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RECOMEGCAR

N&o importa onde vocé parou...
em que momento da vida vocé cansou...
0 que importa é gue sempre é possivel e
necessario “Recomecar”.

Recomecar € dar uma nova chance a si mesmo...
€ renovar as esperancas na vida e o mais importante...
acreditar em vocé de novo.

Sofreu muito nesse periodo?
foi aprendizado...

Chorou muito?
foi limpeza da alma...

Ficou com raiva das pessoas?
foi para perdoéa-las um dia...

Sentiu-se so6 por diversas vezes?

é porque fechaste a porta até para os anjos...
Acreditou que tudo estava perdido?
era o inicio da tua melhora...

Pois é...agora é hora de reiniciar...de pensar na luz...
de encontrar prazer nas coisas simples de novo.
Que tal
Um corte de cabelo arrojado...diferente?

Um novo curso...ou aquele velho desejo de aprender a
pintar...desenhar...dominar o computador...
ou qualquer outra coisa... [...]

T4 se sentindo sozinho?
besteira...tem tanta gente que vocé afastou com o
seu “periodo de isolamento”...
tem tanta gente esperando apenas um sorriso teu
para “chegar” perto de voceé.

Quando nos trancamos na tristeza...
nem ndés mesmos nos suportamos...
ficamos horriveis...

o mal humor vai comendo nosso figado...
até a boca fica amarga.
Recomecar...hoje € um bom dia para comecar novos
desafios.

Onde vocé quer chegar? Ir alto...sonhe alto... queira o
melhor do melhor... queira coisas boas para a vida... pensando assim
trazemos pra nos aquilo que desejamos... se pensamos pequeno...
coisas pequenas teremos...
ja se desejarmos fortemente o melhor e principalmente
lutarmos pelo melhor...

o melhor vai se instalar na nossa vida.

E é hoje o dia da faxina mental...
joga fora tudo que te prende ao passado... ao mundinho
de coisas tristes...[...]

Carlos Drummond de Andrade



BARBOSA, Katia Fermino Silva. A experiéncia em familia frente a doenca renal
terminal e o transplante bem sucedido. 2013. 151 f. Dissertacao (Mestrado em
Enfermagem) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2013.

RESUMO

O adoecimento pela Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) desestrutura o cotidiano do
individuo acometido, bem como o de sua familia. De forma semelhante, o
transplante renal também implica em modificacbes na historia de vida dessas
pessoas. Este estudo exploratério com abordagem qualitativa, teve por objetivo
explorar as representacfes relativas a experiéncia vivida pela familia durante o
periodo de faléncia renal e pés transplante bem sucedido, tendo a Teoria das
Representacfes Sociais como referencial. A amostra € composta por 27 familiares
que representam 16 familias de transplantados renais que se enquadraram nos
critérios de inclusdo da pesquisa, residentes na area de abrangéncia da Comissao
de Procura de Orgdos e Tecidos (COPOT) Macro-Regido Norte do estado do
Paranad. A coleta de dados deu-se por meio de entrevistas semi-estruturadas,
realizadas individualmente nos domicilios dessas familias, gravadas e
posteriormente transcritas. Os depoimentos coletados foram organizados e
apresentados conforme o método elaborado por Lefévre e colaboradores,
denominado Discurso do Sujeito Coletivo. Os resultados e discussdes foram
organizados em duas abordagens distintas. A primeira enfoca as representacdes do
periodo de doenca, desde o momento do diagndstico até a realizacdo do transplante
renal. Seus resultados foram organizados em quatro categorias: a doencga renal e o
tratamento dialitico, as repercussdes para a vida familiar, os sentimentos e atitudes
vivenciados e o transplante renal e seu significado. A segunda abordagem abrange
0 periodo pos transplante bem sucedido, enfocando as mudancas ocasionadas pelo
procedimento na vida familiar. Para este, o resultados foram organizados em cinco
categorias: : Lidando com o temor de complicacbes, recuperando a saude,
vivenciando um cotidiano familiar saudavel, recobrando a liberdade e a alegria e
pensando no futuro. O conjunto das analises permitiu a compreensdo de que
conviver com a faléncia renal terminal € uma experiéncia familiar. Junto ao doente, a
familia compartilha muitas das restricbes impostas pelo adoecimento. Diante da
experiéncia, sentimentos como esperanca, fé, revolta, tristeza e medo da morte
manifestam-se. O transplante bem sucedido permite que atividades cotidianas
restritas pelo adoecimento possam ser retomadas, projetos de vida sejam
novamente construidos e individuos e familias encontrem novo significado e alegria
diante da vida. Em virtude da experiéncia vivida, para essas pessoas, 0 transplante
significa dentre outras coisas, vida nova, amor e gratiddo ao doador.

Palavras-chave: Insuficiéncia renal cronica. Transplante renal. Representacao
social. Familia.



BARBOSA, Katia Fermino Silva. Family experience in final stage renal disease
and the successful transplant. 2013. 151 p. Dissertation (Master's in degree in
Nursing) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2013.

ABSTRACT

The illness by Chronic Renal Failure (CRF) disrupts the daily life of the affected
individual, as well as his family’s. Similarly, renal transplantation also involves
changes in their life history. This exploratory study with a qualitative approach, aimed
to explore the representations concerning the family experience during the renal
failure and post successful transplant periods, having the Theory of Social
Representations as a conceptual framework. The sample consists of 27 people from
16 families of kidney transplanted patients who fulfilled the inclusion criteria of the
study, living on the captation area of the Organs and Tissues Search Committee
(OTSC), Macro-North Region of the state of Parana. Data collection occurred through
semi-structured interviews, conducted individually in the homes of these families
which were recorded and later transcribed. The testimonies collected were organized
and presented according to the method developed by Lefevre and collaborators,
called the Collective Subject Discourse. The results and discussions were organized
in two distinct approaches. The first one focuses on the representations of the period
of illness, from the time of diagnosis until the completion of renal transplantation. The
results were presented in four categories: kidney disease and dialysis, implications
for family life, feelings and attitudes experienced and renal transplantation and its
significance. The second approach covers the period after the successful transplant,
focusing on the changes triggered by the procedure in family life. Results were
organized into five categories: dealing with the fear of complications, recovering
health, experiencing a healthy family life, recovering freedom and joy and thinking
about the future. The analysis of the discourses allowed for the understanding that
living with terminal kidney failure is a family experience. Alongside with the patient,
the family shares many of the restrictions imposed by the illness. Given the
experience, feelings like hope, faith, anger, sadness and fear of death are
manifested. The successful transplant allows for the resuming of daily activities
previously restricted by illness , the rebuilding of life projects and individuals and
families finding new meaning and joy in life. Because of the experience the
transplant means for these people, amongst other things, a new life, love and
gratitude to the donor.

Key words: Chronic Renal Failure. Renal Transplantation. Social Representation.
Family.



BARBOSA, Katia Fermino Silva. Experiencia de la familia frente a la enfermedad
renal terminal y el trasplante exitoso. 2013. 151 p. Dissertacdo (Mestrado los
Enfermagem) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2013.

RESUMEN

La enfermedad por Insuficiencia Renal Cronica (IRC) altera la vida cotidiana de la
persona afectada, asi como a la de su familia. De manera similar, el trasplante renal
también implica cambios en la historia de vida de estas personas. Este estudio
exploratorio, con abordaje cualitativo, tiene como objetivo explorar las
representaciones relativas a la experiencia familiar durante la falla renal y después
del trasplante exitoso, teniendo como referencia la Teoria de las Representaciones
Sociales. La muestra se compone de 27 individuos que representan a 16 familias de
pacientes con trasplante renal que cumplian los criterios de inclusién del estudio,
residentes en el area de influencia de la Comision de Busqueda de Organos y
Tejidos (COPOT) Macro-Region Norte del estado de Parana. Los datos fueron
recolectados a través de entrevistas semi-estructuradas, realizadas de forma
individual en los hogares de estas familias, grabadas y transcritas posteriormente.
Los testimonios recogidos fueron organizados y presentados de acuerdo con el
método desarrollado por Lefévre y colaboradores, llamado el Discurso del Sujeto
Colectivo. Los resultados y discusiones fueron organizados en dos enfoques
distintos. El primero se centra en las representaciones del periodo de enfermedad,
desde el momento del diagnostico hasta la finalizacion del trasplante renal. Sus
resultados fueron organizados en cuatro categorias: la enfermedad renal y el
tratamiento dialitico, las implicaciones para la vida familiar, los sentimientos y
actitudes vividos y el trasplante renal y su significado. El segundo abarca el periodo
después del trasplante exitoso, centrandose en los cambios provocados por el
procedimiento en la vida familiar. Para ello, los resultados fueron organizados en
cinco categorias: lidiando con el temos de complicaciones, recuperando la salud,
experimentando una rutina familiar saludable, recombrando la libertad y la alegria y
pensando en el futuro. ElI conjunto de analisis permiti6 comprender que vivir con
insuficiencia renal terminal es una experiencia familiar. Junto con el paciente, la
familia comparte muchas de las restricciones impuestas por la enfermedad. Dada la
experiencia, se manifiestan sentimientos como la esperanza, la fe, la ira, la tristeza y
el miedo a la muerte. El trasplante exitoso permite que actividades diarias
restringidas por la enfermedad puedan ser reanudadas, que proyectos de vida sean
reconstruidos y que los individuos y las familias encuentren un nuevo sentido y
alegria a la vida. En virtud de la experiencia vivida, el trasplante significa, entre otras
cosas, una nueva vida, amor y gratitud al donante.

Palabras Clave: Insuficiencia renal crénica. Trasplante renal. Representacion
Social. Familia.
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1 INTRODUCAO

Uma enorme gama de acontecimentos compde a vida humana.
Felizes ou tristes, duradouros ou fugazes, cada fato constitui-se em experiéncia que
constréi a historia pessoal do individuo. Um nascimento, uma mudanca de cidade,
um casamento, uma doenc¢a grave ou uma morte sdo acontecimentos tdo profundos
gue tem o potencial de marcar a vida de uma pessoa para sempre, alterando sua
percepcado de mundo e a forma de estar nele.

A insuficiéncia renal crénica (IRC), também denominada doenca
renal crénica (DRC) € uma enfermidade grave que altera a historia de vida daqueles
acometidos por ela. Segundo Riella (2008), trata-se de uma doenca de progressao
geralmente lenta e insidiosa, que consiste em perda progressiva da funcionalidade
renal, cujo resultado é o aparecimento de sinais e sintomas decorrentes da
incapacidade dos rins em manter a homeostasia interna.

A consequéncia direta da dificuldade ou perda da atividade renal se
traduz no acumulo de liquidos e solutos téxicos no organismo que repercutem no
funcionamento de praticamente todos os demais Orgdos e sistemas corporeos,
ocasionando sinais e sintomas diversos. Fraqueza, mal-estar, fadiga, caimbras,
alteracéo da coloracao da pele, hipertensao arterial, disfuncdo sexual e pruridos sao
algumas dessas manifestagcdes (DRAIBE, 2002).

Diferentes fatores podem constituir-se em causa dessa doenca,
sendo glomerulonefrite crdnica, hipertensao arterial (HA) e diabetes mellitus (DM) as
mais comuns em nosso meio (RIELLA, 2008). Didéatica e conceitualmente, a IRC é
dividida em diferentes fases que traduzem a intensidade do comprometimento renal,
variando o tempo para que se atinja as fases finais da doenca de um individuo para
o outro, conforme fatores etiolégicos, dietéticos, imunitérios, dentre outros (DRAIBE,
2002).

Para as fases iniciais da enfermidade disple-se de tratamento
medicamentoso e instituicdo de dieta hipoproteica na tentativa de impedir a
progressao da mesma. Contudo, muitos dos renais crénicos sé descobrem a doenca
ja em fases mais adiantadas, quando ja estéo restritas as op¢des para controle do
problema.

Em fases finais de comprometimento renal é chamada de

insuficiéncia renal terminal e necessariamente implica na necessidade de
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implementacdo de algum tipo de terapia renal substitutiva (TRS). Tratamento
dialitico e transplante renal sdo as modalidades possiveis para essa finalidade.

Estimativas brasileiras apontam para 91.314 doentes renais cronicos
em tratamento dialitico no pais com custeio realizado pelo Sistema Unico de Salde
(SUS) em 84,9% dos casos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2011). A
hemodidlise € o método de fungéo renal mais utilizado em nosso meio, com 90,6%
do total de pacientes em tratamento dialitico (SESSO et al, 2011). Consiste na
filtracdo sanguinea e excre¢do do excesso de liquidos e solutos toxicos auxiliado por
uma maquina, realizada em clinicas destinadas a essa finalidade, em trés sessoées
semanais com duracao de aproximadamente 4 horas cada.

O outro tipo de tratamento dialitico disponivel se da através da
dialise peritoneal em suas variacbes. Essa modalidade de terapia € comumente
realizada no proprio domicilio do doente, por ele mesmo ou seu cuidador, apos
treinamento para aprendizado da técnica. A peritonite consiste na principal
complicagdo deste método, o que justifica o rigor quanto aos cuidados higiénicos
com o ambiente e maos durante o procedimento.

Outra alternativa para tratamento da IRC €& o transplante, que
consiste na substituicdo do rim incapaz por outro saudavel, extraido de doador vivo
relacionado geralmente familiar ou doador falecido, ndo relacionado, em situacdo de
morte encefalica, apds o consentimento da familia para a doacao.

A IRC geralmente traz consigo as angustias e incertezas que
abrangem uma condicdo crbénica e implica em mudancas no estilo de vida e
cotidiano do individuo. Em virtude do comprometimento da fungéo renal, este passa
a conviver diuturnamente com os mal-estares fisicos, restricbes alimentares e de
ingestdo de liquidos, além do compromisso inexoravel com a terapia dialitica. E
assim, a liberdade de escolher e de ir e vir torna-se restrita, repercutindo
invariavelmente sobre atividades profissionais, educacionais, de lazer, convivio
social, dentre outros.

Henry Sigerist, um dos grandes historiadores da medicina, fez
algumas consideracfes muito importantes em seu texto “The Special Position of the
Sick” publicado em 1929, para a compreenséo do significado da doenga enquanto
fator que interrompe a vida cotidiana e conduz o individuo a uma posi¢do

marginalizada.
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Para comecar, a doenca significa interrupcdo no ritmo de sua vida. NOs
vivemos um determinado ritmo, determinado pela natureza, cultura e
hébito... Um ritmo sem distdrbio significa saude... Entdo a doenca surge
abruptamente na vida da pessoa. Ela nos lanca para fora de nossa rotina.
Ela quebra o ritmo de nossa existéncia agudamente... O homem doente vive
diferentemente do resto da sociedade, da sociedade saudavel. Em resumo,
a doenca isola... Ser doente significa sofrer... sofrer significa ser passivo. O
homem doente esta cortado da vida ativa, uma vez que ele é incapaz de
procurar seu proprio alimento. Esta literalmente abandonado e entregue aos
cuidados de outras pessoas... sofrer também significa sentir desconforto.
Toda doenca tem uma certa soma de desconforto que varia de intensidade
de individuo para individuo e de doenca para doenca. Este desconforto é
chamado dor....a dor algumas vezes se converte em medo — sempre 0 que
€ 0 maior que todos, o medo da morte. Toda doenca grave é uma
lembranca da morte. A doenca quebra o ritmo da vida e coloca uma
fronteira para a existéncia humana. (SIGERIST, 1951, p.389)

Apesar do tempo transcorrido desde que tal texto foi escrito, as
consideracdes tecidas quase que em linguagem poética, sdo extremamente atuais e
endossadas por outros varios estudos (CAMPOS; TURATO, 2010; MATOS;
MARUYAMA, 2010; PEREIRA; BORBOREMA; RODRIGUES, 2011; PILGER et al,
2010; SANTOS; ROCHA; BERARDINELLI, 2011; SILVA et al, 2011a; TAKEMOTO et
al, 2011; URZUA et al, 2011; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

O sofrimento inerente ao periodo de doenca renal, ndo é vivéncia
apenas do doente, mas estende-se as pessoas que partilham o cotidiano com o
mesmo, em especial, 0s membros da familia.

As familias s@o as células fundamentais da sociedade e funcionam
basicamente como um sistema. Em um sistema, todos os elementos s&o inter-
relacionados de modo que alteracdes em um deles, afeta profundamente os demais
e a estrutura como um todo (OSORIO, 2004). Nas familias isso se da em virtude da
interacdo e afetividade que geralmente cerca a convivéncia dessas pessoas.

Em conformidade com a teoria dos sistemas, em tempo de faléncia
renal terminal, a vida familiar sofre modificagcbes. Com frequéncia ha diminuicdo da
das atividades de lazer, diminuicdo da renda financeira além de aumento de gastos,
maior preocupacdo com a vida e saude das pessoas. Algumas vezes a experiéncia
da doenca fortalece o amor e unido entre os membros da familia (CAETANO et al,
2011).

Diante da doenca, as familias tendem a se constituir na principal
fonte de apoio do doente. Por opcéo, fazem adaptacdes em sua rotina e estilo de
vida, com a finalidade de cooperar para que o doente consiga conviver melhor com

suas limitacdes. H& familias que adotam a mesma dieta restritiva do doente para
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gue nao haja diferenciacdo de alimentos em casa. Outras diminuem suas atividades
profissionais e de lazer para que possam ter mais tempo disponivel para as
necessidades do doente (HENRIQUES, 2008).

Ainda assim, conviver com um familiar portador de doenca grave,
constitui-se em experiéncia bastante dolorosa para os demais membros. Durante
este periodo, geralmente experimenta-se graus variaveis de sentimentos como
ansiedade, medo, tristeza, raiva, impoténcia, apreensao e soliddo. (CAETANO et al,
2011)

Para essas pessoas cujo cotidiano foi transformado pelo
adoecimento, a realizacdo de um transplante renal é a opcdo que oferece
possibilidade de uma vida mais préxima da normalidade. E a modalidade terapéutica
mais efetiva para substituicdo da funcao renal prejudicada e consiste na intervencgao
que fornece maior possibilidade de independéncia das restricbes impostas pela
doenca e pelos outros tipos de tratamento, oportunizando mudancas fisicas,
emocionais e financeiras no cotidiano do doente crénico e sua familia, oferecendo
alto grau de reabilitacdo social e melhorando a qualidade de vida (RAVAGNANI;
DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007).

O Transplante renal pode ser realizado em adultos e criancas e esta
indicado quando houver insuficiéncia renal cronica em fase terminal, estando o
paciente em dialise ou mesmo em fase pré-dialitica (pré-emptivo), considerando-se
clearance de creatinina< 20 ml/min/1,73m2 superficie corporal (ASSOCIACAO
MEDICA BRASILEIRA E CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006).

Apés a indicagdo do transplante renal, ha necessidade de realizagédo
de uma série de exames tanto no candidato ao transplante como no doador do
Orgao para garantir maior seguranca ao procedimento, através da confirmacéo de
compatibilidade entre ambos e das condi¢des de saude do érgéo.

Segundo Riella (2008), mesmo realizado apdés todo o rigor dos
exames, o transplante tem o risco de complica¢ées tais como infec¢éo e rejeicdo do
enxerto, com maior incidéncia nos primeiros meses pos-procedimento, diminuindo
com o passar do tempo.

Segundo a Associacdo Brasileira de Transplante de Orgéos (ABTO),
o transplante renal € o tipo de transplante de érgdo mais frequente no pais, tendo
sido realizados 4957 procedimentos em 2011, que equivalem a 72% do total de

transplantes de oOrgdos solidos. Esse numero equivale a um indice de 26
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transplantes renais realizados por milhdo de habitantes (pmp), o que reflete um
aumento em relacdo a anos anteriores (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2011).

Mesmo com o crescimento continuo nas taxas de doacédo e
transplantes de O6rgdos que vem acontecendo em nosso pais nos ultimos anos, o
namero de doac¢Bes ainda estd aquém da necessidade. Por esse motivo, ha grande
desigualdade entre o nimero de doadores e a quantidade de pacientes em lista de
espera em quase todos os estados brasileiros. Segundo dados do Ministério da
Saude, em 31/12/2010 havia 22899 pessoas cadastradas na fila de espera por um
transplante renal no pais, sendo a maior frequéncia (98%) entre os maiores de 18
anos (BRASIL, 2010).

A demora na realizacdo de um transplante exerce impactos
significativos sobre a sobrevida dos pacientes, assim como no bem-estar e
qualidade de vida dos mesmos e seus familiares, impedindo muitas vezes o
planejamento das vidas e realizacao de sonhos.

Assim como a convivéncia com a DRC é impactante sobre a vida e
dinamica familiar, a realizacdo de um transplante também o é. Tanto a doenca como
o transplante representam alteracbes na historia de vida. Embora a pessoa
transplantada continue necessitando de cuidados, atendimentos frequentes nos
servicos de saude, uso continuo de medicacdes, entre outros, a realizagdo de um
transplante costuma estar associada ao sentido de vida, renascimento, liberdade,
vitOria, esperanca e sobrevivéncia, permitindo ao transplantado e consequentemente
a sua familia, a restituicdo da esperanca para reorganizacdo do cotidiano e dos
projetos de vida (BITTENCOURT, 2003).

No conviver familiar frente a doenca ou qualquer fase do tratamento,
atributos como coragem, resisténcia, unido e apoio mutuo entre os membros da
familia sdo preceitos obrigatorios para o enfrentamento da situagdo, bem como
continuidade dessa célula basica da sociedade e da prépria vida.

Vivenciar a doenca renal terminal e o transplante bem sucedido,
contudo, acontece de maneira peculiar para cada individuo e em cada familia, em
virtude dos valores, crengas e representacdes que estes carregam.

As representagbes sao um tipo de conhecimento da realidade,
adquirido e acumulado espontaneamente pelas pessoas ao longo do tempo. E

também chamado de senso comum porque nasce a partir das interacdes cotidianas



21

das pessoas e dos grupos, sem que haja preocupacdo com métodos,
sistematizacao, certo ou errado (MOSCOVICI, 2003).

Para Jodelet (2001), € o conhecimento elaborado e compartilhado
socialmente, que manifesta-se por meio de esteredtipos, sentimentos, atitudes,
palavras, frases e expressfes. Santos e Almeida (2005) afirmar que trata-se de um
referencial que guia os individuos no dia a dia, favorecendo adaptacdo e
enfrentamento de situacdes diversas, porque orientam condutas, justificam posturas
e tomadas de decisdo, além de possibilitar a comunicacgéo.

Identificar as representacdes sociais de um grupo acerca de objetos
qgue lhes sao peculiares, oportuniza o entendimento de comportamentos e praticas,
possibilitando a compreensao da realidade vivenciada. Desse modo, consciente que
a IRC e o transplante renal constituem acontecimentos insélitos na vida de qualquer
individuo ou familia, interessou-nos explorar algumas dimensfes da experiéncia
familiar frente ao adoecimento pela DRC e posteriormente frente a reabilitacdo
possivel pds um transplante renal bem sucedido e guestionamos: Como se da a
vivéncia familiar quando um de seus membros é acometido pela faléncia renal
terminal e posteriormente € submetido a um transplante que evolua com resultados
favoraveis?

Respondendo a esse questionamento acreditamos estar
contribuindo para a solidificacdo de um corpo de conhecimentos préprios a respeito
do cotidiano familiar em época de doenca renal terminal. A compreensdo dessa
vivencia, pode favorecer que o profissional de saude desenvolva uma visdo mais
holistica do cliente renal crénico e sua familia, possibilitando uma assisténcia mais
humanizada. Da mesma forma, pode também permitir a sensibilizacdo da sociedade
guanto a necessidade e importancia da doacao de 6rgaos como meétodo efetivo para

restaurar a estrutura e alegria familiar modificadas pela faléncia renal terminal.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

e Explorar as representagcfes relativas a experiéncia vivida pela
familia durante o periodo de faléncia renal e pés transplante bem

sucedido;

2.2 ESsPECIiFICOS

e Desvelar as vivéncias e representacfes de familias frente ao

adoecimento pela faléncia renal terminal.

e Identificar mudancas na vida familiar propiciadas por um

transplante renal bem sucedido.

e Apreender as representacdes do transplante renal entre familias

que vivenciaram tal experiéncia.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 A DOENCA RENAL CRONICA

A DRC apresenta indices elevados de morbimortalidade, cuja
prevaléncia e incidéncia vém aumentando progressivamente no mundo, alcancando
atualmente propor¢cdes epidémicas. Japdo e Taiwan sdo 0s paises com maior
prevaléncia da doenca, seguidos pelos Estados Unidos e Espanha (LUGON, 2009).

O avanco dessa epidemia mundial pode ser explicado dentre outros
fatores, pelo significativo aumento do nimero de casos de DM tipo 2 na populacdo
em geral. Na Europa e Estados Unidos, o DM aparece como a principal causa de
DRC, respondendo por quase metade dos casos novos entre 0s pacientes
americanos. O aumento na expectativa de vida da populacdo na grande maioria dos
paises é outro fator que também contribui para o aumento dessa incidéncia, uma
vez que a populacdo mais envelhecida € acometida com mais frequéncia por
enfermidades diversas, dentre elas a HA que se apresenta como uma das principais
causas de faléncia renal (SALGADO FILHO; BRITO, 2006).

De maneira geral, paises em desenvolvimento apresentam menor
prevaléncia da DRC e esse fenbmeno pode ter diferentes explicacdes. Em paises
como Paquistdo e india, a TRS é disponibilizada para apenas 10% da populacéo
com DRC. Em cerca de 100 outros paises em desenvolvimento, os portadores de
faléncia renal em estagio terminal, ndo tém acesso a qualquer tipo de TRS. Cabendo
agui mencionar que a fase terminal da DRC é incompativel com a vida a menos que
algum método de substituicdo renal seja implementado. Outro ponto que ajuda a
explicar a menor prevaléncia da DRC nessas areas, diz respeito as subnotificacbes
da doenca, associadas a caréncia de informacdes sobre o nimero de pacientes
submetidos a algum dos tipos de TRS (SALGADO FILHO; BRITO, 2006).

Como um pais em desenvolvimento, o Brasil apresenta também tais
fragilidades no manejo da doenca. Muito embora os dados nacionais sejam
imprecisos e modestos em relacdo aos apresentados pelos paises desenvolvidos,
estes vém mostrando um aumento progressivo no numero de pacientes renais em
terapia dialitica (tabela 1), com estimativa de 91.314 pacientes nessa condi¢cdo no
pais em 2011 (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2011). Todavia,
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acredita-se que apenas 50% dos brasileiros portadores de DRC tenham acesso a
alguma modalidade de TRS (SALGADO FILHO; BRITO, 2006).

Tabela 1 — Total estimado de pacientes em tratamento dialitico por ano Brasil 2001-

2011.

Ano Total

2001 46.557
2002 48.806
2003 54.523
2004 59.153
2005 65.121
2006 70.872
2007 73.605
2008 87.044
2009 77.589
2010 92.091
2011 91.314

Fonte: Sociedade Brasileira Nefrologia — Censo 2011

Pesquisa americana auxilia na compreensao da magnitude desse
problema, quando afirma que para cada paciente mantido em programa de dialise,
existem cerca de 20 a 30 outros pacientes com algum grau de disfuncdo renal
(JONES et al, 2000). Assim sendo, a DRC constitui-se em grave problema de saude
publica da atualidade, com evidente urgéncia na instituicdo de medidas capazes de
conter o seu avanco.

A DRC acomete individuos de todas as faixas etarias, mas atinge
principalmente aqueles que encontram-se em idade produtiva. A Sociedade
Brasileira de Nefrologia (2011) estima que 66,9% dos pacientes em tratamento
dialitico tenham entre 19 e 64 anos de idade e 57,2% sejam do sexo masculino.
Levantamento idéntico realizado em 2008, avaliando a distribuicdo dos pacientes em
intervalos menores de idade, evidenciou que 1,6% tinham idade menor que 20 anos,
18,4% entre 20 e 30 anos, 43,7% entre 40 e 59 anos e 36,3% idade igual ou
superior a 60 anos (SESSO et al, 2008).

Trata-se de uma enfermidade extremamente grave, com prognastico
sombrio e tratamento oneroso, que consiste em perda progressiva e irreversivel da
funcdo renal, com mudultiplas causas, dentre elas: infec¢cdes crénicas de estruturas
renais, processos renais obstrutivos crénicos, lipus eritematoso sistémico, doencas
hereditarias, hipertensdo arterial e diabetes mellitus (RIELLA, 2008). Segundo a

Sociedade Brasileira de Nefrologia (2011), 35,1% dos pacientes em tratamento
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dialitico no periodo apresentavam HA como doenca de base e 28,4% eram
diabéticos.

HA e DM sé&o doencas frequentes na populacdo. Entre os brasileiros,
cerca de 30 milhdes s&o hipertensos (23%) e sete milhdes tém diabetes (6%)
(BRASIL, 2012b). Ambas sédo facilmente diagnosticadas, com tratamento e
prevencdo de complicacdes totalmente realizadas nos servi¢cos publicos de atencéo
basica. Ambas exigem modificagdes no estilo de vida do paciente, incluindo dentre
outras coisas, dieta alimentar adequada e reducdo do sedentarismo através da
incluséo de atividades fisicas periddicas. Tais mudancas associadas ao uso regular
das medicacdes prescritas reduzem os riscos de agressao aos 0rgaos secundarios e
0 aparecimento de complicagcdes. As mudancas, contudo, s6 ocorrem apds a
conscientizacdo do paciente, o que pode ser estimulado nos servicos de atencao
primaria, uma vez que medidas educativas constituem-se como a base da promocao
a saude.

A despeito dos muitos programas preventivos oferecidos na atencéo
primaria, o brasileiro ainda mantém habito timido de participacdo nesses programas,
aguéem do que poderia. Para muitos, culturalmente o servico de saude esta atrelado
apenas as medidas curativas, motivo pelo qual, ha grande demanda de procura por
atendimento médico nas Unidades Basicas de Saude (UBS), apenas na iminéncia
de doencas. Assim, muitas pessoas sao hipertensas, diabéticas ou portadoras de
outras enfermidades e desconhecem tal diagndstico. Entdo, sem a instituicdo de
tratamento e medidas de controle necessarias, insidiosamente a HA e o DM agridem
orgaos-alvos e os lesam, dentre eles 0s rins.

Conquanto haja um crescimento consideravel da prevaléncia de
DRC em nosso meio, ha namero insuficiente de nefrologistas no Brasil. Estima-se
gue enquanto a prevaléncia de pacientes acometidos pela doenca cresca em torno
de 7% ao ano, o de novos especialistas na area seja de 3,4%. Dados de 2002
mostravam 2540 especialistas para uma populagédo de quase 49 mil pacientes em
tratamento dialitico (SALGADO FILHO; BRITO, 2006; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2011). Com esse ritmo de crescimento descoordenado, o tempo de
espera por uma consulta com um nefrologista na rede de atencdo publica por vezes
é demorado.

Condutas simples tais como controle pressorico e glicémico,

dosagens periddicas de hemoglobina e eletrélitos no sangue, proteindria, dentre
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outros, sdo imprescindiveis a partir do inicio da doenca renal a fim de retardar ou
mesmo evitar sua progressdao. No entanto, segundo Bastos et al (2004),0 que se
observa na préatica é que poucos pacientes com maior probabilidade de complicacéo
renal sdo adequadamente monitorados, evidenciando certo despreparo de quem o
assiste.

Diagnostico precoce, encaminhamento urgente para
acompanhamento especializado, identificagcdo e correcdo das complicacbes da
doenca, bem como o preparo do paciente para a TRS, sdo medidas essenciais para
agueles que ja apresentam algum grau de comprometimento renal.

Via de regra, pacientes renais que iniciam acompanhamento
nefrolégico tardiamente (praticamente na época de iniciarem algum tipo de TRS),
iniciam a terapia em carater de urgéncia, através de cateteres vasculares, tém
menor chance de escolha da dialise peritoneal, apresentam maior descontrole
metabolico, permanecem maior tempo hospitalizados, acarretando gastos maiores
ao sistema de saude, além de apresentam risco aumentado de morte no primeiro
ano de dialise crénica (BASTOS et al, 2004).

A DRC é geralmente silenciosa, pois em virtude de mecanismos
compensatorios, o individuo ndo costuma apresentar manifestacdes consistentes até
perdas maiores da funcéo renal, que por sua vez implicam em aparecimento de
sinais, sintomas e complicacdes que atingem praticamente todos os 6rgdos e
sistemas (RIELLA, 2008).

