,
encontramos diversos estudos que enfatizam a sistematizacdo da
assisténcia de enfermagem a pessoas que realizaram o transplante,
destacando o papel do enfermeiro na educacdo em salde e no
acompanhamento direto dessas pessoas.

Diante do cuidado de enfermagem, o estudo de Corréa et al.
(2013) identificou as complicacGes ocorridas em pacientes receptores de
transplante de rim. Foi um estudo de coorte histérica efetuado em
hospital universitario, com amostra de 179 pessoas. Os dados foram
coletados retrospectivamente em base de dados do hospital estudado e
prontuério e, em seguida, analisados estatisticamente. As principais
complicagdes encontradas foram: 68 rejeicOes (32,1%) e 62 infeccOes
(29,2%). Houve associagdo estatisticamente significativa entre rejeicéo e
mediana dos dias de internacdo (p<0,001); dias de uso de cateter venoso
central (p=0,010) e status tabagico (p=0,008); infeccdo e cateter venoso
central (p=0,029), mediana dos dias de internagéo (p<0,001) e tempo de
uso de sonda vesical (p=0,009). Foram encontradas associa¢Oes
estatisticamente significativas (p=0,037) entre rejeicdo e infeccdo.
Ressaltou a importancia da enfermagem nos cuidados pés-transplante
renal.

Os autores (SILVA et al., 2009; LUVISOTTO; CARVALHO;
GALDEANO, 2007; DALLE; LUCENA, 2013) concordam que a
sistematizacdo de enfermagem proporciona um cuidado baseado nas
reais necessidades destas pessoas e também melhoria na qualidade da
assisténcia. Lembramos que uma assisténcia de enfermagem direcionada
para as principais complicagcbes pode diminuir a rejeicdo renal e
aumentar a expectativa de vida de pessoas que realizaram o transplante.
A enfermagem é vista como principal aliada no autocuidado das pessoas
que realizaram o transplante renal.

Na perspectiva dos cuidados pos-transplante, encontramos o
estudo de Silva et al. (2009), Luvisotto, Carvalho e Galdeano (2007),
Dallé e Lucena (2012) que trouxe-nos os principais diagnosticos de
enfermagem para pessoas que realizaram o transplante. Os diagndsticos
de enfermagem presentes em 100% dos prontuérios investigados foram:
risco para volume de liquidos desequilibrado, risco de queda, risco de
infeccdo, risco de aspiracdo, protecdo ineficaz, mobilidade no leito
prejudicada, integridade da pele prejudicada, déficit no autocuidado para
banho/higiene, eliminacdo urinaria prejudicada, protecéo ineficaz e dor
aguda. As principais intervengdes de enfermagem para 0s diagnosticos
levantados foram: controle e monitorizacdo de liquidos e eletrdlitos,
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prevencdo de quedas, protecdo contra infeccdo, cuidados pds-anestesia,
precaugfes contra aspiracdo, cuidados com repouso no leito, supervisdo
da pele, cuidados com lesdes, assisténcia no autocuidado e regulacéo da
temperatura.

Albuquerque, Lira e Lopes (2010), identificaram os fatores
preditores para diagndésticos de enfermagem de pessoas que realizaram o
transplante de rim. Estudo transversal feito em um hospital universitario,
com amostra de 58 pessoas submetidas ao transplante renal. Os dados
foram coletados por meio de um roteiro de entrevista e exame fisico.
Para a andlise dos dados, foi utilizada a técnica de regressdo logistica
considerando um nivel de significancia de 5%. Os fatores preditores
identificados foram: estado de doenca; procedéncia e estado civil,
nutricdo desequilibrada: percepcdo sensorial perturbada auditiva; e
idade. Tais preditores permitem a identificacdo precoce do diagndstico,
a intervencdo imediata e a consequente reducdo do risco de rejeicdo do
transplante e complicacdes relacionadas. A assisténcia de enfermagem,
qguando realizada através de dados cientificos, proporciona o
atendimento integral e humanizado focado na manuten¢do do rim. A
enfermagem através do conhecimento cientifico e a pratica profissional
trazem a possibilidade de que o transplante de rim seja um tratamento
gue proporcione melhor qualidade de vida as pessoas.

Além dos cuidados com as pessoas que realizaram o transplante
no ambiente hospitalar, mencionamos também a preparacédo para a alta
hospitalar, identificada no estudo de Inacio et al. (2014). Eles buscaram
descrever as orientacGes de alta pelo enfermeiro ao paciente pos-
transplante renal. Foram feitas entrevistas semiestruturadas e
observagOes sistematicas ndo participantes com trés enfermeiros de um
servico de transplante renal de Curitiba-PR. Os temas levantados nesse
estudo eram referentes as orientaces fornecidas pelo enfermeiro ao
paciente no momento da alta, aos aspectos da comunicagdo como
competéncia fundamental a este profissional para o momento das
orientacdes de alta, e sobre o conhecimento cientifico como alicerce
para as orientacOes de alta pos-transplante renal. Concluiram que a
pratica educativa desenvolvida pelo enfermeiro no momento da alta pos-
transplante é alicercada, sobretudo, na comunicacgdo e no conhecimento
cientifico.

A enfermagem em nefrologia estd crescendo, e,
consequentemente, a produgdo cientifica sobre o tema esta em ascenséo,
como exibe o estudo de Barbosai e Meloi (2010), que avaliou a
producéo cientifica na enfermagem brasileira sobre nefrologia nas teses
e dissertacfes publicadas de 2001 a 2007. Foi um estudo bibliométrico a
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partir das teses e dissertagdes de enfermagem catalogadas no Centro de
Estudos e Pesquisas em Enfermagem da Associacdo Brasileira de
Enfermagem. Detectaram 81 trabalhos sobre nefrologia, predominando:
45 (90%) dissertacOes, sendo 30 delas (60%) realizadas no estado de
Sdo Paulo; destacando-se como um dos Estados que mais pesquisam
acerca do tema. Quanto aos tipos de estudos, predominaram 26 (52%)
exploratdrios, 28 (56%) levantamento e 27 (54%) quantitativos. Em SC,
na Universidade Federal de Santa Catarina, foram realizados trés
estudos sobre a tematica, nimero muito reduzido se comparado ao
periodo estudado. Esse estudo chama a atencéo para a enfermagem que
estd construindo um corpo de conhecimento marcado por conceitos
amplos, focalizando a sistematizagdo da assisténcia em nefrologia, mas
assinala a importancia de outros estudos sobre o0 contexto da
enfermagem e das pessoas que realizaram o transplante.

Nesta perspectiva trazemos o estudo de Santos et al. (2015) traz
a percepcdo dos enfermeiros a respeito dos cuidados com o transplante
de rim no periodo de pré e pos-transplante. Estudo qualitativo tendo a
analise de conteido como aporte metodoldgico. Participaram dez
enfermeiros com identificacdo de duas categorias (conteldos e
demandas dos usuarios na fase de pré-transplante imediato; e
concepgBes, comportamentos, expectativas e situacBes emergentes no
trans/pds-transplante renal) e 20 transplantados com duas categorias
(experiéncias prévias com restricdes impostas pela dialise; e situacoes
inesperadas ou conflituosas identificadas no transplante e na fase pos-
transplante). Foram identificados quatro clusteres, sendo dois para
exprimir as impressdes dos enfermeiros (1- contelidos e demandas dos
usuarios na fase de pré-transplante imediato e 2- concepgoes,
comportamentos, expectativas e possiveis situagdes emergentes durante
0 trans/pos-transplante renal) e dois para as impressfes das pessoas que
realizaram o transplante durante o periodo pdés-procedimento (1-
experiéncias prévias com restricbes e terapia renal substitutiva e 2-
situagdes inesperadas ou conflituosas que emergiram no transplante e na
fase pos-transplante). O destaque do estudo foi que a consulta de
enfermagem no periodo pré-transplante renal é importante para a
incorporaco das orientagBes as vivéncias e comportamentos das
pessoas que realizaram o transplante ao longo do processo de
transplantagdo e apos a realizagdo do procedimento. Todavia, o papel do
enfermeiro no pos-transplante renal tem agdes de abrangéncia desde a
coordenacdo da assisténcia de curto e longo prazo ao ensino das pessoas
e dos profissionais da equipe, lembrando também das pesquisas em
saude, que visam melhorar o atendimento (Silva et al. 2014).
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Carrillo-Algarra, Mesa-Melgarejo e Moreno-Rubio (2015)
buscou compreender as experiéncias de cuidado de enfermeiras
integrantes de grupos de transplante da cidade de Bogota (Colémbia).
Pesquisa qualitativa utilizou a estratégia de grupos focais. A organizacdo
e a andlise de dados seguiram a proposta de codificacdo de Janice M.
Morse. Participaram 10 enfermeiras de unidades de transplante.
Realizou-se triangulacdo entre as integrantes da equipe de pesquisa e a
literatura relevante. Surgiram seis categorias que permitiram
compreender a experiéncia que vivem as enfermeiras em cuidado com
pessoas que se encontram em processo de transplante renal: 1%) os
multiplos significados do transplante — mudanca, paixao, satisfacao,
esperanga, liberdade, maior  aproximagdo, responsabilidade,
compromisso, complexidade; 2%) as redes de apoio — familia,
associacdo de enfermeiras, grupo de trabalho interdisciplinar, empresas
promotoras de salde, industria farmacéutica; 3% implica¢des do dia a
dia — relacdo proxima com o paciente e a familia, fortalecimento da
autoestima profissional, status dentro do grupo de transplante, gestéo
das cargas; 4%) trajetorias do cuidado profissional — acompanhamento
da enfermeira por meio do ciclo vital do paciente e possibilidade de
identificar necessidades pela estreita relagdo com ele; 5% o perfil da
enfermeira — carater, conhecimento, compromisso, disponibilidade
permanente e capacidade de gestdo; 6%) contradi¢es do transplante —
rejeicdo ao enxerto, sofrimento, falta de esperanca, sistema de salde;
para enfermagem, as exaustivas jornadas de trabalho. As enfermeiras
citam aspectos positivos como aumento da autoestima, reconhecimento
profissional, elevado nivel de compromisso e disponibilidade na
experiéncia do cuidado de pessoas que realizaram o transplante.

A educacdo em saude realizada pela enfermagem € trazida por
Trevitt et al. (2012), que discutem a educagdo continuada da
enfermagem em momentos de pré e pds-transplante de rim. Estudo de
reflexdo, o qual mostra que a enfermagem necessita apoiar e assistir as
pessoas e seus familiares para lidarem com o transplante da melhor
maneira possivel e para gerir os cuidados pré e pés-operatorio,
maximizando o sucesso do enxerto. O perfil da enfermagem é de
profissional que detém conhecimentos especificos para reduzir os
problemas encontrados no periodo pos-transplante imediato, através de
prevencdo ou antecipagdo de uma intervencdo precoce. Enfatizam a
importancia do enfermeiro na capacitacdo das pessoas e familiares para
a realizacdo do autocuidado.

Essa busca na literatura evidenciou a participac¢do da enfermagem
no cuidado com as pessoas que realizaram o transplante de rim, com um
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papel de destaque em diferentes a¢bes que envolvem tanto a atengéo
basica como a atencdo especializada, incluindo acGes educativas, de
cuidados complexos e de gerenciamento da atencdo em salde.
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4 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

41 A QONSTRUQAO DAS NARRATIVAS NO PROCESSO
SAUDE-DOENCA

O estudo foi orientado pelo referencial tedrico-metodoldgico
das narrativas. A escolha por este referencial se deu em decorréncia de
ele possibilitar acesso a experiéncia de pessoas que vivenciam o
processo de realizar um transplante renal. Acreditamos que a
experiéncia do transplante renal e o sofrimento envolvido poderiam ser
acessados pela escuta dos relatos das referidas pessoas.

Nossa opg¢ao neste capitulo é de apresentar uma breve sintese do
gue sdo narrativas, do ponto de vista mais te6rico, e mostrar 0s
elementos metodoldgicos que ajudaram a construir o estudo. Tomamos
como principal orientagdo a perspectiva de  Castellanos,
complementando com outros autores que coadunam com essa
perspectiva, tais como, Rebello e Gomes (2009); Serpa-Junior et al.
(2014); Rebello e Gomes (2012).

Embora 0 uso das narrativas seja reconhecido desde a filosofia
classica com Aristoteles, na area da salde para a compreensdo do
adoecimento, tal uso se intensificou no século XX, especialmente nos
anos 80 (CASTELLANOS, 2014). Nao é reconhecida uma defini¢do
classica do que sdo narrativas, mas ha um acordo de que elas permeiam
o viver humano, relatando suas experiéncias sociais, representando suas
realidades e dando significado as suas vivéncias (GARRO;
MATTINGLY, 2000; CASTELLANOS, 2014).

Uma narrativa pode ser uma

(...) histéria; algo contado ou recontado; um relato
de um evento real ou ficticio; um relato de uma
série de eventos conectados em sequéncia; um
relato de acontecimentos; uma sequéncia de
eventos passados; uma série de eventos l6gicos e
cronoldgicos, podendo ser ‘real’ ou ‘imaginario’
sem perder seu poder como historia” (PAIVA,
2008, p. 1).
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Por isso, compreendemos que as narrativas permeiam nossas
vidas, envolvendo diferentes momentos, lugares e, principalmente,
moldando a textura da vida. As narrativas vdo do nascimento & morte, e
ndo somente sdo narrativas de cunho pessoal ou familiar, elas
representam acontecimento sobre a vida e 0 mundo (CASTELLANOS,
2014).

A narrativa fornece informagGes que ndo seguem,
necessariamente, uma sequéncia de eventos e que, com ponto
importante, ndo hd nela uma definicdo do que seja relevante ou
irrelevante, em contraste do que ocorre como uma lista de medicdes.
Porém, independentemente de haver uma descricdo sequencial de
eventos ou de acBes, a narrativa possibilita dar um sentido ao
acontecido, pois situam os eventos e as agdes em “dramas” instituidos
na ordem temporal do vivido (CASTELLANOS, 2014).

As narrativas nos permitem ter acesso as experiéncias do outro,
indiretamente, uma vez que elas as descrevem do modo como as
percebem, como as interpretam. Ao narrar suas experiéncias, as pessoas
revivem e reconstréem 0s momentos do passado, de acordo com sua
compreensdo atual. Precisamos ter clareza de que o atual momento é
explicado com referéncia ao passado reconstruido, e isso gera as
expectativas referentes ao futuro (GARRO, 1994). Compreendemos
gue, ao contarem suas historias de como vivenciaram a doenca, as
pessoas se preocupam que esta faca sentindo para elas (SILVA;
TRENTINI, 2002). Neste momento, elas reelaboram as experiéncias e,
conforme véo contando, pretendem convencer, justificar, persuadir, para
gue o ouvinte aceite, valorize ou lhes ajude (VILLEGAS, 1995).

A narrativa absorve e envolve o ouvinte, convidando-o a uma
interpretacdo, oferecendo a oportunidade de viver através e ndo apenas
sobre o conhecimento da histéria (GREENHALGH; HURWITZ, 1999).
Também ndo ha neutralidade na producéo narrativa, visto que a maneira
COMO as pessoas expressam suas experiéncias nem sempre € cristalina
ou neutra (ORLANDI, 1999). A autoria do processo nharrativo nem
sempre revela quem é e/ou onde esta a pessoa que conta a histéria
(BROCKMEIER; HARRE, 2003).

Serapioni (2000) fala das metodologias das narrativas e
descreve algumas caracteristicas: orientacdo epistemologica, que se
refere & fenomenologia e compreensdo; analise do comportamento
humano, do ponto de vista do pesquisador, por meio da observagdo
naturalista; aproximacdo dos dados (perspectiva de dentro, insider);
exploragdo descritiva e indutiva dos dados; orientagdo no processo e
insercdo na realidade dindmica; visdo holistica e ndo generalizavel.
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Bury (2001) propbs trés tipos ou niveis de formacdo na
narrativa: narrativas contingentes, que envolvem explicacbes da
doenca, causas, efeitos no corpo e na vida cotidiana; narrativas morais,
gue exploram as mudangas na relacdo entre a pessoa, a doenga e sua
identidade social; e narrativas nucleares, que estabelecem conexdes
entre a experiéncia de adoecimento e niveis profundos de significado do
sofrimento. Nossa opgdo foi trabalhar com as narrativas contingentes no
estudo desenvolvido.

A narrativa contingente esta preocupada com os aspectos das
historias que as pessoas contam acerca de como lidam com a doenca,
com as crencas e com 0s conhecimentos a respeito dos fatores que
influenciam o aparecimento da doenca, os sintomas que surgem e seus
efeitos no corpo e self. Nesse tipo de narrativa, ha uma apropriacéo dos
conhecimentos biomédicos, integrando-0s em suas narrativas que estao
fundamentadas em categorias e valores, porém, apesar de remetidas ao
conhecimento dos profissionais, elas sdo pautadas na experiéncia do
préprio adoecimento das pessoas. Além disso, a cronicidade tende a
trazer consigo uma série de questdes relacionais, evidenciando que a
doenca interage no cotidiano das pessoas. As narrativas contingentes
descrevem, portanto, os eventos, as suas causas imediatas e seus efeitos
em relacdo a vida cotidiana (BURY, 2001).

Outras formas como as narrativas se apresentam sdo em grandes
narrativas e em pequenas narrativas. Segundo Castellanos (2014, p.
1066), “(...) as grandes narrativas nos situam em cosmologias e sistemas
explicativos do mundo de ordem religiosa, cientifica, filosoficas, etc”. Ja
as pequenas narrativas estdo relacionadas ao cotidiano das pessoas
(familia, escola, trabalho, consultério). Essas pequenas narrativas
“podem consistir em histérias curtas, produzidas em contextos
interativos cotidianos; mas, também, podem orientar-se pela perspectiva
biografica” (CASTELLANOS, 2014, p. 1066). A opgdo que fizemos no
estudo realizado foi de explorar as pequenas narrativas, ja que
focalizamos as histdrias que as pessoas contavam sobre suas vidas com
a doenca renal e com o transplante.

A narrativa, na perspectiva de técnica de pesquisa, é utilizada na
Antropologia médica por entender que isto ajuda no acesso e na
reconstru¢do da experiéncia de doenca (LIRA; CATRIB; NATIONS,
2003). Na ciéncia social, a narrativa é utilizada para que as pessoas
realizem a construgdo dos significados, destacando a linguagem na
contru¢do da matriz narrativa (FONTE, 2006). As narrativas ndo se
restringem ao uso de coleta de dados impiricos. O uso de narrativas esta
ligado na producdo do conhecimento imbricado na reelaboracdo dos
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relatos e observacOes, efetuados por pesquisados e pesquisadores,
construindo  de  interpretacbes das  vivéncias = (NUNES;
CASTELLANOS; BARROS, 2010).

A narrativa também pode ser usada para entender e situar a
salde/doenga no contexto social e ambiental em que as pessoas vivem.
Ela permite, na pesquisa maior, interacdo dos diversos atores envolvidos
no contexto da narrativa, e como destaque situa a problematica de salde
no contexto individual ou coletivo (NUNES; CASTELLANOS;
BARROS, 2010). Lira, Catrib e Nations (2003) enfatiza que a utilizagdo
das narrativas em pesquisas com pessoas com doengas cronicas como
um processo de andlise traz a doengca como o rompimento da
normalidade que é expressa na realizagcdo de mudancas no cotidiano das
referidas pessoas e das demais pessoas envolvidas.

As narrativas sobre a enfermidade tém um papel importante,
pois, aborda a luta com a adversidade, os sentimentos devastadores do
estigma e da marginalizacdo, a resisténcia a autoridade de discursos
candnicos, o desejo terapéutico para enfrentar os desafios e emergir com
maior autoconhecimento, a oposi¢do a repressdo do corpo, a dificuldade
de encontrar as palavras para fazer a disfuncdo corporal significativa, o
desejo de auto-expressdo e o desejo de falar e ajudar uma comunidade
de compatriotas sofredores. As pessoas que apresentam alguma doenca
devem negociar 0s espagos entre 0 dominio de roteiros culturais de
disfuncéo corporal dos quais os significados sdo construidos e definidos
na compreensdo da experiéncia de alguém que busca um significado
Unico e pessoal para o sofrimento (BOCHNER, 2001, p. 147).

As narrativas exploram o limite do “paradigma biomédico”, que
nado inclui uma compreensdo integral acerca do que as pessoas sentem e
vivem em torno do adoecer (GOMES; MENDONCA, 2002, p. 119).
Entretanto, destacamos que as narrativas das pessoas ndo séo a verdade
literal dos fatos, e sim a representacdo que elas fazem, podendo
transformar a realidade vivida. Descrevemos que o trabalho com
narrativas em pesquisa envolve a desconstrucdo/ construcdo da prépria
realidade do pesquisador e das pessoas inseridas na pesquisa. O
momento da apresentacdo das narrativas provoca mudangas na forma
que as pessoas compreendem a si mesmas e aos outros. No
distanciamento da producdo, é possivel ouvir a si mesmo ou ler o
escrito, permitindo ao produtor das narrativas teorizarem sua propria
experiéncia. Salientamos que as narrativas possuem um pProcesso
coletivo, que acontece mutuamente, explicando a realidade do
investigador inserida na do investigado (CUNHA, 1997).
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O uso da ferramenta narrativa, juntamente com outros métodos
de pesquisa, constitui importante ferramenta de investigagdo por parte
do pesquisador, tal como pesquisas ligadas com a investigagdo de
grupos especificos de pessoas (NUNES; CASTELLANOS; BARROS,
2010).

De acordo com Castellanos (2014), boas narrativas com alto
interesse cientifico podem ser obtidas em entrevistas em profundidade
ou semiestruturadas e também em conversas cotidianas ndo motivadas
em um contexto de pesquisa.

Na anéalise narrativa, a histéria obtida pela entrevista é tomada
como um todo e situada no contexto em que foi gerada. “Diferentemente
dos métodos qualitativos tradicionais, esta abordagem ndo fragmenta o
texto em categorias distintas para fins de codificagdo, mas, em vez disso,
identifica longos trechos de conversas que tomam a forma de narrativa
organizada em torno de tempo e eventos consequentes em um mundo
criado pelo narrador” (RIESSMAN, 1990, p. 1195). No entanto,
pressupde sua delimitagdo em unidades, seguindo uma orientagdo
tedrica ndo apenas a respeito do conceito de narrativa adotado, mas
também da tematica da pesquisa, que, no caso do estudo que estamos
apresentando, do adoecimento renal crénico e do transplante renal
realizado.

Conforme o mesmo autor (RIESSMANN, 1990), as narrativas
sdo versdes do que aconteceu, ndo sao descricdes objetivas e imparciais,
uma vez que a pessoa sempre escolhe o que contar e a forma como ird
contar sua histéria. Outra coisa a ser destacada em uma narrativa é o
ouvinte, pois o entrevistado organiza sua narrativa considerando o
ouvinte. Ele tenta compreender qual a percepcdo que o ouvinte terd
sobre ele, buscando uma viséao positiva acerca de si mesmo.

A narrativa como técnica para o desenvolvimento de pesquisas
em enfermagem ainda requer discussdes, reflexdes e aprofundamento
tedrico. H& a necessidade de investir na técnica de captagdo das
historias, no processo de andlise dos dados, associado ao
desenvolvimento de habilidades do enfermeiro sobre o seu uso,
explorando sua contribuicdo para o processo de pesquisa (SILVA;
TRENTINI, 2002). Todavia, aventuramo-nos nesse estudo, tendo em
conta que, mesmo como uma primeira aproximacao com a abordagem
das narrativas, essa é uma forma frequente de as pessoas falarem de suas
experiéncias com a doenca, colocando-as no contexto de sua vida
cotidiana. A enfermagem, como uma profissdo que tem um contato
préximo e prolongado com as pessoas que cuida, tem uma experiéncia
acumulada de ouvir histdrias. Assim, ouvir as histdrias das pessoas que
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haviam realizado o transplante renal tornou-se um momento de
interacdo e de conforto para ambos, pesquisador e pessoas com DRC.

Na construgdo do método do presente estudo, valemo-nos de
alguns autores como inspiracdo, a saber: Rebello e Gomes (2009);
Serpa-Junior et al. (2014); Rebello e Gomes (2012); Nunes, Castellanos
e Barros (2010).

O estudo de Rebello e Gomes (2009), analisou as narrativas de
homens jovens universitarios sobre a experiéncia de iniciacdo sexual.
Foram entrevistados 10 homens e foram utilizadas as narrativas na
perspectiva hermenéutica dialética, no qual, trouxe a compreensdo de
contextos, cenarios, enredos e 0s personagens assinalados nas narrativas.
Nos resultados foram apresentados quatro significados para a iniciagdo
sexual e foi elaborada uma sintese interpretativa sobre a experiéncia da
iniciagdo sexual destes homens. A abordagem narrativa desse estudo foi
apresentada de forma estruturada construindo a experiéncia e significado
desse fendmeno.

Ja no estudo de Serpa-Junior et al. (2014) trouxe as narrativas
na perspectiva do processo de salude e doenca, mas, trazendo a
experiéncia das pessoas com o diagnostico de transtorno esquizofrénico
em tratamento no Centro de Atendimento Psiquico Social (CAPS) e a
experiéncia dos psiquiatras inseridos na rede publica de atencéo a salde
mental. A coleta de dados foi realizada através de grupo focal e foi
utilizada a fenomenologia como referencial teérico. A analise narrativa
foi apresentada de forma estruturada a partir dos eixos tematicos
propostos nas narrativas das pessoas. As categorias destacadas neste
estudo buscavam descrever a experiéncia de adoecimento, seguida do
diagndstico de esquizofrenia, a vivéncia do estigma social da doenca; a
experiéncia de restabelecimento, o tratamento e o contexto dindmico dos
CAPS.

Rebello e Gomes (2012), evidenciaram as narrativas de homens
jovens universitarios, focalizando os sentidos atribuidos a sexualidade e
prevencdo da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS). Esta
narrativa foi construida a partir de um pressuposto pré-estabelecido de
gue a escolaridade, marcas identitdrias masculinas hegemonicas
influenciam os sentidos atribuidos e a adesdo a prevencdo da AIDS. As
narrativas desse estudo evidenciam 0s cenarios, 0S personagens e
enredos, e a todo o momento busca validar os pressupostos pré-
estabelecida. As narrativas apresentadas sdo dirigidas a partir dos
pressupostos e sdo organizadas de maneira a validar este pressuposto.
S&o apresentadas de maneira estruturada, mas, sdo construidas de forma
dirigida, e ndo partir da imersdo dos dados, como no estudo anterior.
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O ultimo estudo que nos baseamos para a construgao da analise
de narrativas € o de Nunes, Castellanos e Barros (2010) que trouxe as
experiéncias vividas, e a experiéncia com a doenga. As narrativas foram
de narrativas originais, através de entrevista semiestruturada. Foi
formatada como um estudo de caso com enfoque biografico, a fim de
evidenciar elementos da histdria de vida, da trajetéria vivenciada pelo
sujeito em seu processo de adoecimento, assim como de seu itinerario
terapéutico. As narrativas deste estudo buscam descrever o processo de
construcdo das narrativas de uma perspectiva de comego, meio e fim,
buscando a reflexdo e a construcdo da histdria da pessoa e seu processo
de adoecimento, diferentemente dos outros estudos citados.

A interpretacdo das narrativas foi realizada pelos pesquisadores
através da apreensdo das histérias que as pessoas contaram e
recontaram. O periodo longitudinal possibilitou aprofundar o
conhecimento sobre a vivéncia das pessoas, construindo uma consistente
relacdo entre pesquisador e pessoas com transplante que favoreceu a
comunicacao mais livre e densa.
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5 METODO

Neste capitulo é apresentado o percurso metodol6gico do
presente estudo. Primeiro, traremos o enfoque metodoldgico, seguido
por acesso ao campo, posteriormente os participantes do estudo e os
cenarios, e as técnicas de coleta de dados. Traremos também o
gerenciamento dos dados, as técnicas de analise e 0s aspectos éticos do
estudo.

51 TIPO DE ESTUDO

Para conhecer a experiéncia das pessoas que realizaram o
transplante de rim os pesquisadores foram conhecer como vivem as
pessoas com o transplante de rim. Por isso, optou-se pela pesquisa
qualitativa, que localiza o observador no mundo; consiste em um
conjunto de praticas interpretativas que dao visibilidade ao mundo em
uma série de representacdes, incluindo as notas de campo, as entrevistas
e outras técnicas de apreensao do fenémeno. Buscou, portanto, entender
o fenébmeno em termos dos significados que as pessoas a ele conferem.
A competéncia da pesquisa qualitativa esta no mundo da experiéncia
vivida, pois é nele que a crenca individual, acdo e cultura entrecruzam-
se (DENZIN; LINCONL, 2010). O estudo qualitativo responde a
questbes particulares, inquietacbes e preocupa-se com o nivel de
realidade, trabalha com o universo de significados, motivos, crencas,
valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das
relacGes humanas que ndo pode ser quantificado (MINAYO, 2010).

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, longitudinal,
com énfase nas narrativas das pessoas que realizaram o transplante de
rim. Na busca pelas transformac¢des/mudancas de seu processo de viver
com o transplante de rim, optamos por acompanha-las durante um
periodo, para que pudéssemos captar tais mudangas, por isso, Nnosso
estudo possui uma perspectiva longitudinal. Na concepg¢do de Denzin e
Linconl (2010), isso significa que os mesmos sujeitos sdo estudados
sobre um periodo determinado de tempo.

Optou-se pela abordagem interpretativa para compreender o
contexto das pessoas que realizaram transplante de rim e captar seu
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processo de mudanga, pois, apds o transplante de rim, elas sofrem
transformacfes ligadas ao tratamento, modificando seu processo de
viver. A abordagem interpretativa orienta-se pela tentativa de entender o
mundo como ele é percebido e vivido; entender a natureza fundamental
do mundo social, ao nivel da experiéncia subjetiva. Procura explicacfes
da consciéncia individual e da subjetividade, na perspectiva das pessoas
e ndo dos observadores da acdo (DENZIN; LINCONL, 2010).

Neste estudo, utilizamos as narrativas como uma abordagem
tedrica, ndo sendo apenas uma ferramenta de investigacao
(BROCKMEIER; HARRE, 2003). Buscamos a compreensio da
narrativa na concepg¢do de contar historias, importante conformagéo do
fendmeno inserido no contexto social (JOVCHELOVITCH; BAUER,
2002).