O comprometimento renal ocasiona dentre outras coisas, retencao
de metabdlitos téxicos no organismo e desequilibrio hidroeletrolitico que se
traduzem em diferentes manifestacdes clinicas tais como: disfun¢des neuroldgicas
que vao desde irritabilidade até o coma, fraqueza muscular, parestesias, caimbras,
nauseas, vOmitos, diarreias, gengivo-estomatites, edemas, hipertensdo arterial,
anemia, perda de peso, diminuicdo da libido, disfuncdo sexual, prurido, pele seca,
despigmentacdes, dentre tantas outras (DRAIBE, 2002).

Para efeitos clinicos, epidemioldgicos, didaticos e conceituais, A IRC
é dividida em seis estagios funcionais, que sdo estabelecidos considerando-se o
nivel de funcéo renal presente. Segundo Romé&o Junior (2004), a IRC apresenta seis
estagios que variam desde pessoas com risco de desenvolver a enfermidade como
hipertensos, diabéticos, com histdria familiar de IRC, dentre outros, até aqueles com

faléncia renal acentuada, onde as manifestacfes da doenca sdo incompativeis com
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a vida, com necessidade absoluta da utilizacdo de TRS. Esta faixa é denominada
Fase Terminal da Insuficiéncia Renal Cronica.

Segundo Draibe (2002) o tempo que um paciente portador de lesao
renal leva para atingir fases mais avancadas da doenca é bastante variavel, sendo
influenciado dentre outras coisas, por fatores etiolégicos, aspectos imunitarios e
nutricionais. Contudo, esses fatores ndo sdo unicos, sendo a adeséo ao tratamento,
pratica imprescindivel por parte do doente renal crbnico para amenizar a progressao
da doenca, diminuir o indice de complicacdes e alcancar uma qualidade de vida
maior. Para Smeltzer e Bare (2006), o termo adesao consiste em seguir fielmente as
orienta¢des, significando a aceitacdo e implementacdo de um novo modo de vida a
partir do diagndstico estabelecido.

A TRS como o proprio nome sugere, visa substituir os rins em
faléncia na funcéo de filtrar o sangue, eliminando os solutos toxicos originados dos
varios processos metabdlicos corpdéreos e manter o equilibrio hidroeletrolitico. Para
tanto dispde-se de didlise (hemodidlise e dialise peritoneal) e transplante renal
(CHERCHIGLIA, 2010).

A dialise tem por finalidade depurar o sangue do paciente, e remover
assim as escoérias, 0 excesso de liquidos e sais minerais. Dois métodos dialiticos
podem ser empregados para tratamento de pacientes com faléncia renal: a dialise
peritoneal (DP) e a hemodialise (HD). Optar por um ou por outro método, pode ser
uma decisdo do doente, conquanto ndo haja contra-indicacbes especificas
(ASSOCIACAO DE PACIENTES RENAIS CRONICOS, 2007).

Em 2010, 90,6% daqueles que necessitavam de dialise cronica em
nosso pais, faziam-na através de HD enquanto 9,4% por DP, sendo a didlise
peritoneal automatizada (DPA) a modalidade predominante (SESSO et al, 2011).
Muitas podem ser as explicacbes para essa grande diferenca estatistica, dentre elas
o fato do diagnostico da DRC ser realizado em muitos casos, jA em estagios
avancados com necessidade premente de inicio do tratamento dialitico, o que de
certa forma inviabiliza o uso da dialise peritoneal. Esses dados contrastam com
indices de paises como o0 Reino Unido e México, onde 47% e 83% respectivamente
dos renais cronicos em fase terminal realizam DP (ASSOCIACAO DE PACIENTES
RENAIS CRONICOS, 2007).

A DP é um método eficaz de dialise, em que a filtracdo sanguinea é

realizada através do peritbnio, uma membrana delicada que reveste a cavidade
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abdominal e a maior parte dos érgdos abdominais e devido as suas caracteristicas,
permite a realizacdo de processos como a osmose e a difusdo. Nessa modalidade
terapéutica, o liquido de dialise € inserido na cavidade abdominal do individuo,
através de um cateter denominado cateter de Tenckoff. Esse liquido € formado por
varios compostos que lhe conferem uma concentracdo maior que o sangue e dessa
forma, o excesso de &gua, sais minerais e solutos toxicos transfere-se do sangue
para ele. Apdés permanecer armazenado por algum tempo dentro da cavidade
abdominal, o liquido é removido através do mesmo cateter em que foi inserido e
junto a ele eliminam-se entdo os excessos que sdo maléficos para o individuo.

Existem modalidades diversas de DP, todas utilizando a mesma via
de acesso e baseadas nos mesmos principios. Podem ser realizadas no ambiente
hospitalar, ambulatorial ou domiciliar por pessoa devidamente treinada para esse
objetivo, de maneira continua - quando o abdome fica sempre preenchido por
solucdo e o processo dialitico ocorre continuamente - ou intermitente quando ha
intervalos em que o abdome fica vazio. Falhas na antissepsia durante a realizagao
do procedimento associam-no ao risco de peritonite.

Atualmente, além do meétodo convencional de DP, onde sé&o
realizadas manualmente quatro trocas da solucéo de dialise por dia, ha ainda outras
opcbes em que se utiliza um dispositivo mecanico denominado cicladora, cuja
programacao permite flexibilizar a realizagdo das sessOes, inclusive durante o
periodo de sono do paciente, possibilitando-lhe assim, maior liberdade para outras
atividades.

Esse tipo de DP denominada automatizada (DPA), teve sua
introduc&o no Brasil a partir de 1990, quando inicialmente os pacientes compravam
ou alugavam o0s equipamentos e as bolsas com solucdo de dialise eram fornecidos
pelo SUS. A partir de 1999, o governo passou a custear todo esse tratamento,
priorizando criancas, idosos, adolescentes e diabéticos (CHERCHIGLIA, 2012).

Outro tipo de tratamento dialitico é a HD, cujo uso como opc¢ao de
tratamento para pacientes renais em fase terminal, teve inicio a partir da década de
60, quando empiricamente estabeleceu-se apos algumas modificacbes, o modelo
largamente utilizado em nossos dias, que aqui denominamos convencional. Neste
modelo, as sessfes de HD sdo realizadas nas unidades de dialise, trés vezes por

semana, com duracdo media de 4 horas por sessdo. Os doentes atendidos por
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determinada unidade sdo geralmente separados em grupos distribuidos nos turnos
da manha, tarde e noite (MATOS; LUGON, 2010).

E discutivel esse padrdo de HD convencional, uma vez que a
assimetria na distribuicdo dos intervalos entre as sessfes aos finais de semana,
parece ser causa de disfuncdes cardiacas e maior nimero de mortes subitas nessa
populacdo no inicio da semana, durante a hemodialise ou nas horas seguintes
(BLEYER et al, 2006).

Mecanismos diversos sdo empregados durante a HD. Para tanto ha
necessidade de utilizacdo de maquina apropriada para esse fim, que com auxilio de
um dialisador (membrana semi-permeavel) e uma solucao de didlise (dialisato) faz a
filtracdo sanguinea, eliminando os excessos e as escorias do sangue. Para esse tipo
de tratamento, ha necessidade de um acesso através do qual o sangue possa ser
retirado do organismo, depurado pela maquina e posteriormente devolvido a
circulacdo corporea. Com essa finalidade dispfe-se de Fistula Artério-Venosa
(FAV) e o cateter vascular.

A FAV consiste na juncdo cirdrgica de uma veia e uma artéria,
formando um vaso sanguineo periférico com alto fluxo e resistente as puncoes
repetitivas, como se faz necessario na HD. Apés a confeccdo da FAV, é necessario
aguardar a cicatrizagdo e o amadurecimento da mesma, antes que se possa utiliza-
la. Desta forma, quando o inicio do tratamento dialitico ndo pode esperar, ha a
opcado do cateter vascular, que geralmente € passado através de veia jugular e
destina-se exclusivamente como via de acesso para HD.

A Hemodiélise Noturna Prolongada (HDN) é um esquema alternativo
para aqueles que fazem HD. O procedimento foi descrito como opgao de tratamento
ha mais de 40 anos e consistia inicialmente em trés sessbes por semana,
geralmente diurnas, com duracdo de até oito horas cada. Variacbes mais atuais do
método inicial consistem em sessfes diarias e com maior duracdo, em que 0S
pacientes fazem o tratamento de cinco a sete vezes por semana e com até oito
horas por noite. Tal medida tem evidenciado resultados clinicos favoraveis, como
diminuicdo dos episédios de hipotensdo durante o procedimento, maior controle
pressorico com consequente reducao da necessidade de uso de anti-hipertensivos,
menor taxa de mortalidade, dentre outros (OK et al, 2008).

Outro esquema proposto como alternativa ao método convencional é

a Hemodialise Diaria de Curta Duracdo (HDD), em que os pacientes sao submetidos
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a seis sessbes semanais de duas a trés horas, excetuando-se os domingos. Pode
ser realizado na unidade de dialise ou domicilio do paciente, tendo sido evidenciado
melhora clinica, laboratorial e eletrocardiografica naqueles submetidos ao método,
além de maior qualidade de vida (MARTINS, 2006; PUNAL RIOBOO, 2009;
SALOMAO et al, 2002). Os inconvenientes dessa modalidade sio o custo
aumentado do procedimento e o maior risco de complicacdes inerentes ao acesso
vascular, uma vez que ha a duplicacdo da frequéncia de uso em relacdo ao padréo
convencional.

A despeito dos resultados positivos agregados aos modelos
alternativos de HD, que por vezes apresentam ainda a facilidade de poderem ser
realizados no domicilio do paciente, conferindo maior independéncia da rotina do
tratamento dialitico, estes ainda sdo pouco implementados no Brasil, por falta de
estrutura fisica e financeira (SANCHO; DAIN, 2008; SESSO, 2011; VERSOLATO,
2011).

Independente do tipo de TRS adotada para a sobrevivéncia do
portador de DRC, o custo elevado é um fator comum. Nos Estados Unidos, houve
um gasto de quase 28 milhdes de dolares com TRS em 2010 (UNITED STATES
RENAL DATA SYSTEM, 2012b). No Brasil em 2008, 1,4 bilhdo de reais foram
destinados para tratamento dos pacientes em didlise e dos transplantados renais
(BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010). Em marco de 2012, o Ministério da
Saude anunciou um aumento de R$181,6 milhdes para o tratamento dialitico,
totalizando um orcamento federal superior a 2 bilhdes (BRASIL, 2012b).

Estudo brasileiro do inicio da década de 90, sobre anélise de custo-
efetividade dos tratamentos disponiveis para DRC, encontrou custo por ano de
sobrevida de U$$12.134,00 para dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD),
U$$10.065,00 para HD hospitalar, U$$6.978,00 para transplante renal com doador
cadaver e U$$3.022,00 para transplante renal doador vivo (SESSO, 2000).

O SUS é a principal fonte pagadora dos tratamentos dialiticos,
representando 84,9% enquanto 15,1% sdo custeados por outros convénios
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2011). Segundo dados do Ministério
da Saude (BRASIL, 2012a), o valor médio de uma sessédo de hemodialise gira em
torno de R$ 170,50. Para reafirmar os valores elevados, estudo realizado na cidade

mineira de Juiz de Fora, evidenciou que em 2003 gastava-se mensalmente cerca de
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R$1.400,00 por paciente em Terapia Renal Substitutiva e cerca de R$11,00 com os
demais usuarios do SUS (BASTOS et al, 2004).

Assim, a DRC constitui situagdo devastadora, com impactantes
consequéncias econdmicas, sociais e sobretudo humanas. Dados do United States
Renal Data System (USRDS, 2012a), mostram que independente da faixa etaria do
individuo ao iniciar tratamento dialitico, este tem sua expectativa de vida restante
diminuida em relacdo a populagdo em geral com a mesma idade.

Pesquisadores brasileiros acompanharam dados fornecidos pelo
Ministério da Saude acerca de 25.952 pacientes com faléncia renal em estagio
terminal, no periodo de abril de 1997 a julho de 2000 e evidenciaram que a maior
mortalidade entre os que fazem tratamento dialitico se da nos dois primeiros anos de
terapia, sendo que idade mais avangcada e DM séo variaveis fortemente associadas
com menor sobrevida nesses individuos (LOPES et al, 2003).

A imprensa repetidas vezes noticiou sobre mortes de pacientes em
tratamento dialitico, especialmente HD. Dentre todas essas, 0 episddio ocorrido na
cidade pernambucana de Caruaru em 1996, quando 54 pacientes morreram
contaminados por cianobactérias apds passarem por sessdo de HD, teve papel
fundamental para o avanco da formulacao de legislacdo pertinente, com alteracéo
de regulamentagdes para funcionamento dos servigcos de TRS e das normas para
cadastramento destes junto ao SUS (CHERCHIGLIA, 2012).

De |4 para cd muito jA se caminhou dentro dessa tematica. Um
desses avancos foi a regulamentacdo da Portaria n°1168, em 15 de junho de 2004,
que instituiu a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Renal, cujas
linhas gerais dizem respeito ao cuidado integral do doente, com vistas a prevencao,
promocao, tratamento e reabilitacdo (BRASIL, 2004).

Em minha pratica profissional tenho observado que a despeito do
quanto ja se evoluiu em relagédo as doencgas renais, seja com métodos diagndsticos,
tratamentos dialiticos, legislacédo propria ou transplante renal, um aspecto ainda se
mantém: a DRC marca a vida do portador, independente de idade, género, classe
social, raca, credo ou outros, porque esta associada a dificuldades e sofrimentos
diversos.

A partir do diagnostico da faléncia renal em fase terminal, o individuo
€ direcionado para um modo de vida diferente, com limitacbes e perdas

imensuraveis, tornando o cotidiano, por vezes, insipido (PEREIRA; BORBOREMA,
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RODRIGUES, 2011; PILGER et al, 2010; SANTOS, ROCHA; BERARDINELLI, 2011;
VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009). Cada pessoa vivencia tal condicdo de uma
maneira, em virtude de diferentes capacidades de adaptacdo e ajustamento frente
ao novo estilo de vida. Na grande maioria das vezes, contudo, 0s renais crénicos
experimentam em algum momento, graus diferentes de desanimo, desesperanca,
frustracéo, dentre outros (SILVA et al, 2011a).

De um momento para o outro, o renal cronico tem a necessidade de
privar-se de alimentos antes possiveis, sal e liquidos, com a finalidade de
salvaguardar seu bem-estar no periodo interdialitico. Para Reis, Guirardello e
Campos (2008), tais privacdes somam-se para aumentar a sobrecarga emocional ja
vivenciada devido a doenca e tratamento. Em muitas ocasifes, tal situagéo
compromete o convivio social em atividade simples do dia a dia como sair para
comer com a familia e amigos, frequentar casas de parentes ou festas.

N&o somente pela privacdo de alimentos, mas principalmente como
efeito da DRC e do tratamento dialitico, os individuos experimentam perda da forca
e vigor fisico para as atividades cotidianas, levando homens e mulheres, jovens ou
velhos a experimentar, com poucas excecdes, situacbes de incapacidade e
necessidade de ajuda, que os conduz a uma postura passiva e contemplativa dos
fatos e da propria vida, sem efetiva participacao nestes.

O trabalho é uma das atividades cotidianas que sofre profundas
alteracoes na vigéncia da faléncia renal terminal. Seja devido a diminuicéo do vigor
fisico, da incompatibilidade do tipo de trabalho realizado previamente com as
restricdes fisicas inerentes a presenca de uma FAV ou devido ao tempo gasto com
as sessdes de tratamento dialitico, a grande maioria dos doentes renais necessita
parar completamente, ou ao menos readequar suas atividades laborais (CARREIRA;
MARCON, 2003; MATTOS; MARUYAMA, 2010; MEIRELES; GOES; DIAS, 2004;
PILGER et al, 2010; REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008; SILVA et al, 2011a).

O trabalho esta atrelado a vida de maneira que tem implicacbes
diretas sobre as condi¢bes fisiologicas, psiquicas e sociais dos individuos,
constituindo-se em uma das maneiras de expressado, identificacdo e realizacdo
humanas. Diante das exigéncias da doenca renal, a impossibilidade de trabalhar
deixa o individuo a margem da sociedade, e este por vezes, passa a vivenciar
sentimentos de inutilidade e peso para os que dividem a jornada da vida consigo
(CARREIRA; MARCON, 2003).
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A dificuldade em conciliar trabalho e tratamento tem repercussao
direta e expressiva sobre a renda desses individuos, tornando um pouco mais dificil
um cotidiano que por si so ja é extenuante (PEREIRA; GUEDES, 2009). Segundo
Carreira e Marcon (2003), fatores como necessidade de aquisicdo de medicacoes e
aumento de gastos com alimentacdo especial interferem também sobre a renda
dessas pessoas e suas familias, o que implica diretamente sobre acesso a bens e
servigos, dentre estes, as atividades de lazer.

Assim, o doente renal vai aos poucos afastando-se de atividades e
pessoas que antes lhe eram familiares, fragmentando seu tecido social. Em tais
condicdes, o individuo geralmente tende a permanecer silente e resignado em seu
mundo, envolto com as novas rotinas e pensamentos impostos pela situacao.

Outro aspecto que direciona o doente renal cronico para situacoes
de isolamento social é o fato que seus corpos tornam-se marcados pela doenca e
seu tratamento. Ganho de peso devido ao uso de determinados medicamentos e
edemas, queda de cabelos, alteracbes na coloracdo e textura da pele, pruridos,
presenca de cateter ou FAV para realizagdo da dialise sdo algumas das
manifestacdes fisicas que passam a fazer parte do cotidiano. Tais mudancas fisicas
podem por vezes, ocasionar altera¢des significativas na auto-imagem e auto-estima
desses pacientes, conduzindo-os a situacdes de soliddo e descompasso com a
sociedade. (CAMPOS; TURATO, 2010; FAYER, 2010; PEREIRA; GUEDES, 2009;
SILVA et al, 2011a).

O individuo passa a conviver com pessoas que compartilham de
histérias e experiéncias semelhantes, especialmente nos grupos de HD, onde a
morte anuncia-se com frequéncia. E assim, periodicamente admoestados da
fragilidade do “existir” nessa condicdo, o0 medo da morte por vezes passa a compor 0
cotidiano (PEREIRA; BORBOREMA; RODRIGUES, 2011; TERRA et al, 2010). A
esperanca esvai-se aos poucos.

Dessa forma, muitos portadores de DRC conduzem suas vidas
pautados apenas no momento presente e ndo se permitem sonhar ou planejar o
futuro a longo prazo, como se isso fosse uma perda de tempo frente a morte
anunciada pela enfermidade (ORLANDI et al, 2012). Nessa dura realidade, planos
para o tempo vindouro ndo encontram lugar, 0 que corrobora para que a vida va aos

poucos perdendo a esséncia e o significado.
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Em meio a toda essa vivéncia, o doente renal crénico por vezes
experimenta situacdes e sentimentos de dependéncia. Em maior ou menor
intensidade, passa a depender dos servigos e profissionais de saude, da rede de
apoio social, da familia direta, de familiares, de um doador compativel e da propria
maquina de hemodialise, que apesar dos maleficios e riscos que lhes causa, € a
principal responsavel pela manutencdo da vida, mesmo sem a qualidade e
tranquilidade desejadas.

Cada um, atribui significado a vivéncia desse periodo e dessa
relacdo inevitdvel com a maquina de hemodidlise, de acordo com os valores e
crencas que regem suas condutas. Ha quem aceite e ha quem conteste o fato da
maquina significar perda da liberdade. Pode-se fantasiar, refutar ou fugir da
realidade, mas ndo ha como ignorar que a vida é mantida em virtude da maquina.
Resta entdo, aceitar, resignar-se e adaptar-se (SADALA; LORENCON; LOPES,
2004).

Sentimentos depressivos sdo comuns entre os doentes renais
cronicos e podem originar-se de anormalidades eletroliticas provocadas pela doenca
ou devido ao Transtorno Depressivo propriamente dito. Para Almeida e Meleiro
(2000), praticamente metade dos individuos com DRC referem sentimentos
depressivos com maior possibilidade de manifestacdes mais severas no inicio da
doencga e tratamento dialitico. Em decorréncia disso, o risco de suicidio é prevalente
nessa populacédo, estando associado a prognostico e sobrevida (MOURA JUNIOR et
al, 2008).

Sem pretensdo a generalizagcdo, vale ressaltar que dentre o0s
pacientes com faléncia renal em fase terminal, ha aqueles que encaram as
mudancas ocasionadas pela doenca e tratamento dialitico, com energia e vitalidade.
Para esses, a terapia dialitica € aceita de forma mais positiva, como método vital e
necessario para manutencdo de seu bem-estar e consequentemente de sua vida
(BARBOSA; VALADARES, 2009; PILGER, 2010; TERRA et al, 2010). Esses
individuos com atitude mais entusiastica, encontram meios de incorporar a rotina
inexoravel do tratamento dialitico as atividades cotidianas e assim, continuam
estudando, trabalhando, namorando ou fazendo outras atividades que Ihes sejam
pertinentes. Estes ajustam-se a nova situacdo e procuram assumir o0 controle de

suas vidas, buscando a superacao do sofrimento e das limitagcdes.
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Ao contrario da maioria, esses pacientes renais com atitude mais
positiva buscam encontrar sentido na existéncia, apoiados em crencas e valores
pessoais mais elevados e assim conseguem sonhar com um futuro melhor, tendo a
esperanca por aliada. A esperanca, esse sentimento humano tdo nobre se constitui
em balsamo que alivia as dores e preocupa¢des comuns a todos que trilham os
arduos caminhos da faléncia renal e seu tratamento (CABRAL, 2009; PEDROSO;
MOTTA, 2010).

Para os entusiastas ou para os desprovidos desse sentimento, 0
periodo de doenca e terapia renal se constitui em fonte infindavel de inseguranca e
estresse emocional. Nesse contexto, a realizacdo de um transplante renal é a opcao
gue oferece possibilidade de uma vida mais préxima da normalidade, com menos
restricbes e maior qualidade (BITTENCOURT, 2003).

O Transplante Renal é o procedimento cirlrgico que consiste na
substituicdo de um rim incapaz por outro saudavel que pode ser obtido de doador
em morte encefélica ou doador vivo geralmente relacionado, a fim de compensar ou
substituir a funcédo perdida (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE
ORGAOS, 2012).

Constitui-se na modalidade terapéutica mais efetiva para
substituicdo da funcédo renal prejudicada por fornecer maior possibilidade de
independéncia das restricbes impostas pelos outros tipos de tratamento, com alto
grau de reabilitacdo social e melhora da qualidade de vida desses pacientes
(RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007).

Pode ser realizado em adultos e criancas e esta indicado quando
houver insuficiéncia renal crbnica em fase terminal, podendo o paciente estar em
dialise ou mesmo em fase pré-dialitica (pré-emptivo), considerando-se a capacidade
de filtracdo glomerular perdida (ASSOCIACAO MEDICA BRASILEIRA E
CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006).

Mesmo com o rigor dos exames pré-operatérios, o transplante tem
risco de complicagcbes como infeccdo e rejeicdo do enxerto, que podem ocorrer a
qualquer momento, porém com maior incidéncia nas fases iniciais pos-
procedimento, devido a vérios fatores, sendo a imunossupressao o principal deles
(SOUSA et al, 2010).

Mesmo com seus riscos, o transplante renal constitui-se no fator

mais presente em discursos de portadores de DRC, quando falam das aspiracdes
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para o futuro. Para adultos e criancas, o procedimento sinaliza possibilidade de
retomada da vida outrora deixada para tras (CABRAL, 2009; SETZ; PEREIRA;
NAGANUMA, 2005). Quando bem sucedido, permite ao individuo retornar para casa
e reassumir seus papeéis, ao profissional, retomar suas atividades interrompidas, ao
jovem, voltar a tecer sonhos académicos, a crianga, voltar a ser crianca.

Segundo a Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO,
2011), o transplante renal € o tipo de transplante de 6rgdo mais frequente no pais,
tendo sido realizados 4957 procedimentos em 2011, que equivalem a 72% do total

de transplantes de 6rgaos (tabela 2).

Tabela 2 — Transplante Renal no Brasil — numeros absolutos 2001 a 2011

Ano 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011

Numero | 3.115 | 3.045 | 3.186 | 3.495 | 3.352 | 3.287 | 3.462 | 3.811 | 4.284 | 4.660 | 4.957

Fonte: ABTO (2011)

Outro dado que também vem apresentando aumento nos ultimos
anos é a taxa de transplantes renais realizados com doador falecido, que em 2011
foi de 66,8%, a maior taxa ja obtida (tabela 3) . Este aumento nos indices implica em
diminuicdo da fila de espera pelo procedimento e consequentemente, com o0 passar
do tempo, em diminuicdo de transplantes intervivos, que apesar de bastante
seguros, podem ter impacto significativo sobre a vida do doador (MARINHO;
CARDOSO; ALMEIDA, 2010).

Tal dado estatistico nos leva a deduzir que tem havido um aumento
no numero de notificacbes de morte encefélica, bem como de captacdes de 6rgdos
nessas circunstancias, o que reflete um maior compromisso dos profissionais
envolvidos nesse processo e maior esclarecimento e conscientizacado da populacao

sobre o tema.

Tabela 3 — Evolugao Anual dos Transplantes Renais por Tipo de Doador — Brasil

Rim 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011

Vivo 1.850 | 1.852 | 1.825 | 1.695 |1.746 | 1.754 | 1.712 | 1.778 | 1.739 | 1.641 | 1.643

Falecido | 1.265 | 1.193 | 1.359 [ 1.789 | 1.613 | 1.524 | 1.748 | 2.036 | 2.549 | 2.989 | 3.314

Fonte: ABTO (2011)

Os estados brasileiros apresentam performances diferentes na

realizagdo dos transplantes renais brasileiros como mostra a tabela 4. Quanto ao
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namero de procedimentos por milhdo de pessoas, o Parand ocupa a quarta
colocacao no ranking nacional, com 37 transplantes renais por milhdo de populacao
(pmp), acima da média nacional que € de 26 transplantes pmp. No entanto, o
Parana tem dados que destoam da maioria dos demais estados brasileiros, quando
apresenta uma maior taxa de transplantes renais intervivos que de doadores
falecidos (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2011).

Tabela 4 — Transplante renal por milhdo de populacéo por estado 2011

Estado Vivo Falecido Total
SP 16,3 32,5 48,7
RS 8,8 35,0 43,8
SC 8,2 33,9 42,1
PR 20,6 16,4 37,0
CE 5,6 25,2 30,8
MG 9,6 16,0 25,6
ES 8,8 15,1 23,9
PE 3,6 19,1 22,7
DF 51 17,5 22,6
AC 8,2 10,9 19,1
GO 7.8 8,7 16,5
RN 3,8 12,6 16,4
RJ 5,9 9,8 15,7
Pl 7,1 4.8 11,9
AM 6,3 2,9 9,2
MS 8,6 0,0 8,6
PB 3,7 4,0 7,7
PA 0,7 6,6 7.3
MA 2,7 4.0 6,7
BA 2,1 3,1 5,2
AL 35 1,3 4.8
SE 0,0 2,4 2,4

BRASIL 8,6 17,4 26,0

Fonte: ABTO (2011)

Mesmo com o0 crescimento continuo nas taxas de doacdo e
transplantes de 6rgdos que vem acontecendo no pais nos ultimos anos, o himero
de doacOes ainda esta aquém da necessidade. Por esse motivo, ha grande
desigualdade entre o numero de doadores e a quantidade de pacientes em lista de
espera em quase todos os estados brasileiros. Segundo dados do Ministério da
Saude, em 31/12/2010 havia 22899 pessoas cadastradas na fila de espera por um
transplante renal no Brasil, sendo a maior frequéncia (98%) entre os maiores de 18
anos (BRASIL, 2010).
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Uma vez constatada a necessidade de transplante, o paciente
candidato a receptor € colocado em uma fila de espera, que é Unica no SUS para
cada orgao ou tecido, com atendimento feito por ordem de chegada, considerados
critérios técnicos, geograficos, de compatibilidade e de urgéncia especificos para
cada orgao. Embora ndo existam dados oficiais sobre tempo de espera na fila por
um transplante renal, em 2006 evidenciou-se que o tempo minimo de espera por um
rim no Brasil era de 5,43 anos e o tempo maximo de 10,87anos, sendo os dados do
Parand semelhantes a estes (MARINHO; CARDOSO; ALMEIDA, 2010). Existem
disparidades importantes no tempo de espera dos pacientes na fila de cada unidade
da federacao, sendo evidente o menor tempo nas regiées Sul e Sudeste em virtude
do maior nimero de procedimentos realizados (MARINHO; CARDOSO; ALMEIDA,
2010).

A espera pela oportunidade de realizar o transplante renal é
permeada de esperanca e ansiedade. Esperanca de ser contemplado com um
doador compativel em um tempo breve e ansiedade devido a imprevisibilidade de
quanto tempo levara até chegar o momento do procedimento e consequentemente
quanto tempo ainda tera que ser prisioneiro da condicdo em que vive (FLORES;
THOME, 2004).

O tempo de espera elevado exerce impactos significativos sobre o
bem-estar do individuo, uma vez que implica em impoténcia, angustia e sofrimento.
Tais sentimentos e muitos outros ocorrem em virtude das peculiaridades do periodo
e da situacdo. Estar em lista de espera pelo transplante renal significa dentre outras
coisas, que depende-se da morte de alguém, para concretizagdo do sonho de
liberdade tédo almejado. E dessa forma, o doente renal terminal em fila para
transplante, passa seus dias em compasso de espera.

Apesar da doacédo-transplante renal seguir os critérios mencionados
anteriormente, o quesito compatibilidade entre doador e receptor é o determinante
sobre quem da fila ser4 contemplado com o procedimento. Seja esse processo
regido por intervencdo divina ou meramente ao acaso, conforme as crencas
individuais, a espera é como uma loteria, e para muitos, a morte chega antes da
vitoria.

Diante de todo esse contexto permeado por sofrimento e também
por esperanca, questiona-se quais as repercussdes dessa vivéncia para a familia

que convive diariamente com o doente renal, assistindo suas limitacdes,
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manifestacdes fisicas da enfermidade e os sentimentos gerados nesse processo.
Posteriormente, quando o familiar doente é agraciado com um doador compativel e
a realizacdo de um transplante que evolua com resultados favoraveis, o que muda

no seio familiar e na vida de cada membro desse grupo?

3.2 FAMILIA E DOENCA CRONICA

A familia é uma instituicdo universal. Desde tempos remotos, em
todos os povos, ha associacao de pessoas ligadas por lagos sanguineos, afetivos ou
outros, a qual denomina-se familia. Este grupo social tem se constituido objeto de
estudo de diferentes areas do conhecimento ao longo dos anos, apresentando
assim, defini¢cdo variavel.

Para Szymanski (2002) familia € aquela constituida por pai, mae e
filhos convivendo num ambiente familiar comum. Este € o protétipo mais
amplamente difundido e denomina-se modelo nuclear. A atualidade contudo, tem
propiciado transformacfes profundas a varios aspectos, dentre eles, essa
concepcao tradicional de familia. Hoje ha pluralidade de constituicbes familiares,
com diferentes modos de vida, papéis sociais, dentre outros.

Assim, em virtude de suas distintas configuracbes e composigoes,
hoje a familia tem um significado mais abrangente. Para Wright e Leahey (2008),
familia € quem seus membros dizem que s&do, de modo que independente de
consanguinidade, a afei¢cdo guia a formacéo desse grupo. Em seu meio, amor, afeto,
seguranca, amizade, aceitacdo pessoal, sentimento de pertenca, dentre outros,
regem as relagoes.

A despeito das transformacdes que a familia vem sofrendo atravées
dos tempos, permanece como instituicdo de valor fundamental porque constitui a
célula basica da sociedade. Geralmente € dentro dessa estrutura que os individuos
desenvolvem seu crescimento fisico, pessoal e emocional, o que 0s prepara para o
convivio em sociedade.

Todo ser humano carrega consigo um arcabouco de valores e
crengas pessoais que sao desenvolvidos no decorrer da vida, a partir de
conhecimentos e experiéncias pregressas. Nesse aspecto, devido ao convivio intimo
e duradouro existente no grupo familiar, este se constitui como referencial para o

desenvolvimento de muitos desses valores. A familia €, portanto, um espaco



42

privilegiado de transmisséo de valores, crencas e atitudes, constituindo-se como um
dos bercos do nascimento das representacfes sociais do individuo.

As representacfes sociais nascem a partir das interagdes
interpessoais e sdo um tipo de conhecimento da realidade, partilhado por um grupo
com vivéncias comuns. Fatos diversos do dia a dia podem se constituir em objetos a
partir dos quais nascem representacdes sociais, sendo a doenca, um deles.

Assim como outras experiéncias da vida, adoecer tem um significado
para o doente e sua familia. As experiéncias pregressas relacionadas a doenca,
bem como as representacdes sociais da mesma nos grupos de pertenca em que
esses individuos estdo inseridos, tem papel fundamental na compreensédo de tal
realidade, assim como na atribuicdo de significado para tal vivéncia. Por sua vez, o
sentido atribuido a experiéncia da doenca, determina a maneira como individuo e a
familia se comportam frente a esse acontecimento (MESSA, 2010).

De um modo geral, a doenca faz parte da experiéncia humana. Sem
excegao, todos em algum momento vivenciam a condi¢do no decorrer da vida e esta
pode apresentar-se simples ou complexa, comum ou rara, aguda ou croénica.

Nos ultimos tempos, tem havido crescimento significativo no nimero
de casos das doencas crbnicas ndo transmissiveis, constituindo-se em um dos
problemas de saude de maior magnitude no pais (BRASIL, 2013). A problematica
nao se restringe ao Brasil, mas conforme a OMS, doengas crbnicas constituem a
principal causa de mortalidade no mundo, representando 63% de todas as mortes.
De maneira geral, tais doencas ocasionam mortes prematuras que afetam familias,
comunidades e paises de menor renda, na grande maioria das vezes (WHO, 2011).

Em recente portaria ministerial, doencas crbnicas sao definidas
como aquelas que apresentam inicio gradual, com duracé&o longa ou incerta, cujo
tratamento envolve mudancas no estilo de vida em um processo de cuidado
continuo que usualmente nédo leva a cura (BRASIL, 2013).

As doencas crdnicas ndo escolhem uma época determinada da vida
para surgir, mas ocorrem abruptamente em qualquer fase do ciclo vital, tornando a
realidade imutavel. Varias enfermidades compdem este rol e todas tem em comum o
fato de terem evolucdo prolongada e irreversivel, exigindo adesdo a medidas de
controle e esquemas terapéuticos especificos, que nesta situacdo, Sdo O0s

responsaveis pela manutencéo da vida do portador.



43

Dentre as doencas crbnicas, existem aquelas que sdo graves e
implicam em alteracfes fisicas e mudancas no modo de viver, exigindo formas de
enfrentamento e adaptacdo do individuo, que estendem-se aqueles que
compartilham o cotidiano consigo, em especial aos membros da familia.

Tal fato pode ser explicado porque concepcdes atuais entendem a
familia como um sistema ou um conjunto de elementos em interacdo mutua
(GALERA; LUIS, 2002). Para Osorio (2004), a inter-relacdo existente entre as
partes de um sistema faz com que alteracdo em um dos elementos do conjunto
tenha repercussao sobre os demais e sobre a estrutura como um todo.

Diante da DRC, o cotidiano e a vida do doente passam a sofrer
severas limitacdes. Perde-se a independéncia e o viver € modificado procurando
ajustar-se a nova realidade, de modo que restricbes, dor e sofrimento passam a
compor o dia a dia (BARROS, 2004; MATTOS; MARUYAMA, 2010; MEIRELES;
GOES; DIAS, 2004; PEREIRA; BORBOREMA; RODRIGUES, 2011; PILGER et al,
2010; REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008; SANTOS; ROCHA; BERARDINELLI,
2011; SILVA et al, 2011a; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Como em um sistema, tais alteragcdes induzem a mudancas no
cotidiano dos outros membros da familia, que por sua vez repercutem na estrutura e
rotina familiar. Frente a essas transformacfes, o doente sente-se preocupado,
desconfortavel e incomodado (CAETANO et al, 2011; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA,
2009). Contudo, para a familia, tais mudancas sdo pequenos sacrificios que nao
chegam a abaté-la, uma vez que sua prioridade e maior preocupacéo, sdo o cuidado
e 0 bem-estar do ente querido (MARCON et al, 2007).

A familia é reconhecidamente a maior prestadora de cuidados e
apoio aos seus membros em situacdo de doenca (BARROS, 2004). Para o
enfrentamento da condicdo de doenca, tal apoio € imprescindivel, uma vez que
ameniza o sofrimento, proporciona continua colaboracdo e favorece a adaptacao
frente a situacdo (MILIORINI, 2008).

Diferentes maneiras séo utilizadas pelos membros da familia para
demonstracdo de apoio durante o adoecimento pela DRC. Seja através de palavras
de conforto, incentivo ou carinho, transmitindo forca e coragem para viver, ou
acompanhando nas consultas médicas periodicas e no dia a dia condicionado pela
HD, ou com a adoc¢éao de dieta alimentar semelhante a do doente, ou ainda limitando

e até por vezes abolindo passeios e viagens prolongadas de modo a acompanhar o
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enfermo em sua perda da liberdade, o fato é que a familia configura-se em esteio na
tentativa de superacdo do cotidiano transformado pelo adoecimento (CARREIRA;
MARCON, 2003; HENRIQUES, 2008; MARCON et al, 2007).

Muitas vezes, as limitagdes ocasionadas pela DRC fazem emergir a
necessidade de um cuidador. Nesse contexto, figuras femininas como maes,
conjuges, filhas, irmas, dentre outras, geralmente assumem tal responsabilidade
(MARCON et al, 2007; THOME; MEYER, 2011). Caetano et al. (2011) afirma que
essas pessoas muitas vezes, colocam-se em funcéo do familiar enfermo de maneira
tdo intensa, que amiude, esquecem-se de suas proprias necessidades. Sobrecarga,
estresse, fadiga, alteracGes de saude, limitagdo social, dentre outros, sdo vivéncias
comuns para o cuidador, que podem leva-lo ao esgotamento fisico e mental,
inclusive com necessidade de acompanhamento psiquiatrico, como estratégia de
enfrentamento (BARRETO et al, 2011; THOME; MEYER, 2011).

Cuidar de um familiar com doenca crbénica grave pode ser
considerado por alguns como uma oportunidade de doar-se e dedicar-se a uma
pessoa amada em detrimento do pesado fardo que isso representa (LAVINSKY;
VIEIRA, 2004; MARCON et al, 2007). Todavia, hem sempre esse sistema de
suporte familiar existe frente as situacdo de adoecimento.

A DRC nao acontece de maneira isolada no cotidiano familiar e néo
isenta esse grupo das funcdes e responsabilidades que lhes sdo comuns, tais como
criacdo e educacdo dos filhos, auto-suficiéncia financeira, cultivo do amor,
demonstracdes de afeto, cuidado dos demais membros, dentre outros. Desse modo,
em um contexto de doenca crbnica grave, as energias dos membros da familia sdo
canalizadas para esse problema, o que pode repercutir em fragilidade da estrutura
familiar, deixando-a vulneravel. Vivenciar tal condicdo, pode afetar os cuidados
dispensados aos demais membros da familia, além dos relacionamentos afetivos e
casamentos, criando fontes de tensédo conjugal (BARROS, 2004; DANEKER, et al,
2001; RIBEIRO, 1999).

Quando a doenca acomete um dos filhos, inimeros outros fatores
como aumento do estresse interpessoal entre 0os conjuges, prejuizos de atividades
de lazer, prejuizos a sexualidade e intimidade do casal e distanciamento conjugal
(fisico, geografico ou afetivo) podem somar-se de modo a contribuir para o
desequilibrio no relacionamento matrimonial (SILVA; NASCIMENTO, 2011). Alguns
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casais contudo, conseguem aumentar a capacidade de resolucdo de conflitos, a
unido, a confianca interpessoal e o apoio mutuo, mesmo diante dessa adversidade.

O relacionamento conjugal também pode ser alterado quando a
enfermidade atinge um dos conjuges, dentre outros motivos, por mudancgas na vida
sexual. Ha& contudo a possibilidade de manter o prazer do convivio, encontrando
novas maneiras de configurar a relacdo afetiva (THOME; MEYER, 2011).

N&o somente o relacionamento matrimonial, mas todas as relacdes
familiares, podem ser abaladas no processo de convivéncia com a DRC, conforme
citado por Barros (2004, p. 363):

[...] @ vida junto a um doente crénico, habitualmente queixoso, suplicando
carinho e cuidados especiais e, que a0 mesmo tempo é incapaz de
satisfazer adequadamente as necessidades da sua familia, coloca em
cheque a estrutura e estabilidade dessa instituicdo.

Thomé e Meyer (2011), contribuem para o entendimento dessa
vivéncia, ao exporem que o enfermo pode ter seu humor alterado em virtude da
DRC, especialmente no inicio do tratamento dialitico. Ao mesmo tempo, sentimentos
como tristeza, aflicdo, medo, soliddo, intranquilidade, frustracdo, preocupacao,
tensdo e inseguranga, acompanham em maior ou menor intensidade, os membros
da familia e o proprio doente (CAETANO et al, 2011; CARREIRA; MARCON, 2003;
SILVA, 2002). Todos esses fatores, associados a condicdo extenuante vivenciada
no dia a dia, podem manifestar-se por vezes em crises, desalentos e tensdes, o0 que
pode facilmente romper o equilibrio emocional do grupo com reverberacdo na
convivéncia diaria.

As questbes financeiras ocasionadas ou potencializadas pelo
adoecimento, podem constituir-se também em fator gerador de estresse para as
familias. A doenca crénica sempre representa despesas continuas que passam a
fazer parte do orcamento familiar, geralmente devido a aumento de gastos com
medicacfes e alimentacdo especial, dentre outras. O fato € agravado quando a
doenca atinge um dos provedores da familia, com repercussédo na renda familiar.
Nessa condi¢cdo, muitas vezes, os filhos sdo obrigados a assumir precocemente a
responsabilidade de contribuir em tal quesito (CARREIRA; MARCON, 2003; SILVA,
2002).
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A despeito das tantas dificuldades que regem o conviver com a
doenca cronica, segundo Caetano et al. (2011), ha familias que utilizam-se da
percepcdo e expressdo do amor familial como estratégia para superagdo de tais
problemas. Outros autores endossam tais achados ao afirmar que familias que
desenvolvem maior carinho, cooperacao, cumplicidade e unido, encontram um modo
positivo de enfrentar a doenca (CARREIRA; MARCON, 2003; CECAGNO; SOUZA,
JARDIM, 2004; SILVA, 2002). Para essas pessoas, a aceitacdo da condicéo
limitante do doente, bem como a valoracdo do mesmo no seio familiar, direcionam
para o fortalecimento dos lagos que os unem (CAETANO et al, 2011).

A esse respeito, Pedroso e Motta (2010) afirma que uma familia
unida transforma essa ligacdo em mola propulsora para o enfrentamento das
dificuldades que a aflijam, pois um membro se constitui em suporte do outro.

Para Miliorini et al. (2008) e Pedroso e Motta (2010), a esperanca é
outro atributo que fortalece as familias que vivenciam o adoecimento, constituindo-
se em uma das maiores armas para o enfrentamento do periodo. A esperanca
permite que essas pessoas acreditem em uma cura, concedendo-lhes a
oportunidade de vislumbrar um futuro melhor, sobrepujando dos momentos de
desanimo (PEDROSO; MOTTA, 2010).

Na grande maioria das vezes, a esperanca esta relacionada a fé em
uma existéncia superior divina. Apoiar-se em suas crengas, igrejas ou fé que
professam constitui uma maneira das familias em geral, procurarem manter-se fortes
diante da adversidade (MENDES; BOUSSO, 2009). Fé, religido e espiritualidade
constituem-se em importantes fontes de recursos, possibilitando conforto na
angustia, diminuindo a ansiedade e gerando esperanca de cura e a forca para lutar
diante da doenca e ainda para buscar oportunidade de recuperacao do ente querido
(MILIORINI et al, 2008; PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2009; PEDROSO;
MOTTA, 2010).

A familia estendida também pode constituir-se em outra importante
fonte de apoio durante o periodo de doenca. Sua proximidade e auxilio para cumprir
as demandas praticas impostas pela doenca, reforcam os vinculos familiares
transmitindo a familia que sofre a mensagem de que néo esta sozinha. (MENDES;
BOUSSO, 2009).

Algumas familias contudo, lutam sua batalha de maneira solitaria

porque ndo dispéem de fé, religido ou apoio da familia estendida para passar pelas
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adversidades ocasionadas pelo adoecer. Contando apenas consigo mesmos e com
seus recursos préprios para o enfrentamento de tdo penosa situacdo, sua jornada
torna-se um pouco mais ardua.

Diante de todo o exposto e considerando que durante as buscas
bibliograficas para esta pesquisa, constatamos que ainda € incipiente o
conhecimento acerca de como se da a experiéncia familiar durante a vivéncia da
DRC e posteriormente a realizacdo de um transplante bem sucedido, o presente
estudo pretende explorar um pouco mais esses aspectos, contribuindo para desvelar
a experiéncia familiar nessa condicdo. Questionamentos como: - Como a familia
vivencia a DRC e reabilitacdo pos transplante renal bem sucedido? — direcionaram

este estudo.

3.3 As REPRESENTACOES SOCIAIS

O conhecimento nasce em virtude da ansia humana pelo saber, por
querer explicar e compreender o mundo que o rodeia. E assim, segundo Santos e
Almeida (2005), o ser humano vem produzindo e reproduzindo conhecimento de
varios modos através dos anos.

Diferentes tipos de conhecimento movem a sociedade e a vida das
pessoas. Conhecimento cientifico, conhecimento filoséfico e conhecimento do senso
comum sdo algumas das formas de conhecimento utilizadas pelos individuos para
compreensao, dominio e transformacdo do cotidiano, da vida e da propria
sociedade.

A construgdo do conhecimento, indiferente do tipo, se d4 sob uma
determinada perspectiva social, politica, cultural e historica vigentes na época e a
medida que esses fatores sofrem modificacdes, os conhecimentos também podem
ser modificados gradativamente, pois sdo passiveis de transformacdo. Qualquer tipo
de saber é falivel e pode, portanto, ser refutado.

O saber cientifico origina-se das diferentes ciéncias disponiveis e é
uma forma de erudicdo da sociedade, com caracteristicas préprias. E um tipo de
conhecimento sistematizado, objetivo e preciso que busca revelar a realidade por
meio de rigorosos métodos, formalmente delimitados, permitindo a elaboracdo de
leis e teorias que explicam os inumeros fendbmenos que tangem o individuo, a

sociedade e a vida.



48

Tao precioso quanto o conhecimento cientifico, € o saber do senso
comum. Também denominado de sabedoria popular, esse é o tipo de conhecimento
acumulado pelos homens, que diferentemente do método cientifico, € adquirido
espontaneamente, sem preocupacdo com métodos ou com sistematizacao
(FERNANDES, 2010). E passado de geracdo em geracdo e ao longo do tempo vai
sendo assimilado e transformado, contribuindo assim, de forma impar para a
compreensao da realidade.

Explanando a respeito desses dois tipos de conhecimento,
Alexandre (2000, p. 166) cita:

Enquanto o pensamento cientifico ocupa um grupo limitado de pessoas e
participa apenas parcialmente da totalidade do conhecimento que uma
sociedade possui, todos os homens partilham, de uma forma ou de outra,
do conhecimento popular no seio de uma mesma sociedade.

Falar em conhecimento produzido no senso comum é falar em
representacdo social (RS), que para Santos e Almeida (2005), é um tipo de
conhecimento da realidade que tem origem nas praticas sociais e diversidades
grupais, e constitui-se em uma teoria leiga a respeito de objetos sociais relevantes
para o grupo.

O estudo dessas teorias socialmente partiihadas denomina-se
Teoria das Representacbes Sociais e situa-se nos dominios da Psicologia Social,
que é a area do conhecimento cientifico que se assenta na fronteira entre a
psicologia e a sociologia e visa explicar as influencias mutuas entre os individuos e
seus grupos sociais (WACHELKE; CAMARGO, 2007).

Esta teoria foi inicialmente estudada e elaborada pelo psicélogo
romeno naturalizado francés Serge Moscovici, apds retomada do conceito de
“representacdo coletiva’, desenvolvido por Emile Durkheim, que sugeria que as
categorias basicas do pensamento teriam origem na sociedade, assim como 0
conhecimento seria fruto da experiéncia social (MOSCOVICI, 2003).

Em sua pesquisa, Moscovici objetivava buscar as diversas maneiras
gue a psicanalise era percebida (ou representada) pela sociedade parisiense, de
modo a entender como o conhecimento cientifico era apropriado e ajustado por
pessoas leigas (AZEVEDO; MIRANDA, 2012; SANTOS; ALMEIDA, 2005).
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Ele entdo constatou a existéncia de dois universos diferentes: o
consensual e o reificado. Enquanto o reificado diz respeito ao campo da ciéncia com
seu conhecimento sistematizado através de pressupostos teoricos e critérios
técnico-metodoldgicos, o universo consensual € entendido como o campo do senso
comum, elaborado e reelaborado no dia a dia. Diferente do universo reificado, onde
as pessoas sao desiguais em papéis e classes, com a necessidade de competéncia
para fazer parte do grupo desejado, no consensual, os individuos séo iguais, livres
e podem expressar-se acerca de qualquer assunto sem ser um especialista na area.
Cotidianamente, ha um espaco dinamico de interacfes entre estes dois universos,
que lhes permite atuar em conjunto sobre a realidade social, favorecendo a
modificacdo, adaptacdo, ajustamento e compreenséo frente a um fendmeno, sob
apropriacdo de informacfes em niveis variados (AZEVEDO; MIRANDA, 2012,
GUERRA,; ICHIKAWA, 2011; MOSCOVICI, 2003).

Como resultado de sua pesquisa, em 1961 Moscovici lancou o livro
La Psychnalyse, son image et son public, onde evidenciava, dentre outras coisas,
que o conhecimento cientifico pode ser transformado em senso comum, formando
representacdes sociais. Ampliando o conceito de Durkheim, Moscovici concluiu que
as RS constituem uma forma particular de construir conhecimento e de transmiti-lo
entre os individuos (RESES, 2003).

Para Moscovici (2003, p. 216) representar significa “trazer presente
as coisas ausentes e apresentar coisas de tal modo que satisfacam as condicdes de
uma coeréncia argumentativa.” Implica de certo modo em aclarar algo ainda
obscuro, como uma nova informagdo ou acontecimento cotidiano, por meio de
palavras, atitudes ou imagens, no campo mental, simbélico ou real.

Diferentes autores dao suas contribuicbes para o entendimento
dessa tematica. Segundo Minayo (2008), RS refere-se a categorias de pensamento
utilizadas pelos grupos para elaboracéo e expressao de sua realidade.

Denise Jodelet (2001, p. 22), pesquisadora que expandiu os estudos

nessa tematica, define RS como:
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[...] uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e compartilhada,
com um objetivo pratico, e que contribui para a constru¢do de uma realidade
comum a um conjunto social. Igualmente designado como saber de senso
comum ou ainda saber ingénuo, natural, essa forma de conhecimento é
diferenciada entre outras do conhecimento cientifico. Entretanto, € tida
como um objeto de estudo tdo legitimo quanto este, devido a sua
importancia na vida social e a elucidacdo possibilitadora dos processos
cognitivos e das interacdes sociais.

As RS nascem a partir do encontro das pessoas nas familias, locais
de trabalho, igrejas, escolas, comunidades, dentre outros, através de discussao,
analise, interpretacdo e julgamento dos diversos acontecimentos e assuntos que
cercam o dia a dia.

A interacdo entre individuos insere-os num tecido social, onde o
senso comum possibilita seu ajustamento e adaptacéo, através da organizacéo e
orientacdo de condutas e comunicacfes, intervindo em processos diversos tais
como a assimilacdo e difusdo do conhecimento e a definicdo das identidades de
individuos e grupos, dentre outros (GUERRA,; ICHIKAWA, 2011).

As representacdes ndo sdo criagfes de individuos isolados, mas
produtos do coletivo, a partir de elementos diversos tais como informacoes,
sentimentos, ideologias, valores, crencgas, atitudes, entre outros. Estdo sempre
evidentes na vida em sociedade e constituem-se como fendbmeno social porque séao
a representacdo de outras pessoas Ou grupos ao mesmo tempo que sdo a
representacéo pessoal (MOSCOVICI, 2003).

Para Jovchelovitch (2003 p. 81), as representacdes sociais:

sdo uma estratégia desenvolvida por atores sociais para enfrentar a
diversidade e a mobilidade de um mundo que, embora pertenca a todos,
transcende a cada um individualmente. Nesse sentido, elas sdo um espaco
potencial de fabricagdo comum, onde cada sujeito vai além de sua propria
individualidade para entrar em dominio diferente, ainda que
fundamentalmente relacionado: o dominio da vida em comum, o espaco
publico.

Os tempos presente e passado influem na formacédo das
representacées, de modo que valores, crencas e vivéncias religiosas, politicas,
culturais e sociais dos predecessores permanecem como uma heranca para a
geracdo seguinte. Dentro dessa concepcdo, Moscovici (2003) afirma que as
crencas, percepcoes e manifestacdes dos individuos muitas vezes sdo decorrentes

de crencas e percepcles anteriores a ele préprio, adaptadas para tornarem-se
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coerentes com as ideias vigentes nas circunstancias. Spink (1993), contribui para a
compreensao desse fendmeno explicando que as RS séo sempre contextualizadas,
coerentes com as condigdes em que surgem e circulam.

Cada individuo nasce como um papel em branco, sem nenhum
conceito ou percepcao previamente moldados e a medida de seu desenvolvimento
cognitivo, vai sendo influenciado pelas representacfes de seu grupo de pertenca, o
que contribui de forma impar para a criacdo de suas proprias RS acerca das
vivéncias e fatos cotidianos. Dentre os inimeros grupos de pertenca, a familia € um
espaco privilegiado para a construcdo e compartilhamento de RS devido a forte
interacdo propiciada pela afetividade, além do convivio intimo e duradouro.

Cada pessoa se constitui em um grande banco de informacdes,
onde percepcles, ideias, fatos, sentimentos, dentre outros, permanecem
armazenados por muito tempo, sendo por toda vida. Para Moscovici (2003) as
experiéncias pregressas ndo sdo de forma alguma experiéncias mortas, mas
permanecem ativas, mudando e infiltrando experiéncias atuais de forma a interferir
na elaboracao das representacoes.

Além das experiéncias pregressas, fatores como ideologia,
conhecimento cientifico, condigbes socioecondémicas, cultura, valores pessoais,
dentre outros, somam-se para construcdo das representacOes diferentes,
independentes de estarem corretas ou equivocadas acerca de um mesmo objeto
social. (ALEXANDRE, 2000; CABECINHAS, 2004).

Diferentes representacfes a respeito de um mesmo objeto social
também acontecem em decorréncia das diferentes capacidades humanas para
pensar, argumentar, comunicar, refletir, aceitar ou refutar ideias que lhes sé&o
apresentadas, 0 que Moscovici (2003, p. 213) intitula de “principios de
racionalidades distintas”.

Toda RS apresenta dois componentes: o social e o cognitivo.
Significando que enquanto representagdo social de um individuo, é uma forma de
conhecimento elaborada sob influencia dos seus processos cognitivo-afetivos, ao
mesmo tempo em que as condicdes sociais determinam sua elaboracdo e
transmissao (SANTOS; ALMEIDA, 2005).

Para Jovchelovitch (2003) as RS permitem ao individuo e aos
grupos a compreensao da realidade e a definicdo de lugar nessa realidade, através

de simbolos que conferem significado aos fatos e acontecimentos, através de um
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sistema de referencia proprio. Desse modo, as representacdes interferem
diretamente na vida cotidiana, seja na criacao dos filhos, na atitude enquanto aluno
ou trabalhador, na convivéncia com vizinhos, nas opc¢des politicas, no enfrentamento
de doencas ou outras situacdes extenuantes, dentre outros.

A partir de sua génese, as representacdes sociais adquirem vida
propria na sociedade a medida que sdo compartilhadas. Elas circulam, se
encontram, se unem, se repelem e fazem uma infinidade de movimentos que
direcionam para 0 nascimento de novas representacdes, enraizamento de
representacdes fortemente disseminadas e morte das velhas teorias (MOSCOVICI,
2003).

Na atualidade, o volume e a velocidade de informagbes e
acontecimentos cotidianos, por vezes expdéem o limite do conhecimento comum,
causando sensacdo de estranheza. Nesse ponto, a necessidade de transformar o
desconhecido em algo conhecido e familiar, faz emergir as RS e estas, a medida
gue sao estabelecidas e legitimadas pelo individuo e pelo grupo social, contribuem
para a formacao de condutas e orientam a comunicagéo, constituindo-se assim, em
instrumentos para compreensdo da realidade. Para isso, faz-se necessario
considerar duas caracteristicas das RS: convencdo e prescricdo (MOSCOVICI,
2003).

Convencionar significa conferir uma forma definitiva a uma pessoa,
objeto ou acontecimento, localizando-o em determinada categoria e colocando-o
gradualmente como um modelo, -mesmo que forcadamente-, distinto e partilhado
por um grupo. Esse processo largamente utilizado pela sociedade, permite distinguir
imagens, entender atitudes, partilhar comportamentos e dessa forma,
inconscientemente, permite o compartilhamento de significados, estruturando a
realidade e o pensamento coletivo (MOSCOVICI, 2003; REIS; BELLINI, 2011).

A segunda caracteristica das representacdes sociais diz respeito a
Prescricdo. Enquanto prescritivas, as representagdes se estabelecem sobre os
individuos, seus pensamentos e atitudes de forma impositiva. Essas teorias do
senso comum sao formadas, partilhadas e transmitidas através do tempo, dentro do
grupo de pertenca de cada um e decretam o0 que deve ser pensado através de
respostas e explicagcbes prontas aos eventos e situacbes da vida (MOSCOVICI,
2003).
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Nesse processo, as representagcbes sdo impostas sobre os
individuos, penetrando e influenciando suas mentes, que se tornam embotadas para
pensamentos livres das representacbes do grupo em que se convive. E assim
quanto menos o individuo é consciente dessas representacdes, mais sujeito esta a
influencia delas. As representacdes de um individuo “ndo sao pensadas por ele (...)
elas sdo re-pensadas, re-citadas e re-apresentadas” a medida que se depara com
0s eventos da vivencia cotidiana (MOSCOVICI, 2003, p. 37).

E assim as teorias do senso comum compartiihadas num
determinado grupo social, dao visibilidade aos comportamentos e atitudes
esperados diante de determinado objeto ou acontecimento, ajustando-os e
legitimando-os (ALEXANDRE, 2004). As RS constituem-se como guias ao definirem
e permitirem a interpretacdo de diferentes aspectos da realidade vivenciada,
possibilitando a tomada de posicao face a esses aspectos.

Como ja mencionado anteriormente, as RS séo criadas com a
finalidade de familiarizar o desconhecido para incorpora-lo a realidade vivenciada.
Explicando a respeito desse aspecto, Jean-Claude Abric (2000), importante
estudioso dessa tematica, atribui quatro funcdes para as RS:

e Funcdo de saber — permite a aquisicdo e assimilagdo de
conhecimentos, de forma compreensivel, em coeréncia com a
capacidade de cognicéo, valores e principios individuais. Assim
fazendo, ampara o individuo para a compreensao, atribuicdo de
sentido e explicagdo da realidade vivenciada. Silva (2011b)
complementa tal ideia ao afirmar que dessa forma, as RS
permitem estabelecer a comunicacao entre os individuos.

e Funcao de orientacdo — por preceder as acoes, as representacoes
sociais orientam as praticas e os comportamentos. Através delas,
estipula-se o que é licito, ilicito, toleravel, aceitavel, abominavel,
dentre tantos outros.

e Funcao identitaria — partilhar representacfes caracteriza 0s grupos
sociais e possibilita uma identidade grupal, situando individuos e
grupos dentro do campo social. Para Alexandre (2004), essa
funcdo permite que grupos sociais possam se identificar, se coligar

ou refutar, em virtude das representacdes que compartilham.
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e Funcao justificadora — as representagcbes funcionam como guias
de condutas socialmente compartilhados e dessa forma, servem
como referencias para justificacdo de comportamentos.

Para assimilacdo do nao-familiar, dois processos béasicos séo
fundamentais: ancoragem e objetivacdo. Esses dois mecanismos S80 necessarios
para transformacgédo de palavras, ideias, fatos ou seres em elementos familiares,
utilizando para isso, o pensamento baseado nha memoria e em conclusdes passadas.

A esse respeito, Moscovici (2003, p.61) ainda declara:

Esses mecanismos transformam o nao-familiar em familiar, primeiramente
transferindo-o a nossa propria esfera particular, onde nés somos capazes
de compara-lo e interpreta-lo; e depois, reproduzindo-o entre as coisas que
nés podemos ver e tocar, e consequentemente, controlar.

Ancoragem consiste em um processo de categoriza¢do do novo em
um sistema particular de referencias simbodlicas preexistente, estabelecendo
significados em torno do mesmo. Nesse processo, o desconhecido e ameacador
passa a enquadrar-se junto a fatos, objetos e ideias que sejam familiares. Para
Moscovici (2003, p. 61), “ancorar é [...] classificar e dar nome a alguma coisa’ na
tentativa de “garantir um minimo de coeréncia entre o desconhecido e o conhecido”.
Nesse processo, nomear 0 que nao tinha nome, permite que o individuo possa
imagina-lo e mesmo representa-lo.

Spink (1993) complementa que a ancoragem diz respeito a insercao
do que estranho no pensamento ja estabelecido ou seja, em representacbes ja
existentes. Com o intuito de contribuir para a compreensao desse processo,

Guareschi (2003, p.213) utiliza a seguinte metafora:

O barco esta a deriva, pronto a deslizar, impulsionado por essa correnteza
‘motivadora e mobilizadora’ da n&o familiaridade. E preciso encontrar agora
os farGis que o orientem e margens seguras que 0 ancorem, nos ‘jorddes’
da existéncia.

Dessa forma, a ancoragem consiste em coligar um objeto novo e
abstrato a pontos de referencia conhecidos, tais como categorias e imagens
cotidianas. Como uma ancora, o0 conhecimento prévio do individuo (préprio ou
herdado), serve como ponto de fixacdo da novidade, de maneira que possibilita sua

categorizagao, compreenséo e atribuicdo de significado. A finalidade desse sistema
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de classificacdo € facilitar a interpretacdo e a formacdo de opinido a respeito do
objeto. Esse, contudo, ndo € um processo neutro. Nele cada elemento categorizado
é avaliado e rotulado pelo individuo numa escala hierarquica que tem ampla
variancia entre um valor positivo e seu inverso. Com esse processo, (MOSCOVICI,
2003).

O processo de ancoragem implica em trés modalidades (SANTOS;
ALMEIDA, 2005, p.33):

o Atribuicdo de sentido — o enraizamento de uma representacdo inscreve-se
numa rede de significados articulados e hierarquizados a partir de
conhecimentos e valores preexistentes de cultura.

e Instrumentalizacdo do saber - possibilita um valor funcional a
representacdo, na medida em que se torna uma teoria de referéncia,
possibilitando a tradu¢do e compreensdo do mundo social.

e Enraizamento no sistema de pensamento — as novas representacdes se
inscrevem num sistema de representacdes preexistentes, transformando o
novo torna-se familiar ao mesmo tempo em que se transforma o
conhecimento anterior. Assim, o sistema de pensamento preexistente
ainda predomina e serve como referencia para 0s mecanismos de
classificac@o, comparacéo e de categorizacdo do novo objeto.

O segundo elemento para a construgdo das representacdes sociais
€ a objetivacdo, que consiste em uma tentativa de traduzir o novo, associando-o a
uma imagem que lhe corresponda, tornando concreto o que era abstrato
(MOSCOVICI, 2003). Esse mecanismo € utilizado por cada individuo no processo de
construcdo de suas representacdes e possibilita associar o que € novo a imagens ja
previamente solidificadas.