52 LOCAL DO ESTUDO

O local do estudo foi um ambulatério de pds-transplante de rim,
localizado em um hospital publico de médio porte na regido da Grande
Florianépolis. Quando nos referimos a abrangéncia, o servico de pos-
transplante atende a regido da Grande Floriandpolis que corresponde 0s
seguintes municipios: Floriandpolis, Sdo José, Biguagu, Anténio Carlos,
Angelina, Rancho Queimado, Anitapolis, Sdo Bonifécio, Palhoca,
Aguas Mornas, Santo Amaro da Imperatriz, Governador Celso Ramos e
S&o Pedro de Alcantara.

A escolha do local foi pelo facil acesso das pesquisadoras ao
campo; por ser um servico publico de atendimento de referéncia para
pessoas transplantadas; concentrar o maior nimero de pessoas que
realizaram transplantes renais; ser um servigo publico reconhecido pela
qualidade de sua atuacdo; e também por ser um dos primeiros locais da
regido a realizar a cirurgia de transplante de rim e 0 acompanhamento
pos-transplante vinculado ao sistema publico de salde.

Esse hospital se conceitua como uma unidade hospitalar
subordinada a Secretaria de Salde do Estado de Santa Catarina. Possui
em sua estrutura 22.000 m? de &rea construida, onde comporta 211 leitos
ativados. Trata-se de um hospital onde 100% das pessoas sdo atendidas
pelo Sistema Unico de Saude (SUS), este proporciona, como instituicao
de saude, atendimento com diversas especialidades médicas, a saber:
neurologista, oftalmologista, cardiologista, pneumologista, psiquiatra,
mastologista, enddcrino, nefrologista, dermatologista, proctologista,
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além de outras especialidades. Para procedimentos cirdrgicos, também
realiza: transplantes de cdrneas, rins, neurocirurgia, oncologia cirurgica,
gastroplastia, cirurgia plastica e ortopedia. O servigo de nefrologia se
encontra inserido no hospital e, em 1984, foi realizado o primeiro
transplante de rim, iniciando, naquele mesmo ano, o ambulatdrio de pés-
transplante renal.

O ambulatério de pos-transplante renal funciona de segunda a
sexta-feira, as consultas com o nefrologista ocorrem das 8 horas da
manha até o meio dia. Os profissionais que fazem parte do servigo sdo:
trés médicos nefrologistas e uma secretéria. Os profissionais de nutrigéo,
enfermagem e psicologia prestam atendimento as pessoas que
realizaram o transplante de rim, mas fazem parte da equipe de
atendimento do hospital.

No periodo matutino, concentram-se os atendimentos do pos-
transplante de rim imediato e as quartas-feiras sdo realizados o0s
atendimentos dos pos-transplante tardio (um a cinco anos de
transplante). No periodo vespertino, sdo feitas as consultas pré-
transplante (inser¢do na lista de transplante) e consultas do pds-
transplante (dois a 25 anos de transplante). As consultas com a
psicéloga, a enfermeira e a nutricionista sdo marcadas no ambulatério
do hospital e agendadas de acordo com a disponibilidade desses
profissionais, pois eles atendem a demanda de todo o hospital.

Ap6s a realizacdo do transplante de rim, tais pessoas sdo
encaminhadas ao servigo e agendadas as consultas de acompanhamento
do pods-transplante. Neste ambulatério, ocorrem, em média, 200
consultas/més, incluindo pessoas que ja realizaram o transplante de rim
e aquelas que o estdo aguardando. Sdo acompanhadas, no total, 250
pessoas que realizaram o transplante, e na perspectiva semanal, sdo
acompanhadas cerca de 50 pessoas. A estrutura fisica disponivel para
atendimento as referidas pessoas é de um consultério médico e uma
recepcdo, que é uma area comum para as pessoas em hemodidlise e as
que realizaram o transplante.

53 ACESSO AO CAMPO

O acesso ao campo se deu mediante o contato prévio com o
médico responsavel pelo servigo ambulatorial de atendimento as pessoas
gue recém realizaram o transplante de rim, ao qual fizemos uma breve
explanacdo sobre o projeto da pesquisa que pretendiamos desenvolver.
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Posteriormente, foi encaminhado o projeto via e-mail para leitura. Apds
seu conhecimento, solicitou-se a autorizacdo da instituicdo, neste caso a
geréncia do hospital. Depois disso, foi encaminhado o projeto ao Comité
de Etica da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) e, ap6s sua
aprovacgdo, foi enviado, o mesmo projeto, a0 Comité de Etica do
hospital, ja com a liberagio do Comité de Etica da UFSC, para novo
parecer e liberagdo para o inicio das coletas. No periodo em que
estdvamos aguardando a liberacio do Comité de Etica, o projeto foi
apresentado a secretria do ambulatério de transplante e & enfermeira da
unidade de hemodiélise, sendo sanadas as dividas e anotadas as
sugestoes.

No periodo que estava no aguardo da liberacdo para iniciar as
coletas, permanecemos todas as manhas no servico de pos-transplante
para conhecermos as pessoas que fariam parte da pesquisa, mas em
nenhum momento realizamos entrevistas, somente permaneciamos no
campo para conhecermos a rotina dessas pessoas, estabelecendo
contatos preliminares com conversas informais. Acompanhavamos a
rotina da pessoa que realizou o transplante de rim, por exemplo, a espera
para a coleta de exames, buscar os resultados, solicitar os pedidos de
medicamentos. Procuravamos, naquele momento, compreender como
era a rotina das pessoas que realizaram o transplante em relagdo a
utilizacdo dos servigos de salide. Apds a liberagdo do Comité de Etica
do hospital, iniciamos a apresentacdo do projeto para tais pessoas e as
convidavamos para participarem da pesquisa.

O contato inicial com essas pessoas era na sala de espera do
servico ou através de contato telefénico. Tivemos acesso a agenda do
profissional nefrologista para verificarmos os dias de consulta,
permitindo conversarmos pessoalmente com os participantes. Apds esse
periodo inicial, passamos a agendar as entrevistas individuais,
acordando com as pessoas a data e o local da conveniéncia. A maioria
das entrevistas foi realizada no domicilio. No decorrer de todo o
processo, buscamos informar aos profissionais de salde e a secretaria do
servico como estava 0 andamento da pesquisa, indicando em qual etapa
estdvamos das coletas de dados, reforcando o elo com o servi¢o. O
contato com os demais profissionais ndo foi realizado previamente, pois
ndo participavam das atividades do ambulatério de forma rotineira.
Eventuais atendimentos desses profissionais eram efetuados em outras
areas do hospital.

5.4 SUJEITOS DO ESTUDO
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A intencdo inicial era de acompanhar pessoas que haviam
realizado o transplante renal por um periodo de 18 meses. No entanto,
no decorrer da pesquisa, incluimos outros participantes, em virtude do
processo de analise dos dados. Assim, foram constituidos trés grupos de
participantes: o primeiro grupo formado por pessoas que haviam
realizado o transplante em até trés meses, foram acompanhadas por um
periodo de 18 meses; o segundo grupo foi de pessoas que haviam
realizado o transplante ha mais de trés anos e faziam consultas no
ambulatério; e o terceiro grupo foi formado por profissionais de salde
gue eram referéncia para o acompanhamento das pessoas no
mencionado ambulatério de pés-transplante. O total de participantes do
estudo foi de 31 pessoas que realizaram transplante e cinco profissionais
da salde.

O primeiro grupo foi formado por pessoas que realizaram
transplante renal no ambulatério pés-transplante de um hospital publico
de Floriandpolis no periodo de maio a dezembro de 2014. O més do
inicio das coletas estava relacionado a liberacdo do comité de ética e a
escolha por pessoas que realizaram transplante até dezembro foi
intencional, devido ao acompanhamento longitudinal. A captacdo dessas
pessoas foi efetuada apo6s a realizagdo do transplante renal e foram
acompanhadas durante 18 meses. Selecionamos 19 pessoas que
atenderam aos critérios de inclusdo. O nimero de participantes foi
definido pelo tempo que teriamos para acompanha-los por 18 meses,
uma vez que a pesquisa estava vinculada a tese de doutorado e que tinha
prazo para sua conclusdo.

Os critérios de inclusdo do primeiro grupo de participantes
foram:
- pessoas entre 18 e 75 anos, definido a partir dos relatérios do servico
gue mostraram que esta era a faixa etaria das pessoas que realizaram o
transplante de rim;
- tempo de doenca renal e tratamento superior a um ano, por se tratar de
pessoas que ja teriam alguma experiéncia acumulada com sua doenga;
- ter realizado o transplante de rim por periodo inferior a trés meses. A
intencdo foi acompanhar as pessoas desde o inicio do transplante (um a
trés meses);
- residir na Grande Floriandpolis. A escolha dessa area se deu pela
possibilidade do trabalho de campo longitudinal e por observarmos que
é uma regido em que havia poucos estudos realizados;

J& os critérios de exclusdo foram:
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- pessoas com déficit cognitivo. Realizada avaliagdo subjetiva da
pesquisadora e por indicacdo da equipe de transplante que a
acompanhava;

- pessoas com problemas de comunicagdo. Para essa avaliagdo, foi
conversado com as pessoas que realizaram o transplante no periodo
estipulado e identificadas aquelas que ndo conseguiam se comunicar
verbalmente de forma natural;

- estar em um processo de retransplante, pois buscamos a primeira
experiéncia de realizar o transplante de rim.

O segundo grupo de pessoas que integrou o estudo foram
aquelas que ja haviam realizado o transplante renal ha mais de trés anos.
A decisdo pela inclusdo desse grupo foi durante o periodo de coleta dos
dados, pois, foi percebido que a narrativa das pessoas que realizaram o
transplante renal se modificava ao longo do tempo, contrastando com 0s
primeiros tempos da realizacdo do transplante. Neste grupo, os critérios
de incluséo foram:

- ter realizado o transplante de rim ha mais de trés anos;

- ser acompanhada no servico de pds-transplante de rim, no qual, foi
realizado o estudo;

- ter realizado a cirurgia de transplante de rim uma Unica vez;

- ter idade entre 18 e 75 anos.

J& os critérios de exclusdo foram:

- pessoas com déficit cognitivo. Realizada avaliagdo subjetiva da
pesquisadora e por indicagdo da equipe de transplante que a
acompanhava;

- pessoas com problemas de comunicacdo. Para essa avaliagdo, foi
conversado com as pessoas que realizaram o transplante no periodo
estipulado e identificadas aquelas que ndo conseguiam se comunicar
verbalmente de forma natural;

- estar em um processo de retransplante, pois buscamos a primeira
experiéncia de realizar o transplante de rim.

Nesta etapa, foram selecionadas 12 pessoas que eram
acompanhadas no mesmo ambulatério.

O terceiro grupo de participantes foi de profissionais da salde
gue prestavam atendimento no ambulatério. A decisdo pela incluséo
deste terceiro grupo aconteceu no periodo de analise das narrativas,
pois, percebemos que as tematicas sobre o atendimento que recebiam no
ambulatério eram constantes em suas narrativas. Percebemos que as
narrativas sobre o atendimento que recebiam dos profissionais de salde
eram marcantes e que expressavam as dificuldades que enfrentavam
nesse atendimento. Assim, consideramos que seria importante ouvir 0s
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profissionais a respeito de como eles vivenciavam a atenc¢éo a salde das
pessoas no pos-transplante renal.

Apesar de a enfermeira ndo ser um profissional que integrava as
narrativas das pessoas, ela surgiu na narrativa dos profissionais e, por
isso, foi incluida. Foram entrevistados cinco profissionais de saude: dois
médicos, uma nutricionista, uma secretaria, que é técnica de
enfermagem, e uma enfermeira. Todos os profissionais trabalhavam
neste ambulatorio ha muito tempo, com excecdo de um deles, que estava
h& apenas dois anos e também ndo tinha uma atuacdo direta no
atendimento das pessoas que realizaram o transplante de rim, realizava
atendimento somente quando solicitado. O Unico critério para integrar o
estudo era pertencer a equipe de pos-transplante.

5.5 COLETA DE DADOS

A técnica para coleta de dados foi a entrevista em profundidade,
além de observagdes que foram registradas em diario de campo. Outra
fonte de informagdes foram conversas em midias digitais como
Facebook e WhatsApp. No entanto, essas conversas nao integraram 0s
dados da pesquisa, apenas nos subsidiaram para explorar alguns temas
nas entrevistas. Assim, a decisdo foi de utilizar a entrevista como técnica
principal para acessar a experiéncia das pessoas que realizaram o
transplante de rim.

A perspectiva das entrevistas em profundidade foi de focalizar
as histdrias que as pessoas contaram acerca da sua experiéncia com a
doenca renal crbnica e, mais especificamente, com o transplante renal. A
primeira entrevista foi orientada por uma quest&o inicial: conte-me sua
histdria sobre a doenca renal cronica e o transplante renal. O inicio da
histéria foi definido pelas pessoas, escolhendo desde o0s primeiros
sintomas da doenca. No decorrer das entrevistas, foram exploradas as
mudancas, o cotidiano, os conflitos, as melhorias, as barreiras sociais,
econdmicas, culturais e institucionais, exames clinicos, adesdo e as
facilidades no viver com o transplante renal, além da assisténcia que
recebiam nos servigos de satde.

A entrada no campo foi em maio de 2014 e a saida em fevereiro
de 2016. O periodo de identificacdo e de convite para participar do
estudo das pessoas que haviam realizado recentemente o transplante foi
dee maio a dezembro de 2014. Como ja referido, os participantes do
primeiro grupo foram 19 pessoas que realizaram o transplante de rim, no
periodo de até trés meses de transplante. Posteriormente, foi realizada a
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segunda entrevista com essas mesmas pessoas que estavam no periodo
de até um ano de transplante. Duas pessoas ndo participaram da segunda
entrevista em decorréncia de seus 6bitos por problemas cardiacos. Para a
terceira entrevista foram selecionadas 12 delas, com 18 meses de
transplante. Esta terceira selecdo foi intencional, buscando as pessoas
gue falavam mais e com mais detalhes sobre suas experiéncias com o
transplante.

A cada entrevista foi solicitado que contassem como estavam
vivendo com o transplante e eram consideradas as narrativas das
entrevistas anteriores e, muitas vezes, eram esclarecidas algumas
duvidas acerca das narrativas anteriores. A cada nova entrevista foram
surgindo novos aspectos sobre a vivéncia das pessoas que realizaram o
transplante e, com isso, novos aspectos foram explorados.

As primeiras entrevistas foram aquelas que tiveram maior
duracdo, 90 a 300 minutos, pois, nas referidas entrevistas, as pessoas
que realizaram o0 transplante iniciaram as narrativas desde o
descobrimento da DRC, os tratamentos efetuados, a espera pelo
transplante e, finalmente, a realizacdo da cirurgia de transplante de rim e
as vivéncias posteriores a tal processo. Essas entrevistas, em sua grande
maioria, foram feitas nos domicilios, nos quais pudemos conhecer um
pouco mais da rotina e da vida das pessoas com DRC em tratamento por
transplante de rim e que foram registrados no diario de campo.

A segunda entrevista teve duracdo de 60 a 90 minutos, e neste
momento foram retomados alguns aspectos das narrativas, que a
pesquisadora tinha ficado em ddvida ou que necessitavam de
aprofundamento. Posteriormente, era solicitado que contassem o0s
acontecimentos desde a Ultima entrevista, destacando informagdes a
respeito do atual momento vivenciado no tratamento por transplante. As
entrevistas foram realizadas em diferentes locais: no domicilio, em uma
cafeteria proxima ao hospital, e outras, no proprio ambulatério de
transplante, visto que algumas das pessoas voltaram a sua atividade
laboral e, desse modo, tinham pouco tempo para a entrevista.

A terceira entrevista foi de 90 a 180 minutos, e nesta buscamos
aprofundamento nas fases do transplante de rim. Tais entrevistas foram
agendadas preferencialmente no domicilio ou na cafeteria préxima ao
hospital. Nesta Gltima entrevista, os contetidos tinham maior densidade,
pois havia um maior entrosamento, que favoreceu o aprofundamento
dos contetidos narrativos.

Durante todo o periodo de coleta, utilizamos as midias digitais,
nas quais criamos um grupo de pessoas que realizaram o transplante de
rim e faziam parte da pesquisa. Tivemos contato e disponibilizamos
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informagBes sobre o transplante através da pagina do facebook, onde
interagiamos e trocavamos informacGes também com a Associacdo dos
Pacientes Renais. Em todo o momento tivemos contato direto,
proporcionando uma proximidade com as pessoas que nos ajudaram a
compreender melhor como vivenciavam os desafios do transplante de
rim. As conversas nas midias digitais serviram de elementos-chaves
para serem explorados nas entrevistas, porém, ndo foram consideradas
como dados de pesquisa.

Sempre buscamos compreender os sentidos atribuidos a doenca
renal crbnica e ao tratamento por transplante de rim. O tempo de
espacamento entre as entrevistas foi um fator determinante para que as
pessoas conseguissem descrever todo o processo de doenca. Percebemos
gue as entrevistas no domicilio favoreciam ao pesquisador conhecer
como viviam as pessoas que realizaram o transplante de rim, podendo
observar um pouco mais de sua rotina. L&, as pessoas mostraram as
medicacOes utilizadas; os alimentos que podiam ingerir; os cuidados
com a higiene, conseguindo captar com maior detalhamento a rotina da
pessoa que realizou o transplante. Ja as entrevistas efetuadas no servigo
de pos-transplante ocorriam antes do horario da consulta, uma vez que
essas pessoas chegavam ao servico as 6 horas da manhd e tinham que
aguardar a consulta que se iniciava as 8 horas ou ap6s a consulta. Neste
ultimo caso, optamos por uma cafeteria proxima ao hospital, onde as
pessoas podiam comer alguma coisa, ja que ficaram muito tempo
esperando a consulta. Nesse local, procuramos escolher uma mesa mais
reservada de modo que a conversa pudesse fluir mais facilmente e sem
reservas.

Nos dias em que havia entrevista nas proximidades do hospital,
permaneciamos durante todo o periodo no servico, pois, heste momento
de espera, faziamos a descricdo de pontos-chaves no diario de campo.
No momento de espera pela consulta, as pessoas trocavam informacdes
entre elas: falavam sobre as fases do transplante, as dificuldades que
vivenciavam e trocavam informacdes sobre a adesdo ao tratamento. Elas
aconselham umas as outras de como superar as dificuldades do
transplante. Neste momento de troca de informagdes, surgia a descri¢éo
de quais os cuidados realizavam com o transplante e, principalmente,
relatavam as diversas formas de enfrentar a transplantacéo.

A coleta de dados com pessoas que realizaram o transplante de
rim a mais de trés anos aconteceu no periodo de setembro de 2014 a
mar¢o de 2015 e foram entrevistadas 12 pessoas. As entrevistas foram
orientadas pela questdo: como € viver com um transplante renal?
Tinhamos como objetivo compreender as diferentes fases do transplante
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e também como as pessoas haviam voltado a sua rotina de vida ap6s o
transplante de rim. Ainda nestas entrevistas buscdvamos conhecer como
vivia uma pessoa que realizou o transplante de rim, e como aconteciam
as consultas anuais do poés-transplante. As entrevistas eram feitas no
servigo do pos-transplante, posto que permaneciamos durante toda a
manhd& no servico e conviddvamos as pessoas a participarem do estudo.
Apl6s 0 aceite, as entrevistas eram realizadas nas proximidades do
hospital em uma praca. Como as pessoas que foram entrevistadas
ficavam por horas esperando o transporte para voltar ao domicilio, isso
favorecia as entrevistas. A duracdo da entrevista era de 60 a 90 minutos
e foi realizada somente uma entrevista com cada pessoa. O periodo de
realizacdo dessas entrevistas se deu nos meses de setembro de 2014 a
marco de 2015.

Nos meses de janeiro e fevereiro de 2016 foram entrevistados
os profissionais de salde que prestavam atendimento a essas pessoas. As
cinco entrevistas com os profissionais de salde foram realizadas no
préprio servico e tiveram uma duracdo média de 50 a 110 minutos. Os
profissionais  selecionados foram primeiramente 0s médicos
nefrologistas que prestavam atendimento direto e rotineiro as pessoas
que realizaram o transplante de rim participantes do estudo. Com 0s
profissionais que foram sendo citados nas entrevistas dos nefrologistas
ou pelas pessoas que realizaram o transplante, agendamos entrevistas
para buscar maiores informagdes sobre seu atendimento a tais pessoas.
Nessas entrevistas ndo foram buscadas narrativas, mas sim explorado
como eles viam o atendimento que prestavam. Assim, as questdes
iniciais que foram utilizadas nas entrevistas foram as seguintes: Como
vocé avalia o atendimento da pessoa que realizou o transplante de rim?
Quais as maiores dificuldades encontradas pelos profissionais no
atendimento a pessoa que realizou o transplante? Se pudessem melhorar
algo no servico do pos-transplante, o que seria? Outras questdes foram
surgindo no decorrer da entrevista, a partir do que os profissionais iam
falando.

56 OPROCESSO DE TRANSCRICOES

As entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente
realizadas as transcricdes na integra. Foi utilizado o programa F4
(programa que se pode diminuir a velocidade das falas) para melhor
apreensdo das narrativas no processo de transcri¢do. As transcri¢fes
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foram efetuadas por um transcritor devidamente capacitado.
Acompanhamos todo o processo de transcri¢do e, ao final, realizamos a
conferéncia de todas as transcricGes através da escuta do audio. A
transcricdo dos dados foi realizada concomitante ao periodo de coleta.
Apos a realizacdo da transcricdo das entrevistas, as mesmas foram
arquivadas em uma pasta no Dropbox especificas do projeto, no qual,
foram arquivadas todas as entrevistas em &udio, as transcrigdes, e 0
montante de dados sobre este estudo, de acesso exclusivo das
pequisadoras.

57 ANALISE DOS DADOS

Foi realizada uma andlise preliminar dos dados logo ap6s a
realizacdo de cada entrevista, que consistiu da leitura cuidadosa do
conteldo dessas entrevistas, destacando: aspectos relevantes, lacunas,
dividas e temas que se mostravam mais evidentes. A entrevista
subseqiiente com aquela pessoa somente era realizada com a entrevista
anterior transcrita e com essa anélise preliminar realizada.

Assim, apds a analise preliminar das narrativas, foi efetuada a
andlise propriamente dita. Para sistematizar a analise das narrativas das
pessoas que realizaram o transplante de rim com a intencdo de
compreender suas experiéncias foi utilizada a proposta de Gomes e
Mendonca (2002). A analise, segundo esses autores, é realizada em trés
etapas: a primeira busca compreender o contexto da experiéncia; a
segunda procura desvendar o0s aspectos estruturais da narrativa, ou seja,
os significados atribuidos, os cenarios e os personagens envolvidos com
o transplante, além de destacar eventos relevantes e o desfecho da
histéria contada. A terceira etapa é da elaboragdo da sintese
interpretativa.

Esta andlise visava a compreensdo das narrativas e seguiu as
trés etapas propostas por Gomes e Mendonca (2002). Na primeira etapa,
foram efetuadas novas leituras de cada uma das narrativas para
apreender o contexto do transplante renal, no sentido de entender a
historia do transplante renal de cada pessoa. Essa histéria comegava
desde as primeiras manifestacbes da DRC, o que nos permitiu
compreender melhor o contexto de seu transplante renal. Nessa etapa da
andlise também fomos destacando alguns temas que iam tendo maior
destaque, como por exemplo, as mudancgas que ocorriam nos meses apés
0 transplante de rim e o atendimento que recebiam nos servi¢os de
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salde. Para essa apreensdo foram ouvidas as entrevistas repetidamente,
com o intuito de captar melhor as entonagdes, os siléncios, de maneira a
poder entender o que as pessoas queriam dizer em suas falas.

Na segunda etapa, que consistiu no desvendar dos aspectos
estruturais da narrativa, buscou-se identificar o0s personagens das
narrativas, onde suas histérias ocorriam, os eventos que mudavam a
trajetdria de suas experiéncias. Nesta etapa também passamos a destacar
0s temas que se repetiam e ajudavam a identificar o enredo principal das
narrativas. A énfase era no que cada narrativa trazia de mais relevante,
buscando compreender o significado de suas experiéncias com o
transplante. Nesta etapa foram identificados os grandes temas
destacados pelas pessoas que realizaram o transplante de rim, nos quais
se percebeu a existéncias de momentos distintos vivenciados no pos-
transplante. Ao final dessa etapa passou-se para uma leitura mais
transversal do conjunto de entrevistas com a intengdo de identificar as
convergéncias nas narrativas.

A terceira etapa foi de elaboragdo de uma sintese interpretativa,
buscando criar um dialogo entre os dados obtidos, o referencial teérico
das narrativas e a literatura sobre a tematica com a intencdo de ampliar a
visdo do que os dados estavam mostrando. Nessa etapa 0 que se
destacou foram as diferencas entre os periodos do pds-transplante,
mostrando narrativas em que 0 comego é experienciado com muita
atencéo/tensdo, depois ha uma acomodacdo para depois retomarem a
vida cotidiana e a conscientiza¢do de que terdo uma vida de cuidados.
Nesta etapa também foi retomado o contexto de cada participante de
forma que as narrativas fossem compreendidas a partir de quem as falou
e de onde falou. Isso nos permitiu, por exemplo, mostrar as distintas
compreensOes que profissionais de salde e pessoas que realizaram um
transplante renal tém acerca da atencdo em salde. Além disso,
elaboramos pequenas sinteses de quem eram as pessoas que realizaram
transplante e que foram acompanhadas por 18 meses, de modo a dar
visibilidade as pessoas e ndo somente as suas narrativas, porém da
perspectiva dos pesquisadores.

58 ASPECTOSETICOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina e atendeu a
todos o0s requisitos estabelecidos na Resolucdo 466/12 do Conselho
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Nacional de Salde, sob o nimero 711.982. As pessoas foram
contatadas, sendo informadas a respeito dos objetivos e dos
procedimentos do estudo e questionadas sobre os critérios de incluséo e
exclusdo. Se atendessem aos critérios, eram convidadas formalmente a
participar do estudo.

Apb6s o esclarecimento acerca da pesquisa, foi oferecido o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, depois da sua
leitura e assinatura, agendada entrevista em outro momento. J& neste
momento eram acordados o dia, o local e o horério de conveniéncia da
pessoa. Para a realizacdo da entrevista, foi esclarecido aos participantes
gue esta pesquisa ndo traria dano ou risco de natureza fisica ou
psicoldgica.

Durante todo o processo de pesquisa, 0s dados foram mantidos
em sigilo e manuseados somente pelos envolvidos no projeto, sendo
preservada a imagem dos participantes, a confidencialidade, garantindo-
se a ndo utilizacdo dos dados em prejuizo de pessoas ou comunidades,
garantindo também o respeito aos valores culturais, morais e religiosos
dos participantes. Foi solicitada a todos os participantes a permissao
para gravar as entrevistas, 0s quais se manifestaram favoravelmente. Na
descricdo dos participantes da pesquisa, utilizamos nomes préprios
ficticios. O material impresso e gravado coletado nas entrevistas sera
arquivado por cinco anos nos arquivos do grupo de pesquisa NUCRON.
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6 RESULTADOS

Os resultados sdo apresentados iniciando com a caracterizagdo
dos participantes do estudo, seguida de uma breve descri¢do das pessoas
gue haviam realizado o transplante e dos trés artigos cientificos,
conforme Normativa n.10, de 15 de junho de 2011, do Programa de Pds-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.

6.1 CARACTERIZAGCAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Dos participantes do primeiro grupo de pessoas que fizeram
parte da pesquisa e que foram acompanhadas apds o transplante,
integraram a pesquisa 19 pessoas que realizaram o transplante de rim no
periodo de maio a dezembro de 2014, conforme consta do Quadro 1. A
idade variou de 18 a 73 anos, e a sua média foi de 40,63 anos, 11
pessoas eram do sexo feminino e oito do masculino. Sobre o tempo de
DRC, variou de um até 26 anos, sendo que a média de tempo de DRC
foi de 9,26 anos. A maior parte das pessoas realizou o tratamento
conservador, com tempo variando de dois meses a 25 anos. As terapias
substitutivas foram realizadas por 18 pessoas. Duas delas fizeram
inicialmente o tratamento conservador, posteriormente, fizeram
hemodidalise por um curto periodo e passaram para a dialise peritoneal
durante um a seis anos devido a falta de acesso venoso. Outros, quando
descobriram a DRC, ja iniciaram a hemodiélise e depois fizeram o
transplante de rim. Somente um participante permaneceu durante 10
anos no tratamento conservador e, apds a liberacdo médica, realizou o
transplante de rim de doador vivo. Dentre as 19 pessoas que realizaram
o transplante de rim, apenas duas foram com doador vivo.

Apesar de a HAS e a DM serem as principais causas da DRC,
em nossa pesquisa somente seis das 19 pessoas tinham HAS como
doenca de base e somente uma pessoa tinha DM. Uma das participantes
do estudo nasceu com Mielomeningocele e, devido a realizacéo de cinco
a seis sondagens ao dia, teve muitos episddios de infeccdo urinaria,
ocasionando a doenca renal cronica.
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Quadro 1 - Identificagdo das pessoas com DRC em tratamento por transplante de rim.

Tempo

Nome Tempo | Tratamento o Tempo Outra
ficticio Idade Sexo DRC conservador D!allse Hemodialise Comorbidade
Peritoneal
Maristela 32 anos F 5 anos 1ano 3 anos Nao
Hipertenséao
Margareth 38 anos F 3 anos 2 meses 6 meses 4 meses Arterial (HAS)
Rui 39 anos M 20 anos 20 anos 5 meses Nao
Alfredo 73 anos M 15 anos 12 anos 1 ano 6 meses HAS
Maira 53 anos F Lanoe 1 ano 2 meses Nao
5meses
Margarida 55 anos F 5 anos 5 anos HAS
Rosa 57 anos F 15 anos 10 anos 2 anos e 6 Nao
meses
Amalia 30 anos F 5 anos 2 anos 1ano Nao
Mariana 28 anos F 5 anos 5 anos 2 anos Mlelome-
ningocele
2 meses
2 anos (transplante
Jodo 22 anos M eb doador vivo) Né&o
meses. ~
Irma
Luiz 29 anos M 1 ano 4 meses HAS
Arthur 18 anos M 10 anos 7 meses Nao
Sandra 29 anos F 10 anos 4 anos Nao
Marcelo 30 anos M 20 anos 7 anos 3 meses Nao




(Transplante

Reginaldo 35 anos M 11 anos 10 anos doador vivo) Néo
Pai
Carlos 44 anos M 1ano 9 meses HAS
. HAS e Diabetes
Karina 58 anos F 5 anos 2 anos 9 meses Mellitus (DM)
Dalila 52 anos F 13 anos 11 anos 10 meses Nao
Eliane 50 anos F 26 anos 25 anos 9 meses Nao

81
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Integraram também a pesquisa 12 pessoas que tinham realizado
0 transplante h& mais de trés anos, como consta do Quadro 2. A idade
variou de 35 a 64 anos, cinco pessoas eram do sexo feminino e sete do
masculino. Acerca do tempo de DRC, variou de um sete até 20 anos,
sendo que a média do tempo das pessoas que possuiam a DRC era de
10,83 anos. O tempo de realizacdo do tratamento hemodialitico variou
de um a cinco anos. O tempo de tratamento por transplante de rim
variou de trés a 20 anos. Todos o0s entrevistados estavam neste
tratamento por um longo periodo, o que favoreceu suas narrativas sobre
0 viver com transplante.