Para Moscovici (2003) a objetivacéo implica em trés movimentos:

e Selecdo e Descontextualizacdo - nessa fase do processo, 0sS
sujeitos retiram algumas informacdes dos objetos sociais e as
retém. O que segundo Cabecinhas (2004) e Santos e Almeida
(2005), ndo acontece de modo aleatério, mas filtrado por
conhecimentos e experiéncias prévias, valores culturais e
religiosos, tradicdo cultural, dentre outros. As informacdes
privilegiadas nessa etapa, sdo dissociadas do contexto em que
surgiram, em virtude de seus significados ja existentes. Sao

também ajustadas pelo individuo, de modo que algumas assumem
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um papel mais importante que outras ou mesmo diferente do
contexto que tinham em sua estrutura original.

e Formacdo de um Nucleo Figurativo — nessa etapa, 0S conceitos
tedricos previamente selecionados e dissociados de seu contexto,
sdo ligados a uma imagem ou conjunto de imagens que 0S
identifiquem. Dito em outras palavras, significa que os recortes de
informacOes feitos na etapa anterior, sS40 nesse momento
interligados, mesclando as imagens de forma a organizar um

esquema que é o nucleo figurativo da representacao.

e Naturalizacdo dos elementos — é o processo pelo qual os
elementos transformados em imagens, abstratos inicialmente,

materializam-se na realidade.

Através dessas etapas, 0 abstrato e complexo aproxima-se do
familiar e passa a fazer parte do pensamento, vida e cotidiano do individuo e da
coletividade. Segundo Moscovici (2003, p.61), enquanto 0 primeiro mecanismo
“tenta ancorar ideias estranhas, reduzi-las a categorias e a imagens comuns”,
levando-os para o campo da familiaridade, a objetivacdo transfere “o que esta na
mente em algo que exista no mundo fisico” através da associacdo com imagens
conhecidas.

Tanto ancoragem quanto objetivacdo ocorrem apoiadas em ideias
pregressas que o individuo possui na memdéria. A esse respeito, Moscovici (2003

p.78) escreve:

Ancoragem e objetivacdo sdo, pois, maneiras de lidar com a memdéria. A
primeira mantém a meméria em movimento e a memdria € dirigida para
dentro, esta sempre colocando e tirando objetos, pessoas e
acontecimentos, que ela classifica de acordo com um tipo e os rotula com
um nome. A segunda, sendo mais ou menos direcionada para fora (para
outros), tira dai conceitos e imagens para juntd-los e reproduzi-los no
mundo exterior, para fazer as coisas conhecidas a partir do que ja é
conhecido.

Uma das marcas da contemporaneidade diz respeito a avalanche de
informacdes que cerca a vida cotidiana, difundidas pela midia através da televisao,

radio, jornais impressos, internet, dentre outros. Tais informacgdes, sejam de cunho
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cientifico ou popular, constituem como base importante para o nascimento,
transformacdo e compartilhamento de RS, porque oportunizam a massificacdo do
saber acerca de objetos, pessoas e fatos, e direcionam os individuos para
experiéncias comuns com engendramento de significados socialmente partilhados.

Segundo Cabecinhas (2004), os meios de comunicacao sdo um dos
responsaveis pela consensualidade de determinadas RS. As imagens veiculadas
através da televisdo, principalmente, ja tém em si a ideia de consenso, de partilha
por uma larga comunidade, o que facilita o conformismo. Outro ponto importante é
que a televisdo permite corresponder imagens as palavras, conceitos e ideias,
possibilitando a materializacao na realidade.

Apoés elaboradas e enraizadas, as RS passam a compor a vida do
sujeito, seu modo de pensar, agir e se manifestar. E esse sujeito, sob influencia das
teorias que carrega, interage com outros também influenciados por suas
representacoes.

Nesse campo interacional dos individuos, a comunicagédo é fator
preponderante para as representacdes sociais, porque uma inexiste sem a outra, por
dois grandes motivos: primeiro porque €é nas conversas cotidianas que as
representacdes sdo formadas, fortalecidas, transmitidas e compartilhadas e segundo
porque a comunicacao torna-se possivel e efetiva a medida que 0s sujeitos em
interagdo compartilhem de teorias do senso comum (MOSCOVICI, 2003). Dessa
forma, dentro de uma realidade comum, a comunicacao torna-se uma das maneiras
de expressdo desse pensamento coletivo, permitindo afirmar que representacao
social e comunicagéo sao elementos que se condicionam e se interdependem.

A esse respeito, Minayo (2008) afirma que as RS manifestam-se por
meio de falas, atitudes e condutas semelhantes e rotineiras. Ainda que evidencie um
pensamento fragmentado, o senso comum possui claridade e nitidez em relacéo a
realidade, devendo portanto ser analisado.

Adentrar no cotidiano dos individuos, desvendando seus modos de
agir e interpretar a vida e os fatos, € uma das possibilidades geradas a partir do
aporte teorico das representacdes sociais. Na singularidade do viver, a experiéncia
com a doenca é uma das incontaveis situacbes que conduz a criagdo e
compartilhamento de teorias do senso comum.

No decorrer dos tempos, cada individuo constroi uma imagem para

si, seu corpo e sua vida, de acordo com suas experiéncias, seus valores e crencas,
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bem como a cultura em que estd inserido. Por ocasido do adoecimento,
especialmente quando se trata de doencas mais graves, debilitantes, crénicas ou
com progndstico mais reservado, quebra-se essa imagem historicamente construida.
Entdo, a doenca, uma manifestacdo nado-familiar traz a necessidade de atribuicdo
de sentido ao porqué daquele mal e as circunstancias que possibilitaram seu
aparecimento (QUINTANA; MULLER, 2006). E assim nascem as representacées
sociais acerca da nova condi¢ao ocasionada pela enfermidade.

Herzlich (1991 p. 33), uma das primeiras autoras a estudar os temas

saude e doenca no campo das RS, cita:

Por ser um evento que modifica, as vezes irremediavelmente, nossa vida
individual, nossa insercéo social e, portanto, o equilibrio coletivo, a doenca
engendra sempre uma necessidade de discurso, a necessidade de uma
interpretacao complexa e continua da sociedade inteira.

As enfermidades constituem-se em realidade socialmente construida
para todos aqueles que vivenciam de perto seus efeitos. A experiéncia com a
doenca, ultrapassa os aspectos fisicos e biologicos vivenciados em decorréncia da
mesma, mas constitui-se sobretudo, de uma variavel gama de sentimentos que
cerceiam a situacao, atribuindo-lhe sentido e significado.

A esse respeito, Canguilhem (2002, p.160) afirma:

A vida de qualquer ser vivo, [...] ndo reconhece as categorias de saude e
doeng¢a, a ndo ser no plano da experiéncia, que é, em primeiro lugar,
provacao no sentido afetivo do termo, e ndo no plano da ciéncia. A ciéncia
explica a experiéncia, mas ndo por isso a anula.

Para Rabelo, Alves e Souza (1999), a experiéncia da doenca é
entendida como o modo pelo qual os individuos situam-se frente a condicao,
desenvolvendo maneiras rotineiras de lidar com o problema e atribuindo-lhe
significado. Para esses autores, as respostas a situacdo de doenca constituem
vivencias e saberes sociais que remetem a praticas, crencas e valores
compartilhados.

Todas as enfermidades evocam além dos aspectos biolégicos, a
subjetividade humana. Enquanto os cientistas aprofundam e divulgam os
conhecimentos a respeito de fisiopatologia, modo de transmissdo, manifestacbes

clinicas, diagndstico, tratamento, dentre outros aspectos da perspectiva fisica da
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doenca, vivencia-la constitui-se em experiéncia Unica para cada pessoa. Na
subjetividade da situacdo, cada individuo sente os sintomas da doenca em uma
intensidade de manifestagédo e desenvolve sentimentos inerentes ao fato, baseados
em seu modo de enxergar a vida e as adversidades, que por sua vez sao
alicercados em crencas, valores e principios pessoais. Assim, por maiores que
sejam as semelhancas ao passar pela mesma doenca, mesmas manifestacdes ou o
mesmo tratamento, Rabelo, Alves e Souza (1999) afirmam que a experiéncia de
doenca é uma vivéncia particular, de modo que ndo é possivel passar pelas
experiéncias alheias.

Segundo os mesmos autores, a enfermidade € uma construcéo
intersubjetiva formada a partir de definicdo, interpretacdo e julgamento que
conduzem a um processo de construcao de significados entre os individuos. Vale
ressaltar que esse processo nao consiste em um ato individual, mas em construcao
coletiva, o que confere a enfermidade um “significado reconhecido e legitimado
socialmente” (RABELO; ALVES; SOUZA 1999, p. 173).

Nas narrativas de aflicdo, o uso de metaforas se constitui em meio
de facilitar o entendimento, uma vez que tem por finalidade associar uma imagem
conhecida a uma realidade dotada de significado emocional e dessa forma,
permitem expressar algo novo sobre uma experiéncia subjetiva, que seria dificil de
exprimir de maneira diferente (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999). Complementando

tal ideia, 0s mesmos autores (1999 p.173-174) citam:

Nas narrativas de aflicdo, as metaforas desempenham um papel central:
consumem estratégias de inovacdo semantica, que estendem sentidos
habituais para dominios inesperados, oferecendo assim uma ponte entre a
singularidade da experiéncia e a objetividade da linguagem, das instituicdes
e dos modelos legitimados socialmente. Tecidas em uma narrativa, as
metaforas dado forma ao sofrimento individual e apontam no sentido de uma
determinada resolu¢éo desse sofrimento: permitem aos individuos organizar
sua experiéncia subjetiva, de modo a transmiti-la aos outros [...] e a
desencadear nestes uma série de atitudes condizentes como a nova
situacdo apresentada.

A subjetividade da experiéncia da doenca encontra meios de
interpretacdo e expressdo a medida que outros individuos dividem vivéncia
semelhante, permitindo a construcdo e o compartilhamento de representacdes

sociais acerca do objeto. Nesse contexto, a DRC, suas consequéncias e seus
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possiveis tratamentos, sdo carreados de significacfes para 0s que convivem nessa
circunstancia.

Ter um diagnostico de DRC exige a realizacdo de uma das
modalidades de terapia dialitica. Juntas, doenca e terapia impdem a necessidade de
adaptacOes diversas na vida cotidiana. Alimentacéo e ingestédo hidrica passam a ser
restritas, atividades educacionais e profissionais sédo afetadas, limitam-se as
atividades de lazer e o convivio social, dentre tantas outras modificagfes, o que de
certa forma, tornam o individuo nessa situacdo, um prisioneiro. Todos esses
aspectos associados com mal-estar fisico periddico, sentimentos de impoténcia,
desesperanca e medo, somam-se para fragilizar quem vive a doenca e suas
consequéncias.

Para Quintana e Muller (2006 p. 77):

O desenvolvimento da doenca é uma sequencia de perdas que conduz ao
esfacelamento do corpo, repleto de cicatrizes geradas pelas fistulas,
cateteres, exames e cirurgias. Por mais que se negue a doenga, essas
marcas estdo inseridas no corpo atestando que o sujeito pertence a uma
classe especifica.

Para essas pessoas, o0 diagnostico da doenca renal é vivenciado
como uma sequencia de perdas, inclusive do controle sobre a vida (QUINTANA;
MULLER, 2006). Nesse contexto, figuras de retérica, metaforas e expressdes
paradoxais como Vida/Morte, Liberdade/Prisdo, Esperanca/Desespero, Céu/Inferno,
Alegria/Sofrimento costumam ser utilizadas por essas pessoas ao referir ao
transplante renal e a doenca, evidenciando 0s extremos que cercam tais
circunstancias (BITTENCOURT, 2003, p. 100).

O tratamento dialitico, especialmente a hemodidlise, gera também
certa ambivaléncia de sentimentos. Ao mesmo tempo em que permite ao enfermo
uma sensacao de liberdade e independéncia da doenca no periodo interdialitico, faz
com que as limitagdes oriundas da condicdo, bem como a dependéncia total do
tratamento |he sejam impostas de forma intensa durante as sessdes periddicas do
procedimento (QUINTANA; MULLER, 2006).

Vida, Renascimento, Liberdade, Esperanca, Vitoria e Sobrevivéncia,
sdo algumas das representacOes sociais do transplante entre os que tém a vida
tangenciada por ele (BITTENCOURT, 2003; SADALA; STOLF; BICUDO, 2009;
SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005). A realizacdo do procedimento figura
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representando a esperanca de dias melhores, diferentes, com mais liberdade e
autonomia.

Apesar da prevaléncia crescente, doenca renal cronica, terapia
dialitica e transplante renal constituem acontecimentos inusitados e complexos na
vida de qualquer ser humano. Além dos aspectos bioldgicos e fisicos inerentes a
enfermidade e ao tratamento, amplamente pesquisados e difundidos na sociedade,
h& o modo com que cada um enxerga e enfrenta a situacdo. Diante dessas novas
circunstancias as representacfes sociais acerca do assunto, ajudam o individuo a
familiarizar-se com o desconhecido, contextualizando-o diante da enfermidade. Tal
conhecimento o acompanhara na luta para interpretar e entender a nova realidade,
possibilitando a construcdo de um novo cotidiano, onde haverd a necessidade de
atribuir significado a experiéncia vivida e a vida propriamente dita.

Desse modo, o presente estudo realizado entre familias de
portadores de DRC ja submetidos ao transplante renal e evoluindo com resultados
favoraveis, pretende explorar suas vivéncias e representacdes acerca do periodo de
doenca, do transplante e da vida que lhes é possivel apds a realizacdo do mesmo,
contribuindo assim para desvelar a experiéncia familiar ante tais condicdes.
Questionamentos como: - Como a familia vivencia a DRC e reabilitacdo pés

transplante renal bem sucedido? — direcionaram esta pesquisa.



Trajetoria Metodologica
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4 PROCEDIMENTO METODOLOGICO

4.1 TiPO DE ESTUDO

Explorar a experiéncia vivida pela familia durante o periodo de
faléncia renal e pos transplante bem sucedido s seria possivel através da fala dos
individuos que passaram por tal experiéncia. Dessa forma, nesta pesquisa, a partir
dos objetivos propostos, optou-se pela realizagcdo de um estudo exploratério tipo
survey com abordagem qualitativa.

Para Lefévre e Lefevre (2003), a pesquisa qualitativa é indicada
guando se deseja conhecer o pensamento de um grupo de pessoas acerca de
determinado tema. Turato (2003) amplia tal afirmagdo ao afirmar que quando se
objetiva estudar sentidos e significacao de certos fenbmenos para as pessoas, deve-
se recorrer aos estudos em profundidade dos elementos objetivados. Os estudos
gualitativos buscam avaliar em profundidade fenémenos individuais e coletivos,
desvelando crencas, opinides, representacdes, vivéncias, significados, atitudes,
dentre outros. Segundo Minayo (2008), a pesquisa qualitativa, dentro de suas varias

modalidades:

Se aplica ao estudo [...] das relacdes, das representacdes, das crencas, das
percepcdes e das opinides, produtos das interpretacdes que os humanos
fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos,
sentem e pensam. (MINAYO, 2008 p. 57)

Desse modo, a pesquisa qualitativa permite desvelar o que esta na
subjetividade dos fatos e da prépria vida, dentre outras coisas, o conhecimento
socialmente produzido em grupos de individuos com vivéncias comuns, a partir de
suas interacoes e experiéncias cotidianas.

Assim, o presente estudo propicia a apreensdo das representacoes
relativas a vivéncia do adoecimento pela insuficiéncia renal e da reabilitacdo
possivel apdés o transplante renal bem sucedido, neste grupo de familias que

compuseram a pesquisa.
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4.2 LocAL DE ESTUDO

Em 2009, o Ministério da Saude, instituiu o Plano Nacional de
Implantacdo de Organizacbes de Procura de Orgdos e Tecidos — OPO, em todo o
territdrio nacional, através da Portaria n® 2601. No Parana, tal organizacao foi
denominada como Comissdo de Procura de Orgdos e Tecidos (COPOT) e esta
dividida em seis macro-regibes. As COPOTs atuam em substituicdo as antigas
Centrais Regionais de Transplantes, com o objetivo de sistematizar toda a logistica
referente as questbes de doacao e transplante de 6rgaos e tecidos dentro de sua
area de abrangéncia.

A presente pesquisa foi realizada entre familias de transplantados
renais da COPOT da macro-regido norte do estado do Parand. A COPOT em
questdo, abrange cinco regionais de saude, sendo elas: 16% Apucarana, 172
Londrina, 18% Cornélio Procépio, 192 Jacarezinho e 222 lvaipord, o que totaliza 97
municipios e quase dois milhées de habitantes (figura 1).

Toda essa area geogréfica esta vinculada a dois centros
transplantadores situados na cidade de Londrina, credenciados pelo Ministério da
Saude para realizacdo de transplantes renais. Dessa maneira, embora os doentes
renais terminais da macro-regido norte facam seus acompanhamentos médicos
referentes a doenca e tratamentos dialiticos em unidades localizadas mais proximas
as suas residéncias, o transplante renal e o0 seguimento em decorréncia do mesmo,
€ realizado posteriormente em Londrina, vinculado ao centro transplantador que

tenha realizado o procedimento.

Figura 1 — Area de abrangéncia das COPOTs no Parané, 2011

Fonte:COPOT Macro-Regido Norte
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4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram deste estudo 27 familiares de pacientes portadores de
DRC poés-transplante renal que representam 16 familias. A selecdo desses
participantes ocorreu na tentativa de melhor representar a vivéncia familiar no
periodo de doenca e apos o transplante renal bem sucedido.

O numero de participantes de cada nucleo familiar variou em
decorréncia da constituicdo da mesma e da adequacédo aos critérios de inclusdo na
pesquisa, que serdo posteriormente elencados. Os familiares aqui representados
S840 compostos por cinco pais, oito maes, dois irmaos, oito cénjuges, trés filhos e um
sobrinho. Em nove familias, houve a possibilidade de participacdo de pelo menos
dois componentes do nucleo familiar, o que favoreceu a melhor representacédo do
grupo.

No inicio da pesquisa, tinha-se apenas uma ideia sobre o niumero de
sujeitos que comporiam a amostra. Este namero, no entanto, s6 foi definido a
posteriori, durante a etapa de coleta de dados, quando atingiu-se o ponto de
saturacdo, ndo com a redundancia de informacdes, mas conforme descrito por
Minayo (2008, p.197), ao afirmar: “por critério de saturacdo se entende o
conhecimento formado pelo pesquisador, no campo, de que conseguiu compreender
a légica interna do grupo ou da coletividade em estudo.”

A selecdo dos sujeitos de pesquisa, foi ocorrendo no decorrer da
coleta de dados, utilizando as estratégias bola de neve e conveniéncia como
métodos para escolha dos que comporiam o estudo. Participaram do estudo quase
que a totalidade das familias de transplantados renais que se enquadravam nos
critérios de inclusdo, excetuando-se poucos cujo local de residéncia era muito
distante de Londrina. Devido a abrangéncia da COPOT onde foi realizado o estudo,
houve necessidade de pequenas viagens até os domicilios de dez das familias
participantes.

Alguns critérios de inclusdo foram tracados para esta pesquisa, com
a finalidade de delimitar a amostra e direciona-la de forma que pudesse contribuir
para a o alcance dos objetivos aqui propostos.

Optamos por incluir no estudo, apenas familias de pacientes com
enxerto renal funcionante por acreditarmos que tais individuos vivenciaram mais

plenamente e de maneira mais continua, as mudancas que o transplante bem
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sucedido possibilita, com oportunidades concretas de reabilitacdo profissional,
social, dentre outras.
Quanto ao periodo de realizagdo do transplante, inicialmente a ideia
era incluir pacientes cujo procedimento tivesse sido realizado entre seis meses e um
ano e meio, que corresponderia aos meses de setembro de 2010 a setembro de
2011. Essa medida tinha por objetivo selecionar pessoas que tivessem passado ha
pouco tempo pelas mudangas que o transplante renal propicia e que também
tivessem as experiéncias do adoecimento ainda bem vivas na memdria € no
coracdo. Dessa forma, acreditavamos que esses individuos selecionados teriam
condicbes de relatar suas vivéncias com muitos detalhes e sentimentos, o que
contribuiria ricamente com a pesquisa. No entanto, ao ter os primeiros contatos com
a populacdo de transplantados desse periodo, observou-se que tratava-se de
poucos sujeitos, possibilitando amostra ainda menor devido a dificuldade de
localizac&do de alguns devido dados cadastrais incorretos ou desatualizados. Assim,
optamos por estender um pouco este tempo, ficando estabelecido de janeiro de
2010 a setembro de 2011, que corresponderia a um periodo de seis meses a um
pouco mais de dois anos de transplante, o que entendemos que néao interfere nos
resultados do estudos.
Outro objetivo deste estudo era explorar a vivéncia em familia frente
as mudancas ocasionadas pela doenca renal terminal e pelo transplante bem
sucedido assim optamos por incluir apenas familiares que residissem no mesmo
domicilio, acreditando que esses trariam maior contribuicdo ao estudo por partilhar o
cotidiano com o individuo doente. Muito embora, durante a coleta de dados,
tenhamos encontrado familias diferentemente constituidas, com historias diversas
de apoio (ou falta de apoio) frente a doenca renal terminal, acreditamos que o
cotidiano familiar foi representado dessa forma estabelecida.
Desse modo, os critérios de inclusdo na pesquisa foram:
e Familiar de paciente transplantado renal cujo procedimento tenha
sido realizado com um periodo minimo de seis meses e maximo
de dois anos e meio (janeiro 2010 a setembro 2011);

e Familiar de paciente pos transplante, com enxerto funcionante;

¢ Residir no mesmo domicilio que o transplantado;

e Participante maior que 18 anos;
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e Consentimento em participar da pesquisa,

4.4 AsPECTOS ETICOS

Para realizacdo deste estudo, necessitamos inicialmente da
aprovacdo da COPOT Macro-Regido Norte do Parana, uma vez que a mesma
detinha todas as informacdes acerca dos transplantes renais realizados no periodo
de estudo. Para isso, apdés contato informal com a coordenadora do servico,
encaminhamos um documento (apéndice A) no qual explicava sobre a pesquisa,
seus objetivos e a contribuicdo que se esperava ao término do mesmo. Como
instituicdo co-participante do estudo, a COPOT endossou a realizacdo do mesmo,
assinando junto a pesquisadora, a documentacdo de encaminhamento ao Comité de
Etica em Pesquisa envolvendo seres humanos da Universidade Estadual de
Londrina (UEL). A pesquisa foi aprovada em setembro de 2011, através do parecer
n°® 235/2011. (anexo A)

Por ocasido das entrevistas, cada participante foi convidado a
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (apendice B), apés a leitura
integral do documento que foi complementada por explicagbes em linguagem
acessivel acerca de pontos importantes tais como 0s objetivos da pesquisa e a
participacdo voluntaria na mesma. A todos os entrevistados foram asseguradas as
guestdes de anonimato na participacdo e o direito de retirar-se do estudo a qualquer
momento, sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

A fim de manter o sigilo quanto as identidades dos que contribuiram
para esta pesquisa, compartilhando a respeito de suas experiéncias frente a doenca
renal terminal e o transplante bem sucedido, para a constru¢cdo dos quadros com 0s
trechos de suas falas (Expressfes—chave e Ideias centrais) e posteriormente a
edicdo dos Discursos do Sujeito Coletivo, todos os nomes foram ocultados,
padronizando a letra “F” para referir-se aos familiares, seguidos por numeracao

ordinal (1,2,3...) para identificacdo dos sujeitos por parte da pesquisadora.

4.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Previamente a etapa de coleta de dados, foram realizadas duas

entrevistas iniciais, que denominamos de entrevista-piloto. Tal procedimento teve a
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finalidade de avaliar o roteiro estabelecido para as entrevistas, bem como a clareza
e coeréncia das questbes norteadoras para alcance dos objetivos propostos no
estudo. Estas entrevistas iniciais aconteceram exatamente da maneira como
deveriam ser realizadas as entrevistas posteriores, englobando dentre outros
aspectos, a assinatura do termo de consentimento, a gravacdo do audio e a
transcricdo do depoimento. Esse procedimento teve por objetivo “treinar’ a
pesquisadora para a interagdo com os participantes do estudo, bem como para os
procedimentos de coleta de dados. O material coletado nestas entrevistas ndo foram
utilizados na pesquisa.

A coleta de dados ocorreu no periodo de marco a maio de 2012,
através de entrevistas semi-estruturadas, que segundo Manzini (2004), é o tipo de
entrevista realizada a partir de questdes principais, com enfoque em temas que
auxiliem no alcance dos objetivos da pesquisa. Previamente ao encontro com 0s
participantes do estudo, houve contato telefébnico com os mesmos, onde a
pesquisadora apresentou-se e explicou a respeito do estudo que estava sendo
realizado. Durante a conversa telefénica, procurou-se saber informacfes basicas
sobre a familia, tais como numero de membros que residiam no mesmo domicilio
que o transplantado, graus de parentesco e idades desses familiares, ja fazendo
dessa forma, uma selec¢do inicial dos que se enquadravam nos critérios de incluséo.

Dentre aqueles que tinham perfil para participagdo, foi explicado
mais profundamente sobre o estudo, seus propdésitos, como seria a participacdo dos
sujeitos, até o convite a participacdo. Apos o aceite, foi entdo agendado dia e horario
para o encontro, que aconteceu nas residéncias dos participantes.

Ao chegar aos domicilios, em conversa informal com as familias, a
pesquisadora apresentava-se e fornecia maiores esclarecimentos sobre a pesquisa,
seus objetivos e 0 modo de participacdo na mesma. Em linguagem acessivel,
afirmava quanto a liberdade do sujeito em participar ou ndo da entrevista, retirar-se
da pesquisa a qualquer tempo, garantia-lhe o anonimato nas publicacdes oriundas
do estudo, solicitava permissdo para uso do gravador e ao final, apresentava o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e solicitava assinatura do mesmo.
Seguidos esses passos iniciais, dava-se inicio a entrevista propriamente dita. Estas
ocorreram individualmente, com a presenca apenas da pesquisadora e do
entrevistado, por acreditar que dessa forma haveria maior liberdade de expressao

das vivéncias e sentimentos referentes ao assunto.
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A fim de contextualizar a pesquisadora na historia de doenca e
transplante vivida em cada nucleo familiar, ao inicio das entrevistas foram
questionadas algumas informacdes basicas sobre os transplantados tais como
idade, motivo da perda da funcao renal, tempo de tratamento dialitico, tipo de doador
(vivo ou cadaver) e tempo de transplante.

Quatro questdes abertas guiaram as entrevistas e foram inseridas
procurando seguir uma sequencia légica e uma ordem cronoldgica de fatos na vida
do transplantado renal e de seus familiares. Cada pergunta utilizada pretendeu
alcancar algum dos objetivos do estudo e para que chegasse em sua versao final,
utiizada na coleta de dados, as questdes foram inicialmente elaboradas e
posteriormente modificadas conforme o amadurecimento do projeto e dos
guestionamentos que se intentava responder.

E assim, as questdes norteadoras foram: “Como foi o periodo de
doenca para vocé e para sua familia?”, “O que mudou em sua vida e na de sua
familia com a realizacdo do transplante?”, “Qual o significado do transplante para
vocé?” e “Quais sdo seus planos e sentimentos com relagdo a vida e ao futuro?”

Em alguns momentos houve a intervencédo da pesquisadora, com
questdes de apoio, objetivando fazer emergir maior riqueza de detalhes dentro das
informagbes prestadas pelo entrevistado. Com esse mesmo intuito, em muitos
momentos a pesquisadora interveio na fala dos participantes, solicitando-lhes que
falassem mais a respeito de algum assunto que tivessem abordado em sua
resposta.

Apesar de ter um roteiro com tépicos previamente elaborados para
as entrevistas, estes serviam apenas como guia para orientacdo do
encaminhamento da entrevista, permitindo a flexibilidade nas conversas, de modo a
possibilitar a inclusdo de novos temas e questfes trazidos pelos estrevistados
(MINAYO 2008).

A esse respeito, Minayo (2008, p. 192) ainda afirma:

[...] o roteiro de investigacdo qualitativa pode e deve ser modificado durante
0 processo interativo, quando o investigador percebe que determinados
temas, ndo previstos, estdo sendo colocados por seus interlocutores,
apresentando-se como de elevada significancia para eles.
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A coleta de informacdes com cada familiar deu-se em um Unico
encontro. Em algumas familias, houve a necessidade de retornar a residéncia para
entrevistar outros membros por impossibilidade de agendamento de horéario, no
periodo em que todos encontravam-se em casa. Conforme as caracteristicas
individuais de cada participante, o tempo das entrevistas variou de sete a trinta e
trés minutos, contabilizando um total de quase oito horas de gravacao.

Todas as entrevistas tiveram o seu audio gravado com gravador
digital e foram posteriormente transcritas na integra. Os &udios foram baixados e
arquivados no computador pessoal da pesquisadora, sendo sua responsabilidade a

confidencialidade deste material.

4.6 ANALISE DOS DADOS

Para andlise e interpretacdo dos dados deste estudo, utilizou-se a
técnica metodoldgica denominada Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Trata-se de
uma proposta metodolégica que busca descrever e interpretar representacdes
sociais em pesquisas sociais (LEFEVRE; LEFEVRE; MARQUES, 2009). Esta
técnica foi desenvolvida no final da década de 1990, por Lefévre e Lefevre,
pesquisadores da Universidade de S&o Paulo (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

De |4 para c4, o método vem sendo amplamente utilizado para
pesquisas nas mais diversas areas do conhecimento, sendo adequado para
“pesquisas de opinido, de representacdo social ou mais genericamente, de
atribuicdo social de sentido, que tenham como material de base depoimentos ou
outros suportes de material verbal como matérias de revistas, jornais, etc”
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2012, p. 16).

O uso do DSC neste estudo se justifica porque parte dos objetivos
aqui apresentados é resgatar as representagdes relacionadas a vivéncia da doenca
renal cronica, do transplante bem sucedido e da vida pés-transplante para a familia
que passou por tal experiéncia. Quanto a isso, os desenvolvedores do método

afirmam:

O DSC visa a identificacdo e descricdo de representacdes sociais presentes
em uma dada formacédo sociocultural a propésito de um determinado tema
gue se pesquisa, procura recuperar o semelhante e o diverso proprio das
Representagdes Sociais. (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012, p.30).
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Na metodologia do DSC, os resultados expressam o pensamento de
varios individuos, como se a coletividade falasse através de uma pessoa.
Relacionando o DSC, seu método de elaboracdo e a teoria das representacdes
sociais, Lefévre, Lefévre e Marques (2009, p. 1194) afirmam:

Estes conteddos de mesmo sentido, reunidos num Unico discurso [...] ddo
lugar a um acréscimo de densidade semantica nas representacdes sociais,
fazendo com que uma ideia ou posicionamento dos depoentes apareca de
modo “encorpado”, desenvolvido, enriquecido, desdobrado.

Dessa forma, o uso do DSC permite que as representacées de um
grupo sejam mais detalhadas e exemplificadas, o que implica na valorizagdo da
dimenséo ligada ao conteldo destas. E isso se justifica para Lefévre, Lefévre e
Marques (2009), pelo fato de uma representacdo melhor detalhada e descrita
permite entender melhor o pensamento coletivo sobre determinado tema (LEFEVRE;
LEFEVRE; MARQUES, 2009).

O Discurso do Sujeito Coletivo é uma proposta de organizacdo e
tabulacdo de dados qualitativos de natureza verbal e pode ser sinteticamente

definido como:

forma ndo-matematica nem metalinguistica de representar (e de produzir),
de modo rigoroso, o pensamento de uma coletividade, o que se faz
mediante uma série de operagfes sobre os depoimentos, que culmina em
discursos-sintese que reunem respostas de diferentes individuos, com
contetidos discursivos de sentido semelhante. (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005,
p. 25)

Quatro operadores ou figuras metodolégicas sdo utilizados na
técnica de construcdo do DSC: as expressdes-chave, as ideias centrais, as
ancoragens e o discurso do sujeito coletivo propriamente dito.

As Expressfes-Chave (ECH) sédo trechos dos discursos, continuos
ou n&o, que revelam a esséncia do contetido do depoimento (LEFEVRE; LEFEVRE,
2012). Sao portanto, transcricdes literais de trechos do depoimento coletado,
cabendo ao pesquisador, a analise minuciosa desse material, a fim de depurar o
discurso de tudo o que € irrelevante e secundario, de modo a fazer uma selecao

adequada das ECH, que sao fundamentais para a confeccao do DSC.
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As Idéias Centrais (IC) descrevem o0 sentido presente nos
depoimentos, em trechos destes ou ainda nos conjuntos de respostas de individuos
diferentes, cujo sentido seja semelhante ou complementar (LEFEVRE; LEFEVRE,
2005). As ICs equivalem a categorias e como tal tém a funcéo de identificar, nomear
e distinguir um posicionamento do outro (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

A Ancoragem (AC) é a expressao de uma dada teoria social
expressa no discurso individual como se fosse uma afirmacdo pessoal. ACs
expressam as ideologias, os valores, as crencas presentes no material verbal, sob a
forma de afirmacdes genéricas destinadas a enquadrar situacdes particulares
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2005). Cabe ressaltar que nem sempre as ACs estdo

presentes nos discursos analisados.

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) é o agrupamento de ECH
gue tenham ICs ou ACs que se assemelhem ou se complementem, em um Unico
discurso, redigido na primeira pessoa do singular (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

Dessa forma, o DSC é formado com a agregacdo de trechos dos
depoimentos individuais, expressando o0 pensamento ou a representacdo da
coletividade acerca de um determinado objeto, como que de um Unico sujeito. O que
nao significa que necessariamente haja uma completa homogeneidade do
pensamento individual, mas que na somatoéria dos discursos, estes, representam o
pensamento coletivo.

A esse respeito, Lefevre e Lefévre (2003, p. 19) afirmam:

[...] os discursos dos depoimentos ndo se anulam ou se reduzem a uma
categoria comum unificadora [...] o que se busca [...] & reconstruir, com
pedacos de discursos individuais, como em um quebra-cabeca, tantos
dicursos-sintese quantos se julgue necessarios para expressar uma dada
figura, ou seja, um dado pensar ou representacdo social sobre um
fendmeno.

Os mesmos autores, complementam a ideia dizendo:

[...] deve-se entender que cada pensamento ou opinido coletiva é,
sinteticamente, uno, pois se trata de um Unico discurso que veicula um
sentido particular, especifico, mas, ao mesmo tempo, analiticamente,
multiplo, pois a opinido coletiva € composta de diferentes depoimentos de
diferentes pessoas que, tal como os ingredientes de um bolo, aportam
conteddos e argumentos similares e complementares necessarios para
compor, numa escala coletiva, o sentido comum. (LEFEVRE, LEFEVRE,
2003)
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O pensamento de uma coletividade dentro da metodologia do DSC
contém aspectos qualitativos e quantitativos, sendo que intensidade/forca e
amplitude sdo os atributos possiveis de serem mensurados. Conforme os autores do
método, intensidade diz respeito ao nimero ou percentual de individuos cujas ECH
ou AC com IC semelhantes ou complementares, foram associadas para a
elaboracdo de um dado DSC. Ja por amplitude, pode-se entender medida da
presenca de uma dada ideia ou RS dentro do universo pesquisado. Esse atributo
permite conhecer a distribuicdo de determinado pensamento por género, idade,
classe econémica, nivel educacional ou outras variaveis (LEFEVRE; LEFEVRE,
2012). Nesta pesquisa, a fim de construir os DSCs que expressassem o0 pensamento
coletivo do grupo pesquisado acerca dos temas propostos, inicialmente foram feitas
leituras sucessivas e analise detalhada dos depoimentos transcritos, com a
finalidade de selecionar os conteudos relevantes de cada resposta (expressoes-
chave) e posteriormente nomea-los, de forma a constituir categorias de opinides
(ideias centrais).

Objetivando organizar todos os trechos capturados dos depoimentos
e assim, facilitar a posterior construcdo dos DSCs, foram elaborados quatro quadros
distintos onde foram agrupados os trechos das entrevistas de cada participante.
Cada quadro correspondia aos assuntos principais abordados durante a conversa,
sendo eles: periodo de doenca, significado do transplante, mudancas propiciadas
pelo transplante e planos para o futuro. Nesses quadros, a frente de cada trecho das
entrevistas foram nominadas as ideias centrais expressas. Posteriormente, ja tendo
analisado todas as ideias centrais elencadas nesses quadros, estas foram entéao
separadas conforme o agrupamento que seriam apresentadas nos resultados e
discussédo, formando os temas principais: “o periodo de doenca, transplante e seu
significado” e “as mudancas propiciadas pelo transplante”. A etapa seguinte foi a
elaboracdo de quadros com duas colunas, ja especificos para a construcdo dos
DSCs. Na primeira coluna foram colocadas todas as expressdes-chave com ideias
centrais semelhantes ou complementares e na segunda coluna o espaco para
construcdo do DSC pertinente.

Ao término dessa etapa, foram agregadas as ideias centrais
semelhantes ou complementares de forma a construir os DSCs propriamente ditos,

que se constituem nos resultados buscados neste estudo. A maioria dos discursos
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sdo apresentados e discutidos nesta dissertacdo, inseridos nos dois artigos que

compdem os resultados da pesquisa.



Resultados e Discussio
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussao desta pesquisa foram compilados na
forma de dois artigos que serdo encaminhados para publicacdo em periodicos da
area. Cada um foi escrito conforme as normas e formatacdo das revistas a que
serdo submetidos (Anexos B e C)

O primeiro artigo, intitulado “Da doenca renal terminal ao transplante
bem sucedido: vivencias e representacdes das familias” aborda a experiéncia vivida
no seio familiar em decorréncia do adoecimento. Seus resultados foram organizados
em quatro categorias: a doenca renal e o tratamento dialitico, as repercussdes para
a vida familiar, os sentimentos e atitudes vivenciados e o transplante renal e seu
significado. Sera submetido a Revista Brasileira de Enfermagem (REBEN).

O segundo artigo denominado “Recobrando a alegria de viver com o
transplante renal bem sucedido: experiéncia das familias” enfoca as mudancas
ocasionadas pelo transplante renal bem sucedido na vida familiar. Para este, o
resultados foram organizados em cinco categorias: lidando com o temor de
complicacbes, recuperando a saude, vivenciando um cotidiano familiar saudavel,
recobrando a liberdade e a alegria e pensando no futuro. Sera submetido a Revista

da Escola de Enfermagem Anna Nery.
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DA DOENCA RENAL TERMINAL AO TRANSPLANTE BEM-SUCEDIDO:
VIVENCIAS E REPRESENTACOES DE FAMILIAS”

Kéatia Fermino Silva Barbosa®
Ligia Fahl Fonseca’
RESUMO

Estudo realizado com familias de pacientes transplantados renais com enxerto funcionante
com o objetivo de explorar as representacfes e vivéncias dessas familias diante do
adoecimento pela faléncia renal cronica. A abordagem foi qualitativa e se utilizou a Teoria
das Representagdes como referencial teorico. Os dados coletados foram organizados segundo
0 método Discurso do Sujeito Coletivo e apresentados em quatro categorias: a doenca renal e
o tratamento dialitico, as repercussbes para a vida familiar, os sentimentos e atitudes
vivenciados e o transplante renal e seu significado. Conviver com a faléncia renal terminal é
uma experiéncia que nao se limita apenas ao doente, mas se estende também a sua familia,
que compartilha muitas das restrigdes vivenciadas pelo doente. Sentimentos como esperanca,
fé, revolta, tristeza e medo da morte manifestam-se nesse periodo. Para essas pessoas, 0
transplante significa, dentre outras coisas, vida nova, amor e gratidao ao doador.

PALAVRAS-CHAVE: Insuficiéncia renal cronica; Transplante de rim; Representacdo social;
Familia.
INTRODUCAO

A doenca renal crbnica caracteriza-se por perda progressiva e irreversivel da
capacidade excretdria renal, com consequente acimulo de liquidos e solutos téxicos no
organismo, o que tem graves repercussdes para a satide e vida humana.! Apesar de, no Brasil,
a doenca apresentar indices modestos quando comparados aos de paises desenvolvidos, nos
ultimos anos tem havido crescimento progressivo do numero de casos, de forma que, em
2011, estimou-se a existéncia de 91.314 pacientes em terapia renal substitutiva no pais.?

Sinais e sintomas diversos manifestam-se nos portadores desta enfermidade, tais
como: disfuncbes neuroldgicas, fraqueza muscular, caimbras, nauseas, vomitos, prurido,
despigmentacdo da pele, edema, hipertensdo arterial e disfuncdo sexual.! Em seu estagio
avancado, a disfuncéo renal exige a adogdo de tratamento dialitico (hemodialise / dialise
peritoneal) ou de transplante renal, como forma de substituicio da funcdo perdida,

possibilitando assim a manutencédo da vida do doente.

“ Extraido da dissertacdo de mestrado intitulada “A experiéncia em familia diante da doenca renal terminal e o
transplante bem-sucedido”, de autoria da primeira pesquisadora, apresentada a Universidade Estadual de
Londrina, no Parana, em 2013.

! Enfermeira. Especialista em Educagéo Profissional e Mestranda em Enfermagem pela Universidade Estadual
de Londrina-PR. Enfermeira da Autarquia Municipal de Salde de Londrina. katiaebarbosa@gmail.com

2 Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Professora adjunta do Depart. Enfermagem Universidade Estadual de
Londrina.

Extraido da dissertagdo de mestrado intitulada “A experiéncia em familia diante da doenga renal terminal e o
transplante bem-sucedido”, de autoria da primeira pesquisadora, apresentada a Universidade Estadual de
Londrina, no Parana, em 2013.
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Mudancas profundas transformam o cotidiano daqueles cuja vida é fragmentada por
essa enfermidade, obrigando-os a conviver com perda de liberdade e com dependéncia de
familiares e servicos médicos. Como em todas as outras experiéncias da vida, essa ndo é uma
vivéncia particular do doente, mas constitui algo que é compartilhado por aqueles que lhe séo
mais proximos: os membros da familia.

Alto grau de interacdo e afeto geralmente cercam as relagfes familiares, permitindo
que essa estrutura funcione como um sistema. Dentro dessa concepg¢do, uma alteracdo num
dos elementos tem repercussdes importantes sobre os demais e sobre a estrutura como um
todo.®> Partindo entdo desse pressuposto, vivenciar a faléncia renal terminal torna-se uma
experiéncia coletiva no seio familiar.

Diante de tal situacdo, as familias, como os individuos, reagem conforme seus valores,
crengas e representagdes. As representacdes sao conhecimentos gerados pelo senso comum,
adquiridos espontaneamente e utilizados pelas pessoas para compreensao e dominio dos fatos,
do cotidiano e da propria vida. Chamam-se representacfes sociais porque pertencem a
coletividade, porém expressam, a0 mesmo tempo, o pensamento individual.*

Desse modo, pesquisar as representacdes sociais de um grupo acerca de determinado
fato ou acontecimento permite desvelar modos de agir, interpretar e compreender experiéncias
vividas. Perante essa possibilidade, questiona-se: como se da a vivéncia da faléncia renal
terminal no seio familiar quando um dos membros é acometido pela doenca? E assim, o
presente estudo tem por objetivo explorar as vivéncias e representacdes de familias diante do

adoecimento pela faléncia renal terminal.

METODO

Este é um estudo exploratdrio do tipo survey, com abordagem qualitativa, aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Londrina (Parecer 235/2011),
sob CAAE n° 0215.0.268.000-11, e foi realizado entre familiares de transplantados renais
residentes na area de abrangéncia da Comissio de Procura de Orgdos da Macrorregifo Norte
do Estado do Parana.

Participaram 27 familiares representando 16 familias, que se enquadraram nestes
critérios de inclusdo: familiar de transplantado renal com seis meses a dois anos e meio de
transplante e enxerto funcionante, residente no mesmo domicilio, maior de 18 anos e que
consentisse em participar da pesquisa.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de mar¢co a maio de 2012, por meio de

entrevista semiestruturada realizada individualmente nos domicilios dos participantes,
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gravada e posteriormente transcrita. Inicialmente foram dadas as devidas explicacdes acerca
do estudo, modo de participacdo, confidencialidade dos dados coletados, anonimato nas
publicacdes oriundas da pesquisa e solicitou-se a assinatura no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Duas questdes principais nortearam a coleta de dados para este estudo: Como foi o
periodo de doenca para vocé e sua familia? Qual o significado do transplante para vocé? Os
depoimentos coletados foram organizados e apresentados conforme o método elaborado por
Lefévre e colaboradores, denominado Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)® que constitui-se

em modo efetivo para representar o pensamento coletivo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 0ito maes, cinco pais, oito conjuges, dois irmaos, trés filhos e
um sobrinho, totalizando 27 sujeitos representando familias de 16 transplantados renais — oito
homens e oito mulheres —, com idade variando entre 20 e 57 anos. A hemodilise foi o
tratamento dialitico mais frequente nesse grupo, com duracdo variando de 40 dias a 12 anos.
Quanto ao tempo decorrido ap6s o transplante, a variacdo foi de seis meses a dois anos e trés
meses. A hipertensdo arterial foi referida como causa da perda da funcédo renal em 9 familias e
as outras causas citadas foram I0pus eritematoso sistémico, sindrome de Alport, rins
policisticos, nefrite de repeticdo, sindrome nefrotica, trauma lombar em paciente com rim
unico e causa indefinida. Das 16 familias participantes, em 13 a doac&o para o transplante foi
por meio de doador vivo relacionado. Trés desses doadores foram familiares que se
enguadraram nos critérios de inclusdo deste estudo e, portanto, compuseram a amostra.

Depois de sucessivas leituras, analise detalhada do material coletado e construcdo dos
DSCs, estes foram organizados conforme seu conteido em quatro categorias: a faléncia renal
e o tratamento dialitico, as repercussfes para a vida familiar, os sentimentos e atitudes

vivenciados e o transplante renal e seus significados.

A faléncia renal e o tratamento dialitico

A DRC ¢é uma doenca silenciosa que geralmente se manifesta apenas quando a perda
da capacidade de filtragdo renal alcanca proporcdes maiores.! Desse modo, seu diagnéstico,
bem como a necessidade de terapia dialitica costumam acontecer de maneira inesperada para
o doente e sua familia, sem que haja tempo de preparacdo fisica e psicolégica para o

enfrentamento da nova situacéo.
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O dia que [meu pai] levou ela, largou no hospital e voltou em casa, ligaram que
ela tava com problema, que ia ter que fazer hemodialise, que tinha perdido o rim...
Me deu uma paulada!' Poxa... Vocé nunca espera isso. Pensava que era um
probleminha pequenininho... [A gente] ndo sabia porque ela nunca tinha sentindo
nada, agora que foi dar esses sintomas da pressdo. Ai jA comecou... fez a fistula e
ja comecou a fazer [a hemodialise]... Eu ndo entendia muito o que era... Ah, foi um
choque pra mim, porque ela na verdade é minha mée de consideragdo, né? Minha
mae bioldgica [que é irma gémea dela] também havia falecido por causa desse
mesmo problema. Entéo eu falei: minha mée bioldgica ja faleceu por causa disso e
agora minha outra mae também passando pelo mesmo problema!! E bem triste
lembrar... O desespero em casa pela noticia, ela chorando e tal, todo mundo
chorando, todo mundo triste.. Eu falei: sera que vai se repetir tudo de novo?! Ai foi
dificil até eu me acostumar com a ideia e tal... (F10, F13, F20, F21)

Diferentes reacdes podem manifestar-se nos individuos por ocasido do diagndstico da
DRC, oscilando de reacfes negativas a indiferenca, indo até mesmo a reacgdes positivas, sendo
aquelas as predominantes.® As reacbes manifestadas nesse periodo refletem tanto o
conhecimento sobre a enfermidade e suas possibilidades de tratamento quanto os valores,
crengas e representacfes sociais (RS) dos individuos e familias. Experiéncias pregressas do
individuo e do seu grupo de pertenca sdo determinantes na constru¢do e manutencdo de suas
RS. Nesse trecho observamos que, para o filho que havia perdido a mée em decorréncia da
doenca renal terminal, apesar “de ndo entender muito bem o que era,”, tal doenca
representava a morte, trazendo consigo significados de sofrimento e dor.

Apb6s o diagnostico de faléncia renal em fase terminal, h& necessidade de
implementacao de terapia renal substitutiva, por tratamento dialitico ou transplante renal. Por
inimeros fatores, a hemodialise é o tipo de terapia dialitica mais comum em nosso meio? e,
em seu método convencional, é realizada em sessbes com aproximadamente quatro horas,
distribuidas trés vezes por semana, em clinicas especificas. Executada dessa forma, exige
adaptacOes diversas no cotidiano familiar ja& modificado pelo adoecer e suas restrigdes.
Diferentes representacGes cercam tal procedimento, aparecendo neste estudo associado a mal-
estar fisico e sofrimento. Assim, embora a vivéncia da hemodialise ndo seja do familiar, este
desenvolve suas ideias e imagens sobre o tratamento ao acompanhar o dia a dia do doente.

O mais dificil mesmo era ele ter que fazer hemodialise... S6 a gente que passou
aquilo, sabe o quanto € dificil! A imagem [desse periodo] que vem na minha mente
é sofrimento porque a sessdo de hemodialise judia. Ndo é que nem o rim
funcionando, [...] ndo tira s6 as impurezas, mas também o que o organismo
precisa. Ele fazia trés vezes na semana: segunda, quarta e sexta. Entdo toda
segunda tinha que ir para a clinica, ficar quatro horas l4, entendeu? Ele saia nove
horas de casa e sO voltava as quinze e trinta. Toda vez que ele ia |4, tinha que
furar o braco duas vezes, fora a injecdo que ele tomava... Ele ia sozinho... Tinha
dia que eu ficava preocupada... Tinha medo de ele ficar mal [na volta para casa].
Ele chegava mais tarde, eu ficava de cabega quente! Quando ele chegava, parecia
que ndo era ele! Aquela feicdo tdo acabada! Ele cansava até para subir para
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casa... sentia muita fraqueza. Chegava passando mal mesmo! Com vomito, ndusea,
dor de cabeca... ficava acamado. As vezes abaixava a pressdo, as vezes subia...
Era doido, né? Chegava todo dia ruim. Ele se acabava! Era um sofrimento! Para
mim foi dificil, porque via a situacdo que ele vinha da hemodidlise. Era assim a
semana inteira uma correria, porque vocé folgava dia sim, dia ndo. Nossa!! Vocé
dormia hoje pensando assim: amanha é dia, entendeu? Quando ele fazia na sexta,
ficava sdbado e domingo sem fazer... Ai fazia na segunda... sempre na segunda ele
ndo voltava bem. Acho que é porque ficava dois dias; ai acumulava um monte de
coisas que ele comia. (F1, F2, F8, F9, F10, F25)

Aquilo que os estudos cientificos evidenciam — como a maior incidéncia de
complicacdes e mortalidade no inicio da semana em decorréncia da assimetria na distribuicéo
dos intervalos entre as sessdes de hemodialise nos esquemas convencionais’ —, a familia
presencia no dia a dia, construindo assim sua representacdo social acerca do objeto
hemodidlise, carregada de sofrimento.
O inicio do tratamento € o periodo mais dificil para todos os envolvidos, havendo
posteriormente a tendéncia a se acostumar a nova realidade, com todas as suas manifestacdes.
Para o doente renal cronico, submeter-se & hemodiélise significa sobreviver.® Assim, com a
liberdade de escolha cerceada, resignar-se e aceitar o tratamento parece ser um modo de
enfrentamento do doente e da familia para transformar a realidade cruel em algo suportavel.’
[No comego] ele nem quis ver as maquinas... foi assim terrivel! Ai depois a gente
foi aceitando mais que aquilo Ia era um meio para sobreviver. Se o ser humano foi
capaz de desenvolver uma maquina que da condicdo de a pessoa fazer aquele
tratamento, tem que aceitar aquilo la com muito amor e carinho. [Com] aquilo I3,
vocé vai tocar a vida pra frente, por, as vezes, muitos e muitos anos. E dificil, é
triste, mas a pessoa tem que pensar sempre positivo. (F15, F19, F24)

As repercussdes na vida familiar

Assim como nos sistemas, ha grande interacdo entre os familiares. Tal caracteristica
faz que qualquer alteracdo sobre um dos membros reverbere sobre os demais e sobre a
estrutura familiar como um todo.® Altas doses de afeto e cumplicidade costumam reger esses
relacionamentos, o que leva as familias quase sempre a se constituirem na principal fonte de
apoio para seus membros perante situagdes de adversidade, dentre elas o adoecimento.™

Em decorréncia da DRC, o individuo passa a conviver cotidianamente com limitagGes
fisicas, alimentares, profissionais, sociais e tantas outras que, por vezes, é conduzido a
sentimentos de frustracdo e desesperanca. A nova condi¢do rouba sua liberdade e o
transforma de autor de sua historia em um elemento passivo. Diante disso, a familia costuma
incorporar 0s mesmos habitos restritivos com o intuito de amparar o doente no enfrentamento

de tais obstaculos.!



82

Restri¢cGes alimentares e hidricas comp6em o dia a dia do doente renal, tornando-se
parte fundamental para o controle da doenca e consequente sucesso do tratamento,
interferindo ainda no bem-estar fisico. A despeito da importancia e necessidade, a imposi¢do
de tais privacdes dietéticas podem gerar intensa frustracdo para o doente.'? Para apoié-lo, a
familia incorpora, em seu cotidiano, habitos alimentares similares, sem grandes transtornos ou
dificuldades.'* N&o obstante, é sofrimento para a familia assistir ao ente querido em suas
restricdes alimentares, privado da liberdade de escolher.

Desde que o médico diagnosticou o problema do rim e ele comegou a fazer
hemodidlise, a alimentacdo mudou... A gente comegou a diminuir questao de sal
[nas] comidas em casa. Era tudo controlado, o sal principalmente e nada com
6leo... Eu fazia a comida dele, eu queria ver meu filho bem! E todo mundo seguia o
ritmo... até hoje a gente segue o ritmo ainda. NOs assim praticamente
acostumamos a isso entdo a alimentacao que ele fazia, a gente fazia também para
poder ajudar... O ruim era o fato [de ele] ndo poder comer... Ndo podia comer
guase nada! Tudo que ia comer dizia que fazia mal! Era isso, era aquilo... Aquela
lista, parecia mais lista de compra, do que ndo podia comer... Tinha que regular
bastante em relacdo a frutas e tal... de quantidade tinha que ser bem regulada
[também]. Eu sofri de ver ele ndo poder comer uma coisa que tinha vontade, que
gostava de comer e tendo que fazer dietas. Eu acho que foi um inferno, né? Porque
a pessoa se acaba! Vocé ndo podia comer uma coisa muito forte perto dele porque
ficava com dé. Eu posso comer e ele ndo? Dai eu ndo comia pra ele ndo ficar com
vontade, né? Deixava de fazer aquela comida por causa dele. (F2, F3, F11, F13,
F17, F19, F20, F21, F22)

O lazer ¢ um aspecto importante da vida humana porque proporciona prazer e
direciona os pensamentos para esferas diferentes das rotinas e preocupagOes cotidianas. No
entanto, para o individuo e familia acometidos pela doenca renal terminal, as atividades de
lazer tornam-se extremamente restritas. E assim, com poucas possibilidades de extravasar a
sobrecarga emocional vivenciada nesse periodo, essas pessoas convivem diuturnamente
cercadas pela dor, sofrimento e preocupages inerentes a esse cenario.

As limitacGes alimentares sdo um dos motivos citados pelas familias para o isolamento
social durante o periodo da doenca, podendo repercutir inclusive no convivio com a familia

estendida e amigos.

A gente até tentava passear, sé que nao era a mesma coisa; era muito dificil. Ndo
podia tomar agua, ndo podia comer um monte de coisa. Entdo tinha coisa que a
gente ndo ia para ele ndo ir... pra ele ndo passar vontade, entendeu?. Ah, eu ndo
vou em tal lugar porque eu ndo posso comer isso.. N80 posso beber refrigerante...
A gente nem ia na casa de outras pessoas jantar porque ja era tempero diferente...
(F1, F8)

Passeios prolongados e viagens sdo invidveis para o doente renal em virtude do

compromisso com a terapia dialitica. A familia, por sua vez, ndo encontra prazer em tais
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atividades quando um dos membros estd impossibilitado de compartilhar a alegria do

momento. E assim doente e familia limitam seus passeios e viagens, exilando-se em casa.

Olha, antes do transplante a gente era limitado, [...] ndo podia planejar viagem,
passeio, porque ele tinha que fazer hemodialise. Trés vezes por semana ele tinha
gue estar aqui e a gente [...] ndo queria deixar ele sozinho, entdo limitava ele e nds
também. Ele ficou dez anos preso, né? Preso naquela maquina! Nao era so ele que
ficava preso; a familia também! Meu filho ndo saia para lugar nenhum [...] e eu
também ndo... ninguém! Nds fichvamos todos em volta dele. A casa virou tudo, foi
uma crise forte, uma tristeza... Dia de ano novo... ta numa maquina metade do
dia... Sabe? A gente, as vezes, tinha algum compromisso pra sair e ele [...]estava
passando mal. As vezes tinha um casamento para ir e ndo podia [...]. J& fomos
viajar, mas assim: era aquele bate-volta. Nunca ficamos, assim, uma semana em
algum lugar, porque ndo dava! Praia mesmo, nunca! Nao tem como! Tinha que
fazer hemodialise no sabado, antes de ir, e quando era na segunda-feira, ele tinha
que estar de volta, porque na terca tinha que ta la... e ainda passando mal na
segunda-feira, né? Eles falam que vocé pode agendar para fazer hemodialise em
outros lugares, s6 que a gente nunca conseguiu. Ligava... Sabe? Aquela
burocracia... Ai vocé desistia, ndo ia no passeio, porque nao da pra viver sem a
maquina.. (F2, F13, F14, F17, F20, F26)

As familias diminuem passeios e saidas de casa com receio de deixar o doente sozinho

e este necessitar de algum auxilio. Para a familia, aguardar o telefonema anunciando o doador

compativel (cadaver) também justifica a reclusdo no lar. A vida transcorre em compasso de

espera.

Eu ndo podia sair [porque] eu tinha medo de deixar ele sozinho, né? Se eu saisse,
tinha que ser viagenzinha curta, ir Ia e voltar... Eu ndo ia na casa da minha mae!
As vezes eu ia no mercado e voltava logo, tinha medo [..] do médico ligar
mandando ele internar pra ganhar o rim novo e eu ndo estar em casa... (F10, F23)

A doenca renal e o tratamento dialitico frequentemente privam o doente das atividades

laborais™ pela dificuldade em manter vinculos empregaticios formais, seja pela rotina do

tratamento, seja pelas complicacfes e limitagdes fisicas advindas do problema. Quando se

trata de um adulto em idade produtiva, o fato pode provocar diminuicdo da autoestima porque

se passa a depender financeiramente de outros membros da familia ' ou da Previdéncia

Social. Sentimentos de peso ou fardo para a familia também podem se fazer presentes,

potencializando frustracdes e tristezas possiveis nesse periodo.

Como ele ndo tinha registro em carteira, ele ficou encostado pela saide, né?
Auxilio-doenca. Ele queria trabalhar, mas a mulher [a empregadora] disse néo,
porque ele ndo aguentava mais; ai encostou ele. Eu mesma afastei do servico,
parei de trabalhar... Peguei licenca, fiquei um ano afastada e fiquei sem receber
nesse periodo... Até isso mudou! A doenga trouxe muito, muito, muito prejuizo
financeiro para nds! Foi dificil! Uma luta, viu? Era um sufoco! A gente passava,
assim, até necessidade, né? Eu também ndo tenho salde, tomo remédios direto,
né? E tanta coisa! Ainda bem que os remédios d&o nos postinhos; tem outros que
ndo dé, ai a gente tem que comprar... Mas ndo é facil ndo, viu? Tem gasto, né? Eu
ndo consegui a vaga para fazer os exames pelo SUS, porque demora muito. E
liberado s6 um por més la na clinica, entdo eu tive que adiantar um pouco e fazer,
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sabe? Nos fizemos rifas... A familia toda se uniu pra mobilizar essas coisas. (F7,
F8, F10, F23)

A incapacidade para o trabalho pode se estender a outros membros da familia pela
necessidade de acompanhamento frequente do doente a consultas médicas, internacdes e a
propria sessdo de hemodidlise. O afastamento das atividades de trabalho reflete diretamente
sobre a renda familiar. Nesse periodo, 0s gastos com medicamentos e servigos médico-
hospitalares aumentam exponencialmente,** sempre no aguardo de doador compativel e
consequente transplante.

As vivéncias decorrentes da condi¢cdo da doenca ndo acontecem isoladamente, mas
associadas a outras tantas demandas cotidianas que, somando-se, contribuem para a
fragilizacdo emocional dos membros da familia, podendo repercutir nas relagdes e no
convivio familiar.

Acho que mudou tudo nesse um ano de doengal! A familia inteira ficou sem teto!
Antes nos tinhamos uma vida normal, né? E de repente vocé comeca a ter uma
pessoa que é doente, [...] dependente de uma méaquina, entendeu? Entdo tudo
muda. N&o é s6 o [...] doente que sofre! Toda familia! Vocé tem que pensar em
conjunto... Aqui em casa ninguém comia, ninguém tinha sossego. Ninguém vivia,
né? E complicado... Nossa Senhora! S6 quem passou mesmo... A pessoa sair trés
vezes na semana, ficar quatro horas fora, chegar passando mal... Toda familia
sempre acompanhou, [...] sempre vivia angustiada, né? [A vida] era bem agitada,
correndo atras de exames... Tipo assim, todo mundo tentava levar uma vida
normal, mas fica aquele clima de tensdo, né? Do que sera que ta por vir? E vocé
ndo imagina o que pode acontecer amanha. Era uma vida normal, mas sofrida.
Era assim [...] todo mundo com os nervos a flor da pele. Qualquer coisinha era
motivo para explodir e quando explodia um e o outro segurava, tava de boa [...]
mas e quando explodia tudo junto, perdia a cabeca o pai e a mde? A gente tentava
levar a vida familiar da mesma forma, né? Ter controle. Ele era triste, a gente
também n&o tinha muita felicidade... mas também tentava ndo demonstrar muita
tristeza, porque se vocé abaixasse a cabeca era pior, né? Ele também néo se
deixou abater, sempre ficou pra cima. A [nossa filha] mais nova, estava
pequenininha, tinha 2 anos e pouco... ela que animava ele. As vezes ele estava
triste... Ai ele pegava ela no colo e brincava para distrair. (F5, F8, F9, F13, F14,
F17, F18, F20, F24, F25, F26)

A despeito de todas as dificuldades vividas no seio familiar em decorréncia da doenca
renal terminal, os filhos, sobretudo os pequenos e dependentes, dao sentido e maior alegria a
vida de pais e mées renais cronicos, constituindo-se, muitas vezes, no motivo para continuar

lutando contra a adversidade % e sonhando com um futuro diferente.

Sentimentos e atitudes vivenciados
O embate com a doenca renal terminal e, por conseguinte, com a terapia dialitica,

suscita diferentes sentimentos e atitudes naqueles que convivem em tal condicdo no decorrer
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do tempo, em virtude das crencas, valores e representacdes que individuos e familias
carregam.
Dentre os inimeros sentimentos vivenciados, o0 medo da morte desponta com grande

intensidade, revelando-se tema recorrente nos assuntos e pensamentos dessas familias.

Era muito triste... Ele falava muito de morte.. Falava: “E..., ndo sei ndo se eu
passo esse ano...” Segunda, quarta e sexta eram dias terriveis! Eram piores... era
os dias da hemodialise! Além dele ir, a gente ficava com medo: “Ele ta téo
inchado... sera que ele volta?” Sempre essa preocupacdo. [...] Eu sofri muito!
Tinha muito medo! Medo de um dia ele ficar la. E direto pessoas que passavam
mal na maquina e morriam, sabe? Tinha um quartinho la onde ficava os ébitos...
todo dia tinha. Entdo vocé via pessoas boas, novas... teve pessoa la de vinte e
poucos anos que ficou na maquina [morreu durante a hemodialise]! Ah, era
triste... Ele chegava [da hemodidlise] e falava: “Fulano morreu na maquina
hoje”... “Ciclano morreu™... Entdo vocé vai sabendo do que pode acontecer,
entendeu? Eu ficava com aquela agonia! Porque, como acontecia com 0s outros,
podia acontecer com ele também! Ah... Eu tinha certeza que ele ia morrer! Nos
meus momentos de fraqueza, eu chorava e ja via ele no caixdo. Cansei de sonhar
gue tinha um caixdo no meio da sala, com meu filho deitado dentro! Muito
sofrimento... Aquilo era uma bala no peito! Eu implorava para as enfermeiras-
chefes para eu ficar perto [quando ele estava internado]. Meu medo era meu filho
morrer. Eu pedia a Deus: N&o tira o presente que o Senhor me deu. (F3, F5, F8,
F10, F11, F12, F13, F16, F18, F20, F26, F27)

Doentes renais crénicos tém, de fato, uma expectativa de vida menor se comparada

aos individuos da mesma faixa etéria da populagdo em geral.™®

Como consequéncia, doentes e
familias convivem repetidas vezes com a morte de outros que compartilham o diagnostico e
tratamento dialitico, o que lhes traz constantemente a lembranca da fragilidade do existir
diante da faléncia renal terminal. A ideia de perder o ente querido assola todos os membros
da familia, mas, para as mées, é como serem feridas de morte com uma bala no peito.