Quadro 2 - Identificacdo das pessoas com mais de dois anos de transplante de
rim.

Nomg Idade Sexo Tempo Tempp_ Tempo de

Ficticio DRC Hemodialise Transplante
Francisco 54 anos M 20 anos 3 anos 6 anos
Bruna 50 anos F 9 anos 4 anos 7 anos
Jodo 44 anos M 15 anos 1 ano 14 anos
Julia 35 anos F 8 anos 5 anos 3 anos
Fabio 45 anos M 9 anos 3 anos 6 anos
Suelen 40 anos F 10 anos 4 anos 6 anos
Carla 35 anos F 11 anos 2 anos 9 anos

Edson 64 anos M 9 anos lanoeb 7anose6
meses meses
Giovane 40 anos M 8 anos 1ano 7 anos
Junior 43 anos M 15 anos 3 anos 12 anos
Katia 34 anos F 7 anos 2 anos 5 anos
Alexandre 47 anos M 9 anos 1 ano 8 anos

Os profissionais da salde que integraram o0 estudo estdo
apresentados no Quadro 3. Os profissionais trabalhavam neste
ambulatério h4 muito tempo, com excecdo da P4, que estava hé apenas
dois anos e também néo tinha uma atuacdo mais direta no atendimento
das pessoas que realizaram o transplante de rim, mas somente quando
solicitada.
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Quadro 3 - Identificacdo dos profissionais da salde do ambulatério pés-
transplante.

P1 Masculino 38 anos 10 anos
P2 Feminino 35 anos 10 anos
P3 Feminino 45 anos 8 anos
P4 Feminino 35 anos 2 anos
P5 Feminino 54 anos 31 anos

6.2 BREVE DESCRICAO DAS PESSOAS QUE REALIZARAM O
TRANSPLANTE DE RIM

Para personalizar um pouco mais as narrativas, optamos for
efetuar uma descricdo de como vimos as pessoas que acompanhamos
por 18 meses e também do que elas nos falaram sobre si mesmas,
destacando alguns aspectos que julgamos mais relevantes.

Maristela era uma pessoa alegre, simpatica, carismatica. Tinha
32 anos de idade. Nascida em Florianépolis, residia com os pais, adepta
de atividades fisicas que realizava diariamente. Durante as conversas,
algumas vezes, ressaltava que ndo se conformava que ela, tdo jovem e
saudavel, desenvolveu a doenga, mesmo sempre tendo feito atividade
fisica e controlado a dieta. Quando estava se preparando para fazer uma
longa trilha no Peru, sentiu fortes dores de cabeca e cadimbras e buscou
atendimento médico nos hospitais e fez varios exames. Nada foi
constatado naquela ocasido, porém continuou com dores de cabeca e
caimbras Somente dois anos depois 0 médico do Hospital Universitario
suspeitou de sindrome nefroética, e, a partir dos exames, confirmaram o
problema renal. Fez hemodiélise durante trés anos, dialise peritoneal
durante um ano e depois entrou na lista de transplante de rim, apés 11
dias em lista de transplante, foi chamada para a cirurgia. Tem cinco anos
de DRC.

Margareth, uma pessoa alegre, com voz grave e postura forte.
Tinha 38 anos de idade. Era mée de dois filhos pequenos (10 anos e oito
anos), morava em uma casa nos fundos de sua mde, trabalhava de
balconista em uma loja de utensilios domésticos, evangélica. Em 2011,
apos passar mal algumas vezes no trabalho, procurou o hospital e ficou
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sete dias internada, a pressdo arterial ndo baixava, fizeram o exame de
creatinina e descobriram alteracdo renal. Quando o nefrologista falou
sobre a gravidade da doenca, ndo acreditava, fugiu durante muitos anos
de atendimento médico. Depois de um ano que foi informada a respeito
do problema renal, foi no posto de saude e fez novos exames, sendo
encaminhada novamente ao nefrologista. Suas narrativas expressam o
agravamento da DRC, pois, ficou dois anos sem acompanhamento
médico. Em 2013, foi chamada pelo posto de salde, uma vez que havia
sido agendada uma consulta com o nefrologista. No dia da consulta,
percebeu que a médica era a mesma que ela ja havia consultado. No
mesmo dia ficou internada e comecou a fazer tratamento para a DRC.
Fez dois meses de tratamento conservador e ficou durante quatro meses
em hemodialise, por falta de acesso, fez tratamento por dialise peritoneal
durante seis meses. Apos seis meses, entrou na fila de transplante e logo
realizou o transplante de rim. Durante as narrativas, sempre evidenciou a
importancia de seus filhos no tratamento, os cuidados e o apoio deles e
também seu louvor e sua fé em Deus.

Rui era pai de um menino, técnico administrativo em uma
universidade. Tinha 39 anos de idade. Mesmo antes de investigar se
possuia a doenca, estava ciente de que vérias pessoas de sua familia
tinham a DRC. Além disso, uma médica de Floriandpolis que estava
fazendo um estudo genealdgico de sua familia, que tinha varios casos de
DRC, lhe falou sobre os riscos de ter a doenca. Como foi orientado
sobre a possibilidade de ter a DRC, fez um ultrassom simples e 14
estavam os cistos nos rins. Realizou tratamento conservador durante 19
anos, mas, mesmo assim, o0s cistos continuaram se desenvolvendo. Em
2006, quando fez exames de sangue, teve alteracdo nos marcadores
renais (creatinina e ureia). Porém, somente em 2011 descobriu que sua
funcdo renal estava prejudicada e teria que entrar no tratamento
substitutivo, mas, com o acompanhamento com a nefrologista e uma
dieta regrada, conseguiu postergar a entrada na hemodialise para o final
de 2013. Fez seis meses de hemodiélise, trés meses em lista de
transplante e, em 2014, realizou o transplante de rim.

Alfredo, uma pessoa comunicativa, engragada, e que gostava de
contar suas historias de vida. Tinha 73 anos de idade, era pai de trés
filhas e residia em Floriandpolis. Tinha histérico familiar de DRC e
todos os seus irmdos morreram da doenga. Quando com 40 anos, fez
varios exames e descobriu que era portador de rim policistico. Apos esse
periodo, seus filhos também realizaram exames e descobriram que
possuiam rins policisticos, e um deles estava no limite para a entrada no



85

tratamento substitutivo. Tinha 15 anos de DRC, fez tratamento
conservador durante 13 anos e hemodiélise durante dois anos. Como
tinha idade avancada, relata ter permanecido em lista de espera de
transplante por mais tempo. Em suas falas, sempre mencionou paixao
por viajar, e seu planejamento apds o transplante de rim era de realizar
uma viagem longa com sua esposa.

Maira, uma pessoa timida, triste, que referia se sentir sozinha.
Tinha 53 anos, era mae de trés filhos e residia em Floriandpolis. Apos
20 anos de pressdo alta, passou mal em casa e foi para a emergéncia do
Hospital Universitario. Ficou internada e descobriram o problema renal.
No mesmo dia, colocaram o cateter e j& iniciou a hemodialise, manteve-
se durante um ano e dois meses neste tratamento. Demorou a entrar na
lista de transplante, pois teve dificuldades em fazer os exames.
Permaneceu em lista de espera durante um ano até conseguir o rim.

Margarida era comunicativa, engracada e conversava com
todas as pessoas que estavam no setor de hemodialise. Tinha 55 anos de
idade, era mée dedois filhos e trabalhava no domicilio. Cuidou muitos
anos de sua filha que tinha DRC, sempre a acompanhou durante as
sessdes de hemodialise e a ajudou nos cuidados no pos-transplante de
rim. Quando sua filha tinha realizado o transplante de rim e havia
voltado ao mercado de trabalho, comecou a sentir falta de ar, nem
conseguia ficar em pé, entdo foi ao hospital e ja ficou internada. Fizeram
alguns exames e descobriram a DRC, iniciando a hemodidlise ainda
durante a internacdo, permaneceu cinco anos em hemodialise. Ficou
quatro anos em lista de espera até conseguir realizar a cirurgia de
transplante de rim.

Rosa era uma pessoa comunicativa, alegre, vaidosa. Tinha 57
anos, mée de duas filhas e estava aposentada. Relata sempre ter feito
varios exames rotineiros, por ter infeccdes urinarias de repeticdo.
Consultou vérias vezes com médicos que ndo eram especialistas em rim.
Apo6s algumas infeccBes urinarias, percebeu que seu problema foi se
agravando, quando consultou com um nefrologista, ja tinha perdido o
rim. Fez tratamento conservador durante 12 anos, postergou a0 maximo
sua entrada na hemodiélise. Relatou que o periodo mais dificil de sua
vida foi a entrada na hemodidlise. Ficou durante trés anos neste
tratamento e dois anos em fila de transplante, até a chamarem para fazer
transplante.

Amalia, uma pessoa com semblante de uma menina assustada,
comunicativa e empoderada sobre a DRC. Tinha 30 anos de idade, sem
filhos, mas era um de seus sonhos futuros. Trabalhava em um centro de
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pesquisa de pessoas com Cancer em Floriandpolis. Descobriu a DRC em
2010, fez tratamento conservador durante trés anos, até a entrada na
hemodialise. Iniciou no tratamento por hemodidlise e logo foi para a fila
de transplante, fez dois anos de tratamento por hemodialise. Todo o seu
tratamento conservador e hemodialitico ocorreu com ela trabalhando,
conseguiu adaptar o tratamento a sua rotina de trabalho. Permaneceu
durante 11 meses na lista de transplante até que foi chamada para
transplante.

Mariana possuia um semblante de menina, sorriso espontaneo,
comunicativa, alegre. Morava com a mde e era evangélica. Tinha 28
anos, tinha Mielomeningocele, passava sonda de alivio de cinco a seis
vezes ao dia, histérico de infegdes urinaria. Fez acompanhamento com a
nefrologista durante cinco anos até entrar em hemodidlise, fez
hemodidlise dois anos. A nefrologista ndo liberou para entrar na lista de
transplante, mas, apds avaliagdo com outros médicos, foi liberada. O
transplante foi considerado de risco devido a sondagem vesical que
realizava diariamente. Ap6s algum tempo de lista de espera, realizou o
transplante de rim, mas os profissionais da salde desacreditavam que 0
tratamento por transplante daria certo, no entanto, ela permanece com o
transplante. Tem uma enorme devocdo a Deus e faz canto e pregacgao na
igreja em que frequenta, e isso é evidenciado por ela como sua missao
na vida.

Jodo, alegre, carismatico e comunicativo. Tinha 22 anos,
sempre vinha acompanhado por sua namorada ou pelos pais. Estava
separado, trabalhava com som automotivo e com seu pai, que era dono
de empreiteira. Atribui a descoberta da DRC a um trauma, que foi sua
separacdo. Percebeu que comecgou a inchar e, quando foi procurar
atendimento médico na policlinica proxima de sua casa, fez exames e
diagnosticaram a DRC. Realizou tratamento conservador durante cinco
meses e depois hemodialise. Como havia parentes que queriam doar o
rim, logo que entrou na hemodialise ja iniciou 0s exames para
transplante e depois de quatro meses fez transplante de doador vivo.

Luiz era uma pessoa comunicativa, com sorriso radiante e com
aspectos fisicos de um atleta. Possuia 29 anos de idade. Estava separado,
pai de uma menina, trabalhava embarcado em barco pesqueiro antes da
doenca. Relatou que usou o anabolizante e s6 depois de dois anos
apresentou 0s sinais e sintomas de perda renal. Procurou atendimento
médico, realizou alguns exames e a creatina ja estava em nove. O
médico agendou para ele ir ao hospital a fim de consultar com o
nefrologista, mas, antes disso, passou mal e foi levado as pressas para o
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hospital, e ja entrou em hemodiélise no mesmo dia, permaneceu seis
meses na hemodidlise. Ficou quatro meses na lista de espera do
transplante e realizou a cirurgia de transplante de rim.

Artur, uma pessoa timida, com semblante fechado. Tinha 18
anos de idade, solteiro, morava com sua méde, mas seu pai era muito
presente. Apareceu sangue na sua urina quando pequeno, a mae buscou
atendimento médico e nada foi constatado. Dois anos atrés, seu tio
descobriu a DRC, e como possuia 0s mesmaos sintomas, sua mae o levou
ao meédico, pois desconfiou que ele tivesse DRC também. Foi feito
exame de sangue e ele s6 tinha 11% dos rins funcionando. Fez
tratamento conservador durante um ano, foi confeccionada a fistula e s6
depois que entrou em hemodialise, permanecendo sete meses neste
tratamento. Entrou na lista de transplante e, ap6s quatro meses, realizou
a cirurgia de transplante de rim.

Marcelo era uma pessoa timida, de poucas palavras. Tinha 30
anos, pai de duas filhas, trabalhava em uma fazenda antes da DRC,
morava em Tijucas. Apresentou sinais e sintomas da DRC na infancia,
mas ndo foi investigado porque 0s exames e 0 acompanhamento teriam
que ser feitos em outra cidade. Quando adulto, procurou um médico
para tratar anemia, e quando realizou exames, descobriu a DRC. Fez
tratamento conservador durante seis anos e hemodiélise durante seis
meses. Enquanto no tratamento conservador, ja foi fazendo os exames
para entrar na lista de transplante. Quando entrou na hemodialise, apds
30 dias, ja estava na lista de transplante. Ndo chegou ha ficar cinco
meses na espera, logo realizou o transplante.

Reginaldo, uma pessoa comunicativa, ansiosa e que adorava
conversar. Tinha 35 anos, pai de uma menina, trabalhava em uma
empresa de ceramica na regido de Tijucas. Sempre sonhou em ser
radialista e, em 2004, realizou uns exames de sangue para ver como
estava sua saude, visto que planejava sair da empresa e tentar a vida
como radialista, mas os exames mostraram alteracdo da funcéo renal.
Comecou a fazer acompanhamento renal com um nefrologista em
Floriandpolis. Fez durante 10 anos tratamento conservador e, neste
periodo, alguns dos seus familiares queriam doar o rim. N&o entrou em
hemodialise e, quando a funcdo renal estava no limite, um de seus
irmdos doou o rim, sendo que o transplante ocorreu com data e hora
agendadas.

Carlos, pouco comunicativo e sempre apressado. Tinha 44
anos, pai de dois filhos e dono de uma loja de revenda de veiculos. Sua
pressdo era alta, mas ndo se cuidava e tomava o remédio apenas de
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segunda a sexta, porque nos sabados e domingos gostava de tomar uma
cervejinha. Sempre achou que nada aconteceria, quando percebeu que
algo estava errado, ja era tarde, uma vez que seus dois rins estavam
perdidos. Procurou o hospital e ficou internado, descobriram o problema
renal e ja comecou a fazer hemodiélise, permaneceu nove meses neste
tratamento. Entrou na fila de transplante e, apds trés meses, foi realizado
o transplante de rim. Achava que teve sorte, pois conseguiu 0
transplante bem rapido, até porque ele ja tinha mais idade.

Karina era comunicativa, porém com semblante de cansaco.
Tinha 58 anos, mae de trés filhos, trés netos e estava aposentada. Teve
pressdo alta durante muito tempo, e por isso, fez acompanhamento com
um nefrologista durante cinco anos até entrar na hemodidlise,
permaneceu dois anos neste tratamento. Passou mal em casa e, quando
chegou ao hospital, ja colocaram o cateter e comecou a dialisar. Fez
hemodialise durante dois anos e, ap6s trés meses de fila de transplante,
realizou o transplante de rim. Foi bem rapido.

Eliane, comunicativa, alegre e bem incisiva em suas falas.
Tinha 50 anos, uma filha, que era enfermeira e de quem se orgulhava
muito, uma neta, e era aposentada. Seu irmdo foi quem descobriu
primeiro ser portador de DRC. Como ele possuia rins policisticos, a
familia inteira realizou exames, e foi assim que descobriu a doenga. Fez
tratamento conservador durante 25 anos e, antes mesmo de chegar ao
limite da func&o renal, iniciou a hemodiélise. Apds descobrir a doenca,
comecou a fazer caminhadas, sempre caminhou 5 km por dia, apés
iniciar a hemodialise, permaneceu durante nove meses neste tratamento.
Ficou oito meses na lista de transplante.

Dalila, comunicativa e espontanea. Tinha 52 anos, mae de duas
filhas, natural de Sao Paulo, aposentou-se ap6s a DRC. Demorou muito
tempo para descobrir a DRC, pois 0s médicos diagnosticavam outras
doencas (hipotireoidismo, IUpus) e sempre estava fazendo tratamento.
Fez uma bidpsia no rim, detectando o problema renal, depois o
tratamento conservador durante 11 anos, hemodialise durante um ano e
ficou na lista de transplante durante 10 meses até realizar o transplante.
Atualmente se dedica a um projeto para conversar nas escolas a respeito
da DRC, pois acredita que esta doenca é pouco divulgada e precisa
socializar as informacdes sobre ela e relatar sua vivéncia.

Sandra, timida e pouco comunicativa. Tinha 29 anos, morava
com a mae e parou 0s estudos por causa da DRC. Ainda muito jovem,
fez exame de sangue com o médico do posto e descobriu a DRC,
realizou tratamento conservador durante seis anos e depois entrou em
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hemodidlise, fez quatro anos de hemodialise e ficou 0 mesmo periodo
em lista de transplante, por ter um painel de compatibilidade alto. Relata
gue, desde que descobriu a doenca, vivia em funcéo dela, visto gque
sempre teve muitos cuidados com a alimentacdo e muitas restricGes, e
sempre utilizou varios medicamentos.

6.3 OS MANUSCRITOS

Da anélise dos dados, foram selecionados os dados que
considerados como expressivos para atender ao objetivo do estudo de
compreender a experiéncia pessoas que realizaram transplante renal.
Foram compostos trés manuscritos que representam uma parte do
conjunto das narrativas obtidas.

Apesar de o foco central da pesquisa ser as experiéncias das
pessoas que realizaram o transplante de rim em diversos momentos do
seu tratamento, obtiveram-se muitas informacdes que foram além,
conforme é mostrado na figura 5. Este conjunto de dados decorreu do
fato de termos feito varias entrevistas e vivenciado um pouco do
cotidiano das referidas pessoas.

Figura 1 - Elementos que surgiram da analise dos dados relacionados com a
Vivéncia de pessoas que realizaram o transplante de rim.
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A seguir, exibiremos o titulo e os objetivos dos trés manuscritos
gue compdem os resultados da tese.
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Quadro 4 - Manuscritos da tese.

Manuscritos | TITULO-OBJETIVO

Titulo: A descoberta e o percurso de pessoas com a doenga
renal cronica (DRC)

1 Objetivo: Conhecer o percurso que as pessoas com DRC
vivenciam desde as primeiras manifestagdes da doenca até o
inicio dos tratamentos.

Titulo: Narrativas do viver com um Transplante de Rim

2 Objetivo: Compreender a trajetdria de pessoas que realizaram
o transplante de rim, focalizando as experiéncias vividas neste
tratamento.

Titulo: A atencdo a saude de pessoas que realizaram o
transplante de rim.

Objetivo: Conhecer a atencdo a saude recebida por pessoas
que realizaram o transplante de rim.

Para a composicdo de cada um desses manuscritos, foram
selecionadas as narrativas dos distintos grupos de participantes do
estudo. O manuscrito 1 foi composto com as narrativas das pessoas que
acompanhamos por 18 meses; 0 manuscrito 2, com as narrativas das
pessoas que acompanhamos por 18 meses e das pessoas que tinham
realizado o transplante renal ha mais de trés anos; e o terceiro
manuscrito, incluiu os trés grupos de participantes. Essa distingdo dos
participantes foi em decorréncia do conteldo das narrativas e da
proposta do estudo que era de acompanhar as pessoas que haviam
realizado o transplante por 18 meses. A inclusdo dos demais grupos de
participantes, como ja esclarecido no método, foi decorrente do processo
de analise dos dados e para ampliar a compreensdo do processo de viver
com o transplante renal.
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6.4  MANUSCRITO 1 — A DESCOBERTA E O PERCURSO DE
PESSOAS COM A DOENCA RENAL CRONICA

Soraia Geraldo Rozza Lopes
Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva

RESUMO

Objetivo: Conhecer o percurso que as pessoas com DRC vivenciam
desde as primeiras manifestacdes da doenca até o inicio dos tratamentos.
Método: estudo de narrativas, cuja amostra final foi composta por 19
pessoas com DRC e que eram acompanhadas neste hospital de
referéncia do estudo. As entrevistas tiveram duracdo entre 90 e 300
minutos com cada participante e foram realizadas em local privativo.
Com alguns participantes foram realizadas mais de uma entrevista. As
entrevistas foram gravadas digitalmente e, posteriormente, transcritas na
integra. Para a andlise de dados, utilizamos anélise de narrativas.
Resultados: Trata-se de um percurso no qual as pessoas vivenciam as
nuances de uma doenga crénica em sua progressao, sendo inseridas em
um tratamento substitutivo. Este percurso foi organizado em trés
categorias: 0s sinais do corpo; o itinerario na busca do diagnostico; a
decisdo pelo tratamento. Conclusédo: Este estudo mostrou que o
itinerario das pessoas com DRC é diferenciado dependendo do estagio
em que foi descoberta a doenca. Percebe-se a falta de informacGes sobre
a DRC e seus tratamentos. Devido a essa falta de informacdo o
tratamento é realizado conforme as orientagdes médicas, atribuindo a
elas a decisdo do tratamento apropriado.

Palavras-chave: Doenga Renal Cronica. Transplante de Rim.
Tratamentos Substitutivos. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To know the route that people with CKD experience from
the first manifestations of the disease until the early treatments.
Method: Study of narratives, whose final sample consisted of 19 people
with CKD and that they were accompanied in the referral hospital study.
The interviews lasted between 90 and 300 minutes with each participant
and were conducted in a private place. With some participants were
conducted more than an interview. The interviews were digitally
recorded and later integrally transcribed. Data analysis was performed
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by analyzes of narratives. Results: This is a course in which people
experience the nuances of a chronic disease progression, being inserted
into a substitute treatment. This course was organized into three
categories: the body signals; the itinerary in search of the diagnosis; the
decision by the treatment. Conclusion: This study showed that the
itinerary of people with CKD is different depending on the stage it was
discovered the disease. It is noticed the lack of information about the
CKD and its treatments. Because of this lack of information treatment is
performed according to medical direction, assigning them the decision
of the appropriate treatment.

Keywords: Chronic Kidney Disease. Kidney Transplantation.
Replacements Treatments. Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Conocer el camino que las personas con experiencia ERC
desde las primeras manifestaciones de la enfermedad hasta principios de
los tratamientos. Método: Estudios de narrativas, cuya muestra final fue
compuesta de 19 personas con enfermedad renal crénica acompariados
neste hospital de referencia del estudio. Las entrevistas duraron entre 90
y 300 minutos con cada participante y se llevaron a cabo en un lugar
privado. Con algunos de los participantes se llevaron a cabo més de una
entrevista. Las entrevistas fueron grabadas digitalmente y
posteriormente transcritas. Para el analisis de los datos, utilizamos el
analisis narrativo. Resultados: Esta es um camino en que las personas
experimentan los matices de una progresion de la enfermedad cronica,
insertados en un tratamiento sustitutivo. Este camino se ha organizado
en tres categorias: el sefiales del cuerpo; el itinerario en busca del
diagndstico; la decision del tratamiento. Conclusion: Este estudio
mostrd que el itinerario de las personas con enfermedad renal crdnica es
diferente dependiendo de la etapa que se descubrid la enfermedad. Se
dio cuenta de la falta de informacion sobre la RDC y sus tratamientos.
Debido a esta falta de procesamiento de la informacion se lleva a cabo
de acuerdo con las directrices médicas, asignandoles la decision del
tratamiento apropiado.

Palabras clave: Enfermedad Renal Cronica. Trasplante de Rifién.
Tratamientos Sustitutos. Enfermeria.

INTRODUCAO
As doengas cronicas sao as principais causas de morte hoje,
tanto em paises em desenvolvimento quanto nos desenvolvidos.
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Estimativas revelam que, para o ano de 2020, as doencas cronicas
representardo 73% dos 6bitos no mundo. No Brasil, ja é a principal
causa de mortalidade, sendo responsavel por 72,4% das mortes
(GOTTLIEB; MORASSUTTI; CRUZ, 2011; OLIVEIRA-CAMPOS et
al., 2013; MALTA et al., 2014).

Dentre as doencas cronicas, destacamos a doenca renal crénica
(DRC), que é considerada um problema de saude publica, sendo
importante compreender a complexidade desta condicdo, a qual afeta a
pessoa em sua dimensdo bioldgica, psicoldgica e social. A prevaléncia
da DRC na populacdo é superior a 10%, e mais de 50% em
subpopulagdes de alto risco, como pessoas com hipertensdo arterial e
diabetes mellitus (ECKARDT et al., 2013).

As doencas do rim constituem a 12% causa de morte e a 172
causa de incapacidade (ECKARDT et al., 2013; CHERCHIGLIA et al.,
2010). Estima-se que mais de dois milhGes de pessoas no mundo sofrem
desta enfermidade (FERNANDES et al., 2010). O Japdo e Formosa
(Taiwan) sdo os paises com maior prevaléncia de DRC; em 2003, os
nimeros se aproximaram de 1.800 e 1.600 pessoas por milhdo de
habitantes, respectivamente. Tal prevaléncia € um pouco menor nos
Estados Unidos e na Espanha, com nimeros correspondentes da ordem
de 1.500 e 1.000 pessoas com DRC por milhdo de habitantes (LUGON,
2009).

No Brasil, em 2012, o nimero total estimado de pessoas em
dialise foi de 97.586. As estimativas nacionais das taxas de prevaléncia
e de incidéncia de DRC em tratamento dialitico foram de 503 e 177
pacientes por milhdo da populacdo, respectivamente. O ndmero de
pessoas que iniciaram tratamento em 2012 foi de 34.366 (SESSO et al.,
2014). No entanto, esses nimeros sdo considerados subestimados, uma
vez que a deteccdo da doencga sO ocorre em seus niveis mais avangados
(BASTOS; KIRSZTAJIN, 2011).

O aumento da incidéncia da DRC é multifatorial e a populacéo
em dialise no Brasil tem aumentado progressivamente nos Gltimos anos
(NOVAES, 2012). Existe a dificuldade no diagnéstico precoce e o
encaminhamento imediato para o nefrologista, que sdo etapas essenciais,
pois possibilitam a educacdo em saude pré-dialise e a implementacéo de
medidas preventivas que retardam ou mesmo interrompem a progressao
para os estagios mais avancados da DRC, assim como diminuem
morbidade e mortalidade iniciais (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

A maior parte dos atendimentos de pessoas com DRC no Brasil
sdo realizados no Sistema Unico de Saude (SUS), que tem, entre seus
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principios, assegurar a toda a populacdo o direito a atencdo a salde de
forma integral, gratuita e com equidade (OCKE-REIS; MARMOR,
2010; BRASIL, 2011). Neste contexto, legalmente, as pessoas com
doenca renal tém acesso a todos os tratamentos disponiveis, sendo de
responsabilidade de o governo custea-los, 0 que esta garantido na
legislacao brasileira e respaldado por politicas publicas.

Todavia, mesmo sendo uma doencga expressiva na populacao,
ainda ndo se tem claro o percurso das pessoas com DRC desde as fases
iniciais da descoberta até 0 momento em que iniciam os tratamentos
substitutivos. Conhecer melhor como as pessoas percebem as mudangas,
como interpretam os sinais e sintomas desta doenga antes mesmo de
terem o diagnodstico, podera ajudar os profissionais da salde a
desenvolverem estratégias de orientacdo para a deteccdo mais precoce
da doenca renal, e de oferecerem uma assisténcia em salde mais
convergente ao vivenciado pelas pessoas. A partir do exposto,
desenvolvemos um estudo que teve como objetivo conhecer as
narrativas das pessoas com DRC sobre o inicio da doenga, desde suas
primeiras manifestacGes até o inicio dos tratamentos.

METODO

Neste estudo, utilizamos a pesquisa qualitativa com abordagem
narrativa, por compreender que através deste método de pesquisa
conseguimos nos aproximar da experiéncia das pessoas para
compreender como interpretam as manifestagbes e como buscam o
diagndstico e os cuidados em salde (DENZIN; LINCOLN, 2006).

PARTICIPANTES

A selecdo de participantes do estudo foi intencional, atendendo
aos seguintes critérios: ser adulto com mais de 18 anos de idade; ter a
DRC diagnosticada ha mais de um ano; ter condicdes cognitivas para
realizar a entrevista, avaliada de forma subjetiva pelo entrevistador; e
estar vinculado a um servigo de atencdo especializada em doencas
renais. Os participantes foram recrutados com a colaboracdo da equipe
de salde de um hospital estadual localizado em uma grande area urbana,
que é referéncia de atendimento de pessoas com DRC.

A amostra final foi composta por 19 pessoas com DRC que
eram acompanhadas neste hospital de referéncia do estudo. O nimero de
participantes foi definido pelo tempo possivel para acompanhar os
participantes, ou seja, por 18 meses. Assim, foram convidadas a
participar do estudo as pessoas que haviam realizado o transplante renal
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nos ultimos trés meses, ou seja, aquelas que haviam realizado o
transplante entre os meses de maio a dezembro de 2014.

No total de participantes, oito deles eram homens e 11 mulheres
gue realizaram o transplante de rim. A idade variou de 18 a 73 anos. A
maioria dos participantes era casada. Quatro participantes trabalhavam
em tempo integral, uma trabalhava em tempo parcial, nove estavam de
licenca do trabalho e cinco eram aposentados.