E assim, a morte iminente, ao rondar o seio familiar, traz consigo sentimentos de
incerteza quanto ao futuro, o que se mostra na falta de metas e de projetos de vida dessas
pessoas. Para elas, viver o presente sem expectativas quanto ao futuro constitui um meio de
tornar a vida menos sofrida e com menos frustracdes.*?

Presenciar a convivéncia do doente com restricbes e manifestacGes fisicas da
enfermidade e do tratamento dialitico é doloroso para a familia. Tristeza e impoténcia afloram
em grande intensidade diante dessa situagéo.

Naquela época, eu ndo tinha nem argumento de nada na vida! Abala tudo! S6
guem vive o problema para saber o que a gente sente! A dor que ataca a gente! A
dor que corrdi a gente! A dor intima... a dor espiritual... a dor psicoldgica... O
psicoldgico fica no deddo do pé! Falo para vocé que o pior periodo da vida da
gente aqui em casa foi esse. Foi aquela luta! Eu ndo dormia de noite com ele
gemendo. Fazia uma coisa pra ele... fazia outra... tinha hora que ele comia.... tinha
hora que n&o... Ele se matava! Cinco horas da manhg, dia sim, dia ndo... pra fazer
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hemodialise, né? As vezes eu chegava, ele estava estressado, bravo, triste, cansado
da hemodialise. E muito triste, viu? VVocé ver a pessoa sofrer e ndo poder dar jeito,
né? Nao poder fazer nada... s6 Deus pela gente! Eu entrava no quarto [...] chorava
escondido para ele ndo ver o [meu] sofrimento. Eu quase entrei em depresséo...
acho que eu sofria mais que ele. Eu queria estar no lugar! Eu sofro até hoje sé de
imaginar tudo que ele sofreu. Ai, ndo tenho lembranca boa do periodo de doenca,
sO tristeza, muita tristeza. (F1, F2, F3, F9, F11, F12, F16, F17, F18, F23, F24, F25,
F26)

Outro sentimento presente nesse periodo € a revolta, que surge ao se observar que ndo
h& melhora ou reversao do quadro, a despeito de toda ajuda invocada dos céus. Nessa situacéo
de adversidade, alguns individuos e familias admitem que se afastam de Deus, sentindo-se até
esquecidos por Ele.

Olha, eu vou falar a verdade pra vocé... eu sentia uma revolta tdo grande... eu fiz
campanha pra ele nas igrejas, eu ia em todo lugar... eu ia pra ver se ajudava, e 0
meu filho, nada... Aquilo me revoltava! Vocé para de viver... eu parei de rir... me
irritava ver as pessoas felizes... Tudo te irrital Eu envelheci! Eu pensava: “Meu
Deus, meu filho estd na adolescéncia, a fase mais maravilhosa e passando por
isso! Esta sendo tosada essa adolescéncial” Vocé acaba tendo inveja da vida dos
outros, achando que vocé foi esquecida por Deus naqueles altos e baixos da fé.
[Eu pensava:] “Tem pessoa que s6 faz maldade e ta bem, saudavel e a gente
seguindo certo com tanta fé... tenho que passar por isso!?”” Falar a verdade pra
vocé... tinha hora que eu revoltava até com Deus. “Meu Deus... tanto que eu peco
e meu filho ndo melhora?! Nao sara!” (F18, F26)

Assim como diferem as pessoas e suas representacOes, também sdo diversos o0s
sentimentos e atitudes vivenciados durante a DRC. Em algumas familias, medo, tristeza e
revolta manifestam-se paralelamente a esperanca e fé.

A esperangca constitui recurso valioso para o enfrentamento do periodo de doenca. Para
as familias, tal atributo esta relacionado & perspectiva de um futuro sem a doenca,™® através da
realizacdo de um transplante bem-sucedido que possibilite uma vida diferente, nova e sem as
limitagGes decorrentes da doenga e do tratamento dialitico.

Sempre tive muita esperanca, muita fé em Deus de que tudo ia se resolver. Eu
nunca pensava assim: ““Ah, ele vai morrer”... A gente pensava sempre em dar
certo. Iria conseguir de um jeito ou de outro, que iria fazer a cirurgia
[transplante] e que sairia bem. Sempre ficou a esperanca de que Deus ta acima de
todas as coisas e sabe o que é melhor. (F9, F12, F20, F25)
Esperanca e fé sdo condi¢Oes intimamente ligadas e por vezes se complementam.
Entre 50 idosos renais cronicos brasileiros, avaliados em relacdo ao nivel de esperanca de
vida, 98% concordavam ou concordavam completamente com a afirmativa Eu tenho uma fé
que me conforta.’” Em algumas familias, a experiéncia do adoecimento propicia o encontro

dos individuos com sua espiritualidade, por meio da qual se pode estruturar pensamentos,
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organizar acdes e possibilitar entendimentos.’® Para tais familias, religiosidade e espiritualidade
constituem fonte efetiva de apoio.*®

A gente procura Deus mais na hora da dor, né? [Foi] terrivel, muito sofrimento,
muito desespero, muita oragdo, acreditando que agora tava ruim, mas que logo
depois ia melhorar. [Houve] muita lagrima, muita falta de dormir... acho que Deus
pegou na minha m&o. Na hora que vinha os momentos de lucidez, eu pedia perdao
pela minha fraqueza, as vezes eu tinha decadéncia de fé... ela ia e voltava. Eu
ajoelhava, implorava a Deus para ajudar melhorar alguma coisa. A fé me ajudou
muito a atravessar esse momento. Eu sempre fui de muita fé, mais depois que meu
filho ficou assim, eu me apeguei mais a Deus. A gente fez muita novena, tergo,
corrente de oracdo, sabe? O meu filho enfrentou o problema com bastante
dignidade, ele é uma pessoa muito positiva, tem muita fé. [Acreditava] que tudo ia
dar certo. Ele dobrava o joelho para pedir a Deus... sempre quando ele ia para a
clinica, ele rezava e pedia que fizesse hemodialise e voltasse bem e de noite a
mesma coisa. Entdo é isso que deu mais forca. Venceu assim os sete anos. Vendo
esse [tempo] que ficou pra tras, a imagem que vem na cabeca € Nossa Senhora de
Aparecida! Eu até prometi que quando fizesse um ano que ele tivesse sido
transplantado, eu iria la [a Aparecida do Norte]... e fui. (F8, F14, F18, F25)

A pratica religiosa € uma das muitas formas de interacdo entre os individuos,
constituindo-se em locus adequado para construcdo e compartilhamento de RS. Tais
representacOes direcionam a compreenséo dos individuos e das familias sobre o adoecimento

e o0 sentido atribuido a tal experiéncia. Desse modo, enquanto alguns dizem se aproximar de

Deus durante essa adversidade, outros admitem que se afastam completamente.

O transplante e seus significados

A familia assim fragilizada pelas intempéries e limitacfes impostas pela doenca e pelo
tratamento dialitico deseja profundamente voltar & “vida normal”. E no transplante que s&o
depositadas as esperancas de cura e independéncia do tratamento dialitico'® e demais
limitagOes vivenciadas no periodo de doenga.

A noticia de que se encontrou um doador compativel e a certeza da realizacdo do
transplante renal trazem alivio, regozijo e motivacao para a familia, porque isso representa a
oportunidade de sair daquela vida de sofrimento.

Nossa!! N&o s eu, mas todo mundo ficou muito feliz! E uma felicidade assim que,
acho que, se vocé ganhar na Mega-Sena, ndo é igual a ter uma noticia dessa.
Assim... a gente foi no céu e voltou na hora que chegou aquela noticia que ele ia
fazer o transplante. Eu néo sabia se chorava ou se dava risada com aquela alegria
toda. Entdo assim aquela expectativa de mudanca na vida dele e na nossa vida...
Foi uma sensacgdo de alivio e de alegria. Deus agiu, né? Nossa!! Tudo vai dar
certo, vai acabar com esse sofrimento [...] N6s vimos uma luz no fim do tanel [...].
Olhando ele ir para o centro cirdrgico, abri a boca para chorar... ndo de medo,
mas de saber que ele ia sair de la uma outra pessoa. Que ia sair com outra vida.
Que ndo ia mais precisar daquele maquinario la judiando dele. (F3, F4, F5, F7,
F9, F13, F14, F16, F17, F20, F21, F25, F26, F27)



88

Outros sentimentos permeiam também o momento da doacdo e do transplante renal. A
familia preocupa-se, dentre outras coisas, com os riscos do procedimento cirdrgico e com a
possibilidade de rejeicdo do enxerto. Quando o doador € um dos irmdos, instala-se uma
situacdo peculiar no seio familiar. Os membros, especialmente os pais, sentem um misto de
alivio e desespero. Alivio por se aproximar 0 momento de deixar aquela vida de sofrimento
para tras e desespero em cogitar que o familiar que estd doando possa, por algum motivo, ndo
ter uma vida normal no futuro em decorréncia da doago.?

Representacdes diferentes, ainda que inter-relacionadas, sao outorgadas ao transplante
pelas familias que compartilharam as dores do periodo da doenca e foram agraciadas por um
procedimento bem-sucedido. Vida nova e solugdo do problema sdo significados atribuidos ao
transplante em decorréncia das mudancas que oportunizam ao estilo de vida do individuo e
sua familia, possibilitando-lhes viver com mais qualidade.

Significado do transplante pra mim é vida! Vida nova, salvar vida. E uma vida que
revive, né? Parece uma planta, né... que vai e t4 acabando... e depois vem e
brota... E uma vida que brota de novo. A pessoa Vé os parceiros todo dia pra baixo
e depois que ela faz o transplante, ela estd com uma vida nova, diferente. Entao é
uma nova chance, € mudanca de vida pra ela e pra nés. S6 quem passou pela
experiéncia sabe o0 que é uma vida antes e agora, com a qualidade que ela tem...
(F1, F2, F5, F6, F7, F8, F9, F13, F16, F17, F19, F20, F21, F24, F25, F26)

Ah, eu acho que significa assim uma vitoria... uma oportunidade... E o viver, né?
Fazer o transplante muda 100% a pessoa. Tirou a gente do sofrimento... Pelo
tempo passado, eu achei que meu filho ndo ia mudar... retomou a vida que eu
achei gue nunca ia querer, sabe? Hoje ele ta saudavel. Acho que o transplante é a
solucdo dos problemas... pra saude, pro psicoldgico abalado, pra estrutura
familiar abalada... A gente fica vulneravel, insegura, descrente das coisas, triste,
revoltada com o mundo, magoada... Ai na hora que vocé vé que deu tudo certo,
voceé so agradece. E uma gloria, né? (F4, F6, F10, F11, F12, F18, F23, F27)

Para essas familias, o transplante representa também amor ao préximo quando a
doacdo foi intervivos. Alegam que ndo ha prova de amor maior que dar um pedaco de si para
outra pessoa em vida. Pela felicidade a eles proporcionada, expressam ainda um sentido de
gratiddo a Deus, aos médicos e, de forma especial, a familia que autorizou a doagdo em

situacdo de morte encefalica.

Ah, eu falo que transplante € amor, amor ao préximo, bastante amor... Tem prova
de amor maior que essa? Que voceé tirar um pedaco de vocé e dar pra outra pessoa
em vida? (F15, F16, F20, F24)

Transplante significa gratidao! Acho assim que vocé tem que ser grato por tudo...
sO tenho que agradecer a Deus... porque tudo que ele passou e ta ai com a gente,
né? Agradecer os médicos que fizeram meu filho feliz, essa familia que doou... ele
ta vivendo tdo bem!! Que Deus abencoe essa pessoa gque doou, que dé muita salde
e muitos anos de vida para essa familia. (F1, F7, F10, F11, F23, F25)
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Decorrido algum tempo do bem-sucedido transplante, prevalecem o otimismo e 0s
sentimentos de gratiddo que, de certo modo, sobrepujam a memoria das experiéncias
vivenciadas anteriormente. Apegar-se a tais sentimentos é redobrar a convicgdo de uma nova

oportunidade de vida, ndo apenas para o doente, mas para toda a familia.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo permitiram desvelar recortes da experiéncia familiar diante
da IRC e evidenciaram vérias facetas do conviver nessa condi¢do. Tais achados revelam que,
quando um individuo é acometido por tal enfermidade, sua familia também adoece e
necessita, portanto, ser assistida pela equipe multiprofissional. E necessario perceber que a
faléncia renal terminal traz consequéncias importantes para a estrutura e dinamica familiares,
por vezes pouco valorizadas ou mesmo nem percebidas pela equipe de saude.

O diagnéstico da IRC imp6e uma ardua e triste realidade, onde sentimentos como
medo da morte, tristeza, revolta, impoténcia, esperanca e fé estdo presentes. Em muitas
familias, a faléncia renal ocasiona, dentre outras coisas, dificuldades financeiras abruptas e
severas, falta de lazer e tensdo nos relacionamentos familiares. Essas pessoas tendem,
contudo, a sublimar seu proprio sofrimento e padecem ao assistir impotentes as agruras do
ente querido.

Cabe aos profissionais de satde a sensibilidade para perceber que as necessidades de
assisténcia nesse contexto vao além do aspecto bioldgico e extrapolam o cuidado ao doente.
As demandas da familia ndo podem ser esquecidas, nem tdo pouco relegadas a um segundo
plano.

Diante dessas reflexdes, observamos que incluir as familias como objeto de cuidado, é
essencial. Orientacdes simples podem instrumentaliza-las para o enfrentamento de sua
condicéo, tornando sua vivéncia menos aflitiva. E necessario dar-lhes voz para que expressem
suas vivéncias, medos e angustias. Sugere-se a formacdo de grupos de apoio onde se reinam
periodicamente familiares de doentes renais terminais e profissionais como médicos,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, dentre outros. Nesses
grupos, as familias teriam possibilidade de trocar experiéncias, esclarecer duvidas, receber
orientacdes e apoio para o enfrentamento do periodo de doenca que se abate sobre suas vidas

e sonhos.
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KIDNEY DISEASE TERMINAL TO SUCCESSFUL TRANSPLANTATION:
EXPERIENCES AND REPRESENTATIONS OF FAMILIES

ABSTRACT

This study was conducted with families of kidney transplanted patients with a functioning
graft and aimed to explore the representations and experiences of these families facing illness
by chronic renal failure. With a qualitative approach, the study employed Social
Representation Theory as a conceptual framework. The collected data was organized
according to the Collective Subject Discourse method and presented in four categories:
kidney disease and dialysis, implications for family life, feelings and attitudes experienced
and renal transplantation and its significance. Living with terminal renal failure is an
experience that is not limited only to the patient but is also extended to the family, who shares
many of the constraints experienced by the patient. Feelings like hope, faith, anger, sadness
and fear of death manifest themselves during this period. For those people, the transplant
means amongst other things, a new life, love and gratitude to the donor.

KEYWORDS: Chronic renal insufficiency; Kidney transplantation; Family; Social
representation.

DE LA ENFERMEDAD RENAL TERMINAL AL TRASPLANTE EXITOSO:
EXPERIENCIAS Y REPRESENTACIONES DE LAS FAMILIAS

RESUMEN

Este estudio se llevo a cabo con las familias de los pacientes con trasplante de rifion con un
injerto funcionante y tuvo como objetivo explorar las representaciones y experiencias de estas
familias frente a la enfermedad de la insuficiencia renal crénica. El enfoque fue cualitativo
utilizando la Teoria de Representacion como referencia. Los datos obtenidos fueron
organizados de acuerdo con el método del Discurso del Sujeto Colectivo y presentados en
cuatro categorias: la enfermedad renal y el tratamiento dialitico, las implicaciones para la vida
familiar, los sentimientos y actitudes experimentados y el trasplante renal y su significado.
Vivir con insuficiencia renal terminal es una experiencia que no se limita sélo al paciente sino
que también se extiende a su familia, que comparte muchas de las dificultades experimentadas
por el paciente. Los sentimientos como la esperanza, la fe, la ira, la tristeza y el miedo a la
muerte se manifiestan durante este periodo. Para estas personas, el trasplante significa, entre
otras cosas, vida nueva, amor y gratitud a los donantes..

PALABRAS CLAVE: Insuficiencia renal crénica; Trasplante de rifién; Familia;
Representacion social.
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Recobrando a Alegria de Viver com o Transplante Renal bem Sucedido: Experiéncia
das Familias

Recovering the Joy of Living With Successful Kidney Transplant: Experience of

Families

Recuperando la Alegria de Vivir com el Trasplante Renal Exitoso: Experiéncia de las

Familias

Katia Fermino Silva Barbosa®; Ligia Fahl Fonseca®

Resumo: O diagndstico de insuficiéncia renal terminal impde mudancgas severas no cotidiano
de individuos e familias que passam por tal experiéncia. Nesse contexto, o transplante renal
representa a esperanca de uma vida nova com autonomia. Esta pesquisa com abordagem
qualitativa tem como referencial tedrico a Teoria das Representacdes Sociais e foi realizada
com familiares de pacientes transplantados renais, com enxerto funcionante. Objetivou
explorar as mudangas que o procedimento gerou na vida familiar e apreender o significado
dessas mudancas na perspectiva da familia. Os dados coletados foram organizados conforme
0 método do Discurso do Sujeito Coletivo e apresentados em cinco categorias: lidando com o
temor de complicagdes, recuperando a salde, vivenciando um cotidiano familiar saudavel,
recobrando a liberdade e a alegria e pensando no futuro. Um transplante bem-sucedido
permite a retomada de atividades cotidianas, a construgdo de projetos de vida e o reencontro
da alegria de viver.

Palavras-Chave: Insuficiéncia renal crbnica. Transplante de rim. Representagéo social.
Familia.

Abstract: The diagnosis of chronic renal failure imposes severe changes in daily life of
individuals and families who go through such experience. In this context, renal transplantation
constitutes the hope of a new life with more autonomy. This study with a qualitative approach
uses the theory of Social Representations as conceptual framework and was conducted
among families of kidney transplant patients with a functioning graft. It aimed to explore
changes initiated by the procedure in family life as well as grasp the significance of these
changes in the view of the family. The data collected was organized according to the
Collective Subject Discourse method and presented in five categories: dealing with the fear of
complications, recovering health, experiencing healthy family life, recovering freedom and
joy and thinking about the future. A successful transplant allows that daily activities can be
resumed, life projects are constructed and joy of living is found again.

Keywords: Chronic renal failure. Renal transplantation. Social representation. Family.
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Resumen: El diagnoéstico de la insuficiencia renal terminal impone cambios drasticos en la
vida cotidiana de los individuos y las familias que pasan por esta experiencia. En este
contexto, el trasplante renal constituye la esperanza de una nueva vida con méas autonomia.
Este estudio con enfoque cualitativo, tiene como referente tedrico la Teoria de las
Representaciones Sociales y se llevo a cabo entre las familias de los pacientes con trasplante
renal con injerto funcionante. Su objetivo es explorar los cambios provocados por el
procedimiento en la vida familiar, asi como comprender la importancia de estos cambios en la
Optica de la familia. Los datos obtenidos fueron organizados de acuerdo con el método del
Discurso del Sujeto Colectivo y presentados en cinco categorias: lidiando con el temos de
complicaciones, recuperando la salud, experimentando uma rutina familiar saludable,
recombrando la libertad y la alegria y pensando en el futuro. Un trasplante exitoso permite
que las actividades diarias sean reanudadas, que los proyectos de vida sean construidos y que
los individuos y las familias encuentren la alegria de vivir.

Palabras Clave: Insuficiencia renal crénica. Trasplante renal. Representacion social. Familia.

INTRODUCAO

A familia, célula basica da sociedade, representa um alicerce para a maioria dos seres
humanos. Mesmo sofrendo inUmeras mudancas estruturais nos ultimos tempos, a familia
permanece como um grupo de pessoas intimamente ligadas por sentimentos como amor,
afeto, cooperagdo e unido. Em virtude de tais sentimentos, as familias geralmente funcionam
como sistemas onde os diversos elementos exercem interagdo constante e mitua.! Assim,
qualquer alteracdo com um familiar repercute sobre os demais e sobre a familia como um
todo.!

A faléncia renal cronica é uma doenca grave e irreversivel que, por suas caracteristicas
e em decorréncia do tratamento paliativo implementado, imp&e severas limitagdes a vida do
individuo acometido e, por conseguinte, a sua familia. Essas pessoas perdem a independéncia
de forma abrupta, vendo-se obrigadas a modificar suas atividades cotidianas e estilo de vida
para se adaptarem a nova realidade. Individuo e familia passam a compartilhar algum grau de
privacdo alimentar, falta de liberdade para passeios e viagens, isolamento social, angustias,
incertezas e preocupac0es inerentes a condi¢do da doenca.

Nesse contexto, o transplante renal representa a esperanga de dias melhores e uma vida

nova e com mais liberdade.? Efetivamente, o transplante bem-sucedido devolve ao paciente
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uma vida com mais qualidade, permitindo-lhe a recuperacdo da autonomia perdida com a
doenca.?

A familia compartilha a vivéncia da doenca e, da mesma forma, a reabilitacdo pds-
transplante. Ter a vida interrompida pela doenca renal terminal e conseguir retoma-la depois
de um transplante bem-sucedido é uma experiéncia impar para cada individuo e para cada
familia. Por se tratar de uma realidade comum a um grupo social, é possivel desvelar os
modos de agir, interpretar e atribuir significado a tal experiéncia com base nas Representacfes
Sociais (RS).

As RS sdo o conhecimento do senso comum, socialmente elaborado e compartilhado,
cuja finalidade pratica consiste em construir uma realidade comum a um grupo social.* S&o
imagens, ideias, conceitos, percepcles e préaticas a respeito de fatos cotidianos relevantes para
esse grupo. Trata-se, portanto, de um referencial construido ao longo da vida, proveniente das
interacBes humanas que guia os individuos para a vivéncia e compreensdo da realidade.’

A despeito das mudancas significativas que o transplante traz para aqueles que estdo
rendidos pela faléncia renal cronica,® pouco ainda se produziu acerca dessa vivéncia e sua
representacdo para a familia. Desse modo, interessou-nos explorar algumas dimensfes da
experiéncia familiar em face do transplante renal e questionamos: Em uma familia
previamente subjugada pela insuficiéncia renal crdnica como é a vivéncia das mudancgas
propiciadas por um transplante renal com resultados favoraveis? Assim este estudo objetiva
responder a tal questionamento explorando essas alteragdes na vida familiar através de

multiplos olhares de seus integrantes.

METODO
Trata-se de um estudo exploratério do tipo survey, com abordagem qualitativa,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Londrina (Parecer

235/2011), sob CAAE n° 0215.0.268.000-11, realizado entre familiares de transplantados
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renais residentes na area de abrangéncia da Comiss&o de Procura de Orgéos da Macrorregiio
Norte do Estado do Parana.

Participaram 27 familiares representando 16 familias, que se enquadraram nestes
critérios de inclusdo: familiar de transplantado renal com seis meses a dois anos e meio de
transplante e enxerto funcionante, residente no mesmo domicilio, maior de 18 anos e que
consentisse em participar da pesquisa.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de mar¢o a maio de 2012, por meio de
entrevista semiestruturada, gravada e posteriormente transcrita, realizada individualmente nos
domicilios dos participantes, depois dos esclarecimentos e da assinatura no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Duas questfes principais nortearam as entrevistas: O que mudou em sua vida e na de
sua familia com a realizacdo do transplante? Quais sdo seus sentimentos e planos com relagéo
a vida e ao futuro?

Para a organizacdo e apresentacdo dos dados, utilizou-se o método elaborado por
Lefévre e colaboradores, denominado Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)’ que constitui-se em

modo efetivo de representar o pensamento social.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa: oito méaes, cinco pais, oito conjuges, dois irmaos, trés filhos
e um sobrinho, totalizando 27 sujeitos. Quanto a caracterizacdo dos transplantados, eram oito
homens e oito mulheres, com idade variando entre 20 e 57 anos. A hemodialise foi o
tratamento dialitico mais frequente neste grupo, com duragdo variando entre 40 dias e 12
anos. A variacdo do tempo decorrido pés-transplante foi de seis meses a dois anos e trés
meses. A hipertensdo arterial foi referida como causa da perda da funcéo renal em nove
pacientes e as outras causas citadas foram: lGpus eritematoso sistémico, sindrome de Alport,

rins policisticos, nefrite de repeticdo, sindrome nefrética, trauma lombar em paciente com rim
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unico e causa indefinida. Das 16 familias participantes, em 13 a doacdo para o transplante foi
por meio de doador vivo relacionado. Trés desses doadores eram familiares que se
enquadraram nos critérios de inclusdo deste estudo e puderam compor a amostra.

Depois de sucessivas leituras e construcdo dos DSCs, estes foram organizados
conforme seu contetdo em cinco categorias: lidando com o temor de complicacdes,
recuperando a salde, vivenciando um cotidiano familiar saudavel, recobrando a liberdade e a
alegria e pensando no futuro. Apesar da riqueza de depoimentos, nem todos os DSCs puderam

ser utilizados neste artigo, mantendo-se somente 0s mais significativos.

Lidando com o temor de complicacdes
A realizagéo do transplante renal € motivo de intensa alegria e sinaliza a oportunidade
de mudancgas significativas na vida do doente e na de sua familia. Nem tudo, porém, €
alvissareiro nesse periodo, pois se passa a conviver com o risco de complicacbes como
infeccdes, rejeicdo ao enxerto, diabetes mellitus pds-transplante renal, dentre outros. Tais
ameacas trazem consigo a sombra do medo no seio familiar durante muito tempo e mais
intensamente nos primeiros meses. Dos temores, 0 medo da rejeicdo ao enxerto parece ser 0
maior, talvez por estar associado a possivel retomada das vivéncias do periodo da doenca.
Isso faz que os membros da familia assumam uma postura vigilante para com qualquer evento
relacionado & satde do transplantado e que fuja & normalidade.?
Até entdo o problema dele era sé o rim... hoje, depois do transplante, tem a tal da
diabetes, mas ele consegue controlar com um pouquinho de regime e
medicamento. Tem umas restri¢des... uma infeccdo para ele é uma coisa grande,
uma gripinha € problema grande... No comeco ele ficava muito desanimado, dava
uma dorzinha, ele ficava impaciente pensando que tava perdendo o rim. Estamos
até hoje rezando pra nunca dar rejeicao, né? [Sofremos] dez anos, conseguir um
[transplante] e perder logo em seguida é triste, né? Eu tenho muito medo... nem

gosto de falar... Vocé ja pensou se acontecer dele ter problema nesse rim? (F1,
F2, F7, F16, F21)

Recear perder o 6rgdo transplantado tem o seu beneficio, ja que ha evidéncias de que a

adesdo ao tratamento em pacientes renais cronicos por vezes é influenciada pelo temor.’
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Consciente de que € possivel perder o enxerto, o transplantado busca adotar cuidados que

considere importantes para a manutencdo do procedimento; a familia, por sua vez, adota um

estilo de vida semelhante, no intuito de apoia-lo em sua caminhada.
A gente sabe que infelizmente pode existir uma coisa que vocé pode voltar la
[para hemodidlise]. A gente sabe também que no dia a dia, quando vocé recebe
uma doagdo, vocé tem que ter o cuidado de estar seguindo os procedimentos, 0s
cuidados. A gente procura cuidar com certas atitudes na alimenta¢éo, no nosso
dia a dia... porque ele mesmo sabe o que ele passou. Ele diz que é um presente
que Deus deu para ele [o transplante]. Cuida bastante, ndo bebe, ndo fuma... Aos

poucos a gente vai vendo que a pessoa volta a ter uma vida normal, tendo sempre
alguns cuidados. (F1, F15, F18)

Identificam-se nesse discurso pelo menos trés das funcdes das RS:'° funcéo
justificadora, observada quando os cuidados pos-transplante sdo justificados como forma de
evitar a rejeicdo: [...] A gente sabe que infelizmente pode [...] voltar Ia [para hemodialise]
[...] [por isso] A gente procura cuidar com certas atitudes|...] no nosso dia a dia; Funcdo de
saber: [...] ele mesmo sabe o que ele passou evidencia a aquisicdo de conhecimentos com a
vivéncia da IRC; funcdo de orientacdo, nitida nos trechos onde se verbalizam atitudes
condizentes ou ndo a nova realidade que vivenciam: [...] A gente sabe que [...] quando vocé
recebe uma doacéo [...] tem que ter o cuidado de estar seguindo os procedimentos [...] ndo
bebe, ndo fuma. Desse modo, as RS modelam os comportamentos individuais e dos grupos,
fundamentando a formacdo de condutas.” Para aqueles que vivenciaram a faléncia renal
terminal, as representacdes do periodo de doenca associadas a0 medo de rejeicdo exercem
forte influéncia sobre seus fazeres cotidianos, de modo a conduzi-los para atitudes que eles

acreditam afastar o risco de perda do enxerto renal.

Recuperando a saude

A partir do momento em que ha substituicdo de um rim incapaz por outro em pleno
funcionamento, cessam as expressdes fisicas da enfermidade, a necessidade do tratamento
dialitico e, consequentemente, a vivéncia inerente a tal condicdo.>**™® Dessa forma,

diminuem os edemas, melhora o aspecto da pele, desaparece a fraqueza muscular, dentre
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outros beneficios. A familia que acompanhou de perto a debilidade ocasionada pela doenca,
contempla com alegria a recuperacdo fisica pos-transplante.
Ah, mudou bastante... ele tem uma vida normal. Melhorou 100%! Hoje nem
parece que € ele! Agora que passou 8 meses, ele ta bem, desinchou, engordou
bastante, até a pele muda, ta corado... Todo mundo que vé ele fala: Nossa, vocé
parece outro! A gente fica feliz. (F10, F18, F23, F24)
Além das mudancas fisicas, o procedimento tem também o potencial de diminuir as
tensdes que rondam os pensamentos e o cotidiano de quem vivencia a condicdo cronica e 0

tratamento dialitico, como ressaltado no seguinte depoimento:

Ah, depois que ele fez o transplante, eu vejo ele menos nervoso... ndo fica tao
estressado... No periodo da hemodialise, ele era mais nervoso. (F4, F14)

Nesse aspecto, os relacionamentos familiares tém papel fundamental.® O apoio
familiar torna menor o estresse ocasionado pela doenca e recuperacdo, de modo que pacientes
com familia mais unida apresentam-se menos ansiosos, com maior estabilidade emocional e
sentimento de maior controle sobre a vida apés um ano de procedimento.**

Para aqueles que vivenciaram as tensdes do periodo de doenca, o transplante traz uma
sensacdo de renascimento, possibilitando desfrutar satisfacdo significativamente superior
quando comparada ao periodo pré-procedimento. Essas pessoas vivem mais felizes e com
menos ansiedade, porque se sentem fisicamente bem e mais saudaveis.*

Os membros da familia que viviam em estado de alerta, envoltos com as ocupacdes e
atividades inerentes as necessidades do paciente, passam, depois do transplante, a ter mais
tempo para cuidar de si. Ter compartilhado de experiéncia tdo desgastante os conscientiza
sobre a importancia das medidas de prevencdo e controle das doengas e os faz sentir a
necessidade de também conscientizar outras pessoas.

Depois que ele foi transplantado até eu t6 com mais saude, eu td6 comendo mais,
tomo os remédios direitinho, tudo certinho... Eu vivenciei ali que muitas pessoas
perdem a funcgdo renal assim por prépria negligéncia, pelo simples fato de néo ter

0 cuidado de fazer um checkup, de ter pressdo alta... Existe condi¢do da pessoa
controlar isso! Eu t6 tendo cuidado comigo mesmo.. A gente tem essa
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informacdo, ai quando conversa com outras pessoas, acaba passando essas
informacdes. (F15, F23)

As experiéncias compartilhadas durante o periodo de doenca geraram em algumas
familias a representacdo de que a doenca renal pode ocorrer em virtude da desatencdo com
aspectos simples do cuidado a satde, como consultas médicas de rotina e medidas de controle
da hipertensdo arterial. Tal conhecimento produziu nelas uma consciéncia maior com relagédo

a tais aspectos, por isso sentem necessidade de conscientizar outras pessoas.