LOCAL DO ESTUDO

O local do estudo foi um servico de pos-transplante de rim,
localizado em um hospital publico de médio porte na regido da Grande
Floriandpolis. A abrangéncia desse servico de pds-transplante é de
diversas cidades da regido, tais como: Floriandpolis, Sdo José, Biguagu,
Antbnio Carlos, Angelina, Rancho Queimado, Anitapolis, Sé&o
Bonifacio, Palhoca, Aguas Mornas, Santo Amaro da Imperatriz,
Governador Celso Ramos e Séo Pedro de Alcantara.

COLETA DE DADOS

Foram feitos contatos iniciais no servico especializado e
diversas conversas informais, buscando uma primeira aproximagao com
as pessoas. Passamos cerca de oito meses no local, observando o que
conversavam entre elas, quais as expectativas que tinham do
atendimento, como se sentiam. Ap0s esse periodo inicial, passamos a
agendar as entrevistas individuais, acordando com as pessoas a data e 0
local da conveniéncia: 11 entrevistas foram efetuadas no domicilio e
oito no servico especializado. As entrevistas tiveram duracdo entre 90 e
300 minutos com cada participante e foram realizadas em local
privativo. Com alguns participantes foram feitas mais de uma entrevista
para complementacdo ou esclarecimento a respeito do que haviam
falado na entrevista anterior.

As entrevistas foram gravadas digitalmente e, posteriormente,
transcritas na integra. As transcricdes das entrevistas foram realizadas
por um assistente treinado, com a revisdo do pesquisador. As entrevistas
foram abertas com a seguinte questdo: conte-me sobre a descoberta da
sua doenca renal. Apds esta pergunta, outras foram incluidas de modo a
explorar alguns aspectos.
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ANALISE DE DADOS

A andlise de dados foi utilizada a proposta de Gomes e
Mendonca (2002). A analise, segundo esses autores, é realizada em trés
etapas: a primeira busca compreender o contexto da descoberta da DRC
e os tratamentos realizados inicialmente; a segunda procura desvendar
0s aspectos estruturais da narrativa, ou seja, os significados atribuidos,
0s cenarios e 0s personagens envolvidos com o transplante, além de
destacar eventos relevantes e o desfecho da historia contada. A terceira
etapa é da elaboragdo da sintese interpretativa. Durante todo o processo
de investigacdo, fizemos deliberados esforcos para que houvesse
fidelidade em nossas interpretagdes com o que as pessoas participantes
do estudo disseram nas entrevistas. Durante todo o processo de
investigacgéo, fizemos deliberados esforcos para que houvesse fidelidade
em nossas interpretacfes com o que as pessoas participantes do estudo
disseram nas entrevistas.

ASPECTOS ETICOS

O estudo respeitou os preceitos éticos da pesquisa que envolve
seres humanos definidos na Resolugdo 466/12, do Conselho Nacional de
Saude, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina sob o numero
711.982. Foi preservado o anonimato dos participantes utilizando nomes
ficticios. Todos os participantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido.

RESULTADOS

Os achados do presente estudo descrevem 0 percurso que as
pessoas com DRC fizeram desde a descoberta da doenca até o inicio do
tratamento. Trata-se de um percurso no qual as pessoas vivenciam as
nuances de uma doenga cronica em sua progressdo, sendo inseridas em
um tratamento substitutivo. Este percurso foi organizado em trés
categorias: 0s sinais do corpo; o percurso na busca do diagnostico; a
decisdo pelo tratamento. Tais categorias expressam as narrativas, no
sentido de evidenciar um comeco (os sinais do corpo), um meio (a busca
por um diagnostico) e um fim (o estabelecimento do diagnéstico com o
tratamento a ser iniciado).
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Sinais do corpo

A doenca renal surgiu de forma inesperada através de sinais do
corpo. Os principais sinais referidos foram: cefaleia, cansaco, perda do
apetite, vomitos, tonturas, febre, cdimbras. Esses sinais foram relatados
como algo simples, ndo relacionados, inicialmente, ao surgimento de
uma doenca renal.

As caimbras comegaram a aumentar tanto, que eu
ja acordava os meus pais em casa, gritando de dor,
que eu ndo conseguia controlar. Quando é uma
perna sO, vocé ainda consegue controlar, quando
foram as duas, eu ja ndo tinha controle da dor.
Talvez a atividade fisica camuflasse os sinais ou a
minha rotina muito acelerada, eu ndo via 0s sutis
sinais que a doenga me deu. Que com certeza,
depois de tanta banana, eu tinha agravado tanto o
diagndstico, que eu ndo tinha para onde correr.
Maristela

Estava com trés meses de firma mais ou menos,
atendendo uma cliente, e eu com uma dor de
cabeca terrivel! Muito forte! E aquela dor de
cabe¢a foi me incomodando, me incomodando,
aonde eu comecei achar que iria vomitar! Acabei
de atender a cliente com bastante sacrificio,
passou um colega, grudei nele, passei a cesta e a
cliente pra ele, que ela ja estava no caixa, e corri
para 0 banheiro, la atrds. Vomitei, vomitei,
vomitei bastante! A minha gerente bateu na porta,
perguntou: "O, Andreia, estds bem?". Eu disse:
“Ah, eu estou com muita dor de cabega! Estou até
com vontade de vomitar”, ela disse: “Estou até
vomitando!”. Ai ela pegou e disse: "Tens
remédio?", eu disse: “Ndo, mas se tu deixar, eu
vou a farmacia rapidinho e compro!” Ai ela disse:
"Nao! Pode ir!". Ai eu fui 14, tomei remédio pra
dor de cabega, paracetamol. Nisso o Rémulo, que
é amigo da familia, pegou e disse: "0, Andreia,
me deixa medir a tua pressdo?" Eu disse:
“Mede...”. Chegou 1a, estava dezenove por
dezessete! Ai ele pegou e disse: "Tens pressdo
alta?" ai eu disse: “Nao! Minha pressdo toda vida
foi normal, toda vida foi doze por oito!”. Ai ele
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disse: "O, é bom tu dar uma olhadinha!".
Margareth

Eu senti, assim, muito cansaco, parecia que eu
estava muito cansada no final do dia [...]. Chegava
final do dia, estava doendo demais a minhas
pernas e 0s pés, principalmente a canela assim, a
parte de debaixo, do joelho para baixo. Ai eu fui
ao médico, um clinico geral. Mas como eu andava
muito de salto, eu achava que era do salto.
Entende? E ai... No fim, o médico me pediu
exames [...] Amélia

Ap6s algum tempo, percebiam a existéncia da progressao destes
sinais do corpo, e 0 aparecimento de outros sinais considerados mais
preocupantes. Com a percepc¢do do agravamento, suspeitaram que algo
mais grave estivesse acontecendo. Tais sinais eram: edema, dor, palidez,
sangue na urina, gosto/cheiro desagradavel na boca, sede, falta de ar.
Apdbs esses sinais considerados de maior gravidade aparecerem, as
pessoas iniciaram a procura por atendimento médico. Com isso, foi
descoberta a doenca renal, por meio de um dos exames realizados: o0
exame de creatinina solicitado pelo médico. O exame de creatinina
aumentado foi considerado o0 marcador que evidenciou o0
comprometimento da funcéo renal.

No ano de 2012, comegou a vir 0s sintomas, perna
inchar, rosto inchar, desinchar, a pressdo comegou
alterar. Ai... D& muita sede, cansago! Muito
rapido, continuo, um atras do outro! Ai comecou a
inchar a perna novamente, ai eu disse: "Opa, tem
alguma coisa estranha comigo". Ai fui, procurei
um médico [...] Luiz

Ali, em agosto, eu estava em casa, me senti bem
ruim! Eu andava j4 com gosto de podre na boca,
sabe? Bem ruim! Acabei passando mal e fui para
0 hospital. . Chegou 14, o doutor Silvio, s6 no
conversar comigo, ele ja viu que eu estava sem
rim. Meu rim ja tinha chegado a onze e trinta e
oito, minha creatinina. Entdo ai ele ja viu que ja
estava sem rim. Margareth
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Os sinais do corpo foram o que alertou para a descoberta da
doenca renal para a maioria destas pessoas. Porém, para algumas, foi a
realizacdo de exames de rotina, nos quais se detectaram alteracbes que
indicaram a existéncia da doenca renal em estagio inicial. Tal situacdo
permitiu que essas pessoas permanecessem em tratamento conservador
por mais tempo. Independente da forma como foi feito o diagndstico, as
pessoas perceberam que seu estabelecimento s6 foi possivel pela
realizacdo de exames laboratoriais.

A compreensdo da propria doenca veio acompanhada da
tentativa de explicacdo do que a provocou. Buscar uma explicacdo para
a doenca renal fazia parte do processo de definicdo do que ela era.
Dentre as causas que as pessoas apontaram como responsaveis pela
DRC, incluiam-se: atos de violéncia sofridos anteriormente; trabalho em
excesso; infelicidade no trabalho; problemas familiares; e atividade
fisica em excesso. A maioria dessas causas estava relacionada ao
cotidiano das pessoas. A atividade laboral foi destacada pelas pessoas
transplantadas como algo que influenciava sua vida. Desta forma, nao
tinham tempo para realizar os cuidados necessarios com sua salde, o
que foi atribuido como uma das razdes que acabou agravando seu
problema de saide. Outras causas foram citadas e estavam mais ligadas
a alteragdes do préprio corpo, como: infecgdes urinérias de repeticéo,
uso de anabolizantes e aumento da pressdo arterial. Mencionaram
também a historia familiar como causa genética para a DRC.

Eu descobri quando, na verdade, é assim, minha
pressdo era alta. E eu ndo cuidei muito,
entendesse? Meio que eu relaxei. Tomava
remédio de segunda a sexta, sdébado e domingo ja
ndo tomava, gostava de tomar uma cervejinha. E
eu fui fazendo isso, a gente acha que com a gente
nunca acontece, né? Quando eu descobri, j& foi
tarde. Foi a pressdo alta, que me estragaram 0s
dois rins. Carlos

Na verdade, assim, oh, eu nunca soube que eu
tinha problema algum. Aos quatorze anos de
idade, mais ou menos, 0 meu pai, em um ato de
violéncia, ele quebrou uma ripa de madeira nas
minhas costas, em cima do meu rim direito. Na
hora eu me urinei e tudo, mas ndo levei a frente,
ndo fiz exame, ndo fiz nada. E nunca soube. E
toda, desde essa época eu tive sempre, tive muita
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dificuldade para urinar, eu bebia muito liquido e
urinava muito pouco! Mas nunca me acusou nada,
nunca fui atras descobrir. Margareth

E que eu tenho um histérico familiar. A minha
familia toda, alids, ndo a minha familia toda, mas
a maioria, eles sofrem de rim policistico. Que é
um cisto que cria no rim e ai, dessa forma, varios
dos irmaos, eles ja morreram. Alias, agora eu sO
tenho um, s6 tenho uma irmd, de irméo, o resto
morreu tudo, e a maioria morreu proveniente de
rim policistico. Naquela época, ndo tinha
hemodialise e ai, dai eles morreram. Algumas
irmas minhas chegaram a fazer hemodidlise. E eu
entdo, eu vim preparado porque sabia que eu
também tinha problema [...] Alfredo

A busca por uma causa era importante para a compreensao de
sua doenca. Aqueles que j& vivenciavam a expectativa da doenca
(histéria familiar) compreendiam de maneira mais clara e tinham maior
aceitacdo. Contudo, as outras pessoas que buscavam explicac@es sobre a
causa de sua condicdo, muitas vezes, se sentiam responsaveis pela
doenca ou buscavam um responsével.

O percurso na descoberta da doenga renal

O percurso na descoberta da DRC nem sempre foi linear e nédo
foi igual para todos. O tempo desse percurso, desde o estabelecimento
do diagnostico até o transplante de rim foi 0 que determinou a trajetéria
da doenca, no sentido de possibilitar tratamentos menos agressivos para
aqueles diagnosticados mais precocemente ou de ja iniciar com
tratamentos substitutivos, quando esse diagndstico foi demorado.

Muitas voltas, avangos e retrocessos ocorreram na busca por um
diagndstico de sua condicdo de saude. Consideraram que tiveram sorte
qguando encontraram profissionais que solicitavam o0s exames certos,
neste caso, da creatinina. O itinerario envolveu a busca por atendimentos
em diferentes locais de atengdo a salde, incluindo o atendimento na
atencdo basica, em policlinicas, farmécias, consultérios médicos,
servigos de urgéncia e emergéncia e internacdo hospitalar. Iniciaram a
busca por locais mais proximos de suas casas: farmacias e centro de
salde. Quando ndo encontraram solucdo para seu problema nesses
locais, foram encaminhados ou buscaram outros servigos, mais
especializados, como policlinicas ou consultas com especialistas em
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servicos privados. A consulta médica com especialista foi relatada como
demorada e, muitas vezes, a demora nesta consulta favoreceu o
agravamento da doenca. Tal agravamento levou a procura de
atendimento em servigos de urgéncia e emergéncia.

Eu me levantei, que eu estava trabalhando, né? Eu
me senti mal quando eu levantei, ai trabalhar ndo
deu! Comegou dar falta de ar, falta de ar, falta de
ar, ndo podia se sentar, nem em pé! Ai dali eu ja
vim para o hospital, ja fiquei internada! Fiquei um
més e 20 dias aqui internada! Ai depois comecei
fazer hemodialise [...] Margarida

Ai chegou um dia me inchou os pés! Amanheci
com os pés inchados! Ai trabalhei normal, & noite
fui ao médico. Fui ao Regional. Ai cheguei I3,
expliquei para o médico e tal a situagdo, né? Ja
ndo deixaram voltar mais! J& me internaram. E foi
ali que eu descobri! Ja estava com o rim, final de
carreira ja. Af instalaram um cateter e tal, comecei
a fazer hemodiélise. Carlos

Ai eu fui pra UPA em Biguacu, fiquei 14 24 horas
na UPA 14 (...). Ai fizeram exame de creatina,
minha pressdo chegou a 26x16, néo tive infarto
fulminante, que eu praticava esporte! Foi a
salvacdo! Dai, a minha creatina chegou a 22 na
UPA, a minha ureia disparou, o meu fésforo foi
tudo 14 em cima! Alterou todos os meus exames!
Ai esse médico, que era muito amigo do doutor
Rodrigo aqui no hospital, os dois se formaram
junto. Ele pegou e ligou para o doutor Rodrigo,
particular pra casa do doutor Rodrigo (...) doutor
Rodrigo, encaminha ele para o hospital que eu
vou t& aqui. Ai num, isso foi no dia 14, no dia 15
eu cheguei ao hospital aqui, que eu fiquei 14 horas
na UPA 14, dia 15 eu cheguei aqui. Cheguei aqui
no hospital direto na Emergéncia com uma carta
de recomendacdo desse médico, ai jA me
internaram, fizeram os exames da creatina e ureia,
deu a mesma coisa que deu la em Biguacu, s6 que
ela deu uma decaida um pouco, foi pra 18 ou 19.
Ai nisso veio um médico falar comigo que, pelos
exames, eu j4 tinha perdido meu rim [...] Luiz
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O percurso longo até o diagndstico da doenca renal cronica foi
relatado como algo que prejudicava o tratamento inicial da doenga. As
pessoas referiram que os atendimentos realizados nas unidades basicas
de salde e consultérios de médicos prorrogavam o diagnostico da
doenca renal. As vérias procuras por hospitais e profissionais médicos e
0 proprio sentimento de ndo aceitacdo da gravidade da doenca
corroboraram para a demora na descoberta da DRC.

Ah... Eu sentia, assim, minhas pernas inchadas.
Eu sentia, eu ndo conseguia sentir cheiro de
comida que me enjoava. Enjoava muito! E dai,
com os passar dos dias, assim, eu comecei a, ndo
sei se eu posso falar, vomitar! Ta!l Comecei a
vomitar muito assim e me deu febre, comecou me
dar febre. E dai eu fui ao postinho, eu sempre, eu
fazia acompanhamento da diabete no postinho de
salde! Inclusive o médico tinha feito um
encaminhamento para o HU, pra ser tratado la
porque ele diz que estava vendo que meu rim
estava com problema jal S6 que dai tem que
esperar, € mandado pelo postinho, fui esperando e
nunca me chamaram e dai quando eu passei mal
em casa! Dai, fui a emergéncia. Maira

No fim o médico me pediu exames de sangue, e
pediu creatinina e uréia, que até entdo nunca
ninguém tinha me pedido antes! Ai apareceu alto,
e ele j& me encaminhou para um nefrologista... Af,
inicio de 2013, consultei com a Dra. Carla e
comecei a tomar mais os medicamentos mais
especificos e tal. Fiquei s6 com ela dai me
tratando de médica, ai com nutricionista, com
psicologo. Fiquei me tratando durante dois anos.
Amadlia

E, devia ter uns 23 anos por ai. Fiz um ultrassom
simples, estavam la os pequenos cistos e o que ela
falou foi o seguinte "Olha, pode desenvolver
rapido, pode ndo desenvolver-se, pode ficar até o
final da vida com isso ai sem desenvolver" e eu
fui acompanhando. H& uns 20 anos atras mais ou
menos, 94 por ai. E desde 94. 93 por ai. Uns 20
anos! Eram uma vez por ano, uns exames basicos
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de sangue, meio que um check-up ja e ultrassom.
Era isso ai que eu fazia. Rui

Um dos elementos que fez com que esses itinerarios fossem
mais longos foi o atendimento dos profissionais de salde, que ndo
aventaram o comprometimento renal como uma possibilidade de estar
provocando as manifestacdes apresentadas pelas pessoas. Indicaram que
nem sempre foi realizada uma histéria clinica detalhada e solicitados os
exames que investigassem a funcdo renal, o que poderia, segundo elas,
antecipar o diagnostico inicial da doenca renal.

A deciséo pelo tratamento

A decisdo do tipo de tratamento a ser realizado foi tomada pelo
médico, e aceita pelas pessoas, sem questionamento. Para aqueles em
qgue o rim ainda tinha alguma funcdo, a modalidade de tratamento
conservador foi a opgdo. Tal tratamento conservador foi compreendido
como provisorio, o qual necessitava de acompanhamentos periddicos,
reconhecendo que sua condicdo era progressiva. Por isso, manifestaram
0 sentimento de impoténcia vivenciado no tratamento conservador, pois,
apesar de realizarem todos os cuidados necessarios, isso ndo modificou
a trajetéria da doenca. Neste periodo de tratamento conservador,
algumas vezes, foi antecipada a confeccdo da fistula arteriovenosa,
evidenciando a provisoriedade da condi¢do e antecipando o inicio do
tratamento substitutivo.

E dai eu descobri que eu tinha também a doenga
renal ha 26 anos! Entdo, de |4 pra ca estava
monitorando meu rim! E chegou um momento
que deu, agora chega! Vamos fazer hemodidlise.
Mas eu me preparei um ano antes com a fistula e
tudo, pra fazer hemodiélise [...] Quando o médico
disse: Oh, tua creatinina estd em cinco, vamos
fazer a fistula”. Fiz! Mesmo cuidando, um ano
depois eu vim pra ca pra fazer a hemodidlise!
Estava em seis a creatinina! Porque eu ndo deixei
ficar muito alta. Eu ja fui, acho que por isso que,
assim ndo passava mal na hemodialise, eu ia bem,
chegava em casa, vida normal. Eliane

A Dra. Téania comegou a desenvolver um trabalho,
uma pesquisa com a familia, com os Sta... E,
mesmo antes de eu saber que eu tinha a doenca,
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uns parentes meus me indicaram: "0, vocé vai &
para fazer alguns exames porque a gente
descobriu que a familia tem esse problema”. E foi
ai que eu descobri a doenca, isso eu devia ter
menos de 25 anos. E, devia ter uns 23 anos, por ai.
Fiz um ultrassom simples, estavam la os pequenos
cistos e o que ela falou foi o seguinte: "Olha, pode
desenvolver rapido, pode ndo desenvolver-se,
pode ficar até o final da vida com isso ai sem
desenvolver"”, e eu fui acompanhando. E os cistos
continuaram desenvolvendo. A partir de 2006,
teve algumas alteracbes de exame. Comegou a
mudar, aumentar a creatinina. Ai fiz um
acompanhamento mais de perto. Ja tem casos de
transplantados na familia, ja tive outros casos.
Entdo eu j& estava mais ou menos ciente do que
iria acontecer. Ai, até 2011 assim, ndo, ndo teve
grandes alteragdes, ai comecaram a ter as
alteragcbes assim. Anemia, cansago, fragueza,
essas coisas assim. Rui

As pessoas com DRC por problemas hereditarios conseguiam
visualizar de forma mais clara a progressao da doenga, entendendo que,
por mais cuidados que tivessem, nunca conseguiriam controlar esta
evolugdo. Possuiam o conhecimento sobre a DRC, por vivenciarem a
doenca e suas manifestagcdes em outras pessoas da familia.

Quando entraram no tratamento substitutivo, a hemodialise foi
referida como a primeira op¢do de tratamento. Para a maioria deles, o
acesso utilizado para fazer a hemodialise foi cateter duplo lamen, que
foi inserido no hospital, favorecendo o inicio imediato do tratamento.
Este cateter permaneceu por um periodo médio de trés a quatro meses.
Logo ap6s o inicio da hemodidlise, ja foram encaminhados para a
confeccgdo da fistula arteriovenosa. A hemodidlise foi mencionada como
um tratamento complexo, restritivo e dolorido, uma vez que era
necessario ir a sessdo trés vezes na semana e permanecer por quatro
horas em uma méquina hemodialisadora.

Assim... A gente, no comego, a gente vai com
medo, né? Primeiro dia e coisa. Mas foi bem
tranquilo, assim. S6 é complicado, assim, a
questdo de peso. S6 um dia eu entrei pesado, nos
outros dias eu sempre entrava no peso, s6 um dia
que eu tinha abusado final de semana e coisa. SO é
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ruim assim porque, chega 14, extravasou umas
duas vezes a veia, 0 brago fica roxo, fica dolorido.
E complicado. Ai vocé faz, é dolorido. Vocé
chega, a gente é acostumado a trabalhar e tu fica
la uma tarde toda sem fazer nada. E aquela hora
ndo passa e ndo pode mexer com o brago, as
agulha ali é bem chato fazer. E dolorido a hora
que bota a agulha, a hora que tira. Marcelo

Relataram que a mudanca do tratamento de hemodialise para
didlise peritoneal foi somente devido a dificuldade de acesso venoso,
ndo sendo a opcdo de tratamento indicada, prioritariamente, pelos
médicos. Aqueles que realizaram a dialise peritoneal enfatizaram que no
comego ndo a queriam realizar por medo e inseguranca. Sabiam que, na
hemodidlise, a responsabilidade do tratamento estava na maquina e nos
profissionais da salde que a manuseavam. J& na didlise peritoneal, o
tratamento era de sua responsabilidade e existia um alto risco de
desenvolverem infeccdo. No entanto, perceberam a didlise peritoneal
como algo positivo, trazendo uma melhora significativa em suas vidas,
pois puderam ter mais autonomia, visto que esse tratamento poderia ser
realizado em qualquer lugar, permitindo a eles viajarem, passearem e
irem a praia.

A dialise peritoneal foi a melhor coisa que eu fiz
na minha vida, querida! Porque assim, oh, néo
queria de jeito nenhum ta! Ah! Deus que me
perdoe! Por qué? Porque é muito mais fécil tu
botar responsabilidade nas costas dos outros do
que na tua! Fazia diélise, o que acontecia? Fazia
hemodiélise 14, era as meninas que abriam, que
limpavam, se eu passasse mal, elas estavam la
para me socorrer, entdo era aquela coisa assim, se
eu tivesse morrendo, tinha alguém para me ajudar!
No momento que passasse para casa, eu ia ter que
cuidar de mim! Entdo qualquer erro, eu me
prejudicaria! Por mais que a minha casa seja
limpa, seja organizada, mas uma mdo suja ou
alguma coisa, ja poderia ter risco de infeccao.
Entdo eu ndo queria de jeito nenhum! Mas eu nédo
tinha outra op¢do! O fato de eu ndo ter veia nao
me dava direito a fistula. O cateter no pescogo é a
ultima opcdo definitiva, o governo nao da! Entdo
s0 da quando tu ndo tens outra opgdo. Entdo a
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outra opcdo eu tinha era a peritoneal, eu era
obrigada a testar primeiro, para depois passar para
um cateter definitivo. Olha... Uma semana de
peritoneal, nunca mais eu queria, ndo queria mais
largar. Entdo cuidava super bem, fazia ja sentada
no sof, me conectava 14 no quarto, que era
momentos de perigo, era aquele de se conectar.
Depois ja vinha para o sofg, fazia aqui. la viajar,
viajei, ai passei dez dias em Porto Alegre, levei a
minha bolsa, tudo. Fazia na casa da minha mée, ia
para praia. Coisas que eu ndo fazia eu aproveitei
muito esse verdo! Entdo fui para praia, fui para
parque aquatico! Desci tobogd! Fiz tudo o que eu
gostava de fazer! Sabe? Entdo, a peritoneal ela
ndo me atrapalhou em nada, pelo contréario! Os
meu mal-estar, as minhas tontura, a fraqueza,
sabe? Tudo isso foi melhorando bastante. Entdo a
peritoneal é, para mim, foi excelente! Margareth

A lista de transplante de rim foi aventada pelo médico como
uma possibilidade de mudanga de tratamento. Para que as pessoas
fossem inseridas na lista, era necessaria a realizacdo de varios exames e
consultas, até que todos os itens do cadastramento estivessem
completos. Ap6s serem inseridos na lista de transplante de rim,
realizavam acompanhamentos com o médico pré-transplante e
assumiam o compromisso de se manterem em condi¢cdes para o
transplante.

Permanecer nesta lista foi considerado por eles como momentos
de esperanca, angustia, aflicdo. Isso envolvia também ter maior cuidado
com sua saude, mantendo o peso mais estavel, controlando bem a
ingesta hidrica e alimentar, assim como evitar adquirir qualquer tipo de
infeccdo (gripe e infeccdo urinaria). O transplante de rim foi relatado
como a op¢ao “sonhada” de tratamento para a DRC.

A entrada na lista de transplante é uma bateria
enorme de exames laboratoriais! De sangue,
varios no HEMOSC. Ai avaliagdo psicoldgica.
Avaliagdo cardioldgica, avaliacdo de dentista, e 0s
exames do HEMOSC, exames de sangue.
Compatibilidade, bom, eu ndo me lembro do
nome. S&80 exames para ver a compatibilidade,
demoram. Bom, foi isso ai. Mais uma tomografia
também. A, depois que esses exames estavam ok,
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mais 0 acompanhamento e tudo mais, sé que ja
estava encaminhando pra isso, entdo ndo teve,
assim, 0, chegou: "Cé ta apto agora? Podemos
colocar seu nome?", ndo, ja foi, j& aconteceu. Ja
vinha sendo preparado, ndo foi nada urgente
assim. Rui

Apesar de ndo participarem da decisdo do tratamento que foi
realizado, sentiam as consequéncias dessa decisdo, que foi tomada de
forma independente pelo médico. Porém, ndo reivindicaram ou
questionaram a decisdo naquele momento, aceitando-a de forma passiva.
Referem que, naquele momento, estavam tdo fragilizados fisica e
emocionalmente, além de ndo terem informagdes suficientes, que nédo
puderam questionar o tratamento indicado. Hoje, teriam subsidios para
participar ativamente da tomada de decisdo sobre o tratamento a ser
realizado, de maneira a atender suas necessidades.

DISCUSSAO

A descoberta da DRC é permeada por sinais e sintomas que
mostram a instabilidade do corpo promovida pela doenca. Os achados
do estudo revelam que tais sinais e sintomas ndo sdo percebidos como
um indicio de alerta, mas sim atribuidos ao cansaco e ao trabalho
excessivo. Esta experiéncia pessoal de que algo ndo estava bem com
seus corpos foi, portanto, o ponto inicial para a busca de um diagnéstico
e 0 inicio do tratamento. Nesse percurso, a figura do médico teve relevo
especial, sendo considerado um personagem importante na narrativa.

Contudo, na literatura encontramos diversos estudos que
destacam estes mesmos sinais e sintomas como: dor de cabeca, vomito,
tontura, ndusea, anorexia, fadiga, fraqueza, alteracbes do estado mental,
alteragdes da diurese, palidez, respiracdo urémica, indicando que as
referidas reacbes do corpo sdo vistas como um impedindo no
desenvolvimento de tarefas diarias (ROSO et al.,, 2013; BASTOS;
KIRSZTAJN, 2011; ARAUJO et al., 2015). Corroborando com nosso
estudo, o primeiro atendimento é realizado em farmacias e em locais
préximos ao seu domicilio, e somente quando os sinais e sintomas estdo
limitando suas atividades diarias é que vao buscar atendimento médico
especializado (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011; ARAUJO et al., 2015).

A progressdo da DRC é frequentemente assintomatica, e
somente quando atinge seu estagio avancado ou terminal, é que as
pessoas buscam os cuidados em salde, quando ja sdo evidentes as
manifestacdes mais graves (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011). Poucos sdo
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os estudos que focalizam os estagios mais precoces da doenca em
relacdo a vivéncia das pessoas e as modificagbes ocorridas em fungéo do
diagndstico da DRC (CONSTANTINI et al., 2008).

A deteccdo precoce da DRC pode ser observada através de um
progresso identificado em uma investigacdo laboratorial com base na
presenca de proteindria ou reducdo da taxa de filtracdo glomerular.
Essas investigacBes poderiam permitir uma intervencdo precoce para
reduzir os riscos de eventos cardiovasculares, insuficiéncia renal e
morte, que estdo associados com a doenca renal crénica. Em paises
desenvolvidos, a triagem para a doenca € mais eficiente quando dirigida
a grupos de alto risco, incluindo pessoas idosas e aquelas com outras
doencas concomitantes, tais como diabetes, hipertensdo ou doenga
cardiovascular, ou uma familia historia de doenca renal cronica, embora
0 papel do rastreio da DRC nos paises em desenvolvimento ainda néao
esteja claro (LEVEY; CORESH, 2012; JAMES; HEMMELGARN;
TONELLI, 2010).

O diagnéstico de uma doenga renal tem forte impacto bioldgico,
social e psiquico. A DRC é uma enfermidade que requer cuidados
rigorosos e continuos, e 0 sucesso no tratamento depende da proépria
pessoa. A DRC é uma condi¢do que necessita que as pessoas tenham
adesdo a seu tratamento, com suporte e orientagdes médicas e de
nutricionistas para o adiamento da necessidade de terapia renal
substitutiva (RUDNICKI, 2014). H& um reconhecimento de que o inicio
da DRC é um periodo complexo para elas, pois vivenciam um processo
de compreenséo do que esta Ihes acontecendo e, muitas vezes, precisam
rever seu cotidiano. Este periodo é reconhecido como turbulento, no
qual as pessoas comegam a perceber que entram numa nova fase de suas
vidas, que requer cuidados diarios e continuos (CONSTANTINI et al.,
2008).

Tais tratamentos geram custos elevados as pessoas e aos paises.
No Brasil, embora tenhamos um Sistema Unico de Salde gratuito e que
tem como uma de suas diretrizes a integralidade e a equidade da
assisténcia em salde, as pessoas referem dificuldades no acesso ao
atendimento na atencdo primaria, especialmente na deteccéo precoce de
uma doenca crbnica (ARAUJO et al., 2013 HERAS et al., 2012). O
diagndstico precoce e 0 encaminhamento imediato com a instituigdo de
medidas para diminuir ou interromper a progressdo da DRC estdo entre
as estratégias-chave para melhorar os desfechos (BASTOS;
KIRSZTAJN, 2011).
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A doenca renal, quando descoberta precocemente, possibilita a
realizacdo do tratamento conservador, em que se consegue acompanhar
e monitorar a progressdo da funcédo renal. Por outro lado, nos casos em
gue as pessoas descobrem a doenca ja em estagio avancado, € necessario
0 inicio imediato em um tratamento substitutivo, o que ndo lhes
possibilita poderem fazer opgdes (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011). Nos
paises desenvolvidos, é mais comum as pessoas descobrirem a doenca
renal mais precocemente, quando ainda é possivel realizar o tratamento
conservador por um periodo mais longo (JHA et al., 2013; ECKARDT
etal., 2013).

Considerando a complexidade da DRC e o quanto ela impacta
na vida das pessoas e nos sistemas de salde, é importante adotar
medidas preventivas, como, por exemplo, 0 monitoramento dos fatores
de risco como fumo, ingestdo elevada de sodio, ou hiperlipidemia. Nos
Gltimos anos, a DRC passou a ser considerada uma epidemia e, a partir
dai, foram iniciadas estratégias que visavam conter o seu avanco. Uma
dessas estratégias foi a divulgacdo da doenca e de capacitagdes aos
profissionais da salde para a realizagdo do diagndstico precoce, a fim de
retardar sua progressao para doenca renal terminal e,também, preparar
as pessoas para 0s tratamentos mais complexos como 0s programa de
didlise e transplante (HERAS et al., 2012). Entretanto, tais estratégias
ainda tém se mostrado pouco efetivas, visto que a DRC permanece com
uma deteccdo tardia (PERALTA et al., 2011).

Com o avancar da doenga, comegam os tratamentos, que
incluem: hemodialise, dialise peritoneal e o transplante de rim. Os
tratamentos sdo considerados restritivos e as pessoas precisam se
adaptar as limitagdes que esses tratamentos impdem (RAMOS et al.,
2008). A doenga renal, especialmente em seus estagios mais avangados,
tem impacto nos ambitos social e econdmico e no sistema de saude,
tanto em paises desenvolvidos como naqueles em desenvolvimento
(JHA et al., 2013), além de importante causa de mudanca na vida das
pessoas com DRC e suas familias (LOCATELLY; LEVIN, 2012).

Subscreve-se que a presenca da DRC na vida de uma pessoa
leva a limitagBes que podem interferir na autonomia e na independéncia,
sobretudo quando necessitar de um tratamento de substitui¢do da funcéo
renal, como a hemodidlise. Esse, apesar de ser necessario, consiste na
vivéncia de uma realidade dificil, posto que repercutem em restri¢fes
imprescindiveis para a sobrevida da pessoa (OLIVEIRA et al., 2015).

A hemodialise imp&e obstaculos que implicam na qualidade de
vida, a qual é prejudicada em todos os aspectos, principalmente no fisico
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e no emocional, além de, muitas vezes, prejudicar ou impedir a atividade
laboral das pessoas. O trabalho, para muitas pessoas, ndo é apenas uma
fonte de renda, mas faz parte de sua realizacdo pessoal e de socializagdo.
Nesse sentido, os profissionais da salde precisam estar atentos ao novo
momento que as pessoas estdo vivendo, ajudando-as a rever suas vidas e
como efetuar as mudancas necessarias (OLIVEIRA et al., 2015).

Destacamos que as narrativas desse estudo foram elaboradas no
momento em que as pessoas ja haviam realizado o transplante, trazendo
assim novas reelaboragfes e mostrar a experiéncia que se expressa a
partir do vivenciado. Pois, as narrativas sdo permeadas pela
temporalidade (HYDEN, 1997).

CONSIDERACOES FINAIS

As narrativas das pessoas com DRC mostram um percurso de
sofrimento, insegurangas e interferéncias na vida cotidiana das pessoas.
O sofrimento inicial é fisico, mas que com a progressdo vai se
infiltrando na vida das pessoas e promovendo mudancgas em diferentes
ambitos de suas vidas. O trabalho parece ser 0 que mais lhes afeta, pois
perdem a condicdo para se manterem ativos e com condi¢fes de terem
seus rendimentos. A demora no estabelecimento de um diagnostico,
embora tenham percorrido varios servicos de salde, mostra a falta de
preparo dos servi¢os para a deteccdo mais precoce da doenca renal,
especialmente naquelas que ja tinham fatores de risco para a doenca,
apesar de a DRC ser uma doenca em ascensdo no Brasil. A falta de
informacéo, juntamente com o diagndstico tardio da doenga, corrobora
para que o principal tratamento de escolha da DRC no Brasil seja a
hemodiélise. Sabemos que outras opcfes de tratamento poderiam ser
realizadas, mas para que isto aconteca, a doenca deve ser diagnosticada
precocemente e orientado sobre as possiveis formas de tratamento.

Os sinais do corpo foram um dos principais achados nesse
estudo, pois, as pessoas afirmam que o corpo evidencia quando algo de
errado esta acontecendo, mas, a grande maioria dessas pessoas nao
associaram estes sinais e sintomas a alguma doenca grave, e somente
através da progressao desses sinais e sintomas foram buscar atendimento
médico.

Percebemos que também a falta de informagdes acerca das
terapias substitutivas, pois as pessoas, por desconhecerem as opgdes de
tratamento, ndo participam das decisGes a respeito de seu tratamento,
deixando-as a cargo dos médicos. Todavia, elas deveriam poder
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participar de forma mais consciente das decisdes sobre os cuidados com
sua saude e qual a melhor forma de tratamento.

A atencdo a salde no Brasil se propde a ser longitudinal e
integral, incluindo o atendimento de pessoas em condi¢cdo cronica e a
prevencdo de complicacdes. Porém, constatamos insuficiéncia nas
estratégias de acompanhamento das pessoas com fatores de risco para a
DRC, com demora no estabelecimento do diagndstico de maneira mais
precoce e falta de acompanhamento sistematico de tais pessoas. Isto as
leva a um periodo longo de espera, 0 que é decisivo na evolucdo da
doenca, muitas vezes tardio para um tratamento mais conservador. Por
isso, na realidade brasileira, ainda focamos mais nos tratamentos para a
DRC do que na educacdo em salde para a prevencdo ou retardo no
estabelecimento desta doenca, contrapondo as politicas e acBes do
Ministério da Salde. Estratégias devem ser criadas para que as
informac0es referentes as DRCs sejam orientadas nas escolas, conforme
0 programa de salide na escola, como a capacitacdo dos profissionais de
salde da atencdo bésica, para que fagam um diagndstico mais precoce e
mantenham um acompanhamento das pessoas com fatores de risco
presentes.

A educacdo em salde poderia ser utilizada para preparar
pessoas com fatores de risco para doenca renal, como € o caso daquelas
com hipertensdo arterial e diabetes mellitus, de forma que o
aparecimento da doenca renal pudesse ser prorrogado ou que esta fosse
detectada mais precocemente. Contudo, para que isso aconteca,
precisamos também capacitar os profissionais de salde a fim de que
facam o diagnostico precoce e tenham um acompanhamento das pessoas
com fatores de risco presentes.
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6.5 MANUSCRITO 2 — NARRATIVAS DO VIVER COM UM
TRANSPLANTE DE RIM

Soraia Geraldo Rozza Lopes
Denise Maria Guerreiro da Silva Vieira

RESUMO

O estudo teve como objetivo compreender a trajetdria de pessoas que
realizaram o transplante de rim, focalizando as experiéncias vividas
neste tratamento. As narrativas foram coletadas com 31 pessoas que
realizaram o transplante, no total de 58 entrevistas, 19 pessoas foram
entrevistadas até os trés meses de transplante, 17 pessoas até um ano de
transplante e 12 pessoas com 18 meses de transplante. Foram entrevistas
também 12 pessoas que realizaram o transplante de rim com tempo
superior a dois anos de tratamento. A analise narrativa seguiu trés
passos: compreensdo do contexto relacionado ao transplante, aspectos
estruturais das narrativas e a sintese interpretativa. As experiéncias
foram organizadas em trés categorias: a primeira relaciona os momentos
de atencdo/tensdo vivenciados nos primeiros trés meses; a segunda
aborda 0 momento de acomodagdo vivenciada apds 0s seis meses de
transplante; e a terceira que narra 0 momento da retomada da vida
cotidiana e a conscientizagdo de uma vida de cuidados vivenciados
ap6s um ano do transplante de rim. As pessoas que realizaram o
transplante de rim vivenciaram, desde o choque inicial de estar
transplantada e conviver com restri¢des até a retomada da vida cotidiana
e a compreensdo da cronicidade da doenca. Estas diversas fases
repercutem na atengdo que as pessoas necessitam indicando que a
assisténcia de enfermagem pode direcionar o cuidado conforme o
momento vivenciado pela pessoa.

Palavras-chave: Doenga Renal Cronica. Transplante de Rim.
Acontecimentos que Mudam a Vida. Enfermagem

ABSTRACT

The study aimed to understand the trajectory of people who underwent
kidney transplantation, focusing on the lived experiences on this
treatment. The narratives were collected from 31 people who underwent
transplant, totaling 58 interviews, 19 people were interviewed up to
three months of transplantation, 17 people up to a year of transplant and
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12 people with 18 months of transplantation. Interviews were also
performed with 12 people who underwent transplantation with longer
than two years of treatment. The narrative analysis follows three steps:
understanding the context related to transplantation, structural aspects of
narrative and interpretive synthesis. Experiences were organized into
three categories: the first relates the moments of attention / tension
experienced in the first three months; the second addresses the time of
experienced accommodation after six months of transplantation; and the
third which tells the moment of resumption of everyday life and the
awareness of a life experienced care one year after the kidney
transplant. People who underwent kidney transplantation experienced
since the initial shock of being transplanted and live with restrictions
until the resumption of everyday life and comprehension of chronic
disease. These various stages repercussions in attention people need
indicating that nursing care can direct care as the moment experienced
by the person. These various stages have repercussions in the attention
that people need indicating that nursing care can direct care as the
moment experienced by the person.

Keywords: Chronic Kidney Disease. Kidney Transplantation. Life
Change Events. Nursing.

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo comprender la trayectoria de personas
gue se sometieron a trasplante de rifién, centrandose en las experiencias
de este tratamiento. Las narrativas fueron recogidos de 31 personas que
realizaron el trasplante, por un total de 58 entrevistas, 19 personas
fueron entrevistadas hasta tres meses del trasplante, 17 personas de hasta
un afio de trasplante y 12 personas con 18 meses del trasplante. También
se realizaron entrevistas con 12 personas que realizan trasplante de
rifidn con méas de dos afios de tratamiento. La analisis de narrativas se
pasd em tres pasos: la comprension del contexto relacionado con el
trasplante, los aspectos estructurales de la narrativa y la sintesis
interpretativa. Los experimentos se organizan en tres categorias: la
primera se refiere a los momentos de atencidn / tension experimentada
en los primeros tres meses; la segundo trata de la época de alojamiento
con la experiencia después de seis meses del trasplante; y la tercera, que
indica el tiempo de la reanudacion de la vida cotidiana y la conciencia
de una vida com cuidados un afio después del trasplante renal. Las
personas gque se sometieron a trasplante renal experimentaron desde el
shock inicial de ser trasplantado y viven con restricciones hasta la
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reanudacion de la vida cotidiana y la comprension de las enfermedades
cronicas. Estas diferentes etapas repercuten en la atencion la gente
necesita, lo que indica que los cuidados de enfermeria puede dirigir la
atencién de acuerdo com el momento experimentado por la persona.
Palabras clave: Enfermedad Renal Cronica. Trasplante de Rifién.
Acontecimientos que Cambian la Vida. Enfermeria.

INTRODUCAO

As enfermidades cronicas se definem como um processo de
longa duracdo, com muitas implica¢Ges na vida da pessoa doente e com
a constatacdo, inevitavel, de que ndo ha cura. Assim, é preciso conviver,
de modo mais curto ou longo, com a proximidade da morte
(ANGERAMI-CAMON, 2010). Algumas doencas cronicas trazem
maior sofrimento para a pessoa, como a doenca renal, considerada uma
condicdo incurdvel, de evolucdo progressiva, causando problemas
fisicos, psicoldgicos, sociais e econémicos (ZILLMER et al., 2013).

A Doenca Renal Cronica (DRC) é considerada uma das mais
complexas, devido sua progressdao que vai requerendo tratamentos
continuos e invasivos como a dialise peritoneal ou a hemodialise. Uma
expectativa de melhorar a qualidade de vida passa a ser o transplante
renal (CAMARGO et al., 2011).

O transplante de rim é considerado o tratamento mais adequado
e também considerada a terapia renal mais eficiente em termos da
relacdo custo-eficacia, com custos mais baixos do que os tratamentos
dialiticos, com diminuicdo da morbidade e mortalidade e com reducéo
dos custos para os servicos de salde e sociedade como um todo
(MERCADO-MARTINEZ et al., 2014; HALLER et al., 2011;). Além
disso, o transplante tem sido considerado a escolha preferencial, pois se
trata de um procedimento que permite a reintegracdo da pessoa no
convivio social, com retorno as praticas laborais, além de melhorar a
condicdo fisica e mental (ABDALA et al., 2012; SILVA, 2011).

O processo de transplante de rim traz incertezas para as pessoas,
exigindo um processo de acompanhamento e preparo. Para iniciar o
processo de transplante, o primeiro passo € a inscri¢do na lista de espera
e de preparo para o transplante, ha o processo de realizacdo do
procedimento cirlrgico e o pls-transplante, que envolve o
acompanhamento para promover a viabilidade e manutengdo do rim
transplantado (MERCADO-MARTINEZ et al., 2014; CARRILLO-
ALGARRA; MESA-MELGAREJO; MORENO-RUBIO, 2015).
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A complexidade do tratamento por transplante, na perspectiva
das pessoas que o vivenciam, ainda ndo é bem explorada na literatura,
havendo poucos estudos que tenham acompanhado os diferentes
momentos dessa experiéncia. Alguns estudos tém apresentado o
transplante como um procedimento que ajuda a melhorar a vida das
pessoas, envolto em riscos, medos, dependéncia de drogas e alto
impacto social e econdmico (MERCADO-MARTINEZ et al., 2014;
SANTOS et al., 2015), porém sem evidenciar as especificidades dos
primeiros tempos do transplante.

A partir dessas consideracfes, o0 objetivo deste estudo foi
compreender a trajetdria de pessoas que realizaram o transplante de rim,
focalizando as narrativas nos diferentes momentos, iniciando ja nos
primeiros meses ap0s esse tratamento.

METODO

O desenho metodolégico dessa pesquisa foi o estudo de
narrativas, compreendendo-a como uma forma de representar e recontar
a experiéncia e possibilitando uma articulagdo entre presente, passado e
futuro (REBELLO; GOMES, 2009; SILVA, TRENTINI, 2002). Foi
utilizada a entrevista em profundidade, em que as pessoas descreveram
suas historias relacionadas ao transplante de rim. As entrevistas foram
orientadas por uma questao inicial: conte-me sua histéria sobre a doenca
renal crbnica e o transplante renal. Apds essa pergunta, 0s temas que
foram sendo trazidos nas narrativas foram explorados de modo a
favorecer a compreensdo do que vivenciaram ap6s a realizacdo do
transplante.

As narrativas foram coletadas entre agosto de 2014 a dezembro
de 2015, por entrevistadora de faixa etaria proxima da maioria dos
entrevistados. Os participantes da pesquisa foram selecionados através
do servico de atendimento das pessoas transplantadas em um hospital de
referéncia, escolhidos dentre as pessoas que realizaram o transplante, no
periodo de maio a dezembro de 2014, totalizando 31 pessoas. Foram
realizadas 58 entrevistas, 19 pessoas foram entrevistadas até os trés
meses de transplante, destas mesmas pessoas, 17 pessoas até um ano de
transplante e 12 pessoas com 18 meses de transplante. Foram entrevistas
também outras 12 pessoas que realizaram o transplante de rim com
tempo superior a dois anos de tratamento. Para essas entrevistas também
foi apresentada a mesma questdo inicial, porém, explorando um pouco
mais 0 processo de cronicidade que vivenciam ap6s o transplante de
rim. O acervo foi de 58 narrativas, com 18 pessoas do sexo feminino e
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11 do sexo masculino. Todos os participantes foram identificados com
nomes ficticios, assinaram consentimento livre-esclarecido, tendo sido
resguardados sua confidencialidade e anonimato, obedecendo aos
aspectos éticos. O estudo foi aprovado pelo Comité de ética da
Universidade Federal de Santa Catarina sob o nimero 711.982.

Esta andlise visava a compreensdo das narrativas e seguiu as
trés etapas propostas por Gomes e Mendonga (2002). Na primeira etapa,
foram efetuadas novas leituras de cada uma das narrativas para
apreender o contexto do transplante renal. Na segunda etapa, que
consistiu no desvendar dos aspectos estruturais da narrativa, buscou-se
identificar os personagens das narrativas, onde suas historias ocorriam,
0s eventos que mudavam a trajetéria de suas experiéncias. A terceira
etapa foi de elaboracdo de uma sintese interpretativa, buscando criar um
didlogo entre os dados obtidos, o referencial tedrico das narrativas e a
literatura sobre a tematica com a intencdo de ampliar a visdo do que 0s
dados estavam mostrando. Além disso, elaboramos pequenas sinteses de
guem eram as pessoas que realizaram transplante e que foram
acompanhadas por 18 meses, de modo a dar visibilidade as pessoas e
ndo somente as suas narrativas, porém da perspectiva dos pesquisadores.

RESULTADOS

As narrativas obtidas em cada um dos momentos ap6s o
transplante evidenciou que ha diferentes enredos, ou seja, as pessoas
contam experiéncias distintas, dependendo do momento que estdo
vivendo. As narrativas se iniciam com a descricdo de um tempo onde
eles eram normais, doenga vem como uma ruptura que eles precisam
fazer um tratamento, neste momento a vida fica em suspensdo. O
transplante de rim é evidenciado nas narrativas como uma nova ruptura,
deslumbrando a retomada da vida que tinham antes da doenca.

O foco das narrativas é diferenciado pelo tempo do transplante,
ou seja, quando estdo nos trés primeiros meses, a narrativa é sobre
atencao/tensao; apds os seis meses de transplante o foco da narrativa é a
acomodagdo que passam a experimentar; e o0 terceiro tempo narra o
retorno a vida e uma nova vida de cuidados.

Ao final de suas narrativas, houve o reconhecimento que
estavam vivenciando uma experiéncia positiva que lhes proporcionava
melhor qualidade de vida, diferenciando-se das experiéncias com outros
tratamentos anteriores que lhes impunham muitas limitacbes e
sofrimentos.
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As pessoas entrevistadas eram pessoas com 18 a 73 anos de
idade, a maioria delas trabalhava e estudava no periodo da descoberta da
DRC. Os tratamentos vivenciados foram o tratamento conservador, que
foi vivenciado pela maior parte das pessoas, posteriormente a
hemodidlise que permaneceram em uma media de quatro meses a cinco
anos. O tempo de DRC variou de um ano a 26 anos.

Atencao/ tensdo

As narrativas sobre a aten¢do/tensdo € iniciada no comunicado
recebido sobre a possibilidade do transplante de rim, neste momento as
pessoas sdo avisadas que deverdo ir ao hospital com urgéncia para fazer
exames e que existe a possibilidade do transplante. A noticia sobre a
possibilidade do transplante é recebida com entusiasmos pelas pessoas,
mas quando chegam ao hospital referem sentirem-se com medo e o que
prevalece é o sentimento de incerteza sobre a realizagdo da cirurgia.

Nesse turbilhdo de emogBes ainda vivenciam um momento
delicado ao chegarem ao hospital e perceberem que outra pessoa
também esta aguardando a possibilidade do transplante do mesmo rim e
gue a decisdo por uma delas depende dos resultados dos exames para
avaliar a compatibilidade entre doador e receptor, o que demorou até 12
horas.

Quando é definido que serdo transplantadas, logo ja séao
encaminhadas para a sala de cirurgia e quando acordam, estdo na
unidade de terapia intensiva. Esse momento é de grande tensdo, pois
estdo conectados a varios equipamentos que desconheciam e ndo foram
preparados para tal situagdo. A partir desse momento até a alta
hospitalar recebem os cuidados criticos realizados pelos profissionais da
saude.

A partir da alta, sentem-se despreparados para dar continuidade
aos inimeros cuidados que precisam ser adotados, no sentido de manter
0 enxerto que incluem cuidados com a higiene, a alimentacdo, e 0 uso de
medicamentos imunossupressores.

Esses momentos de atengdo/tensdo das pessoas que realizaram o
transplante de doador vivo ou de doador falecido se diferenciavam. As
pessoas que estavam na espera do transplante de doador falecido
vivenciavam um momento de surpresa 0 que gerava tensdo e apreenséo
ao serem chamadas. Ndo se sentiam preparadas para enfrentar esse
momento, desconhecendo o que iria Ihes acontecer, apesar de terem sido
orientadas previamente pelos profissionais nas consultas pré-transplante.
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De modo diverso, as pessoas que realizaram o transplante de doador
vivo realizaram uma cirurgia programada e se sentiam mais preparadas
para o processo. No entanto, vivenciavam outra forma de tensdo, que era
com o doador que era seu familiar, ficando preocupadas com
complicagdes que poderiam acontecer ap0s a cirurgia.

Nesse momento poés-realizacdo do transplante, ainda no
hospital, a maior preocupacdo era com o funcionamento do novo rim.
Essa preocupacao, para algumas pessoas, se prorrogou por até trés dias,
enquanto para outros foi de apenas algumas horas.

Ap0s a alta hospitalar, ainda permanecia a necessidade de muita
atencdo com a realizacdo de muitos cuidados, tais como a utilizacdo de
mascara em tempo integral; a higiene repetida das maos e do ambiente;
e 0 uso de um banheiro privativo. Esses cuidados levavam-nos ao
isolamento social, pela necessidade de limitar o recebimento de visitas e
0 contato com a propria familia, permanecendo, a maior parte do dia,
separados em um local especifico da casa. Esses cuidados intensivos
promoviam a sensacdo de dependéncia de familiares para a realizacdo
das atividades cotidianas (limpeza da casa, comida, supermercado).

Quando eu vim do hospital que fiz o transplante
de rim, eu ndo fazia nada. Enquanto ainda estava
doendo também a cirurgia, também um pouco
depois. Eu mais ficava em casa, ndo saia. Eu tinha
um quarto que é s6 meu e foi feito um banheiro,
para meu uso ap6s o transplante. O quarto e o
banheiro estavam bem limpos sempre! Eu usava
méscara direto, até dentro do meu quarto sozinha
eu usava mascara. Até falei para as pessoas que
durante trés meses eu ndo podia ficar recebendo
visita. Até podia, mas eu preferi ndo. Para evitar,
ndo tem necessidade também. Mas assim, a méae
fazia as coisas para mim. Minha v até foi muito
protetora, ndo queria nem que eu ficasse me
mexendo, ndo deixava mexer em nada, nem no
fogdo, nem nada! N&o queria que fizesse nada!
Sandra

Os primeiros trés meses de transplante é muito
complicado, tem que ter muito cuidado! Momento
de muita ansiedade. E uma fase critica da rejeico,
para saber mesmo se vai dar tudo certo. Além
disso, tem a cirurgia, que ainda esta cicatrizando.
Entdo essa fase, eu ndo sei bem te explicar. Mas é
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esse cuidado com a cirurgia e essa expectativa
com o rim. Entdo os cuidados pessoais sdo muito
maiores! A questdo da alimentacdo! Nada cru,
nenhuma fruta, nenhuma verdura. Cuidado com o
corpo, com a prépria movimentagdo, por causa da
cirurgia. Empenho bem maior também. Muitas
idas a0 médico nessa fase. Essa fase ai. A questdo
social também, a gente estd muito preso assim.
Pouco contato com as pessoas. Nada de ambiente
fechado, nada de festas. Onde tem a circulagdo de
muitas pessoas, a mascara sempre! Amalia

O cuidado rigoroso com a alimentacdo, fazendo uma dieta
fracionada e com a proibigcdo de alimentos crus, devido a possibilidade
dos alimentos estarem contaminados, havia sido orientado pela
nutricionista do hospital. As muitas restricdes mostravam que ainda
estavam em risco, que era preciso muito controle para ter sucesso no
transplante.

Os medicamentos utilizados ap6s o transplante eram
considerados de extrema importancia para a manutencdo do rim e os
horarios diarios para serem ingeridos eram controlados. Isso podia
requerer deles uma vigilancia constante, como o uso de despertador.
Destacavam a importancia do uso de medicamentos em jejum como
algo que influenciava na rotina diaria, e era visto como um ritual e, que
neste periodo era seguido a risca, sem questionamentos, mesmo quando
havia efeitos colaterais.

Além do autocuidado realizado no domicilio, as pessoas tinham
uma rotina externa bastante intensiva com consultas e exames, que
exigia a necessidade de acompanhamento de familiares. As consultas
médicas semanais eram reveladas como de extrema importancia e
promoviam neles um sentimento de estarem sendo apoiados pela equipe
de saude. Os exames laboratoriais para avaliar a funcdo renal eram
realizados de forma regular, duas vezes na semana nas primeiras
semanas e compreendidos como necessarios para avaliar se o transplante
estava tendo sucesso. Havia sempre grande expectativa com esses
resultados.

Ainda, eu coloco sempre despertar o telefone para
tomar de manha. S6 que diminui bastante ja os
meus medicamentos, do dia que eu transplantei
para cd. Entdo eu estou tomando um, dois, trés,
quatro remédios diferentes. Ai s6 que, a
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quantidade é pequena! Ele diminuiu bastante. Ai
eu tomo, sete e meia eu tenho que tomar um
medicamento, 0 omeprazol, ai as 8 horas eu tomo
outros trés. Ai depois as 20 da noite eu tenho que
tomar medicamento de novo, ai s6 que sempre no
horario. S6 0 que pega um pouco é o horario,
porque o remédio nao. SO que agora ja acostumou,
entdo se eu vou sair, se eu vou a algum lugar eu ja
levo 0 medicamento comigo. Al, Unica coisa que é
meio enjoadinha assim, porque duas horas de
jejum. Entdo de manhd eu era acostumado a
levantar e j& tomar café para sair para trabalhar, e
agora ndo. Porque ai eu tenho que tomar o
medicamento em jejum, entdo um é as sete e 30 e
0 outro as 8 horas. Ai entdo no caso eu s6 vou
poder tomar café depois das oito e meia. E de
tarde até as 18 horas eu posso comer alguma
coisa, ai depois sO depois das 20 e30, que duas
horas antes do medicamento e meia hora depois
eu ndo posso comer nada. Marcelo

As narrativas também expressavam a tensdo constante de
perder o rim, pelo qual, muitos, haviam aguardado por um longo
periodo. Compreendiam que a permanéncia deste rim estava diretamente
ligada ao seu autocuidado, por isso, mantinham a preocupa¢do com uma
possivel rejeicdo. O sentimento de inseguranca também estava presente,
pois ap0Os a alta hospitalar passavam a serem responsaveis por seus
cuidados. Ficavam também ansiosos pela passagem desse periodo que
consideravam critico, de modo a diminuir a possibilidade de rejei¢do do
rim. Era, portanto, um periodo de espera da evolu¢do da cirurgia
(cicatrizacdo) e da acomodacdo e funcionalidade do rim transplantado.

Depois do transplante de rim, muda tudo, entdo
assim, muda porque tem que cuidar muito, entdo
vocé tem medo de tudo. Eu tinha medo de tudo.
Além do cuidado que tem que ter, era 0 medo de
tudo. Tinha medo de tudo, fazer qualquer coisa
errada, até fazer xixi errado eu tinha medo,
entendeu? Além de viver o medo, vocé esta
inseguro com seus cuidados, porque vocé ndo tem
ninguém para perguntar, e fora a ansiedade que
da, vocé quer se recuperar logo e mesmo se
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sentido melhor, vocé tem que esperar cicatrizar.
Reginaldo

Outro fator que influenciava na maneira como vivenciavam esse
periodo inicial era o fato de muitas terem realizado o tratamento por
hemodidlise antes do transplante. Essas pessoas conseguiam perceber de
forma mais evidente os beneficios que o transplante lhes trazia e
encaravam os cuidados de forma mais positiva. Para as pessoas que
haviam realizado somente o tratamento conservador, sentiam que 0s
cuidados eram muito rigorosos e tinham mais dificuldade de segui-los,
além de ndo perceberem mudangas muito acentuadas em suas vidas com
o0 transplante. As narrativas das pessoas que vivenciaram o tratamento
conservador eram descrito como um periodo de sofrimento pelo
transplante de rim, tendo, inclusive, mais dificuldade de retomarem suas
vidas ap06s o transplante.

Assim, as narrativas dos primeiros tempos apds o transplante
eram de empenho em realizar muitos e continuos cuidados, com
mudancas ainda discretas em suas vidas. No entanto, essas mudancas
iam sendo alteradas conforme a passagem do tempo, reconhecendo que
a espera que tinham vivenciado pelo rim, como uma possibilidade de
uma vida sem a doenca renal, ainda ndo podia ser experimentada, tal a
atencdo requerida e a tensdo que experimentavam pelo medo de perder o
rim.