Vivenciando um cotidiano familiar saudavel

Quando se inicia a terapia dialitica, atividades profissionais, educacionais, de lazer,

responsabilidades familiares, convivio familiar e social, dentre outros aspectos, acabam por

sofrer algum tipo de prejuizo.®***

Nota-se que o transplante renal possibilita melhora nas relages familiares, seja pelo
didlogo mais presente, seja pela convivéncia mais proxima, seja pela diminuigdo das tensdes.
Passar por experiéncia tdo dificil, em que a morte ronda muito de perto a familia, muda a
escala de valores que cada um atribui as coisas que o cercam. Modificam-se também as
atitudes para com aqueles que Ihes s&o mais caros.

O transplante trouxe muita mudanca... de conviver mais junto, de ter ele toda
hora, a familia mais reunida, de ter ele bem, né? Coisas boas s6 vém acontecendo
e a gente se sente mais feliz! E uma alegria intensa, uma alegria todo dia, todo
dia aliviado, todo dia sem tensdo, né? Ele é mais alegre, da mais atencdo para as
criancgas, brinca, se diverte comigo também. Falo que mudou a nossa relagao tipo
assim pra melhor... Ah, hoje a gente se conversa; antes ndo conversava. Pelo
instinto dele... ndo sei se era nervoso, preocupacao, medo de ndo dar certo, nao
sei 0 que era, mas nem conversar direito ele conversava. 1sso que a gente passou
muda totalmente nossos valores. Acho que ele se viu outra pessoa... Hoje em dia,
vive em fungdo da gente, sabe? Tudo, tudo, tudo... “eu te amo™, vem toda hora. A
gente ja era apegado, mas fica mais apegado, mais amoroso... Acho que é porque
tem aquela sensacdo de perda, né? Depois disso a gente ficou mais unido, j& era
unido, mas estamos mais ainda... Brinco com ele que tenho que ficar com ele 24
horas porque meu rim estd acostumado comigo. (F3, F5, F6, F11,F13, F16, F19,
F20, F25)
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Aqueles que compartilharam o sofrimento do periodo de doenca vivenciam, apds o
transplante, uma nova realidade com maior convivéncia, amor e unido no seio familiar. Essa
nova condicdo, compartilhada por muitos, constitui potencial espaco de fabricacdo comum e
I6cus privilegiado para elaborar novas representacdes, o que se da pela analise, interpretacao e
julgamento dos fatos do dia a dia. Para esses, o periodo pdés-transplante significa nova
oportunidade de estar perto e demonstrar amor aqueles que sao importantes.

Depois da doenca renal e do transplante bem-sucedido, amplia-se a capacidade de
viver as situacdes cotidianas com um prazer renovado e tem-se a impressao de viver cada
instante com uma plenitude que ndo existia antes.'* Ter vencido t&o ardua batalha confere-lhes
a possibilidade de uma vida nova, em que valores e conceitos podem ser revistos, impelindo-
0s a um processo de ressignificacdo do existir.”®

Em tempos em que os jovens sdo influenciados por comunicagfes instantaneas e
virtuais, menosprezando por vezes a experiéncia dos pais e o convivio familiar, o filho jovem
que vivenciou a doenga renal em seu contexto familiar sente-se aliviado por ter o pai, depois
do transplante, mais presente em sua vida, sentindo a seguranca de poder contar com ele todas
as vezes em que precisar. Enfatiza que a sua vida é melhor por ter o pai saudavel por perto.

Ah, na minha vida mudou bastante. Eu tenho meu pai toda hora, ne? Toda hora
eu vejo ele bem, assim... Ele vai caminhar, ele esta saudavel, ndo esta passando
mal, ndo chega em casa passando mal. Eu vendo ele bem, ja melhora a minha
vida, né? E poder falar assim: ““Ah, se eu precisar de alguma coisa, eu tenho meu
pai pra me ajudar”. Ele esta ativo, né? (F13)

J& no cotidiano do universo infantil, a presenca mais constante do pai em casa traz
consigo menos travessuras, menos tempo ocioso, menos televisdo e jogos eletronicos, maior
supervisdo nas atividades escolares, dentre tantas outras coisas. Mas para aquelas criangas

que, apesar da ingenuidade, vivenciaram o drama do periodo de doenga, ter o pai por perto

significa que ele estd bem e acabou a expectativa de ele chegar ou ndo da hemodiélise.
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Ahhhhh! Melhorou em tudo, né? As criancas acordam e sabem que o pai ta em
casa, né? Entdo, tipo assim... as criancas acordavam de manha e ficavam
naquela expectativa, esperando o pai chegar 11 horas. (F14)

A expectativa dessas criancas, no que diz respeito ao retorno do pai para casa depois
das sessdes de hemodidlise, seria, muito provavelmente, consequéncia da representacdo do
risco de morte atribuido a esse tratamento. As criangas aqui mencionadas ndo tiveram
nenhuma experiéncia pessoal com hemodialise nem mesmo com morte na hemodiélise, mas a
vivéncia e percepcdo do pai doente e dos demais membros da familia quanto ao tratamento
dialitico certamente influenciaram os pensamentos dos pequenos e 0 conhecimento que

formaram. Tal aspecto ratifica que as experiéncias do grupo de pertenca do individuo sao tdo

importantes quanto as experiéncias proprias na formacéo das RS.’

Recobrando a liberdade e a alegria
O ser humano nasce livre e acostuma-se a exercer tal atributo no decorrer da vida,
muitas vezes sem a percepc¢do da grandeza do ato. O cotidiano e a propria existéncia sao feitos
de escolhas pequenas e grandes, que tornam a liberdade um direito fundamental dos
individuos. O tratamento dialitico, independentemente do tipo, significa um viver com
restricdo que repercute em diminuicdo da liberdade de locomocdo e de escolhas
cotidianas.*®*°
Nesse contexto, uma das mudancas propiciadas pelo transplante renal diz respeito ao
fim das restricbes alimentares e hidricas. A preocupacdo com quantidade de ingestdo de
fosforo, potéssio, célcio, dentre outros, deixa de existir, permitindo que a pessoa volte a comer
livremente, movida apenas por sua preferéncia por determinado alimento. Pode também beber
liquidos sem nenhuma restricdo ou culpa, deixando que o mecanismo fisioldgico da saciedade
Ihe diga o quanto ingerir.
Depois que fez o transplante, Nossa Senhora... acabou... é outra coisa, né?
Mudou muito... desde a comida, né? Ele ndo tem mais restricdo, come de tudo. O

médico liberou ele pra comer de tudo, ndo exagerando. Tem uma fruta la que néo
pode comer, ndo sei se é carambola, mas o restante pode comer tudo, entao € bem
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mais tranquilo. Agora ndo tem mais esse problema de fazer uma comida
separada, né? Ele come bem, bebe agua bastante, 0 maximo que ele pode beber
de &gua, ele bebe. (F3, F11, F19, F21)

O tratamento dialitico € a atividade cotidiana mais importante para os doentes renais
em fase terminal. Todas as demais s@o secundarias e podem ser incluidas no dia a dia, desde
que ndo interfiram nesse compromisso inflexivel. O transplante renal pde fim ao tratamento
dialitico e possibilita viver com mais autonomia e liberdade. O individuo antes limitado pelo
tratamento e suas consequéncias pode voltar a exercer seu livre-arbitrio nas coisas simples do
cotidiano.? No discurso a sequir se percebe a representago das familias nesse sentido:

Hoje acabou o sofrimento dele né? O sofrimento assim que eu falo de fazer
hemodialise, levantar cedo... A gente pode sair sem ter horario certo para chegar,
antes tinha horario marcado quando fazia hemodialise, naqueles dias ele néo
podia falhar. Agora pode sair, se divertir com as criancas, pode ficar até mais
tarde... Ndo tem aquele negocio de dia sim dia ndo ficar indo la. N&s ficamos
bem alegres... antes ele brincava com os filhos mas agora bem mais, se divertem
mais, agora ndo tem dia, nao tem hora, direto estdo brincando, conversando. Agora
ele vai pra Maringa tranquilo... ndo tem aquele negdcio de voltar sdbado pra fazer
ou ir depois da dialise. Saber que ele ndo precisa fazer mais nenhum transplante, que
ele fica em casa, que ele ndo precisa mais ir na hemodialise e ndo saber se ia voltar
bem... Ele é mais feliz... ndo fica mais abatido. E eu também n&o tenho mais aquele
compromisso trés vezes por semana [leva-lo a hemodialise]... E um grande alivio
pela questao da correria. (F2, F19, F21, F22, F25)

A doenca renal cronica e seu tratamento dialitico impdem diferentes demandas para a
familia, exigindo readequagdo da estrutura, organizacdo e rotina familiar, com redistribuigdo
de papéis e responsabilidades entre seus membros. Em razdo da debilidade fisica e do mal-
estar corriqueiramente encontrados nos pacientes renais cronicas, € comum Ser necessario
acompanha-los nas consultas médicas e sessdes de hemodialise.'” O familiar que assume tal
responsabilidade passa a conviver com um compromisso impreterivel, assim como o doente,
restringindo suas atividades pessoais, 0 que, em muitos casos, se constitui um pesado fardo. O

transplante, por sua vez, possibilita que a estrutura familiar seja novamente organizada® e

devolve a liberdade perdida.
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Com a doenca renal terminal hd diminuicdo dos passeios e atividades de lazer,
consequéncia do prejuizo na renda familiar ocasionado pela condigcdo e sobretudo pela
regularidade e especificidades do tratamento dialitico.'” Nesse aspecto, o transplante bem-
sucedido extingue o compromisso com a terapia dialitica e libera o paciente e sua familia para
uma vida autdbnoma.

Ele sempre teve a vontade de ir a praia e antes nédo tinha essa possibilidade, ele
ndo podia ficar um dia fora. Agora ele pode sair, ta livre pra poder viajar,
passear e levar a vida dele normal. Ele ndo precisa ficar mais preso a essa cidade
porque tem que fazer hemodidlise... Vocé tem que fazer, se ndo fizer, vocé passa
mal, né? Nao tem mais aquele problema de todo dia ter aquele compromisso.
Agora ele pode sair pra onde quiser, agora ele é livre, né? Ele diz: “Pai, vou pra
praia, vou viajar”... Ele pode ir... a gente diz vai, aproveita a sua vida, curta sua
vida. A gente faz passeios, ndo para tdo longe ainda, por ter alguns cuidados, mas
fazemos. Hoje pra mim, nossa... € uma felicidade saber que ele pode passear. Hoje,
nossal! A gente pode ir pra Maringa, Curitiba, ficar um dia, dois dias, trés dias né?
(F2, F3, F17, F20, F21)

As RS sdo ideias, imagens e percep¢des construidas sobre um evento, fato ou
acontecimento, em que se agregam elementos perceptivos e imaginérios dos individuos.” A
doenca renal e o tratamento dialitico trazem consigo um sentido e imagem de prisdo para 0s
familiares.

O transplante também tem a propriedade de liberar os familiares da preocupacédo
diuturna acerca do bem-estar do doente. Na época da doenca, o futuro era incerto, agora
entretanto, com a realizacdo do transplante, a familia sente-se mais aliviada e, como passar do
tempo, as preocupagdes comuns no periodo de doenca sdo amenizadas. O transplante traz de
volta algo tdo comum para a maioria das pessoas: a sensacdo de controle sobre todas as
coisas, inclusive sobre a vida e a morte. Tem-se 0 sentimento de que a morte foi suplantada e
que ocorrerd somente dali a muitos anos, quando o corpo, entdo debilitado, for vencido pela
idade.

Mudou bastante coisa, tudo voltou ao normal aqui. A gente vivia preocupada, ne?
Vocé sabe que quando ele sai, vai no centro pagar uma continha, pegar remédio, vocé

sabe gque é uma coisa que vai e volta rapidinho. Na sessdo de hemodialise acontecia
muito de morrer paciente 1. Agora eu ndo tenho mais aquela preocupacéo que eu
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tinha antes, tipo: o que vai acontecer daqui a dois anos, sera? Porgue doenca tem
reviravoltas, um dia a pessoa ta bem, outro dia a pessoa t& mal, entdo vocé ndo sabe o
dia de amanha daquela pessoa enferma, né? Ela pode ta bem ou pode t4 mal, de uma
hora para outra pode da um problema, ir parar no hospital ou até mesmo falecer.
Depois do transplante, Nossa Senhora... acabou com aquele pensamento de hoje vocé
ter ele ou ndo... Eu ndo tenho mais medo de perder ele assim... Imagino ele no futuro,
né? Hoje imagino meu pai velho, velhinho... coisa que eu ndo conseguia imaginar. SO
de saber que ele ta livre dagquela maquina e quase normal... Antes ficava preocupado e
pensavamos: olha, ele tem médico, o0 que pode acontecer? A gente leva a vida agora
sem muita preocupacao, sabe? A minha maior preocupacgéo hoje é porque os medicos
falam que até seis meses.. um ano.. precisa de muito cuidado. Entdo manter o
medicamento para assegurar o transplante eu me preocupo. No intervalo de almoco
meu, eu dou uma ligada... duas, trés palavras ja da para ver se ele esta bem . Agora
n&o perco mais o0 sono a noite [...] fico quieto, ai durmo até a hora que eu quero. Eu sei
que ele ta bem e chega a tarde ele ta aqui. Gragas a Deus, acabou a preocupagao. E
uma béncao, viu? Um sossego na vida da gente, porque pra gente foi um alivio, sabe?
(F1, F5, F8, F12, F13, F16, F17, F20, F21, F24, F26)

As representacdes expressas nesse discurso aparecem com grande intensidade no
grupo pesquisado e dizem respeito as incerteza que o futuro reserva para os doentes renais
crénicos, uma preocupacdo presente no seio familiar. Depois de um bem-sucedido
transplante, esses pacientes e suas familias vivem uma nova realidade social, o que lhes
possibilita formar novas representacgdes, diferentes daquelas que Ihes eram comuns no periodo
de doenca. Novas representacfes traduzem-se em novos comportamentos: Agora nao perco
mais 0 sono a noite [...], e novos significados a realidade vivenciada: E uma béngao, viu? Um
s0ssego na vida da gente.

Tantas e considerdveis mudancas propiciadas pelo transplante bem-sucedido
contribuem para que o individuo se sinta novamente autor de sua vida e construtor de sua
histéria, convidando-o a retomar as rédeas que, em algum momento, foram abandonadas. A
proximidade com a morte no periodo de doenga parece produzir mais maturidade, uma
apreciacdo ainda maior da vida e uma escala de valores mais definida em relagdo a um bem
que quase se perdeu. O “viver novamente” traz um sentimento de absoluta satisfacdo, com
sensacdo de pleno direito a vida.*

Eu penso que a mudanca mais significante € para ele. Vocé vé ele vivendo,
progredindo... Depois que fez o transplante e que deu tudo certo, agora vocé faz o que
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vocé quer, agora vocé luta pelo seu objetivo. Porque € aquilo que eu te falei: antes era
sO reclamacao, ele vivia apagado, ndo tinha vontade de nada... Sabe quando fica so
focado no problema dele? Hoje ele é outra pessoa! Melhorou 1000% na realidade!
Mudou tudo! O pensamento dele mudou, até no servico ele j& mudou, voltou a estudar,
esta mais disposto, ta seguindo a vida dele. Oh, o meu filho mudou até pela vontade de
viver, sabe? Hoje vai fazer um ano... Sabe? Dos 20 anos, acho que € o primeiro ano
que ele ta vivendo. Isso ai para nos é um alivio e tanto... € uma alegria imensa, né?
Agora tudo se fez novo, né? Aquilo Ia ficou no passado, ficou na lembranca so, daqui
pra frente é vida nova, sonhos novos, realiza¢des novas, conquistas novas, né? Agora
ele pode sonhar também. Passado, eu penso assim, que tem que deixar para tras. Foi
triste? Foi. A gente ndo esquece, mas tem que colocar uma pedra em cima e pensar
para frente. A gente era uma familia muito triste. Pra falar a verdade, eu ndo tinha
vontade de comer mais nada, sabe assim de vocé se revoltar com tudo? Agora eu tenho
uma vida nova, ele tem uma vida nova, entendeu? Parece que a gente comecou do
zero. (F5, F6, F8, F17, F20, F23, F24, F25, F26)

Para a familia, que compartilhava as angustias e os medos do periodo anterior ao
transplante, um dos sentimentos presente € o alivio. Alivio por poder deixar aquele periodo de
sofrimento para trés, por poder retomar a vida e tracar projetos diferentes para o futuro. Essas
pessoas marcadas pelo sofrimento passam entdo a desfrutar uma alegria genuina e intensa,

gue de forma especial é encontrada no seio da familia, junto das pessoas que mais se ama.

Pensando no futuro
Pensar em planos futuros implica certa dose de esperanca de que tal tempo chegara.

Dentre 50 idosos renais crénicos avaliados em seu nivel de esperanca de vida, mais da metade
discordava da afirmacéo eu tenho planos a curto e longo prazo, conferindo a este item a
menor pontuacdo entre os demais.’® Tal achado evidencia que, diante da faléncia renal
terminal, vive-se um dia de cada vez e ainda com as possibilidades que ela permite. Nesse
aspecto, o transplante restitui a esperanca e a motivacao para reorganizar a vida,'* consentindo
que os envolvidos voltem a sonhar e a tragar metas:

Ah, vocé sabe que a gente nem tinha tempo de planejar o futuro? A gente sempre lutava

para o presente. Enquanto ele tava doente eu ndo me preocupava nada com essas coisas,

minha preocupacao era ver ele bem, ver ele livre desse carma dele, dessa doenca...

Agora eu tenho muitos planos na minha cabeca! (F17, F20)

Neste DSC é possivel verificar que os familiares associam a vivéncia da doenca renal

e do tratamento dialitico a uma “luta” e esta é outra caracteristica das RS. No senso comum, o
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uso de imagens e metaforas permite dotar significados e melhor exprimir experiéncias que sao
essencialmente subjetivas, como a experiéncia da doenca.

Aqueles que compartilnaram a angustia do periodo de doenca permitem-se. depois do
transplante, planejar coisas diversas, conforme a etapa da vida em que estejam. Os jovens
desejam recuperar o tempo perdido estudando, casando-se e tendo filhos. Os mais velhos
planejam viajar e aproveitar melhor a vida. Os pais querem que os filhos sejam felizes e
realizem seus sonhos. Os mais sensiveis desejam passar mais tempo em familia. Os mais
precavidos pensam em estabilidade financeira.

Os discursos a seguir representam esses pontos:

Agora eu penso em curtir ele cada minutinho... Viver cada segundo do lado da
familia porque depois que gente passa uma provacdo dessa, a gente vé que a
familia é a base de tudo e que a gente tem que estar sempre unido, estar ali, ter
forca para apoiar. (F16)

Ela tem bastante planos para o futuro... Ta falando até de fazer faculdade. Quero ver
ela constituir uma familia, ter a vida dela, os filhos dela... A gente quer tudo de bom
para os filhos da gente. A gente, quando é mae, a felicidade deles é nossa. (F19, F24)

Ah, a gente faz planos... Hoje eu planejo viver bastante, passear, viajar... Agora a
gente pode viajar, ndo precisa mais ficar preso em casa como a gente ficava.
Pode sair do estado sem depender de ver se aquele lugar faz hemodialise ou néo,
agora nao tem mais essa preocupacao. (F1, F14, F18, F21, F23)

Agora eu penso em coisa boa... Quero que ele continue tendo muita salde porque na
época a gente sentia que tinha salde, mas ndo era aquela saude igual a minha, igual a
de outras pessoas, era salde, mas era comprometida né? Ah,o futuro ta praticamente
na mao dele, né? Tem que ter seus cuidados, isso ai vai ser pro resto da vida, né? N&o
pode extrapolar, fazer loucura, nada... Tem que cuidar bem do rim pra ndo perder. Eu
quero que esse rim ature até o fim da vida dele, né? (F2, F3, F9, F12, F21, F23, F26)

Eu tenho muitos sonhos materiais, sonhos profissionais... Mas eu tenho o sonho
também de proporcionar a minha familia uma condicdo melhor de vida,
financeiramente falando. Acho que nossa prioridade hoje é ter uma vida mais
estavel, com condicdo de ter um plano de salde, para vocé ter mais tranquilidade,
um pouco mais de paz, conforto e vocé chegar muitas vezes a ter um atendimento
melhor... A gente pensa assim em, futuramente, ter condicdo de ter assim uma
aposentadoria melhor, uma vida saudavel. (F15, F20)

No futuro, tomara que um dia, ele viva normal, né? Porque acho que isso ai é
recente... A hora que passar uns 5, 10 anos... ele acaba até esquecendo... Acho
que vai chegar a um ponto de esquecer que ¢ transplantado, né? Hoje ainda pesa
porque tem medo... daqui uns anos acho nem vai se sentir aquela pessoa
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transplantada, com medo disso, medo daquilo... e desde que saiba 0s seus
limites, levar uma vida normal. (F9)

Ter novas experiéncias, diferentes daquelas vivenciadas no periodo de doenga,
possibilita constru¢cdo de novas representagdes, que por sua vez, geram mudangas de
comportamentos. Aqueles que anteriormente nem se permitiam sonhar, o transplante torna
possivel a elaboracdo de planos de vida concretos. Ainda que expressem desejos diferentes,
no fundo todos anseiam por um futuro cercado apenas de coisas boas, onde 0 periodo de

doenga e seu sofrimento sejam apenas lembrancas desvanecidas pelo tempo.

CONSIDERACOES FINAIS

Falar sobre familias implica necessariamente afirmar que as emocdes vivenciadas por
um dos membros do grupo repercutem intensamente sobre os demais, em virtude da interacédo
e afeicdo existente em seu meio. Nesse sentido, a vivéncia de uma doenca crbnica é uma
experiéncia familiar. Diante da faléncia renal terminal e do tratamento dialitico, a familia toda
agoniza, da mesma forma que, depois de um transplante bem-sucedido, cada uma dessas
pessoas se regozija.

O transplante oferece uma nova oportunidade de vida para quem sentia a morte a
espreita. Doente e familia, que anteriormente tinham a existéncia coagida pela doenca e suas
limitacGes, recobram a liberdade e a alegria. A experiéncia vivida possibilita que planos para
o futuro sejam novamente tracados, da mesma forma que faz aflorar mais amor e unido no
seio familiar.

Os resultados deste estudo conduziram-nos a reflexdo de que as familias de fato
funcionam como sistemas, de modo que o que acontece com um familiar reverbera sobre 0s
demais. Assim como a doenca renal e o tratamento dialitico trouxeram sofrimento e dor para
o doente e familia, o transplante significou uma vida nova e mais feliz para o individuo e seus

familiares.
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Neste ponto devemos considerar que ndo ha transplante de 6rgédo ou tecido sem que
haja doacdo. Em virtude do elevado nimero de doentes nas filas aguardando pelo
procedimento, € necessario conscientizar a comunidade em geral sobre a importancia da
doacdo de drgdos e sobre o papel imprescindivel na familia nesse processo. Compete a nés,
profissionais e pesquisadores da area da saude, buscar estratégias que favorecam sua
realizacdo. Acreditamos que, ao dar visibilidade as mudancas benéficas que o transplante
oportuniza na vida do individuo e na de sua familia, contribuimos para sensibilizar os que
tiverem acesso a este estudo.

O foco desta pesquisa e, consequentemente, das entrevistas realizadas foram as
mudancgas que o transplante trouxe para o familiar e para a familia em si. Mesmo assim, a
maioria dos entrevistados preferiu falar sobre as mudancas propiciadas na vida do doente,
revelando muito pouco a respeito de suas proprias vidas e da familia como um todo. Os
discursos, portanto, apontam para sentimentos muito altruistas, em que as necessidades
préprias dos membros da familia sdo por vezes sublimadas, relegadas a segundo plano ou
mesmo até esquecidas. Os resultados aqui encontrados sinalizam uma visdo um tanto quanto
romantica e idealizada por parte das pessoas pesquisadas, onde as necessidades, conquistas e

mudancas na vida do doente, sobrepujam as dos outros elementos da familia.
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6 CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

Explorar as representacdes relativas a experiéncia vivida pela familia
durante o periodo de faléncia renal e pés transplante bem sucedido ndo se constituiu
em tarefa simples. Ao término desta pesquisa, contudo, acreditamos ter podido
desvelar um pouco da vivéncia dessas pessoas ao passarem por tal situacao.

O adoecimento pela insuficiéncia renal crénica constitui-se em
alteracao na histéria de vida do individuo que, de um momento para o outro, passa a
conviver com limitagdes fisicas e sociais, incapacidade para o trabalho, perda da
liberdade de ir e vir e a obrigatoriedade de um tratamento doloroso e imprevisivel.

Como ja evidenciado em outros estudos, o diagndstico da doenca e
necessidade de inicio do tratamento dialitico quase sempre acontece de maneira
inesperada, sem que haja tempo disponivel para preparacao fisica ou psicolégica do
doente. A principio, frente a tal situacao, raiva e negacao podem manifestar-se.

Independente do tipo de terapia dialitica implementada, o doente
passa a conviver com um compromisso inexoravel, que modifica por completo o seu
cotidiano. Refletindo a realidade brasileira, a hemodialise foi a terapia dialitica mais
utilizada neste grupo. Em decorréncia de sua utilizacdo, o doente sente mal estar
fisico apOs as sessoes, especialmente apds aquela realizada no inicio da semana,
depois de um intervalo maior sem o tratamento. A rotina inflexivel do tratamento
dialitico dificulta e por vezes até impede, que o individuo e consequentemente a
familia, tenha oportunidade para viagens e lazer. O inicio do tratamento parece ser o
periodo mais dificil, havendo tendéncia para que o doente se acostume a nova
rotina, aprendendo até mesmo a lidar com ela. Habituar-se ao tratamento dialitico
parece ser uma forma de enfrentamento da condi¢éo, pois ndo havendo meios para
modificar a situacéo, resta ao doente resignar-se frente a ela.

A despeito do tratamento ser o responsavel pela manutencdo da
vida do renal crénico, a hemodialise traz consigo representacdo de morte, gerando
preocupacdo e ansiedade para o individuo e a familia. A hemodialise também
representa perda da liberdade, sendo evidenciado um sentido de prisdo entre os
participantes desta pesquisa.

Diante da insuficiéncia renal cronica, a familia também adoece,

independente de como seja sua constituicado, ciclo de vida ou lagos de parentesco. A
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doenca renal e o tratamento dialitico impdem alteracdes importantes na organizacao
e estrutura familiar, marcando sua histéria e trajetoria.

A familia tem papel fundamental no enfrentamento das limitacdes
cotidianas advindas do adoecimento. Buscando apoiar o doente, os membros da
familia adotam também as restricbes alimentares necesséarias ao tratamento,
restringem viagens e atividades de lazer, afastam-se do trabalho, dentre outras
coisas. A familia organiza-se para poder ter tempo disponivel para acompanhar o
ente querido em consultas, internacdes, sessdes de hemodialise, dentre outros.

Em virtude do prejuizo ao trabalho do proprio doente e de outros
membros da familia ocorrido no periodo de doenca, a renda familiar sofre alteracdes
gue podem refletir necessidades financeiras dependendo da estrutura familiar
prévia. Além da diminuicdo dos ganhos da familia, ha também aumento de gastos
com consultas médicas, exames, dentre outras coisas, ainda que boa parte dessas
necessidades sejam supridas pelo SUS.

A despeito de qualquer limitagdo presente durante a enfermidade, o
padecimento maior da familia ocorre por assistir impotente ao sofrimento do ente
querido, fazendo aflorar sentimentos negativos como tristeza, revolta e
desesperanca, que ao manifestarem-se, impedem que essas pessoas tenham
sonhos e construam projetos para o futuro.

Outro sentimento de forma preponderante durante o adoecer é o
medo da morte, que apresenta-se constante para o doente e sua familia. A
frequéncia com que morrem outros doentes renais, companheiros das sessdes de
hemodidlise, faz lembrar quéo fragil é o existir diante da insuficiéncia renal crénica.

Durante o periodo de doenca, a esperanca das familias consiste em
encontrar um doador compativel, a fim de que o transplante renal possa ser
realizado. E assim, intensa alegria invade o seio familiar quando recebem a noticia
tdo ansiada. Nas familias em que o doador foi um dos irmé&os, os pais referem um
misto de alivio e preocupacdo. Alivio por acreditarem que aquele periodo de
sofrimento chagara ao fim com a realizacdo do transplante. Preocupacdo com a vida
e saude do filho que esta doando o rim, pensando na possibilidade de algo lhe
acontecer no futuro em decorréncia de tal atitude.

Apés a realizacao do transplante, a recuperacao fisica do doente é
dificil nos primeiros meses. Ha a necessidade de acompanhamento meédico

frequente, uso de medicacdes em altas doses e em alguns casos, aparece 0
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diabetes. O medo de infec¢des e rejeicdo ronda o ambiente familiar com grande
forca, o que justifica os inimeros cuidados tomados no dia a dia a fim de evitar tais
complicagoes.

Nessas familias, a experiéncia do adoecimento os direciona para
gue tenham uma postura mais cuidadosa e vigilante quanto aos fatores de risco para
a doenca renal, convidando-os a contribuirem para a disseminacédo de informacfes
quanto & medidas de prevencao.

ApOs os primeiros meses depois do transplante, a familia assiste
satisfeita a recuperacao fisica do ente querido. Finda-se o tratamento dialitico e os
sinais e sintomas da doenca e assim, o humor também muda, fazendo com que o
familiar parega ser outra pessoa.

Pouco a pouco a familia vai reconstruindo seu cotidiano. O
transplante propicia que a liberdade perdida com a doenca, seja reconquistada.
Acabam as restricdes alimentares, ndo ha mais compromisso com a terapia dialitica,
pais e filhos podem retomar seus papéis. Ndo ha mais medo da morte e a familia
entdo experimenta maior amor e unido nas relacdes. Passar por experiéncia tao
desgastante faz com que essas pessoas redirecionem suas vidas e atitudes,
atribuindo ao periodo pos transplante uma nova oportunidade para estar junto das
pessoas que se ama, demonstrando maior carinho e afeto.

Se as agruras do periodo de doenca traziam incertezas quanto ao
futuro e ndo Ihes permitia ter sonhos, o transplante bem sucedido pde fim a essa
etapa. As familias entdo se permitem novamente sonhar e planejar o futuro.
Desejam fazer viagens, sonham que os transplantados possam retomar o trabalho,
os estudos, casar e ter filhos, querem uma vida financeira mais estavel, dentre
tantos outros sonhos partilhados pelas pessoas comuns. O transplante tira-os da
marginalidade e do sofrimento, possibilitando que possam recobrar a alegria em
viver.

As vivéncias do periodo de doenca suplantadas por aquelas
propiciadas pelo transplante bem sucedido, fazem com que o procedimento tenha
representacdes de vida nova, amor ao préximo e gratiddo ao doador e/ ou a familia
nos casos de doacao em situacéo de morte encefalica.

Muitos aspectos permeiam o cotidiano do doente renal e sua familia.
Como um grupo com vivéncias comuns, essas pessoas desenvolvem suas

representacdes sociais e significados inerentes ao adoecimento, ao tratamento
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dialitico e ao transplante renal. Tais representacfes contribuem de forma impar para
familiarizacdo, enfrentamento e compreensdo de cada fase, manifestacdes e
tratamentos vivenciados. Cabe aos profissionais de saude que atendem a esses
doentes, a sensibilidade quanto as tantas outras questfes cotidianas vivenciadas
além da doenca em si.

Tendo a oportunidade de realizar esta pesquisa, pude conhecer um
pouco do que representa ser um doente renal terminal. Compartilhando suas
vivéncias e emocdes de maneira tdo profunda, considero que os participantes
ofereceram-me “pérolas”, as quais tentei juntar nesta pesquisa, da melhor forma que
me foi possivel, para confeccionar uma “joia” de grande valor. Este estudo,
entretanto, sO ter4 o seu valor, produzindo mudancas entre os profissionais que
assistem a populacéo renal, entre a populacdo em geral, em mim mesma.

Aos profissionais da equipe multidisciplinar, este estudo contribui
com ferramentas para a descoberta da necessidade de um cuidado muito além do
carater tecnicista, mas que contemple outros aspectos da totalidade humana. Aqui
ficou evidente o sofrimento da familia ao compartilhar da vivéncia da doenga em um
ente querido. De posse desse conhecimento, o0s profissionais podem ser
conscientizados sobre a necessidade de também assistir as familias.

Em virtude de vivéncia t&o cruciante, a familia necessita ser ouvida,
assistida e acompanhada. Grupos de apoio seriam 0 espaco para essas pessoas
trocarem experiéncias, esclarecerem duvidas, receberem orientacdes e apoio para
o enfrentamento do periodo de doenca.