Acomodacéo

Apls seis meses de transplante, as narrativas das pessoas
mostraram que percebiam mudancas na rotina diaria, pois, neste periodo
passam a ser liberadas para a retomada de algumas atividades
cotidianas, como limpar a casa, passear, ir a academia, ir a igreja,
evidenciando um momento de maior liberdade. No entanto, ainda
precisavam manter algumas rotinas de cuidados, como o uso da
medicacdo imunossupressora. Era um periodo de acomodacdo para a
retomada da vida, considerada como de liberdade vigiada.

Percebiam que o passar do tempo sua vida comegava a ficar
mais plena como decorréncia do transplante. Além de serem liberadas
para realizarem as atividades cotidianas, apresentam maior vigor fisico
para realiza-las. Neste momento, sentiam-se fortes para lavar roupa,
passar roupa, arrumar a casa, ir ao supermercado, apesar de terem
dividas sobre o que realmente podiam fazer. Essas atividades eram
contadas comparando-as com as que realizavam antes da DRC, quando
estavam em pleno vigor fisico. Essa liberdade era especialmente



126

percebida nos momentos em que iam passear no shopping, iam ao
cinema, a uma festa com ambientes abertos ou mesmo uma festa
fechada. Essa liberdade era marcada pelo ndo uso da méascara, que era
muito utilizada no inicio, e, neste periodo, era usada somente na ida ao
hospital para as consultas de rotina.

Hoje transplantada eu faco tudo o que fazia
antigamente, tudo! As vezes, eles brigam, mas eu
faco tudo! Limpo a minha casa, para vocé
entender, eu ja limpei o forro da minha casa umas
duas vezes, faco a minha faxina, faxina pesada da
casa toda, voltei ao meu trabalho de balconista em
uma loja. Eu hoje, depois do transplante, pego
menos peso, porque eu toda vida fui de pegar
muito peso, hoje em dia, pego um pouco menos.
Margareth

Nas narrativas ha o reconhecimento de que os cuidados com o
transplante de rim sempre vao existir, mas, que neste momento, sdo
cuidados que podem ser flexibilizados e negociados. Um exemplo
citado foi o cuidado com a alimentacéo, pois poderiam comecar a ingerir
alimentos crus, porém, precisavam ter uma boa higienizacdo dos
mesmos. Além disso, as quantidades dos alimentos também poderiam
ser aumentadas. Essas mudancgas na alimentacdo acabavam gerando o
aumento de peso corporal, fato que as levava a terem outra preocupacéo,
antes ndo existente. Por outro lado, referiam que os medicamentos
imunossupressores podiam provocar aumento do apetite, por isso, se
preocupavam com o controle da alimentacéo e iniciavam a realizagéo de
atividades fisicas, mesmo que somente aquelas de menor impacto.
Compreendiam que o aumento de peso acarretaria uma sobrecarga da
funcéo renal.

Entdo ndo adianta atropelar nada, vocé é obrigada
a acompanhamentos médicos, E é uma briga com
0 peso, esses remédios da uma fome! Porque
basicamente para um transplantado a briga é a
balanca! Porque, vocé vai ali e ganha um rim que
ele é proporcional ao teu corpo, eles fazem uma
cama para aquele rim, no momento que tu ganha
peso tu vai diminuindo a cama do rim, E o
controle do xixi, pra ver se tu ta urinando ainda
bastante, é controlar a cor do teu xixi, cheiro, tua
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boca como é que ta o cheiro. Entdo tu tens um
cuidado, tu tens, tu tem que ter a consciéncia que
hoje tu és um transplantado e que qualquer
alteracédo do teu dia a dia pode ser uma gravidade!
Amalia

A volta a atividade laboral era algo muito esperado e planejado
por elas, pois, atribuiam o trabalho a uma nova fase de vida,
caracterizada como de inicio do retorno a normalidade. Algumas
pessoas transplantadas tiveram o inicio da atividade laboral ainda nesse
periodo dos primeiros seis meses apés o transplante. Relataram que a
volta ao trabalho requereu mudancas e adaptac6es na rotina de cuidados.
Outras pessoas, ainda nao estavam liberadas para retornar ao trabalho,
mas, ja planejavam o retorno. Nesse periodo ap6s seis meses de
transplante, conseguiam perceber que a cada més que se passava, se
sentiam melhor fisicamente e psicologicamente para a retomada das
atividades. Uma das preocupagdes que algumas tinham era com o
retorno a vida sexual, mesmo apo6s a liberacdo pelo médico nefrologista.
A atividade sexual era retomada lentamente, pois, sentiam medo do
contato sexual, devido a possibilidade de contrair alguma doenga que
prejudicasse o funcionamento do rim.

Al depois de sete meses eu perguntei para ele "E
ai doutor, vou ter relagio? N&o vou ter mais? E
para eu mandar minha mulher embora" (risos).
Ele disse "N&o, com cuidado". Como fosse jovem
hoje. A gente é jovem, ele falou. “S6 com
preservativo, normal”. [...] Depois que eu me
separei, eu demorei a ter relacdo sexual, até para
beijar eu tinha medo, eu ia & balada e tinha medo
de ter contato com uma mulher estranha, primeiro
meu rim [...] Luiz

A rotina de consulta com o nefrologista foi diminuindo com o
passar dos meses, e, consequentemente, os exames da funcdo renal
também. As consultas com o nefrologista eram realizadas a cada dois
meses e 0s exames de rotina também, e isto era algo relatado com muita
preocupacdo, pois, se sentiam desamparados quanto a evolugdo do
tratamento.

Apesar de se sentirem bem para retomada da vida, ainda tinham
receio e nem sempre retomavam todas as atividades que exerciam
anteriormente. Conseguiam perceber que havia uma melhora no
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funcionamento de seu organismo com a estabilizacdo das taxas da
funcdo renal, mas, ainda mantinham uma fala que expressava
preocupagdes, especialmente com os riscos de rejeicao renal.

Retorno a vida

Apb6s um ano do transplante de rim as narrativas das pessoas
eram de que suas vidas estavam em uma fase muito proxima da
normalidade, mesmo com a DRC. O transplante lhes proporcionava a
experiéncia de uma vida quase plena. Este periodo era visto como um
momento de recome¢o da vida, com maior liberdade para organizar suas
vidas, além de estarem aptos para voltarem ao mercado de trabalho, aos
estudos, agora na modalidade presencial.

Estou com um ano e dois meses de transplante e
agora é que voltei a estudar agora, semana
passada. Eu fiquei uns dez meses sem estudar, por
causa da DRC. Que eu estava terminando o
terceirdo quando transplantei, ai perdi de comegar
a faculdade no comego do ano e fui comegar
agora no segundo semestre. Também deu uma
aliviada para mim, agora esta liberado. Aliviei
para terminar de ficar bem no meu transplante. Ai
agora que eu ja estou melhor, ai eu estou voltando
as minhas atividades normais. Arthur

Os cuidados diarios com alimentacéo, atividade fisica, controle
do peso e 0 uso dos medicamentos imunossupressores permaneciam.
Porém, mesmo com esses cuidados integrados a rotina da vida cotidiana,
eles se sentiam diferentes das pessoas que ndo tinham doenca renal,
pois, mesmo com uma rotina praticamente liberada, os cuidados com a
DRC sempre estariam presentes em suas vidas.

Os exames de uréia e creatinina passaram a ser incorporados em
suas rotinas, como parametros para saber sobre o bom funcionamento de
seus rins transplantados. Isso acabava lhes promovendo certa autonomia
no controle de suas escolhas, ou seja, esses exames era 0 que indicava
que podiam avancgar ou que deviam manter restrigdes, especialmente na
alimentacdo e nas atividades fisicas.

Eu ndo vou dizer normal! Normal, normal porque
a gente tem que estar sempre cuidando! A questdo
da alimentagdo, sal, essas coisas. A gente tem que
estar sempre cuidando, e um cuidado para sempre.
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Mas, melhorou muito minha vida, tenho mais
controle da minha vida. Tipo, se eu estivesse em
hemodialise, eu ndo podia estar trabalhando! Eu
ndo podia nem pensar em emprego, porque eu saia
muito ruim da dialise. Se eu estivesse em dialise
em ndo podia voltar a trabalhar. Entdo hoje eu ja
sei que eu posso. Minha saude esta normal, e 0s
meus exames estdo tudo ok. Mariana

Além dos exames periddicos, as consultas ao médico
nefrologista de trés em trés meses, também eram importantes para terem
seguranca sobre o sucesso do tratamento. No entanto, precisavam se
manter alertas entre as consultas, pois a qualquer sinal e sintoma
diferente em seu corpo, precisavam buscar atendimento médico no
pronto socorro, 0 que podia ser extremamente preocupante, pois nem
sempre tinham seguranca que o nefrogista que os iria atender, conhecia
bem sua situacéo de transplantado.

As narrativas das pessoas que tinham mais de dois anos do
transplante caracterizava ainda outro momento, quando passavam a
compreender de forma mais clara a condicdo de cronicidade que
estavam. A DRC sempre estaria presente em suas vidas e que, portanto,
os cuidados exigidos por ela seriam permanentes, o transplante deixava
de ser sindbnimo de cura. A DRC sempre teria um papel decisivo em
suas vidas e nas escolhas em relagdo ao futuro, vivenciando momentos
de constantes negociagdes entre 0 que eu quero e o que eu posso fazer
atualmente.

Mudou tudo na minha vida ap6s muito tempo de
transplante! Por exemplo, vocé toma, t4 um dia
guente, vocé poder tomar o quanto vocé quiser de
agua. Ai, vocé olha um iogurte 14, vocé pode
tomar ele de galdo se quiser, posso! Manter o bom
Senso pra ndo exagerar, por que o transplantado
ndo pode ganhar muito peso. Porque 0 nosso rim,
ele ja, digamos assim, ele trabalha, mas ele néo é
uma coisa que nasceu com a gente, entdo se a
gente ganha muito peso a gente ndo consegue
manter pressdo, tudo. E, mas assim, ganha um
pouco de peso assim, acho que ndo tem problema.
E manter o bom senso. Mas assim, vocé poder
fazer as coisas, vocé poder curtir a vida. Bruna



130

Na narrativa das pessoas que tiveram o transplante ha muitos
anos, retorna de forma mais forte, a preocupagdo com a possibilidade da
perda do 6rgdo transplantado. Compreendem que o tempo de duragéo do
rim pode estar chegando perto e isso 0s deixa novamente inquietados
com o retorno aos tratamentos anteriores. Percebem de forma mais clara
gue o transplante de rim ndo é a cura da DRC, e sim, mais um
tratamento com tempo de vida Util.

Depois de nove anos de transplante, foram anos
muito bons. Oh, nasci de novo. Estava morto![...]
Mas, conforme o tempo vai passando vocé fica
apreensivo, pois, vocé V&, hoje vivo a
possibilidade da rejeicdo, porque hoje a gente ta
bom, amanhd a gente pode estar na maquina de
novo. Transplante é assim. Hoje tu t& bom,
amanhd pode ndo estar. Seja 0 que Deus quiser.
Ninguém quer voltar pra maquina, mas o
transplante também ndo € a cura [...] Francisco

Contudo, as narrativas destas pessoas mostraram que a
realizacdo de uma cirurgia de transplante de rim € vista por eles como a
abertura de uma janela que estava fechada com a DRC, o transplante é
visto como algo que veio impulsionando e contribuindo para um novo
periodo de retornos e mudangas, podendo ser visualizado com a
possibilidade de uma segunda chance de vida. Percebem que a
normalidade ndo é mais resgatada e que hoje vivem uma rotina mais
proxima ao normal devido aos beneficios que o transplante de rim
trouxe a sua vida.

DISCUSSAO

O transplante renal ndo é a cura da doenca, mas, a0 mesmo tempo
é considerado o melhor tratamento. Entretanto as pessoas convivem com
0 medo da rejeicdo, pois sdo responsaveis por seu autocuidado,
principalmente no que se refere ao uso dos imunossupressores, que sao a
chave para a prevencgdo de rejeicdo do rim (WILLIAMS, 2014). Durante
a transplantagdo as pessoas realizam o acompanhamento médico
sistematico, fazem uso de medicacdo imunossupressora e necessitam
aderir a um plano de cuidados que envolvem: alimentagdo saudavel,
atividade fisica, lazer, e a realizagdo de exames laboratoriais
regularmente. Esses cuidados visam & manutengdo da saude (BURRA et
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al., 2011; DHARANCY et al., 2012). Por mais que isso possa parecer
simples, quando comparado com o viver em tratamento dialitico, as
pessoas tém dificuldade de realizar esses cuidados (ARRIAL, 2010;
RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007).

As narrativas das pessoas com DRC que estdo em tratamento por
transplante de rim sdo marcadas por varias fases de tratamento e,
dependendo da fase vivenciada, h4 mais restricdes e tensGes ou a
retomada da vida. Mesmo assim, permanece a preocupa¢do com 0S
cuidados diarios e 0 medo da perda do rim. A literatura ndo traz que o
transplante de rim é vivenciado em diferentes momentos, e que cada
fase requer uma maneira de lidar com o tratamento. Mas os estudos
trazem que o transplante de rim traz uma nova realidade, e sdo
momentos conflituosos, pois, nesta fase precisam compreender que
mesmo com o transplante de rim necessitam de cuidados diarios em
relacdo a doenca e ao tratamento. Apds o transplante as pessoas
reconhecem que o0s cuidados com a doenca sdo para toda a vida, e que a
ideia de que o transplante seria a cura e a libertacdo da doenga, fazia
parte de um processo imaginario (RUPPAR; RUSSEL, 2009; TONG et
al., 2012; GORDON et al., 2009).

Alguns estudos abordam que o transplante de rim é visto pelas
pessoas como um tratamento que trara de volta a possibilidade de viver
sua vida como era antes da doenga. Mas ao mesmo tempo trazem como
contribuicdo que com o passar do tempo e a realizagéo do tratamento, as
pessoas transplantadas permanecerdo realizando cuidados com a
alimentacdo, com restricdes de alguns alimentos, restricdes no uso do
sal, uso de medicagdes imunossupressoras (AMERENA; WALLACE,
2009; SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005; SALIMENA et al.,
2010; XAVIER; SANTOS, 2010; QUINTANA; SANTOS; HERMANN
etal., 2011).

A perspectiva da pessoa referente ao transplante de rim
possibilitar o retorno a condicdo de salde, como se sentiam antes da
DRC, ¢ logo substituida pela compreensdo de que tém uma nova vida,
mas que essa ainda requer cuidados (RUPPAR; RUSSEL, 2009;
AMERENA; WALLACE, 2009).

O transplante de rim é reconhecido como o melhor tratamento
para a DRC, mas, € um tratamento que tem um prazo de validade. As
pessoas tém consciéncia que o rim transplantado ndo vai permanecer
funcionando durante toda sua vida. Diante disto, tém conhecimento que
guem ird determinar o prazo de permanecia do rim funcionante é a
prépria pessoa. Com isso, percebem que a permanéncia dos rins
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funcionando esta atrelada aos cuidados que a pessoa tem com sua saude.
Reconhecem a atual situacdo e a existéncia de ameacas e relatam o
transplante como uma nova chance de vida (AMERENA; WALLACE,
2009; GORDON et al., 2009; QUINTANA; SANTOS; HERMANN,
2011).

Estudos vém destacando que o tratamento por transplante de
rim traz consequéncias positivas, uma delas é a possibilidade de viver a
sua vida da melhor forma (SANTOS et al., 2015; AMERENA;
WALLACE, 2009; GORDON et al., 2009; QUINTANA; SANTOS;
HERMANN, 2010). Apesar de algumas limita¢des na vida da pessoa
com DRC decorrente do transplante, continua sendo a melhor opcéao de
tratamento, uma vez que possibilita uma melhora na qualidade de vida.
Apo6s o transplante, mesmo reduzindo os estressores gerados pelo
tratamento dialitico na rotina diaria, as pessoas convivem com uma
doenca crdnica e o0 uso de medicamentos imunossupressores continuos e
de acompanhamentos regulares com o nefrologista, é reconhecido como
necessarios (CARVALHO et al., 2012).

A cirurgia de transplante de rim bem-sucedido traz uma nova
realidade, o que acarretara em novos comportamentos, diferentes
daqueles que eram comuns no periodo do tratamento dialitico. Mas,
mesmo havendo mudancas positivas existem relatos de inseguranca e de
infelicidade, que geram comportamentos negativos sobre uma
possibilidade da rejeicdo. Diante disto, é necessario que os profissionais
da salde avaliem de que forma as pessoas transplantadas estdo lidando
com tais mudangas em suas vidas. Ademais, devem estabelecer apoio
necessario para a compreensdo das consequéncias psicossociais que
podem se associar & falha da transplantagéo renal (GILL, 2014).

A realizacdo de um transplante, normalmente, gera momentos
de muitas expectativas para as pessoas, despertando sentimentos de
incerteza somados ao medo e a ansiedade decorrente, muitas vezes, das
poucas informacfes que a pessoa possui sobre esta modalidade
terapéutica. Os aspectos psicologicos estdo intimamente envolvidos
nesta questdo, podem causar instabilidade emocional em virtude de ser
um assunto pouco conhecido e causador de angustia (CAMARGO et al.,
2011).

Embora em muitos casos o transplante liberte a pessoa da
maquina de hemodidlise e do rigor na ingesta alimentar e de liquidos, o
transplante de rim nédo exclui o carater cronico, ja que a pessoa mantera
a dependéncia dos cuidados, das medicacfes, necessitara das praticas
profissionais e locomover-se com frequéncia para as instituicdes de
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salde. O transplante € muito mais que um tratamento, pois, as pessoas
necessitam ressignificar sua existéncia, encontrar novas formas e meios
de viver diante das limitacbes e das condi¢bes geradas ap6s o
transplante. Percebemos a necessidade do apoio dos profissionais de
salde e do papel dos servicos de saude para assegurar uma melhor
condicdo de vida as pessoas que realizaram o transplante de rim (SILVA
etal., 2013).

As pessoas transplantadas necessitam além da ingesta diaria e
rigorosa dos imunossupressores, ter um acompanhamento periédico com
o nefrologista, fazer exames para identificar os marcadores renais, e, as
vezes, de internagdes, no caso de alteragdes no funcionamento renal ou
infeccOes. Existe a necessidade de atencdo as especificidades das
pessoas que realizaram o transplante na atencdo a sua salde, e 0s
profissionais da salde devem estar preparados para atender as
necessidades que sdo vivenciadas ao longo deste tratamento, devem
realizar a assisténcia conforme a necessidade da pessoa (SILVA et al.,
2013).

A adesdo ao tratamento é um processo complexo que envolve
ndo somente o esforco do profissional, mas principalmente o
engajamento da pessoa que é um dos fatores decisivos para a efetividade
do transplante. Os profissionais de salde precisam tentar identificar as
principais barreiras que dificultam o seguimento do tratamento e educar
as pessoas criando estratégias para supera-las (PRATES et al., 2016).

O transplante ndo é a cura da doenca renal, mas uma
modalidade de tratamento que proporciona para as pessoas uma maior
liberdade e autonomia de vida, uma nova perspectiva de vida. Este
tratamento exige mudancas, mas sdo mais féceis de lidar, se comparadas
aos outros tratamentos da doenca (SILVA et al., 2011).

CONSIDERACOES FINAIS

Quando refletimos sobre as mudancas que ocorrem no processo
de viver com um transplante de rim desde o momento em que ele é
realizado, percebemos que isto se da em todo o contexto da vida delas.
A DRC é algo que modifica de forma dréstica o viver dessas pessoas, e
apos a sua descoberta, convivem com transi¢Bes frequentes, devido as
limitagBGes dos tratamentos, e por fim, o transplante de rim, que, apesar
de esperado e considerado o melhor tratamento, também traz mudancas
e adaptacdes na vida das pessoas. Ainda assim, o transplante de rim é
relatado como um tratamento que os liberta de um cotidiano restrito dos
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tratamentos substitutivos e lhes traz a possibilidade de resgatar sua vida
em meio a DRC.

Os tratamentos anteriores influenciaram na maneira de
vivenciar o transplante. As pessoas que realizaram o tratamento
hemodialitico por um longo periodo sentiam-se melhor e lidavam
melhor com os cuidados pos-transplante, mesmo no inicio, quando havia
a exigéncia de uma dedicacdo total. Ja as pessoas que permaneceram por
um curto periodo de tempo em hemodialise ou que realizaram apenas 0
tratamento conservador apresentaram mais dificuldades neste novo
tratamento, pois, além de diversas diferengas entre os tratamentos, elas
ndo haviam experimentado a deterioracdo fisica e social que a DRC
pode trazer. As mudancas na vida delas e nas rotinas eram menos
agressivas, contrastando com 0s intensos cuidados necessarios no pos-
transplante.

Esse estudo promoveu um olhar ampliado para o transplante,
compreendendo-0 como um processo, no qual sdo necessarias diferentes
atuacbes dos profissionais, reconhecendo que ndo é linear, mas
permeado de diferentes necessidades, com duvidas e insegurangas que
poderiam ser vivenciadas de maneira mais amena pelas pessoas.

A participacdo do enfermeiro deveria ser essencial nesse
periodo, dando um suporte mais efetivo para as pessoas superarem de
forma mais tranqiila e consciente o processo de transplante. A atuacao
de uma equipe interdisciplinar para atendimento a pessoas
transplantadas é o que estd proposto pela legislacdo brasileira, mas que
parece ainda ndo ser inteiramente operacionalizada.
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6.6 MANUSCRITO 3 — A ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS
COM TRANSPLANTE RENAL

Soraia Geraldo Rozza Lopes
Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva

RESUMO

O transplante renal é o tratamento de escolha para as pessoas com
insuficiéncia renal crénica, desde que tenham condicdes de submeter-se
a cirurgia do transplante. Essa terapia substitutiva proporciona melhor
qualidade de vida, quando bem orientada. O objetivo deste estudo foi
conhecer a atencdo a salde recebida por pessoas que realizaram o
transplante de rim. Realizou-se estudo qualitativo em um hospital
publico localizado no Sul do Brasil, com amostragem teérica integrada
por 36 pessoas, sendo 31 que realizaram o transplante de rim e cinco
profissionais da salde. As narrativas foram obtidas mediante entrevistas
em profundidade. Os resultados demonstraram que os participantes
manifestavam ter recebido bom atendimento dos profissionais de salde
apo6s o transplante. No entanto, enfrentaram caréncias e dificuldades
pela falta de profissional nutricionista e psicdlogo nos servigos. Os
profissionais de salde descreveram que o servico de saude é de facil
acesso e que da suporte para as pessoas no poés-transplante, mas
reconheceram a auséncia de outros profissionais de salde nesta
assisténcia. Conclui-se que 0s obstaculos na atencédo a salde das pessoas
com DRC em tratamento por transplante de rim favorecem os riscos de
uma rejeicao renal.

Palavras-chave: Doenca Renal Cronica. Transplante de Rim. Equipe
Multiprofissional. Servico de Saude.

ABSTRACT

Kidney transplantation is the treatment of choice for people with chronic
kidney failure, since they have conditions to undergo the surgery
transplantation. This replacement therapy provides better quality of life,
when properly oriented. The aim of this study was to know the health
care received by people who underwent Kidney transplantation. Was
conducted a qualitative study in a public hospital located in southern
Brazil, with integrated theoretical sampling of 36 people, including 31
people who underwent kidney transplant and five health professionals.
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The narratives were obtained through in-depth interviews. The results
showed that participants manifested they have received good care from
health professionals after transplantation. However, they faced shortages
and difficulties for the lack of a professional nutritionist and
psychologist services. Health professionals reported that the health
service is easy to access and supports people in the post-transplant, but
recognized the absence of other health professionals in this assistance. It
is concluded that the obstacles in the health care of people with CKD
undergoing treatment for kidney transplant favor the risk of kidney
rejection.

Keywords: Chronic Kidney Disease. Kidney Transplantation.
Multiprofessional Team. Health Service.

RESUMEN

El trasplante renal es el tratamiento de eleccidn para las personas con
insuficiencia renal cronica, siempre y cuando sean capaces de someterse
a la cirugia de trasplante. Esta terapia de reemplazo proporciona una
mejor calidad de vida, cuando orientado correctamente. El objetivo de
este estudio fue conocer la atencidn de salud que reciben las personas
gue se sometieron a trasplante renal. Se realiz6 un estudio cualitativo en
un hospital publico situado en el sur de Brasil, con muestra tedrica
integrado por 36 personas, incluidos 31 que fueron sometidos a
trasplante renal y cinco profesionales de la salud. Los relatos se
obtuvieron mediante entrevistas en profundidad. Los resultados
mostraron que los participantes manifiestaron que han recibido una
buena atencion por parte de profesionales de la salud después del
trasplante. No obstante, enfrentaron carencias y dificultades por la falta
de un nutricionista y servicios de psicologo. Profesionales de la salud
informaron que el servicio de salud es de facil acceso y apoyo a las
personas en el post-trasplante, pero reconocieron la ausencia de otros
profesionales de la salud en esta asistencia. Se concluye que los
obstaculos en el cuidado de la salud de las personas con enfermedad
renal cronica sometidos a tratamiento de trasplante renal favorecen el
riesgo de rechazo renal.

Palabras clave: Enfermedad Renal cronica. Trasplante Renal. Equipo
Multiprofesional. Servicio de Salud.

INTRODUCAO
O transplante renal é o tratamento de escolha para as pessoas
com doencga renal crénica (DRC), desde que tenham condicfes de
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submeter-se a cirurgia do transplante e ndao apresentem contraindicacdes
para 0 uso das medica¢Ges imunossupressoras. Essa modalidade de
terapia substitutiva proporciona melhor qualidade de vida, quando bem
orientada e acompanhada pelos profissionais de salde. As pessoas com
0 enxerto renal estdo, continuamente, expostas aos riscos de
intercorréncias renais. Assim, é necessario que elas recebam
atendimento multiprofissional adequado para conviver com a
possibilidade concreta de rejeicdo e com o novo modo de vida
(OLIVEIRA FURTADO et al., 2012; PRATES et al., 2016; BASTOS;
BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

O transplante renal é o tratamento desejado pela maioria das
pessoas que vivenciam a DRC, como reconhecimento de uma solugéo
mais efetiva para sua condicdo crénica (GILL; LOWES, 2014; SALTER
et al.,, 2015). Para viabilizar e manter o transplante, cabe aos
profissionais de salde fazerem um adequado acompanhamento em todas
as etapas do transplante, envolvendo: a inclusdo na lista de transplante;
0 acompanhamento das pessoas nessa lista; a realizagdo do enxerto; e 0
acompanhamento no pos-transplante imediato, mediato e tardio
(SKELTON et al., 2015).

Ha estudos que exploram essas diferentes etapas, mas a maioria
na perspectiva clinica (EUVRARD et al., 2015; VICENTI et al., 2016;
WEBB et al., 2015; YANIK et al., 2015). Todavia, ha poucos estudos
gue abordam a perspectiva da pessoa em sua experiéncia com o
transplante, focalizando o atendimento que recebem ao longo do tempo
(PRATES et al., 2016; OLIVEIRA FURTADO et al., 2012). Esse
acompanhamento é importante e tém destaque as consultas
ambulatoriais com a finalidade de prevenir complicagcBes que possam
comprometer a sobrevida da pessoa e do enxerto. E preciso fomentar
orientacdes sobre dieta, medicacGes, exercicios, prevencdo de infeccdes
e identificacdo de sinais e sintomas que possam levar a rejeicdo para que
haja sucesso no tratamento, ou seja, um atendimento interdisciplinar ou,
minimamente, muldisciplinar (SANTOS et al., 2015; SILVA et al.,
2013).

As interagdes da equipe multiprofissional responsavel pelo
atendimento pés-transplante com a pessoa que realizou o transplante séo
essenciais na deteccao precoce de problemas, especialmente de rejeicao;
nas orientacfes acerca dos aspectos clinicos; na adaptacdo da pessoa a
nova condicdo; e no estimulo para a adeséo terapéutica.

No Brasil, o Sistema Nacional de Transplante (SNT) foi criado
em 1997, é responsavel pela administracdo dos transplantes financiados
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pelo Sistema Unico de Saude (SUS), que é gratuito e de acesso
universal. O SNT é um dos maiores sistemas publicos de transplantes
do mundo (MARINHO; CARDOSO; ALMEIDA, 2010; MEDINA-
PESTANA et al., 2011), o qual contribuiu para a evolucdo na captacdo
de 6rgdos no pais, promovendo um crescimento significativo na
realizacdo de transplante de rim. O estado de Santa Catarina atualmente
é destaque, com o maior indice de doadores de 6rgdos para transplante,
sendo 32,3 doadores por milhdo de habitantes. Nos meses de janeiro a
maio de 2016, foram realizados 86 transplantes de rim de doador
falecido e 11 de doador vivo em Santa Catarina, por isso o estado é
reconhecido como um dos mais transplantadores do Brasil
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS,
2016).

No ano de 2009, foi estabelecida a Portaria 2.600,
regulamentando a necessidade de aprimoramento, atualizac&o,
aperfeicoamento, normatizacdo e padronizacdo no funcionamento da
Sociedade Brasileira de Transplante. Regulamenta também o0s
estabelecimentos de salde e equipes especializadas para o
desenvolvimento de toda e qualquer atividade relacionada a utilizacdo
de células, de tecidos, de dérgdos ou de partes do corpo, para fins de
transplante em todo o pais, promovendo melhorias para o setor e 0
destaque no atendimento multidisciplinar & pessoa que realizou o
transplante (BRASIL, 2009).

Compreender aspectos ligados & atengdo que as pessoas que
realizaram o transplante renal recebem nos servicos de salde, sobretudo
no acompanhamento pdés-transplante, pode trazer subsidio para a
elaboracdo de estratégias de enfrentamento, a serem utilizadas pela
equipe multiprofissional, auxiliando no desenvolvimento de programas
preventivos e de intervencdo, adequados as reais necessidades das
referidas pessoas (PRATES et al., 2016). Diante do exposto, o objetivo
deste estudo foi de conhecer como é a atencdo em salde que pessoas
que realizaram o transplante de rim recebem.

METODO

A andlise das narrativas de pessoas que realizaram o transplante
renal com a atencdo em salde que recebem constituiu o alicerce central
da metodologia do estudo. Esse enfoque, de acordo com Lopez e Trad
(2014, p. 2201), “tem sido usado em estudos socioantropolégicos da
doenca crénica por permitir o acesso as acfes e sentidos dos sujeitos
perante a doenga”. Tal abordagem permite diferentes entrelagamentos
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das interpretacGes de primeira e de segunda ordem, desafiando as
relagbes estabelecidas entre observacdo, registro e interpretacdo e
questionando as relacdes existentes entre a Idgica da investigacdo e da
apresentacdo do conhecimento (CASTELLANO, 2014).

O local de estudo foi 0 ambulatério de transplantes de hospital
de médio porte localizado na regido Sul do Brasil, cadastrado como um
centro transplantador. Este ambulatério integra um servico de
hemodidlise, neste local que sdo realizados os atendimentos pré e pos-
transplante de rim. A estrutura fisica para o atendimento das pessoas no
pos-transplante é de um consultério médico, uma sala de espera e uma
secretaria, 0s quais sdo utilizados em conjunto com o servi¢co de
hemodialise.

Os profissionais que atendem as pessoas que realizaram o
transplante de rim sdo: dois médicos nefrologistas (um deles presta
assisténcia as pessoas no pré e no pds-transplante e outro é exclusivo no
atendimento de pds-transplante), uma secretaria, uma nutricionista, uma
psicologa e a enfermeira, sendo que as trés Ultimas sdo profissionais que
cuidam de outros servigos do hospital, incluindo o servico de
hemodialise.

Neste servico, atualmente sdo acompanhadas 250 pessoas que
realizaram o transplante. O atendimento acontece dois dias por semana
(tercas e quintas-feiras) para aquelas que realizaram o transplanta ha até
180 dias; um dia (quartas-feiras) para as com mais de um ano de
transplante e, nos outros dois dias, a agenda é flexivel, tendo horarios
em aberto para que possam ser agendadas consultas de emergéncia ou
até mesmo antecipado o dia da consulta. Sdo atendidas semanalmente
aproximadamente 50 pessoas que realizaram o transplante de rim.

O trabalho de campo ocorreu entre agosto de 2014 e dezembro
de 2015. O primeiro contato com os participantes foi feito no
ambulatdrio pos-transplante. Os participantes da pesquisa foram pessoas
que realizaram o transplante renal no periodo de maio a dezembro de
2014 e acompanhadas no ambulatdrio de pés-transplante em um hospital
de referéncia por até dois anos. No total, foram realizadas 65 entrevistas,
19 com pessoas até os trés meses de transplante, 17 com até um ano de
transplante e 12 com 18 meses de transplante. Foram incluidas outras 12
pessoas que tinham tempo superior a dois anos e que ndo haviam sido
entrevistadas anteriormente. A intencdo era conhecer a perspectiva das
pessoas em diferentes momentos de sua experiéncia com o transplante
de rim. Em decorréncia do processo de analise das narrativas, foi
considerada pertinente a inclusdo dos profissionais da salde que
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atendiam tais pessoas. Foram entrevistados cinco profissionais da salde
gue prestavam assisténcia as pessoas que realizaram o transplante no
referido ambulatdrio. Nessas entrevistas, ndo foram buscadas narrativas,
mas sim explorado como eles viam o atendimento que prestavam.

Nas entrevistas, de enfoque narrativo, foi solicitado que os
participantes narrassem a historia da realizacéo do transplante. Para este
artigo, selecionamos as narrativas que abordavam a atenc¢do recebida no
processo de realizacdo do transplante, envolvendo o periodo da
internacdo e o periodo de acompanhamento pds-transplante. As
entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas de acordo com
regras preestabelecidas sobre o0s espacamentos entre linhas, a
identificacdo do pesquisador e das pessoas, a descri¢do das palavras que
sdo ditas com abreviaturas e que deverdo ser escritas na linguagem
formal, os destaques no texto acerca dos siléncios existentes nas
entrevistas e demais orientacGes. Elas foram analisadas no programa
Ethnograph. Todos os participantes foram identificados com nomes
ficticios, assinaram consentimento livre-esclarecido, tendo sido
resguardados sua confidencialidade e anonimato, obedecendo aos
aspectos éticos. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Santa Catarina sob o nimero 711.982.

A anélise dos dados foi feita conforme as premissas propostas
por Gomes e Mendonca (2002) e Rebello e Gomes (2012), inicialmente
procurando-se compreender o contexto dos relatos relacionados a
atencdo recebida nos servigcos de salude. Em seguida, buscou-se revelar
0s aspectos mais estruturais da narrativa em relacdo a como percebiam o
atendimento que recebiam dos profissionais de transplante no
ambulatdrio pds-transplante; personagens deste atendimento de salde; e
sobre os locais onde recebiam o mencionado atendimento. Da mesma
forma, foram trabalhadas as narrativas dos profissionais da salde. O
foco da analise das narrativas dos profissionais foi relativo a como
percebiam o atendimento prestado as pessoas que realizaram o
transplante; destacando os enredos dos atendimentos prestados.
Elaboramos uma sintese interpretativa com as narrativas das pessoas
com transplante de rim e dos profissionais de salde, porém procurando
estabelecer a intersecdo entre essas narrativas.

RESULTADOS

As narrativas das pessoas que realizaram o transplante de rim e
as falas dos profissionais da sa(de apresentam uma visdo ampliada da
atencdo a salde. O foco principal das narrativas das pessoas que
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realizaram o transplante estd posto no cumprimento do que € indicado
pelos profissionais da salde. As narrativas dos profissionais estdo mais
centradas em validar o modelo de salde que orienta suas préaticas, ou
seja, 0 modelo biomédico. Essas narrativas sdo mostradas
separadamente e discutidas no conjunto.

A submissao a atencédo médica

As narrativas das pessoas que realizaram o transplante renal
foram de submissdo aos profissionais da salde, especialmente aos
médicos, sem haver uma efetiva participacdo nas decisdes em relacéo a
sua salde e ao tratamento. Recebiam e aceitavam uma forma de
atendimento na qual ndo havia espacgo para exporem suas dificuldades,
para relatarem os indmeros percal¢os pelos quais passavam no sentido
de tentarem fazer o que era recomendado pelos profissionais e sem
terem o dialogo necessario no que se refere a todas as suas dividas.
Assim, percebiam lacunas no atendimento em salde que recebiam,
destacando a falta de articulacdo entre a assisténcia dos profissionais de
salde, pois ndo eram assistidos por uma equipe multiprofissional. No
entanto, tentavam sempre retomar a fala para salientar que recebiam um
bom atendimento em salde, mostrando-se agradecidos pela
possibilidade de viverem mais e melhor com o transplante.

Quando vocé vai para a consulta com o
nefrologista, o médico te atende bem! Pbh, o
pessoal te atende super bem! Sempre querendo te
ajudar. Me sinto privilegiado em ter feito
transplante e ter atendimento agora nos periodos
pos-transplante.  Os  médicos sdo  muito
capacitados, eles sempre estdo estudando. Rui

Agora depois do transplante eu vejo como o
atendimento foi muito bom, sou muito bem
atendida. Eu homenagearia todos os profissionais
do transplante, porque cada esporro do doutor é
gratificante. O empenho dos médicos e a
preocupacdo que eles tm com o transplante de
rim. Margareth

O inicio do pos-transplante, ainda no hospital, remetia a
lembranca de muitos cuidados, da presenca do médico e, eventualmente,
do psicdlogo e do nutricionista. O foco das preocupacdes de todos os
profissionais, naqueles momentos iniciais, era com as eliminagdes
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vesicais, pois todos perguntavam e olhavam para isso. Consideravam
que era da eliminacdo urinaria que dependia o sucesso do tratamento,
mas nem sempre entendiam como estavam avaliando seus progressos.
Neste primeiro momento apds o transplante, a narrativa evidenciava
também a soliddo que sentiam, j& que estavam afastados dos familiares,
com as visitas restritas. Os profissionais que entravam no quarto era
para realizar os cuidados necessarios.

Quando vocé faz o transplante de rim, depois eles
te levam para o quarto. Quando acordei, estava
sozinho, depois fiquei 24 horas sem receber
visitas, s6 os profissionais de salde que entravam
no quarto para prestar os cuidados necessarios.
Depois disso, s6 entrava uma visita so por dia e 0s
profissionais. Nesse momento vocé fica meio
sozinho, e ainda em um quarto solitario. Vocé fica
muito sozinho. Carlos

O acompanhamento médico neste periodo era diario e voltado
para o funcionamento renal e a adaptacdo do enxerto, mas nem sempre
tinham abertura para o didlogo, uma vez que o referido profissional ndo
dispunha de tempo para suprir todas as suas ddvidas. A nutricionista e a
psicéloga realizavam apenas uma visita durante toda a hospitalizacéo,
sendo que a primeira orientava sobre as mudangas ocorridas na
alimentacdo e ja indicava quais seriam os alimentos permitidos no
retorno ao domicilio. A psicologa fazia questionamentos a respeito dos
momentos vivenciados no pos-transplante no periodo da internacéo,
com vistas a dar apoio, mas de forma genérica, sem dedicar um tempo
maior para as pessoas.

Ap6s a alta hospitalar, os primeiros 15 dias eram de muitas
exigéncias. Além de terem os cuidados no domicilio, precisavam fazer
retornos ao hospital quase todos os dias, pois havia duas consultas
semanais e, no dia que antecedia a consulta, necessitavam ir 1a fazer os
exames para entdo leva-los ao médico no dia da consulta. No que
concerne ao transporte para 0 hospital, este era um momento estressante,
visto que nem sempre dispunham de transporte préprio. As prefeituras
disponibilizavam o transporte, mas era com a presenca de outras pessoas
gue também precisavam de atencdo médica e de esperar horas ap6s a
consulta para que o transporte viesse pega-las. Sempre ficavam tensas,
com medo da contaminagao nesse transporte.
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Nas duas consultas semanais com o nefrologista, sentiam-se
preocupadas com o0s resultados dos exames, nos quais estava
concentrado todo o interesse dos profissionais. Ajustes nas medicagdes
dependiam de tais resultados. Eram, portanto, momentos tensos,
sentindo-se pressionados pelos médicos e achando que deveriam ter
feito tudo conforme o indicado, mas, muitas vezes, ndo haviam nem
entendido o que lhes tinha sido dito. Por exemplo, eram questionados
sobre quais medicagdes faziam uso, e afirmavam que o nefrologista
esperava que eles soubessem de que medicacles se tratavam sem ao
menos terem a receita. Isto os deixava ansiosos, recordavam que 0s
nomes eram complexos e dificeis de gravar.

Neste periodo, vivenciam diferentes sentimentos em relagéo ao
transplante, tais como medo, incertezas, felicidade, liberdade. A
necessidade de maior apoio no enfrentamento desses sentimentos era
limitada pela agenda do psic6logo, que ndo tinha muita disponibilidade,
pois atendia varios setores diferentes no hospital. Esta situacdo lhes
provocava ainda mais inseguranca, sentindo-se sozinhos e ndo querendo
trazer mais uma preocupacdo para a familia.

A rotina do transplantado é: segunda vocé tira
exames. Vai ali no laboratério, colhe os exames e
na terca tu tem consulta com o nefrologista. Entdo
quarta faz exame, quinta consulta com o
nefrologista. Porque o médico tem que ajustar o
Tracolin, a Prednisona, esse Microfenalato, teve
que ir ajustando a quantidade que vocé vai tomar,
que, conforme tiver tomando errado, tu pode
perder o rim, entdo tu precisas desse cuidado bem
proximo. E o médico é que vai falando o que
precisa ser feito, o que pode comer, ele é que
acompanha a gente de perto. Depois vocé ja vai
passando para uma vez na semana, depois tu passa
uma vez a cada quinze dias, e uma vez por més, e
assim vai indo. Jodo

O atendimento com a nutricionista era também motivo de
preocupagdo, uma vez que nem sempre concordavam com a dieta
prescrita, pois ndo era algo personalizado, e sim, recomendacdes pré-
estabelecidas. Muitas vezes, ndo tinham condigBes financeiras para
comprar o que havia sido prescrito, além de considerarem pequenas as
porcBes indicadas para sua propria condicdo. Assim, o médico
nefrologista era o profissional de referéncia, ja que, além de ndo terem
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acesso facilitado a outros profissionais, esse era mais facil de contatar,
caso ocorresse algo fora do esperado. As pessoas ressaltavam a
importancia da regularidade das consultas, o0 comprometimento dos
profissionais médicos e a flexibilidade de suas agendas. A recepcionista
do ambulatério era uma referéncia para as pessoas, fazendo uma
intermediag&o entre elas e os médicos. As vezes, na saida da consulta,
buscavam esclarecimentos sobre a consulta que haviam tido com o
médico, pois nem sempre se sentiam & vontade para questiona-lo.

Ap06s o primeiro més, as consultas iam se espagando e o0 tempo
de contato com o médico também diminuia. Por outro lado, as duvidas
em relacdo aos cuidados aumentavam e, para sanar tais dividas, o tempo
que dispunham com o médico ficava mais restrito. As perguntas
deveriam ser feitas enquanto ele efetuava o registro dos exames na ficha.
Nao havia tempo nem para ele olhar para elas, sendo que isso provocava
certo desconforto e inseguranga para perguntar mais coisas,
notadamente acerca do retorno a vida cotidiana.

As mudangas gradativas na alimentagdo eram sempre motivo de
preocupagdo, mas as consultas com o nutricionista se tornavam, ainda
mais dificeis. Contavam com o médico, que, geralmente, abordava mais
as restricdes. Mesmo com a alegria do sucesso do transplante, sentiam
gue a vida delas havia mudado e que precisariam de maior suporte para
superar as insegurancas, para enfrentar melhor a nova condicao.

Eu acho que eu deveria ter acompanhamento de
um psicologo. Esta entendendo? Porque foi uma
situagdo assim dificil, que para os filhos, a gente
ndo pode falar. N&o é verdade? Nora nem pensar.
Entdo, entdo eles ja estdo sofrendo com a gente
com essa situagdo. Eles também sofrem com a
gente. Entdo, queria, até chorei, mas que a gente
precisa de alguém conversar com a gente. Que
entenda, que entenda a gente, um profissional no
caso que entenda, no caso seria um psicdlogo.
Tem gente que j& trabalha assim tal que ja séo
mais esperto. Mas cada pessoa, uma pessoa tem
um ritmo, cada pessoa tem um ritmo diferente.
Eu, por exemplo, eu ja me sentia melhor se
conversasse com um profissional, que ele vai
saber me orientar, ele vai saber me ouvir. Katia

Outro motivo de preocupacdo era a necessidade de algum
atendimento de emergéncia, decorrente de intercorréncias como febre,
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tosse, gripe. O ambulatério ndo dispunha desse tipo de atendimento e
precisam procurar a emergéncia do hospital de referéncia. Contudo, ndo
tinham prioridade no atendimento e poderiam ficar até um dia inteiro
para serem atendidos, estando expostos ao risco de infec¢do. Por isso,
muitas vezes, quando apresentavam algum sinal e sintoma de alerta,
esperavam o dia da consulta com o nefrologista para relatar a queixa e
iniciar o tratamento, sem considerar claramente o risco de rejeigéo.

Nesse processo de viver com o transplante, sentiam que a
atencdo médica ia ficando mais reduzida, mas gostariam de manter um
atendimento mais personalizado, onde pudessem falar sobre sua
condicdo. Isso se contrapunha ao que o medico indicava, que eles
deveriam assumir sua autonomia para o autocuidado, mesmo quando
ndo se sentiam preparados para tanto.

Apbs dois anos de transplante, as consultas passavam a ser
anuais e, em caso de alguma necessidade especifica, os atendimentos
eram feitos na atencdo basica, nas emergéncias ou em consultas
particulares, se tivessem condicéo financeira, ou por planos de salde.
Essa mudanca fazia com que perdessem a referéncia do nefrologista do
programa, passando a sentirem-se mais responsaveis pela busca do
atendimento da saude.

As consultas médicas, depois de cinco anos de
transplante, € bem reduzida, no caso somente uma
vez no ano, a gente acha que precisa de mais
consulta para tirar ddvidas, mais ndo é isso que
acontece. Mas do transplante mesmo, vida
normal, os cuidados habituais que eu percebo que
sdo cuidados assim que muita gente tem que ter
mesmo, até pessoas que nao tiveram problemas
renais. Por exemplo, moderar a ingestdo de sodio,
evitar ingestdo de embutidos, praticar atividades
fisicas, ter uma vida mais saudavel, ingerir
bastante liquido. Sdo recomendagdes assim que,
na realidade, ndo é nada restritivo, 0 médico ele s6
te orienta a vocé ter uma vida saudavel, e saudavel
0 que é? E justamente a gente evitar os abusos e
evitar coisas que fazem mal pra gente. Suelen

Assim, as narrativas das pessoas que realizaram o transplante
renal, sobre a atencdo a salde que recebiam, eram de submissdo ao que
0s médicos indicavam, sem contestacdes ou negociacdes. Era uma
submissdo tranquila, pois entendiam que obtinham ganhos com ela, ou
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seja, teriam um novo rim que lhes possibilitaria uma vida mais plena,
com maior inser¢do social, inclusive de retorno ao trabalho ou aos
estudos. Nessas narrativas, também ficou claro que as necessidades pds-
transplante iam mudando conforme o tempo, e que mesmo adaptados a
sua nova condicdo, sempre permaneciam algumas davidas, necessitando
de esclarecimentos a respeito de situagfes que iam surgindo no seu
cotidiano.

Seguir o protocolo para ter sucesso no transplante

A fala dos profissionais de saude mostrava um foco diferente
das pessoas que realizaram o transplante. As dissonancias sdo evidentes.
Eles ressaltavam apenas o0s aspectos positivos da atencdo que
dispensavam a essas pessoas, como se dessem conta de todas as
necessidades que elas poderiam ter, seguindo o protocolo de transplante
estabelecido pelo servico. Viam como um servigo que oferecia um
atendimento diferenciado devido a agilidade e a qualidade na assisténcia
prestada. Relatavam que a pessoa que realizou o transplante possuia
acesso a saude, era vinculada a um centro que, por lei, fornecia o
acompanhamento  pds-transplante, com  consultas  agendadas
regularmente, o0 acesso a exames e o fornecimento de medicagdes
imunossupressoras.

A indicacdo é de que possuiam uma equipe completa, composta
por: médicos, nutricionista, psicologo e enfermeiro. O protocolo era
sempre 0 destaque, como quase uma garantia de sucesso. Entretanto, na
fala dos profissionais, havia um conflito, pois sempre mencionavam que
possuiam uma equipe multidisciplinar e que atuavam de acordo com a
perspectiva de um trabalho interdisciplinar. Porém, tal atuacdo era mais
uma intencdo do que uma realidade, visto que reconheciam que néo
havia uma efetiva interacdo entre eles, que nem mesmo tinham contato
uns com os outros. Os encaminhamentos eram apenas por meio de uma
solicitacdo de agendamento. Salientavam a importancia de atuacdo em
equipe por ser este tratamento de custo elevado e que deveria ser
garantido o sucesso do tratamento. Todavia, os médicos sentiam-se
sobrecarregados, ja que precisavam atender as diferentes necessidades
das pessoas, as quais deveriam ser efetuadas por outros profissionais,
além do evidente crescimento no nimero de transplantes realizados pelo
Servico.

Eu acho que, em relagdo ao transplante, a gente
tinha que ter uma estrutura humana um pouco
melhor. Entdo a gente, por exemplo, teria que ter
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uma psicologa mais para se dedicar a isso. A
gente tem uma psicologa hoje, que é psicologa do
hospital inteiro. Entdo as vezes ela faz a avaliagdo
e indica que no pods-transplante esse paciente
tenha acompanhamento psicolégico, e a gente, na
pratica, ndo consegue isso. Porque ela ndo tem
como fazer, ela é psicéloga do hospital inteiro e
na rede publica isso também inexiste. Entdo vocé
esta dando um tratamento para o paciente que
custa uma fortuna, mas vocé ndo esta garantindo
que as pessoas tenham esse acompanhamento
psicolégico que a propria psicologa esta
indicando. E recente a entrada da enfermeira. A
enfermeira da unidade de rim que estd dando uma
mao para gente se interessou e esta fazendo, mas
nem enfermeira participando a gente tinha. Entdo
isso, em termos de equipe multidisciplinar, é o
que podia dar uma melhorada. P2

As narrativas também sinalizaram que a forma como o0s
profissionais de salde interagiam e realizavam a atencdo em salde as
pessoas que haviam feito o transplante renal dependia mais de uma
postura pessoal frente ao exercicio de sua profissdo do que de uma
politica do servico. Um dos médicos possuia uma visdo mais focada nas
necessidades das pessoas, enquanto o outro, uma visdo mais biomédica,
focalizando no funcionamento do rim transplantado. Para esse segundo
médico, se as pessoas apresentavam necessidades, elas é que deveriam
guestiona-lo, pois ele ndo tinha uma bola de cristal para adivinhar as
necessidades delas.

A gente demora, até porque a gente faz questdo de
passar 0s exames, a gente podia pedir para algum
profissional fazer isso, passar 0s exames no
fichdo, mas a gente passa para o paciente pensar
se estd tudo bem. Sé que as vezes, a consulta fica
um siléncio, ninguém se queixa de nada e sai l&
fora e “ha” (expressdo de susto). Se ele esqueceu
de fazer a queixa na consulta dele, dai é
complicado. E 0 momento que o paciente tem que
vir e fazer suas queixas e falar o que esta sentindo.
E questionado se estd tudo bem, se esta
conseguindo tomar o remédio. E cobrado sobre o
que ele estd tomando, é feito uma prova oral para
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ver se a pessoa estd sabendo tudo direitinho. As
vezes, ndo é ele que fala e é a esposa que fala, 0
paciente ndo fala porque tem medo de falar,
porque acha que vai ficar internado. Entdo, o ser
humano é complicado. Agora, tem consultas que
demoram uma hora e meia, tem consultas que
demoram trinta minutos, vinte minutos, entdo
cada pessoa é individual. Enquanto a gente ndo
conseguir dar um seguimento, tem pessoa que sali
daqui, que é comum, vai la, faz um exame, depois
é reavaliado. Ou eu levo faz ali, fago um
ultrassom e volto. Entdo a demora da consulta, o
tempo da consulta, € o0 que 0 paciente necessita.
Agora, se a pessoa ndo fizer queixa, eu ndo tenho
bola de cristal para saber. P1

A narrativa dos demais profissionais era de uma sobrecarga de
trabalho em outros servicos, ndo conseguindo dar conta de uma atencao
mais especifica para as pessoas que realizaram o transplante renal. Do
ponto de vista da nutricionista, esta descrevia seu foco de atendimento
na internacdo, apesar de nem sempre conseguir atender a pessoa durante
a hospitalizacdo, pela grande demanda de trabalho em outras unidades.
Falava de um atendimento integrado com os demais profissionais,
embora ndo houvesse comunicacdo entre eles. Avaliava que as pessoas
ndo aderiam a dieta que era prescrita, porém enfatizava que essa dieta
era padronizada e que nem sempre conseguia fazer uma prescri¢do
individualizada.

O enfermeiro ndo se reconhecia como parte da equipe de
transplante. Atuava no pos-transplante somente quando solicitado. Sua
atuacdo se restringia a uma consulta de enfermagem que realizava
guando as pessoas ainda estavam internadas, destacando a importancia
da participacdo de algum familiar. Nessa consulta eram abordados os
cuidados poés-transplante, conforme o protocolo do servico. Percebia a
necessidade de maior participacdo do enfermeiro no pds-transplante de
rim, mas ndo que ndo conseguia participar ativamente do
acompanhamento pés-transplante devido as varias fungdes assistenciais
e administrativas que exerce no setor de hemodidlise. Reconhecia que
deveria ter um papel de articulador do servico e de educacdo em saude,
no entanto tais acdes, na medida do possivel, eram realizadas pela
secretaria do servi¢o que ndo tinha formagéo para esta atuacéo.
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Na verdade, eu faco parte da hemodialise, do
ambulatério  pré-transplante, que € aquela
avaliacdo de inicio, para ver se tem condicfes de
transplantar, toda a parte de triagem no pré-
transplante junto com a nefrologista. No pos-
transplante, eu s6 fago orientacdo de alta, na
verdade, quando o paciente estd saindo do
hospital, aquela orientacdo antes de ir para casa.
Depois, o retorno de ambulatério no pés é com os
médicos, eu ndo fago parte dessa parte, s6 se eu
for solicitado, ai eu fagco uma consulta de
enfermagem [...] As secretirias orientam as
pessoas, as vezes 0 paciente vem de longe e
esqueceu a medicacdo, dai pede para elas. Af ela,
assim, “ai eu nao posso dar”, ai ela pede para
enfermeira: “Olha, fulana, é assim, assim e assim,
ele toma isso, isso e isso” [...]. Elas acabam sendo
a porta de entrada do servico... As secretarias
sempre foram a referéncia, tanto ela quanto a
outra que fica de tarde. Quando coleta 0 exame, 0
resultado elas que olham e passam para 0 médico,
dai o paciente liga para elas para saber se é para
aumentar a dose ou diminuir. E tudo com elas.
Entdo essa seria uma questdo de ter uma
enfermeira para isso, até para ver o que estd
acontecendo. “Qual é a duvida da medicagdo”?
Perguntar ao paciente se esta com davida? P4

A narrativa da secretaria, que também é técnica de enfermagem,
mostra a inseguranca com algumas das atividades que desenvolve.
Revelou que tinha uma grande demanda diéria de ligagcOes telefonicas
com queixas e ddvidas sobre o tratamento, para as quais ndo se sentia
preparada e confortavel para responder. As pessoas relatavam a ela:
vergonha, medo, nervosismo e mesmo receio de questionar o medico
durante as consultas e, por isso, as vezes saiam da consulta e iam
perguntar a ela sobre o uso de medica¢Ges ou o0s cuidados a serem
realizados.

Nessas narrativas dos profissionais da salde, o que parece ter
maior relevancia para eles é seguirem um protocolo que tem
reconhecimento internacional e que é considerado adequado para os
atendimentos que realizam no servico. Em alguns momentos,
reconhecem que ndo conseguem atender todas as necessidades das
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pessoas que fizeram o transplante, porém se protegem dizendo que
seguem o protocolo.
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DISCUSSAO

O modelo que orienta a atuacdo dos profissionais que
integraram 0 estudo ainda é o biomédico, centrado na doenca e no
procedimento cirirgico de transplante renal. Este modelo,
principalmente centrado no médico, converge as informagdes e
orientacbes no conhecimento desses profissionais, caracterizando-se
como autoritario, diretivo e prescritivo (TRENTINI; CUBAS, 2005;
CHIARI; REZENDE; MARQUES, 2015).

Contudo, no Brasil, vivenciamos a construgdo de um novo
modelo de aten¢do, centrado nas pessoas atendidas nos servigos, como
propde o Sistema Unico de Salde. Neste sistema, a atencéo a salde deve
ser realizada de forma integral, com acGes de promogdo, protecdo e
recuperacdo da salde (MALTA et al., 2014). Na atencdo primaria de
salde esta acontecendo a transicdo para este modelo de atencdo, mas na
alta complexidade o foco ainda estd na doenca, nem sempre
considerando a pessoa em tal processo. Em estudos efetuados com
pessoas que realizaram o transplante de rim, também foi destacado que
os cuidados dispensados no pos-transplante estdo focados na doenca e
no tratamento e que, muitas vezes, 0s outros aspectos relacionados a
experiéncia da pessoa sdo relegados (MELO; ROQUE; TONINI, 2007;
P1O et al., 2016).

A literatura enfatiza que, ap6s o transplante renal, as pessoas
precisam receber tratamento e acompanhamento multidisciplinar
continuo, porque elas vivem com o risco da rejeicdo de drgdos e
infeccdo. Assim, cabe aos profissionais da salide monitorar os sinais e
sintomas e responder, o mais rapidamente possivel, para identificar
possiveis complicagdes. A parceria entre as pessoas e 0s profissionais da
salde é a chave para a promocdo da salde (BODENHEIMER;
WAGNER; GRUMBACH, 2002; NAGELKERK; REICK; MEENGS,
2006).

Este estudo ressalta que o atendimento médico realizado no
servico utiliza um protocolo interno, fazendo referéncia ao indicado pela
legislacdo brasileira, sobrepondo-se, muitas vezes, a situagdes
especificas vivenciadas pelas pessoas e também & realidade do préprio
servico.

As pessoas que realizam o transplante de rim se submetem ao
tratamento, procurando seguir, dentro de sua compreensdo, as
orientacdes médicas, com a intencdo e a crenca de que tais cuidados séo
0S possiveis e necessarios para o sucesso do tratamento. Esses achados
sdo convergentes com o estudo de Fontoura (2012), que observou que as
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pessoas que realizaram o transplante estdo cientes de que deverdo seguir
a risca o tratamento imposto pelos médicos, pois ja visualizaram a
experiéncia de outras pessoas e sabem que terdo ganhos com essa
submissdo (FONTOURA, 2012).

Outros estudos revelam que os profissionais de salde que
prestam atendimento a pessoas transplantadas devem abordar todas as
questdes relativas ao controle de funcdo renal, imunossupressdo, febres
inexplicaveis, e outras complicacGes, além da monitorizacdo cardiaca e
vigilancia para comum malignidade pés-transplante, e também focar as
necessidades das pessoas (TABER et al., 2013; SISKIND et al., 2013).
Neste sentido, enfatizam a importancia da atuacdo de uma equipe
multidisciplinar, pois, um conjunto de profissionais os cuidados pos-
transplante possibilitam melhores resultados clinicos com diminuicéo
dos indices de rejeicdo (TABER et al., 2013).

A equipe multidisciplinar, exclusiva para o atendimento de
pessoas que realizaram o transplante, além de oferecer assisténcia direta
conforme o0s momentos vivenciados por essas pessoas, consegue
reforcar acdes sobre a promocdo da salde em todo o ciclo de vida da
pessoa com transplante renal (LIN et al, 2011; TALAS;
BAYRAKTAR, 2004). Ademais, o papel da equipe multidisciplinar é
verificar se as pessoas estdo seguindo as recomendagfes, se estdo
vivendo de forma saudavel e motivando-as a fazé-lo (UMMEL;
ACHILLE, 2016). Tal situacdo se distingue da realidade encontrada no
estudo que efetuamos que mostra uma realidade na qual alguns
profissionais de salide ndo tém dedicacdo exclusiva para as pessoas no
pos-transplante, visto que atendem a outras demandas do hospital.

As maiores dificuldades por que passam as pessoas que
realizaram o transplantes sdo evidenciadas no estudo de Weng et al.
(2016), que sdo fatores referentes a adesdo a medicacdo, incluindo a
responsabilidade das pessoas, efeitos colaterais, complexidade do
tratamento, falta de apoio. Isso aponta a necessidade do atendimento
multidisciplinar favorecendo o combate aos riscos de rejei¢ao renal, pois
varios profissionais reforcam as orientagbes acerca dos cuidados
necessarios, especialmente a medicagdo (LIN et al., 2011).

A literatura internacional traz que as pessoas que realizaram o
transplante renal tém problemas psicoldgicos, e que a inser¢do desse
profissional na equipe ajuda na adesdo ao tratamento e também foi
associado com uma vida Util mais longa no periodo pos-transplante
(KIM et al., 2016). No entanto, conforme apresentamos neste estudo,
existe a caréncia do profissional psicélogo, com repercusses na vida
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das pessoas que realizaram o transplante, uma vez que se sentiam
solitarias para lidar com suas duvidas, angUstias e outros sentimentos
gerados pela DRC e pelo transplante.

Na percepcdo das pessoas que realizaram o transplante, o
enfermeiro ndo fazia parte de suas narrativas. Apenas se referiram a
equipe, durante a hospitaliza¢do, falando dos cuidados com seu corpo,
tais como higiene, e medicacdo, verificacdo dos sinais vitais.
Percebemos que o enfermeiro era uma figura ausente. Contudo, tanto os
estudos quanto a prépria legislagdo fazem referéncia a participacdo
desse profissional, assinalando a sua importancia como articulador da
assisténcia no pos-transplante. O enfermeiro, como um dos membros da
equipe interdisciplinar em unidade de transplantes, presta uma
assisténcia com foco na educacdo em saude, com orientagdes sobre todo
0 processo que envolve o transplante. Além disso, deve buscar a
participacdo da familia nos cuidados poés-transplante (KNIHS et al.,
2013; WENG et al., 2010). Alguns estudos citam também que a atuacéo
do enfermeiro para a pessoa que realizou o transplante reduz o risco de
rejeicdo renal e aumenta a qualidade e a credibilidade dos servicos
prestados, ja que fornece meios para propor intervencdes de
responsabilidade exclusiva do enfermeiro e direcionada especificamente
as necessidades da pessoa (LIRA; LOPES, 2010; MENDES et al.,
2012).

A literatura tem mencionado a participagdo de outros
profissionais na equipe multiprofissional, como a do educador fisico,
juntamente com uma orientacdo nutricional personalizada, sugerindo
que esta abordagem facilita a reabilitacdo e traz beneficios para a
adesdo. Por isso, destaca cada vez mais a integracdo dos profissionais de
salde na assisténcia a pessoas que realizaram o transplante
(TZVETANOV et al., 2014). Isso vem reforcar que, mesmo com o
passar do tempo, as referidas pessoas seguem necessitando do
atendimento de uma equipe multiprofissional, pois 0 uso de medicacGes
é continuo e as consultas médicas sdo regulares, com exames para
monitorar o rim transplantado (CROWLEY-MATOK, 2005).

No quesito mudancas de habitos comportamentais, 0s
acompanhamentos psicolégicos, 0s acompanhamentos nutricionais € a
pratica de exercicios fisicos sejam talvez as melhores maneiras de se ter
uma vida saudavel (RAISS-JALALI, 2005). Nestas circunstancias, a
atuacdo dos profissionais esta direcionada a compreensdo do impacto na
qualidade de vida das pessoas que realizaram o transplante de rim, bem
como a implicagBes médicas e fisicas (ORR et al., 2007).
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CONSIDERACOES FINAIS

O atendimento em salde que recebem, ainda que nao seja visto
por elas como um bom atendimento, estd centrado no profissional
médico, o qual coordena todas as a¢des, mas ndo da conta de todas as
necessidades das pessoas. Permanece o modelo biomédico, em que a ha
submissdo das pessoas ao que 0 médico indica, tendo compreendido, ou
ndo, o que deve ser feito.

As necessidades das pessoas variam de acordo com 0 momento
gue estdo vivenciando, ou seja, cada momento pos-transplante tem suas
especificidades que requerem agdes diferenciadas dos profissionais, das
pessoas e de seus familiares, de maneira que possam enfrentar de forma
mais amena 0s cuidados necessarios para o sucesso do transplante e para
gue as pessoas possam ter qualidade de vida. A falta de apoio dos
profissionais que deveriam integrar a equipe se destaca, especialmente
do enfermeiro, o qual poderia articular melhor a equipe, ajudando as
pessoas na transi¢do para a vida de realizar o transplante. A sobrecarga
de trabalho, que foi o principal argumento dos profissionais da equipe
para ndo haver um atendimento mais adequado, precisa ser superada,
com os profissionais sabendo realizar uma reivindicacdo mais enfatica.
Esse problema, na fala dos profissionais, parece ser de algo que ndo lhes
diz respeito, sobre o qual ndo tém ingeréncia.

A percepcéo das pessoas acerca do atendimento que recebem no
pos-transplante é analisada tendo como referéncia a necessidade que
tinham de um novo rim e que este € 0 momento tdo esperado, valendo a
pena qualquer sacrificio. Ndo possuem a compreensdo mais ampliada do
gue esta proposto no sistema de salde brasileiro, de que teriam direito a
uma assisténcia mais integral, que poderiam participar das decisGes dos
cuidados e tratamentos, que a legislacdo lhes garante uma atencdo em
salde realizada por uma equipe multiprofissional/interdisciplinar.
Mesmo as pessoas apontando lacunas na atencdo que recebem, ndo
sabem apontar melhorias, pois ndo conhecem e nem vivenciaram outro
modo de assisténcia.

Pensar no atendimento de salde dispensado a pessoa com
transplante de rim nos traz a inquietacdo de que esse transplante poderia
ter ainda mais sucesso se tivesse um servico de referéncia com uma
equipe multidisciplinar mais disponivel para as pessoas. A avaliacdo
positiva que as pessoas fazem do servico € uma realidade, mas
reconhecemos que elas ndo conseguem perceber que ainda poderia ser
melhor, caso as necessidades que apontaram fossem melhor supridas,
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especialmente de acesso as informagdes. Compreendemos que as
pessoas que realizam um transplante renal possuem diversas
necessidades e que o didlogo e a escuta de uma equipe multiprofissional
direcionada ao atendimento de tais pessoas poderiam diminuir 0s riscos
da rejeicdo renal.
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7 REFLEXOESFINAIS

A experiéncia de realizar o transplante de rim, na perspectiva
das pessoas que a vivenciam, € compreendida por elas como uma nova
vida ou uma segunda chance de vida. Realizar o transplante é uma
oportunidade de ter uma vida o mais proximo do normal, pois a DRC
traz muitas limitagdes para as pessoas. Mesmo que o transplante acarrete
restricdes e exija a pratica diaria de cuidados com a salde, as pessoas
passam a ter uma vida que ndo é somente dirigida pelo tratamento.

Quando refletimos sobre as mudancas que ocorrem no processo
de viver com um transplante de rim desde o momento em que ele é
realizado, percebemos que isto se da em todo o contexto da vida delas.
A DRC é algo que modifica de forma drastica o viver dessas pessoas, e
apos a sua descoberta, convivem com transicGes frequentes, devido as
limitagOes dos tratamentos, e por fim, o transplante de rim, que, apesar
de esperado e considerado o melhor tratamento, também traz mudancas
e adaptacdes na vida das pessoas. Ainda assim, o transplante de rim é
relatado como um tratamento que os liberta de um cotidiano restrito dos
tratamentos substitutivos e lhes traz a possibilidade de resgatar sua vida
em meio & DRC.

Os tratamentos anteriores influenciaram na maneira de
vivenciar o transplante. As pessoas que realizaram o tratamento
hemodialitico por um longo periodo sentiam-se melhor e lidavam
melhor com os cuidados pos-transplante, mesmo no inicio, quando havia
a exigéncia de uma dedicacdo total. Ja as pessoas que permaneceram por
um curto periodo de tempo em hemodialise ou que realizaram apenas o
tratamento conservador apresentaram mais dificuldades neste novo
tratamento, pois, além de diversas diferengas entre os tratamentos, elas
ndo haviam experimentado a deterioracdo fisica e social que a DRC
pode trazer. As mudancas na vida delas e nas rotinas eram menos
agressivas, contrastando com 0s intensos cuidados necessarios no pos-
transplante.

A simbologia do transplante como a cura da DRC foi construida
pelas pessoas no periodo de espera pelo transplante, foi algo com que
tiveram que lidar. A maioria delas ndo estava preparada para continuar a
viver com uma condi¢do cronica, em que ha a necessidade da
manutencado de cuidados. Nessa perspectiva, o preparo para a realizagdo
do transplante, mesmo ndo sendo o foco do nosso estudo, precisaria ser
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mais bem trabalhado com as pessoas, uma vez que, em suas narrativas,
ficava evidente um despreparo para compreender a necessidade dos
cuidados.

O atendimento em salde que recebem, ainda que ndo seja visto
por elas como um bom atendimento, estd centrado no profissional
médico, o qual coordena todas as acdes, mas ndo da conta de todas as
necessidades das pessoas. Permanece 0 modelo biomédico, em que a ha
submissdo das pessoas ao que 0 médico indica, tendo compreendido, ou
ndo, o que deve ser feito.

As necessidades das pessoas variam de acordo com 0 momento
gue estdo vivenciando, ou seja, cada momento pos-transplante tem suas
especificidades que requerem agdes diferenciadas dos profissionais, das
pessoas e de seus familiares, de maneira que possam enfrentar de forma
mais amena os cuidados necessarios para 0 sucesso do transplante e para
que as pessoas possam ter qualidade de vida. A falta de apoio dos
profissionais que deveriam integrar a equipe se destaca, especialmente
do enfermeiro, o qual poderia articular melhor a equipe, ajudando as
pessoas na transicao para a vida de realizar o transplante. A sobrecarga
de trabalho, que foi o principal argumento dos profissionais da equipe
para ndo haver um atendimento mais adequado, precisa ser superada,
com os profissionais sabendo realizar uma reivindicacdo mais enfatica.
Esse problema, na fala dos profissionais, parece ser de algo que néo lhes
diz respeito, sobre o qual ndo tém ingeréncia.

A percepcdo das pessoas acerca do atendimento que recebem no
pos-transplante é analisada tendo como referéncia a necessidade que
tinham de um novo rim e que este € 0 momento tdo esperado, valendo a
pena qualquer sacrificio. Ndo possuem a compreensdo mais ampliada do
gue esta proposto no sistema de salde brasileiro, de que teriam direito a
uma assisténcia mais integral, que poderiam participar das decisGes dos
cuidados e tratamentos, que a legislacdo Ihes garante uma atencdo em
salde realizada por uma equipe multiprofissional/interdisciplinar.
Mesmo as pessoas apontando lacunas na atencdo que recebem, ndo
sabem apontar melhorias, pois ndo conhecem e nem vivenciaram outro
modo de assisténcia.

Os resultados exibidos nesta tese poderdo contribuir para a
atencdo a salde realizada em ambulatérios de pds-transplante de rim. Os
profissionais de salde envolvidos na assisténcia de pessoas que
realizaram o transplante deveriam utilizar as narrativas delas para
orientar a assisténcia prestada, compreendendo suas criticas e também
0s aspectos favoraveis destacados por elas na assisténcia que recebem.
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Os servicos de nefrologia que desenvolvem uma assisténcia altamente
especializada tém tendéncia a serem orientados pelo modelo biomédico,
mas precisam avangar na construgdo de um modelo mais participativo e
inclusivo, ouvindo mais as pessoas e ndo terem como Unica referéncia
os estudos clinicos. Esses estudos, apesar de trazerem uma contribuicdo
extraordinaria para os avangos nos transplantes, ndo déo conta de todas
as necessidades das pessoas, como foi mencionado em nosso estudo.

A atencdo a saude no Brasil se propde a ser longitudinal e
integral, incluindo o atendimento de pessoas em condi¢do crbnica e a
prevencdo de complicacdes. Porém, constatamos insuficiéncia nas
estratégias de acompanhamento das pessoas com fatores de risco para a
DRC, com demora no estabelecimento do diagndstico de maneira mais
precoce e falta de acompanhamento sistematico de tais pessoas. Isto as
leva a um periodo longo de espera, 0 que é decisivo na evolucdo da
doenca, muitas vezes tardio para um tratamento mais conservador. Por
isso, na realidade brasileira, ainda focamos mais nos tratamentos para a
DRC do que na educacdo em salde para a prevencdo ou retardo no
estabelecimento desta doenca, contrapondo as politicas e acBes do
Ministério da Saulde. Estratégias devem ser criadas para que as
informacdes referentes as DRCs sejam orientadas nas escolas, conforme
0 programa de salde na escola, como a capacitacdo dos profissionais de
salde da atencdo basica, para que fagam um diagndéstico mais precoce e
mantenham um acompanhamento das pessoas com fatores de risco
presentes.

As politicas publicas para a DRC devem prever o controle ativo
gue abrange a qualidade da assisténcia oferecida nos diversos niveis de
atencdo, em especial o primario; para que o controle possa ir além da
garantia do acesso e distribuicdo de medicamento em uma assisténcia
integral, para um envolvimento ativo e integral que consiga acompanhar
e controlar as intervenc6es que sdo realizadas na prética assistencial.

Outros programas ministeriais deverdo incentivar e instigar os
profissionais a criarem estratégias de promocéo da salde e disseminacdo
de informagdes sobre as doengas cronicas. A elaboragdo das politicas
publicas deve considerar e antever que o contexto de trabalho abrange
diversas dificuldades para executa-las; e reconhecer que, para que 0s
profissionais atendam as diferentes diretrizes estabelecidas, s&o
necesséarias melhores condi¢des de trabalho. Isto inclui um ndmero
adequado de profissionais para a demanda de atividades e servigos
existentes, espacos fisicos apropriados e formacéo continuada efetiva.
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Percebemos a educacdo em salde como instrumento de
assisténcia  multiprofissional, visto que presenciamos muitas
dificuldades e mudancas na vida das pessoas que realizaram o
transplante de rim e ndo fizeram referéncia a uma atencdo em salde por
parte dos profissionais que as orientasse sobre como lidar com as
situacBes pelas quais passaram. O periodo pré-transplante precisa ser
melhor utilizado, com um preparo mais efetivo das pessoas para 0
processo de mudancas que irdo vivenciar. Ha a necessidade de um
acompanhamento que lhes permita compreender todo o processo de
transplante, sobretudo as implica¢fes que terdo em sua vida cotidiana A
educacdo em saude deveria ser um suporte primordial no processo de
transplantacdo e também na permanéncia do rim transplantado.

Reforcamos, mais uma vez, a relevancia do trabalho
multidisciplinar/interdisciplinar, bem como as relagfes e inter-relagdes
necessarias para a formacdo de equipes proativas; a importancia e
abrangéncia dos niveis de prevencdo em salde e da promocdo da satde.
Presume-se que os profissionais sejam formados para atuar efetivamente
na educacdo em salde para que desenvolvam, ainda na graduacéo,
habilidades para implementa-la em todas as agdes assistenciais,
principalmente, com pessoas que apresentam doencas cronicas, as quais
requerem um maior preparo para serem empoderadas e,
consequentemente, exercerem o autocuidado. Também, é preciso
investir no processo de educacdo permanente dos profissionais que
trabalham com pessoas que realizaram o transplante, na tematica do
tratamento por transplante. E, ainda, que sejam capacitados 0s
profissionais da atencdo basica na assisténcia a pessoa com DRC e
também de acompanhar as pessoas com hipertensdo arterial e diabetes
mellitus como aquelas com um risco acentuado de desenvolver a DRC.

A assisténcia devera contemplar a pessoa que vivencia o
transplante de rim, objetivando a integralidade e totalidade, criando
espacos para o dialogo aberto e resolutivo diante das necessidades
particulares e momentaneas de cada pessoa. Devera prover a interacao e
0 acompanhamento com as familias para serem inseridas nesse processo
de cuidar das pessoas que realizaram o transplante, ja que a familia
favorece a adesédo ao tratamento quando inserida no processo de cuidar.

Assim, a assisténcia desenvolvida para as pessoas que
realizaram o transplante nem sempre ocorre de maneira articulada,
intencional e sistematica. Observamos, por exemplo, que o0s
profissionais possuem inlimeras demandas de trabalho, e por isso,
acabam tendo limitagcbes para fazerem o0 que consideram como
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necessario, ou mMesmo para ouvir 0 que as pessoas necessitam. A
percepcao de suas insuficiéncias ndo os orienta para um planejamento de
mudangas, pois ndo hd um processo avaliativo sistematico. Ndo ha
articulacdo entre os profissionais que prestam assisténcia a pessoa que
realizou o transplante, o que leva a uma assisténcia fragmentada e
orientada pela perspectiva do que é possivel. Esses profissionais
acabavam tomando suas decisGes de forma isolada, limitando a
possibilidade da interlocu¢do com seus pares, 0 que poderia trazer
contribui¢des para mobilizar mudancas nas a¢des de saude.

As limitacfes do estudo se devem ao fato de que a pesquisa foi
feita em um servico de pos-transplante de rim da regido Sul do Brasil,
podendo ndo expressar uma realidade estadual ou brasileira. Por outro
lado, destacamos como um aspecto positivo o longo periodo de coleta
de dados, que nos deu seguranca para o que foi trazido no estudo.

A escolha da abordagem qualitativa e, principalmente, as
entrevistas narrativas favoreceram a aproximagdo com as experiéncias e
as vivéncias das pessoas que realizaram o transplante renal, fazendo
com que revivessem suas histdrias e a0 mesmo tempo repensassem suas
escolhas em relacdo a doenca. O recontar suas histdrias trouxe a
perspectiva de criagdo de novas decisdes que poderiam ter sido tomadas
e também favoreceram o processo de amadurecimento de viver com a
DRC.

Esta pesquisa buscou a subjetividade dos atores sociais
envolvidos que vivenciam o tratamento por transplante de rim, através
do uso das narrativas, nos permitindo captar as experiéncias das pessoas
com DRC desde o inicio do tratamento até os dias atual, como vivem e
as transformagdes ocorridas neste periodo. Com isso, conseguimos
visualizar as multiplas situacdes que se encontram imbricadas nesse
processo. As narrativas evidenciaram como as pessoas percebiam e
compreendiam os significados relacionados ao processo de salde
doenca. O destaque neste estudo foi a interacdo com as pessoas que
realizaram o transplante, a coleta de dados possibilitou que os
pesquisadores se aproximassem e vivenciassem um pouco da realidade
dessas pessoas e também o periodo prolongado favoreceu a criagdo do
vinculo.

Na articulagdo do referencial tedrico-metoldgico foi possivel
realizar um movimento dindmico de ir e vir em busca das experiéncias e
significados, 0 que compreendeu em estar inserido no contexto das
pessoas que realizaram o transplante de rim, onde estava acontecendo a
assisténcia, e principalmente através da construgdo das narrativas da
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doenca e do tratamento. Com isso, podemos perceber o processo
complexo e ampliado de viver com essa condi¢do e, realizar novos
guestionamentos e reflexdes sobre suas historias.

Cada vez que as pessoas narram suas historias vao atribuindo
novos significados e também possibilitando a reflexdo sobre os
momentos. Essa construcdo favorece também a construgdo de
explicagdes sobre ter a doenca e vivenciar o tratamento. Com isso,
destacamos que cada vez que as pessoas constroem suas histdrias, fatos
novos sdo incorporados e as pessoas visualizam a experiéncia e 0s
significados de uma nova maneira, sendo incorporadas situacdes e
vivencias.

Diante dos resultados desta tese, sugerem-se novas pesquisas
sobre a atencdo a salde de pessoas que realizaram o transplante,
especialmente a inclusdo da perspectiva dos familiares e de outras
pessoas préximas. Da mesma forma, consideramos importante a
realizacdo de estudos multicéntricos que ampliem e compreendam a
realidade dos servigos pds-transplante no pais de modo a elaborar
recomendacdes para mudancas nas politicas de atencdo a salde dessas
pessoas. E preciso que seja garantido ndo somente um tratamento clinico
efetivo, mas também que as pessoas possam viver melhor o processo de
realizarem o transplante e de viverem com ele por um longo tempo. Tal
atencdo em salde precisa avancar para além do cumprimento de
protocolos clinicos que colocam as pessoas como iguais em suas
necessidades, desconsiderando as idiossincrasias proprias de cada um.

Vivenciamos, na realidade brasileira, inovagfes constantes nas
politicas de transplante de rim, que tém sido efetivas, podendo ser
observadas no acesso mais facilitado das pessoas ao transplante e o
sucesso dos transplantes, promovendo uma maior sobrevida para as
pessoas, diminuindo as rejeicdes e melhorando a sua qualidade de vida.
No entanto, nosso estudo mostra que ainda h& espacos para melhorar
ouvindo mais o0 que as pessoas Nnos contam a respeito de suas
experiéncias. A experiéncia que tivemos enquanto pesquisadoras nos
proporcionou participar um pouco da rotina de uma pessoa que realizou
o transplante e, muitas vezes, tentar ajudar nas dificuldades e duvidas
trazidas pelo transplante, sobretudo aquelas mais especificas de sua vida
diaria. A grande dificuldade que tivemos foi de manter uma harmonia
com 0 que era trazido pelas pessoas e a forma como o servico realizava
0 atendimento, sempre respeitando a conduta do profissional médico.
Quando se faz um estudo longitudinal, ele Ihe permite participar e viver
realidades das pessoas que realizaram o transplante com maior
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propriedade. O pesquisador consegue criar vinculos com as referidas
pessoas e a cada entrevista sdo relatadas vivéncias com maior
detalhamento, fazendo-nos compreender o grande universo criado apés
o transplante de rim.

Como pesquisadora durante este tempo, convivi com pessoas
que realizaram o transplante e, muitas vezes, pude refletir sobre o
significado de ter uma DRC e serem jovens, as limitacdes que essa
doenca traz, o que me possibilitou construir uma visdo mais ampliada do
que significa ter a doenca renal. Muitas pessoas vinculadas a servicgos de
salde ttm a DRC e ndo sabem, outras possuem fatores de risco e nao
sdo orientadas acerca da possibilidade de desenvolver a doenca, por isso,
como profissional, percebo a importancia da orientacdo para toda a
populacdo no que tange a DRC, quais 0s possiveis sintomas, as
principais causas e as demais orientagbes. A diminui¢do da incidéncia
da DRC podera acontecer se agirmos de forma mais preventiva e
informativa. Enquanto isso ndo acontecer, o Estado brasileiro é quem
esta pagando a conta de uma populacdo que realiza um tratamento com
custo financeiro elevadissimo.

No presente estudo, ndo conseguimos esgotar a discussdo sobre
as vivéncias do transplante de rim, mas trouxe novas perspectivas que
nos fazem refletir a respeito de diversos momentos vivenciados por
guem tem a doenca e também as limitacdes no atendimento prestado
atualmente para essas pessoas. No decorrer das descrigdes, conseguimos
compreender a dimenséo do que é ter a DRC e também o impacto que
ela representa-nos diferentes ambitos da vida das pessoas, ou seja,
social, econdmico, cultural, emocional e politico.
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APENDICE A - TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO DAS PARTICIPATES DA PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CAMPUS UNIVERSITARIO - TRINDADE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM
ENFERMAGEM/UFSC
CEP: 88040-970 - FLORIANOPOLIS - SANTA CATARINA
Tel. (048) 3721-9480

E-mail: pen@ccs.ufsc.br

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DAS
PARTICANTES DA PESQUISA

Convidamos o (a) Senhor (a) para participar da pesquisa
intitulada “EXPERIENCIA DE VIVER COM UM TRANSPLANTE
RENAL” que sera coordenada por uma professora da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), Dra. Denise Guerreiro Vieira da
Silva e desenvolvida por uma aluna do curso de doutorado do Programa
de Pds Graduacdo em Enfermagem da UFSC, mestre Soraia Geraldo
Rozza Lopes.

A pesquisa tem como objetivo compreender como é viver com
um transplante renal nos diferentes momentos de sua trajetéria.
Esclarecemos que serdo realizados trés encontros: o primeiro nos trés
primeiros meses ap0s a realizagdo do transplante; o segundo, depois de
um ano de ter realizado o transplante; o terceiro, 18 meses. A cada
encontro sera novamente solicitada sua autorizacdo. Portanto, ter
participando de uma entrevista ndo o obriga a participar das demais,
apesar de desejarmos muito que isto aconteca.

Solicitamos sua colaboracdo respondendo algumas perguntas
que lhe serdo feitas sobre sua doenca renal e sobre seu transplante e
sobre os cuidados que realiza. Também solicitamos sua autorizacdo
para gravar a entrevista.
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Garantimos que seu nome e qualquer outro dado que o (a)
identifique ndo serdo divulgados. As informagbes fornecidas serdo
somente utilizadas em publicagbes em livro, artigos cientificos ou
divulgacdo em eventos de carater cientifico, mas sem que seu nome ou
qualquer outra informacdo que o () identifique seja revelado.

A pesquisa ndo trard& nenhum énus para o senhor (a) e
garantimos indenizagdo diante de eventuais danos ou custos decorrentes
da pesquisa. Prestaremos assisténcia em caso de necessidades fisicas,
mentais ou emocionais, decorrentes da realizacdo da pesquisa. Sua
contribuicdo podera beneficiar pessoas com diabetes e que realizam
transplante renal ao fornecer informagfes que ajudem os profissionais
da saude a entenderem melhor como é viver com essa condicdo de ter
um transplante.

Se o senhor (a) tiver alguma duvida em relacdo ao estudo antes
ou durante seu desenvolvimento, ou desistir de fazer parte dele, podera
entrar em contato com a pesquisadora responsavel, professora Dra.
Denise Guerreiro Vieira da Silva no endereco: Universidade Federal
de Santa Catarina - Centro de Ciéncias da Salde - Departamento de
Enfermagem. Campus Universitario — Trindade, Floriandpolis/SC -
CEP: 88.040-900, ou através do telefone: (48) 88456878, ou pelo e-
mail: denise.guerreiro@ufsc.br ou com a pesquisadora Soraia Geraldo
Rozza Lopes através do telefone: (48) 9171-4806e/ou e-mail:
s0_rozza@hotmail.com. Desde ja agradecemos a sua participacgao.

Destacamos que o projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da UFSC (telefone (48) 3721-9206 - endereco:
Universidade Federal de Santa Catarina — Biblioteca Universitaria
Central, Campus Universitario — Trindade).

Eu abaixo
assinado declaro através deste instrumento, meu consentimento para
participar como sujeito da pesquisa: “NARRATIVAS DE PESSOAS
COM DOENCA RENAL CRONICA: A EXPERIENCIA DO
TRANSPLANTE DE RIM?” e que tenho uma via igual a esta, assinada
pela pesquisadora. Declaro que estou ciente de seus objetivos, método,
potenciais riscos, incdmodos e beneficios que a pesquisa pode acarretar
e bem como de meu direito de desistir a qualquer momento, sem
penalizacdo alguma e/ou prejuizo. Autorizo a coleta dos dados
necessarios para pesquisa em meu prontudrio e uso de gravador para o
registro da entrevista.
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Nome:

Assinatura: RG.

Floriandpolis, de de

Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva  Soraia Geraldo Rozza Lopes
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE
ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %orl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DIABETES MELLITUS E SUA INTERSEGAO COM A DOENGA RENAL CRONICA
Pesquisador: DENISE MARIA GUERREIRO VIEIRA DA SILVA

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 21888614.4.0000.0121

Instituigéo Proponente: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 711.982
Data da Relatoria: 24/03/2014

Apresentagao do Projeto:

Projeta de pesquisa coordenado pela Profa. Dra. DENISE MARIA GUERREIRO VIEIRA DA SILVA, que
pretende analisar a relagao da doenga renal cronica (DRC) com o diabetes mellitus (DM) a partir de varias
perspectivas (assistentes e pacientes). Sera realizada em trés etapas

12 etapa: pesquisa qualitativa que ira explorar a percepcéo de pessoas com

DRC e os profissionais de salde que atuam na atengéo as pessoas com DM, focalizando a relagéo entre
DM e DRC; Realizada em 4 Centros de Salde de Florianépolis;

2% etapa: pesquisa guantitativa que ira identificar os fatores individuais, contextuais e relacionados a atengéo
a saude de pessoas com diabetes mellitus que podem contribuir para o controle da doenga e/ou para o
desenvolvimento da doenca renal cronica; Sera realizado com 120 pessoas com DM em diferentes
momentos de experiéncia com a doenca;

3 etapa: pesquisa qualitativa que ird explorar a experiéncia de viver com um transplante renal nos

diferentes momentos de sua trajetoria. Sera realizado no ambulatério de pos-transplante, vinculado ao

Enderego: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 88.040-300
UF: 5C Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone:  (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br
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Continuagao do Parecer: 711.982

Hospital Governador Celso Ramos com pessoas que realizaram o transplante renal na Grande Florianopolis.
Os dados seréo obtidos por meio de entrevistas semi-estruturadas e néo estruturadas (em profundidade),
além da aplicagéo de diferentes escalas psicométricas e questionério socio demogréafico. Total de
participantes: 180.

Objetivo da Pesquisa:

- Compreender as experiéncias de pessoas que realizaram transplante renal acerca da sua condigdo e que
vivem na Grande Florianopolis/SC;

- Conhecer a intersegéo entre diabetes mellitus e doenga renal crénica em pessoas que vivem na Grande
Florianapolis/SC.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: decorrentes de constrangimento em responder alguma pergunta;

Beneficios: Embora n&o hajam beneficios diretos, ao participar do estudo, a pessoa estara contribuindo para
a discuss&o e compreenséo do processo de cuidar da pessoa com diabetes mellitus e com a doenca renal
cronica. Os resultados serdo publicados e divulgados em periodicos e eventos cientificos, socializando oi
conhecimento para outros profissionais e pessoas interessadas na tematica.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisadaora afirmou que os prontuarios dos pacientes incluidos na amostra néo sera mais acessado

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Os TCLEs foram reapresentados de forma satisfatoria, bem como a declaracéo da Secretaria Municipal de
Saude de Floriandpolis

Recomendagdes:

Enderego: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 83.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria ufsc br
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Continuagéo do Parecer: 711.982

Conclusées ou Per e Listade |

Pela aprovagéo.

Situagéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcdo da CONEP:
Né&o

Consideragoes Finais a critério do CEP:

FLORIANOPOLIS, 08 de Julho de 2014

Assinado por:
Washington Portela de Souza
(Coordenador)

Enderego: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 88.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br

Pagina 03 de 03



203



204

ANEXO B — DECLARACAO DE REVISAO GRAMATICAL DE
PORTUGUES

DECLARACAO

Eu, Jussara Terezinha Raitz, declaro, para os devidos fins, que
efetuei a revisdo gramatical de portugués da tese A atengdo a salde das
pessoas com transplante renal, de Soraia Geraldo Rozza Lopes.

JUSSARA TEREZINHA RAITZ