Para a populagdo em geral, os resultados aqui encontrados
permitem a conscientizacdo quanto as modificacdes profundas ocasionadas no
cotidiano familiar em virtude da doenca renal terminal e posteriormente, a
reabilitacdo possibilitada por um transplante bem sucedido. Com 0s meios
disponiveis na atualidade, ndo ha como pensar em transplante de 6rgdos, sem
pensar inicialmente em doacdo. A doacdo € um ato de solidariedade que pode
conceder vida a quem estava fadado a morte, restituindo a alegria no seio familiar.

Em algumas familias desta pesquisa, em que nao houve
possibilidade de doadores da familia direta, membros da familia estendida por vezes
manifestaram pouco (ou nenhum) interesse em submeter-se aos exames de

compatibilidade, aumentado o desconforto e o sofrimento do doente e sua familia.
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Desse modo, a conscientizacdo quanto as questdes relativas a doacdo de érgdos
deve abranger também as possibilidades de doacéo intervivos relacionados.

Um fato que me chama a atencdo nesta pesquisa, conquanto néo
seja quantitativa, € que quase 44% desta dos transplantados desta pequena
amostra sado adultos jovens com idade inferior a 30 anos. Tal dado convida a
reflexdo quanto a importancia e necessidade de maior divulgacdo quanto aos fatores
de risco para a perda da funcao renal e medidas de prevencgao para tal enfermidade.

Tendo apenas o conhecimento técnico a respeito da insuficiéncia
renal cronica e seu tratamento, por muito tempo, infelizmente, o doente renal
representou para mim, um tipo de pessoa dificil, habitualmente queixoso e mal
humorado. Através deste estudo, conhecendo um pouco sobre as vivencias e
representacdes de ser doente renal, eu prépria fui sensibilizada quanto a pungencia
dessa condicdo, propiciando mudanca profunda nas representacdes que eu
carregava.

Hoje a minha pratica assistencial tem um contetddo mais reflexivo em
virtude da realizacéo deste estudo e dos resultados aqui encontrados. Ao assistir um
doente, procuro sempre lembrar que por tras ha uma familia que sofre em virtude de
tal condicéo.

Pensando que o doente renal cronico tem a vida marcada para
sempre, mesmo apés a realizagdo de um transplante exitoso, ha ainda a
necessidade de estudos que deem voz a essas pessoas quanto as dificuldades
sentidas durante o periodo pos procedimento no processo de retomada da vida,
confrontando com os servi¢cos disponiveis para auxilia-los nessa trajetéria. Dessa
forma, seria possivel apontar propostas e alternativas para que esses individuos

tenham uma assisténcia a salde em sua totalidade.
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Apéndice A

Carta encaminhada & Comiss&do Procura de Orgéos e Tecidos

Londrina; 29 de Agosto 2011

A Comisséo de Procura de Orgéos e Tecidos (COPOT) Macro-Regido Norte

Vimos através deste, apresentar o projeto de pesquisa intitulado
“Transplante Renal: representacdo e mudancas no cotidiano familiar” a ser
desenvolvida no mestrado em enfermagem da Universidade Estadual de Londrina. A
pesquisa abrangera familiares de pacientes submetidos a transplante renal nos anos
2011 e 2010 na Macro-Regidao Norte da COPOT e tera o objetivo de revelar /
compreender o significado do transplante renal e das transformacfes promovidas na
perspectiva de vida para a familia do paciente transplantado, além de explorar a
experiéncia vivida por essas familias no periodo de espera pelo procedimento. A
coleta de dados dessa pesquisa sera através de entrevistas realizadas nos
domicilios, que serdo posteriormente transcritas e terdo seus conteudos analisados
mediante metodologia especifica para esse fim. Pretendemos contribuir para o
entendimento da vivéncia e dos sentimentos dessas familias, compreendendo
melhor a retomada de vida e as mudancas no cotidiano ocasionadas pelo
transplante bem sucedido.

Para dar prosseguimento aos tramites da pesquisa, necessitamos da

autorizacdo e apoio dessa comisséao.

Sem mais, colocamo-nos a disposicao para quaisquer esclarecimentos que se

facam necessarios.

Katia Fermino Silva Barbosa
RG 6.267.385-0 — PR / COREN 74.548 - R

Pesquisadora responsavel
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Apéndice B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa:
“TRANSPLANTE RENAL: REPRESENTACOES E MUDANCAS NO COTIDIANO
FAMILIAR”

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa “TRANSPLANTE
RENAL.: REPRESENTACC)ES E MUDANCAS NO COTIDIANO FAMILIAR",
realizada em “LONDRINA- PR e demais cidades que compdem a Macro-Regido
Norte da COPOT — Comiss&o de Procura de Orgédos”. O objetivo da pesquisa é
“revelar / compreender o significado do transplante renal e das transformacdes
promovidas na perspectiva de vida para a familia do paciente transplantado, além de
explorar a experiéncia vivida por essas familias no periodo de espera pelo
procedimento”.

A sua participacao € muito importante e ela se daria da seguinte forma:

- participacdo em entrevista realizada pela pesquisadora, respondendo as seguintes

perguntas:

Questdes Norteadoras
e Como foi a espera pelo transplante?
¢ Qual o significado do transplante para vocé?
e O que mudou em sua vida e na de sua familia com a realizacdo do
transplante?

e Quais sao seus sentimentos com relacdo a vida e ao futuro?

Questdes de Apoio
* Quanto tempo o/a aguardou na fila de espera para o
transplante?
* Quanto tempo de didlise?
* Como era a vida familiar antes do transplante?

« Como era a sua vida antes do transplante do/ da ?

» Como se sentiu com a noticia do doador compativel?
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* O gue as mudancas ocasionadas pelo transplante significam para vocé?
« Quais as primeiras palavras que vém a sua mente quando se fala em

transplante?

- toda a entrevista tera seu audio gravado e posteriormente sera transcrita para
analise pela pesquisadora.

Gostariamos de esclarecer que sua participacdo é totalmente voluntaria,
podendo vocé: recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento sem
que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa. Informamos ainda que as
informacfes serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa e serdo tratadas
com 0 mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua
identidade.

Através desta pesquisa, pretendemos entender a vivéncia e 0s sentimentos
das familias dos pacientes submetidos a transplante renal, compreendendo o
periodo de espera pelo procedimento e a retomada de vida ap6s o transplante bem
sucedido. Assim esperamos mostrar resultados que evidenciem melhora na
qualidade de vida do transplantado e de sua familia, bem como trazer os temas
“doacédo de 6rgaos e transplantes” para discussao, oportunizando a conscientizacao
quanto a importancia e necessidade dessas a¢des na sociedade atual.

Informamos que o(a) senhor(a) ndo pagard nem sera remunerado(a) por sua
participacdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da
pesquisa serdo ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua
participacédo na pesquisa.

Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos pode nos
contactar (KATIA FERMINO SILVA BARBOSA, AV: Sdo Joo, 1329, Bloco A - Ap
74, Londrina, Cel. (043) 8457-9857, katiaebarbosa@gmail.com), ou procurar o
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual
de Londrina, na Avenida Robert Kock, n® 60, ou no telefone 3371-2490. Este termo
devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas, devidamente

preenchida e assinada entregue a voceé.

Londrina, de de 2012.
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(sujeito da pesquisa), tendo sido
devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em

participar voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura:
Data: / /

Pesquisador Responsavel
Katia Fermino Silva Barbosa
RG 6.267.385-0 - PR
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Anexo A

Parecer do Comité Etica em Pesquisa UEL

T]] Univensidade
=i= Fsiadual de Londrina

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
Universidade Estadual de Londrina
Registro CONEP 268

Parecer CEP/UEL: 23512011

CAAE: 0215.0.268.000-11

Processo: 26981/2011.66

Folha de Rosto: 460469

Pesquisador{a): Katia Fermino Silva Barbosa

Unidade/Orgao: CCS - Programa de Mestrado em Enfermagem

Prezado(a) Senhar(a):

O “Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Universidade Estadual de Londrina’ (Registro CONEP 268) — de acordo com as
orientagbes da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/MS e Resolugdes
Complementares, avaliou o projeto:

“TRANSPLANTE RENAL: representacdo e mudancgas no cotidiano familiar’

Situacao do Projeto. APROVADO

Informamos que devera ser comunicada, por escrito, qualquer modificagao que ocorra
no desenvolvimento da pesguisa, bem como devera apresentar ao CEP/UEL relatorio
final da pesquisa.

Londrina, 26 de setembro de 2011

-~

"~ - -

Profa. Dra. Alexandrina Aparecida Maciel Cardelli
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
Universidade Estadual de Londrina

Cimmgnis Umiversitario: Riokrin Cebuir Garcias Chl (PR 5L Km 380 - Fone (430 3371 4000 - PABX  Fax 3328 4400 Cuinyg Posssd 8061 CEP B 1000 - Inoerned biipefwww el be
LOMDORINA PARAMNA HRAST
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Anexo B

Normas Formatacdo Revista Brasileira de Enfermagem

Instrugdes aos Autores

Politica Editorial

A Revista Brasileira de Enfermagem (REBEnN), 6rgdo oficial de publicacdo da
Associacao Brasileira de Enfermagem (ABEN), tem, como publico alvo, profissionais
e estudantes de Enfermagem e da Saude. Sua missdo € divulgar a producédo
cientifica de diferentes areas do saber que sejam do interesse da Enfermagem.
Recebe a submissdo de manuscritos nos idiomas portugués, inglés e espanhol.
Além de seis numeros regulares por ano, podem ser publicados, eventualmente,
nameros especiais, de acordo com avaliacdo da pertinéncia pela Comissao de
Publicacdo ou Conselho Editorial da REBEN, e com a aprovacdo expressa da
Diretoria da ABEn Nacional.

A REBEN adota os Requisitos Uniformes para Manuscritos Submetidos a Revistas
Biomédicas (Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical
Journals), do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (International
Committee of Medical Journal Editors — ICMJE), atualizados em abril de 2010.
Esses requisitos, conhecidos como estilo Vancouver, estdo disponiveis na URL
<http://www.icmje.org/urm_main.html >.

Os manuscritos devem destinar-se exclusivamente a REBEnN, ndo sendo permitida
sua submissdo simultanea a outro(s) periédico(s). Quando publicados, passam a
ser propriedade da REBEN, sendo vedada a reproducdo parcial ou total dos
mesmos, em qualquer meio de divulgacdo, impresso ou eletrénico, sem a
autorizacao prévia do(a) Editor(a) Cientifico(a) da Revista.

Em se tratando de pesquisa envolvendo seres humanos, e atendendo o disposto na
Resolucdo CNS n°® 196/1996, o(s) autor(es) deve(m) mencionar, no texto do
manuscrito, o0 numero do protocolo de aprovacao do projeto, emitido por Comité de
ética reconhecido pela Comissdo Nacional de ética em Pesquisa, Conselho
Nacional de Saude (CONEP-CNS), ou por 6rgdo equivalente, quando tiver sido
executada em outro pais. Do mesmo modo, deve(m) mencionar no texto a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes da
pesquisa.

A REBEN adota a exigéncia da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e do Comité
Internacional de Editores de Revistas Médicas (ICMJE) de registro prévio dos
ensaios clinicos (estudos experimentais randomizados) em plataforma que atenda
os critérios elaborados pelas duas organizacdes (OMS e ICMJE). O numero do
registro do ensaio clinico devera constar em nota de rodapé, na Pagina de
Identificagcdo do manuscrito, aspecto a que se condiciona a publicacao.

Conceitos, ideias ou opinides emitidos nos manuscritos, bem como a procedéncia e
exatiddo das citagbes neles contidas, sdo de inteira responsabilidade do(s)
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autor(es).

Categorias de Manuscritos

Editorial — Texto opinativo sobre assunto de interesse para 0 momento historico,
com possivel repercussdo na pratica profissional. Pode conter até duas (2)
paginas, incluindo referéncias, quando houver.

Pesquisa — Divulgacdo de pesquisa original e inédita, cujos resultados corroboram
conhecimento disponivel na area, ou ampliam o conhecimento da Enfermagem e/ou
da Saude sobre o objeto da investigacdo. Estdo incluidos nesta categoria 0s
ensaios clinicos randomizados. Deve conter um maximo de quinze (15) paginas,
incluindo resumos e referéncias.

Revisdo — Estudo que reune, de forma ordenada, resultados de pesquisas a
respeito de um tema especifico, auxiliando na explicacdo e compreensao de
diferencas encontradas entre estudos primarios que investigam a mesma questao, e
aprofundando o conhecimento sobre o objeto da investigacdo. Utiliza métodos
sistematicos e critérios explicitos para identificar, selecionar e avaliar criticamente
pesquisas relevantes, e para coletar e analisar dados dos estudos incluidos na
revisdo. Deve conter um maximo de vinte (20) péaginas, incluindo resumos e
referéncias.

Reflexdo — Formulagéo discursiva aprofundada, focalizando conceito ou constructo
tedrico da Enfermagem ou de area afim; ou discussdo sobre um tema especifico,
estabelecendo analogias, apresentando e analisando diferentes pontos de vista,
tedricos e/ou praticos. Deve conter um maximo de dez (10) paginas, incluindo
resumos e referéncias.

Relato de Experiéncia— Estudo em que se descreve uma situacdo da pratica
(ensino, assisténcia, pesquisa ou gestdo/gerenciamento), as estratégias de
intervencgdo e a avaliacdo de sua eficacia, de interesse para a atuagéo profissional.
Deve conter um maximo de dez (10) paginas, incluindo resumos e referéncias.
Eventualmente, poderdo ser publicados ainda: Entrevista (maximo de 3 paginas)
com personalidade da Enfermagem e/ou da Saude; manuscrito de Autor
convidado (maximo de 15 paginas, incluindo resumos e referéncias); Carta ao
Editor (1 pagina); e Resenha de obra contemporanea, avaliada como sendo de
interesse do publico alvo da REBEn (maximo de 2 paginas, incluindo referéncias,
se houver).

Preparo dos Manuscritos

Aspectos gerais

Os manuscritos de todas as categorias aceitas para submissdao a REBEn deverdo
ser digitados em arquivo do Microsoft Office Word, com configuracdo obrigatoria das
paginas em papel A4 (210x297mm) e margens de 2 cm em todos os lados,
fonte Times New Roman tamanho 12, espacamento de 1,5 pt entre linhas. As
paginas devem ser numeradas, consecutivamente, até as Referéncias. O uso de
negrito deve se restringir ao titulo e subtitulos do manuscrito. O itlico sera aplicado
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somente para destacar termos ou expressdes relevantes para o objeto do estudo,
ou trechos de depoimentos ou entrevistas. Nas citacbes de autores, ipsis litteris,
com até trés linhas, usar aspas e inseri-las na sequéncia normal do texto; naquelas
com mais de trés linhas, destaca-las em novo paragrafo, sem aspas, fonte Times
New Roman tamanho 11, espacamento simples entre linhas e recuo de 3 cm da
margem esquerda.

As citagbes de autores no texto devem ser numeradas de forma consecutiva, na
ordem em que forem mencionadas pela primeira vez no texto. Devem ser utilizados
nameros ardbicos, entre parénteses e sobrescritos, sem espaco entre 0 nimero da
citacdo e a palavra anterior, e antecedendo a pontuacdo da frase ou paragrafo
[Exemplo: cuidado®|]. Quando se tratar de citacdes sequenciais, 0s niimeros serao
separados por um traco [Exemplo: cuidado®®;]; quando intercaladas, separados
por virgula [Exemplo: cuidado®?2].

N&o devem ser usadas abreviaturas no titulo e subtitulos do manuscrito. No texto,
usar somente abreviagBes padronizadas. Na primeira citacdo, a abreviatura é
apresentada entre parénteses, e 0s termos a que corresponde devem precedé-la.
As notas de rodapé deverdo ser restritas ao minimo indispenséavel, ndo sendo
aceitas notas de fim nos manuscritos. As ilustragdes (tabelas, quadros e figuras —
fotografias, desenhos, gréaficos, etc.), serdo numeradas, consecutivamente, com
algarismos arabicos, na ordem em que forem inseridas no texto, ndo podendo
ultrapassar o numero de cinco (5). O(s) autor(es) do manuscrito submetido a
REBEN deve(m) providenciar a autorizagdo, por escrito, para uso de ilustracfes
extraidas de trabalhos previamente publicados.

Estrutura do texto

€ recomendavel que os artigos de Pesquisa e de Revisdo sigam a estrutura
convencional: Introdugéo, Revisdo da Literatura, Método, Resultados, Discusséo e
Conclus@es, sendo necessario, as vezes, incluir subtitulos em alguma(s) dessas
secoes. Os manuscritos de outras categorias podem seguir estrutura diferente.
Pagina de identificacao

€ a primeira pagina do manuscrito e devera conter, na ordem apresentada, os
seguintes dados: titulo do artigo (maximo de 15 palavras) nos trés idiomas
(portugués, inglés e espanhol); nome do(s) autor(es), indicando, em nota de rodapé,
titulo(s) universitario(s), cargo e fungdo ocupados, Instituicdo a que pertence(m) e a
qual o trabalho deve ser atribuido, e endereco eletrbnico para troca de
correspondéncia. Se 0 manuscrito estiver baseado em tese de doutorado,
dissertacdo de mestrado ou monografia de especializacdo ou de concluséo de curso
de graduacéao, indicar, em nota de rodap€, a autoria, titulo, categoria (tese de
doutorado, etc.), cidade, instituicdo a que foi apresentada, e ano.

Resumo e Descritores

O resumo e 0s descritores iniciam uma nova pagina. Independente da categoria do
manuscrito, 0 Resumo devera conter, no maximo, 150 palavras. Deve ser escrito
com clareza e objetividade, o que, certamente, contribuird para o interesse do
publico alvo na leitura do inteiro teor do manuscrito. No resumo deverdo estar
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descritos o objetivo, a metodologia, os principais resultados e as conclusfes, bem
CoOmo 0s aspectos novos e mais importantes do estudo. O Resumo em portugués
devera estar acompanhado das versdes em inglés (Abstract) e espanhol
(Resumen). Logo abaixo de cada resumo, incluir, respectivamente, trés (3) a cinco
(5) descritores, key words e palabras clave. Recomenda-se que o(s) autor(es) do
manuscrito confirme(m), na pagina eletrénica da Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
se 0s descritores que selecionou(aram) estao incluidos entre os Descritores em
Ciéncias da Saude - DeCS (http://decs.bvs.br).

Corpo do texto

O corpo do texto inicia nova pagina, em que ndo devem constar o titulo do
manuscrito ou o0 nome do(s) autor(es). O corpo do texto € continuo. A REBENn néo
utiliza o sistema de numeracéo progressiva das diferentes se¢cdes que compdem o
corpo do texto do manuscrito.

Agradecimentos

Os agradecimentos, quando houver, devem ser colocados antes da lista de
referéncias. O(s) autor(es) deve(m) explicitar, além do(s) nome(s) da(s) pessoa(s), a
raz80 para os agradecimentos. € recomendavel que a(s) pessoa(s) seja(m)
informada(s) dos agradecimentos que estdo sendo feitos a ela(s), e que se obtenha
a concordancia para inclusdo de seu nome nessa se¢cdo do manuscrito.
Referéncias

O numero de referéncias no manuscrito deve ser limitado a vinte (20), exceto nos
artigos de Revisdo. As referéncias, apresentadas no final do trabalho, devem ser
numeradas, consecutivamente, de acordo com a ordem em que foram incluidas no
texto; e elaboradas de acordo com o estilo Vancouver. Exemplos de referéncias
nesse estilo, elaborados e atualizados pela Biblioteca Nacional de Medicina dos
Estados Unidos (U.S. National Library of Medicine — NLM), podem ser obtidos na
URL <http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html|>.

Processo de Submissao e Avaliacdo de Manuscritos

A REBEN adota o sistema eletronico de submissédo e gerenciamento do processo de
editoracdo. Os manuscritos sado submetidos por meio da URL
<http://www.scielo.br/reben/>, acessando-se o link Submissdo Online. Ao submeter
0 manuscrito, o autor responsavel pela submissdo devera firmar eletronicamente,
em seu nome e, quando houver, no dos coautores, que 0 manuscrito ndo esta
sendo submetido paralelamente a outro periédico e que, caso seja aceito, concorda
com a transferéncia de direitos autorais para a REBEN. Este procedimento elimina a
necessidade do envio de cartas de Responsabilidade de Autoria e de Transferéncia
de Direitos Autorais.

A confianca na Comissao de Publicacdo e no Conselho Editorial, e a credibilidade
dos artigos publicados na REBEn dependem, em parte, do modo como possiveis
conflitos de interesse sdo administrados durante os processos de elaboracdo e
submissdo do manuscrito, de revisdo por pares e de deciséo editorial. Ha conflito de
interesse quando o(s) autor(es) e/ou a Instituicdo a que pertence(m), o avaliador ou
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o editor mantém relacbes financeiras ou pessoais que influenciam de forma
inadequada suas acdes. Essas relacbes sdo também conhecidas como duplo
compromisso, interesses concorrentes ou lealdades concorrentes, e podem ser
minimas, insignificantes, ou com potencial expressivo para influenciar as acoes
individuais ou grupais.

A REBEN, buscando evitar que conflitos de interesse possam afetar a confianca
publica em seu processo de editoracdo, exige que o(s) autor(es), ao submeter um
manuscrito, em qualquer das categorias aceitas para publicagéo, indique(m) se ha,
ou nao, conflitos de interesse que possam ter influenciado, de forma inadequada,
suas acdes. O(a) Editor(a) Cientifico(a) e os Editores Associados da REBEN
evitardo indicar revisores externos que possam ter algum conflito de interesse com
o(s) autor(es) do manuscrito, a exemplo daqueles que trabalham no mesmo
Departamento ou Instituicdo do(s) autor(es). Por seu turno, os revisores externos,
estando conscios de relacdes financeiras ou pessoais que possam influir sobre suas
opinides sobre o manuscrito, devem abster-se de avaliar agueles em que haja
conflito de interesse evidente.

Para iniciar o processo de submissdo o autor responsavel pela submissdo devera
cadastrar-se previamente no sistema como autor. O sistema é autoexplicativo e, ao
concluir o processo, serd gerada uma ID para o manuscrito, com codigo
alfanumérico (Exemplo: REBEN-0001). O autor responsavel pela submisséo, e
todos os coautores, quando for o caso, receberdo uma mensagem confirmando a
submisséo e a ID do manuscrito, para gue possam acompanhar sua tramitacdo nas
etapas do processo editorial.

Inicialmente, avalia-se o atendimento as normas para preparacdo de manuscritos; a
inclusdo do numero do registro do ensaio clinico, quando for o caso, em nota de
rodapé; o atendimento ao estilo Vancouver na elaboracdo da lista de referéncias; a
clareza e objetividade do resumo; a inclusdo dos descritores entre os Descritores
em Ciéncias da Saude — DeCS; e o potencial do manuscrito para publicacédo e
possivel interesse dos leitores.

Quando algum destes aspectos ndo for considerado satisfatorio, 0 manuscrito é
rejeitado, sendo automaticamente arquivado no sistema. Quando avaliado
positivamente, 0 manuscrito € encaminhado para andlise por pares (peer review),
adotando-se a avaliacdo duplo-cega (double blind review), com que se busca
garantir o anonimato do(s) autor(es) e dos avaliadores. Os pareceres emitidos pelos
avaliadores podem considerar o manuscrito aceito, rejeitado ou, ainda, que requer
revisdes, seja de forma ou de conteudo. Os pareceres emitidos pelos avaliadores
sao apreciados pelo(a) Editor(a) Cientifico(a), e um parecer final €, entdo, enviado
para o(s) autor(es).

Todos os autores de manuscritos ACEITOS devem ser assinantes da REBEnN,
condicao sine qua non para a publicacao.



143

Anexo C

Normas Formatacdo Revista Anna Nery — Escola de Enfermagem

Instrugcdes aos Autores

A Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, orgao oficial de difusdo cientifica da
Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do Rio de Janeiro é
publicada trimestralmente, e tém como missdo publicar trabalhos originais de
autores brasileiros e estrangeiros relativos a enfermagem, salude e outras areas
afins, que apresentem uma contribuicéo significativa a construcao do conhecimento,
em consonancia com o movimento contemporaneo de interdisciplinaridade. Para
tanto, aceita para analise manuscritos originais nas linguas portuguesa, inglesa e
espanhola nos seguintes formatos:

(a) manuscritos originais: pesquisa, reflexao, relato de experiéncia e revisao critica;

(b) outros tipos de manuscrito: fac- simile de artigos originalmente publicados nos
Annaes de Enfermagem (1933 — 1954) ou de outros documentos de interesse
historico, biografia e carta ao editor.

Os manuscritos devem ser apresentados exclusivamente a Escola Anna Nery
Revista de Enfermagem, ndo sendo permitida sua apresentacdo simultanea a outro
periddico. Os conceitos, ideias e opinides emitidos nos manuscritos, bem como a
exatiddo, adequacdo e procedéncia das citacbes bibliograficas sdo de inteira
responsabilidade do(s) autor(es) dos mesmos, ndo refletindo necessariamente a
posicdo do Conselho Editorial da Revista. Para tanto, os autores deverao
encaminhar em anexo ao manuscrito, uma declaracédo de responsabilidade sobre o
conteudo do mesmo e a transferéncia de direitos autorais (disponiveis na URL:
http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.ntm).  Portanto, 0s manuscritos
publicados serdo de propriedade da Revista estando vedadas a reproducdo ou
traducdo parcial ou total dos mesmos. Para publicacéo total ou parcial (citagcdes
textuais com mais de 500 palavras, figuras, graficos, tabelas e outras ilustracdes) de
texto de manuscrito publicado na Revista em outros peridédicos (impressos e/ou
eletrbnicos), sdo necessarias autorizacdes por escrito de seus editores e do(s)
autor(es) do manuscrito envolvido. Da mesma forma, publicagdes de manuscritos
publicados em outros periddicos nesta Revista, através de reproducao ou traducéo
de texto total ou parcial (citagbes com mais de 500 palavras, figuras, graficos,
tabelas e outras ilustracbes) tornam necessarias autorizacbes por escrito dos
editores daquele periodico e do(s) autor (es) do manuscrito originalmente publicado.
O Conselho Editorial da Revista tem plena autoridade de deciséo sobre a selecéo e
publicacdo de manuscritos, quando 0s mesmos apresentem 0s requisitos adotados
para a avaliacdo de seu meérito cientifico, considerando-se sua originalidade,
prioridade, oportunidade, clareza e conhecimento da literatura relevante e adequada
definicdo do assunto estudado.

O manuscrito de estudo brasileiro que envolva pesquisa ou relato de experiéncia
com seres humanos devera apresentar em anexo uma cépia do documento de
aprovacao por um comité de ética de pesquisa (de acordo com a Resolucéo n.° 196 /



144

96, do Conselho Nacional de Saude) ou uma justificativa para auséncia desse
documento contendo a descricdo dos cuidados éticos adotados pelo(s) autor(es)
para substitui-lo. O manuscrito de estudo estrangeiro devera estar acompanhado de
copia de documentacdo de aprovacdo de 6rgdo similar em seu pais de origem, que
normaliza o desenvolvimento de investigacdo ou relato de experiéncia com seres
humanos, ou uma justificativa para auséncia desse documento contendo a descri¢ao
dos cuidados éticos adotados pelo(s) autor(es) para substitui-lo.

E responsabilidade dos autores reconhecer e informar ao Conselho Editorial a
existéncia de conflitos de interesse que possam exercer qualquer influéncia em seu
manuscrito. Desta forma, as relacdes financeiras ou de qualquer outra ordem
deverdo ser comunicadas por cada um dos autores em declaragdes individuais
(disponiveis na URL: http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.htm). A
confiangca publica, fundamental no processo de revisdo por especialistas e a
credibilidade dos artigos publicados dependem, em parte, de como os conflitos de
interesses sdo 0 autor, 0 parecerista ou o editor possuem relagdes financeiras ou
pessoais que podem influenciar inadequadamente suas acdes. Conflitos de
interesse financeiro (quando envolve emprego, consultoria, propriedade de acdes e

honoréarios) sdo os mais facilmente identificados e com maior possibilidade de
comprometer a credibilidade da publicacdo, dos autores e da propria ciéncia.
Também podem ocorrer conflitos com outras motivagcdes, tais como relacdes
pessoais, competicAo académica e paixdo intelectual. Outras informacoes
disponiveis no site: www.jped.com.br/port/normas_07.asp deverao ser consultados.

A Escola Anna Nery Revista de Enfermagem apoia as politicas para registro de
ensaios clinicos da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e do International
Committee of Medical Journal Editors (ICMJE), reconhecendo a importancia dessas
iniciativas para o registro e divulgacao internacional de informacé&o sobre estudos
clinicos, em acesso aberto. Sendo assim, somente serdo aceitos para publicacdo, a
partir de 2009, os artigos de pesquisas clinicas que tenham recebido um nimero de
identificacdo em um dos Registros de Ensaios Clinicos validados pelos critérios
estabelecidos pela OMS e ICMJE, cujos enderecos estdo disponiveis em
http://www.icmje.org. O namero de identificacdo devera ser registrado ao final do
resumo.

Processo de Avaliacdo dos Manuscritos

O processo de avaliacdo do mérito cientifico considera o atendimento destas
instrugbes, o potencial do manuscrito para publicacdo e possivel interesse dos
leitores. O manuscrito sera encaminhado para analise e emisséo de parecer por dois
relatores (Consultores Ad Hoc), pesquisadores de competéncia estabelecida na area
de conhecimento do manuscrito, processo em que se adotara o sigilo e o anonimato
para autor(es) e relator(es). A andlise pelos relatores é feita com base no
Instrumento de Andlise e Parecer (disponiveis na URL:
http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.htm), elaborado especificamente para
essa finalidade.

Os manuscritos poderdo ser classificados em uma das seguintes condigdes:
manuscrito aprovado sem exigéncias;, manuscrito aprovado com exigéncias,
devendo o(s) autor(es) recebé-las por escrito, para providenciar sua reapresentacao
a Revista; nesse caso, o autor devera proceder um segundo encaminhamento,
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depois de cumpridas as exigéncias estabelecidas para sua publicacdo. O manuscrito
revisado devera ser enviado por e-mail, juntamente com uma carta informando as
mesmas ou, quando nao realizadas, com as devidas justificativas. Os manuscritos
deverdo ser resubmetidos para o0 e-mail: revista@eean.ufribr ou
annaneryrevista@gmail.com. Quando recusado 0 manuscrito sera encaminhado ao
autor com justificativa por escrito. No caso de aprovado, 0 manuscrito sera publicado
de acordo com o fluxo e o cronograma editorial da Revista.

Categorias de manuscritos

Pesquisa Original: relatério de investigacdo de natureza empirica ou experimental
original e concluida de Enfermagem ou éareas afins, segundo a metodologia
cientifica, cujos resultados possam ser replicados e/ou generalizados. Recomenda-
se a adocédo da estrutura convencional contendo:

(@) Introducédo: apresentar o problema de estudo, destacar sua importancia e
lacunas de conhecimento; objetivos e outros elementos necessarios para situar o
tema da pesquisa.

(b) Revisao de literatura: selecionar literatura sobre o assunto que serviu de base a
investigacdo da pesquisa proposta, de modo a proporcionar 0os antecedentes para a
compreensao do conhecimento atual sobre o tema e evidenciar a importancia do
novo estudo. Quando ndo for necessario criar um capitulo para a Revisdo da
Literatura, em consideracdo a extensado histérica do assunto, a mesma podera ser
inserida na Introdugéo.

(c) Método: incluir de forma objetiva e completa a natureza/tipo do estudo; dados
sobre o local onde foi realizada a pesquisa; populagédo/sujeitos do estudo e seus
critérios de selecdo; material; equipamentos; procedimentos técnicos e métodos
adotados para a coleta de dados; tratamento estatistico / categorizacdo dos dados;
informar aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa, a data e o nimero do
protocolo.

(d) Resultados: os resultados devem ser apresentados de maneira clara, objetiva e
em sequéncia logica, utilizando ilustragdes quando necessario.

(e) Discusséo: pode ser redigida juntamente com os resultados, a critério do(s)
autor(es). Deve destacar a compatibilidade entre os resultados e a literatura
existente sobre o0 tema ressaltando-se aspectos novos e/ou fundamentais, as
limitagGes do estudo e a indicag&o de novas pesquisas.

(f) Conclusdes: apresentar consideracbes significativas fundamentadas nos
resultados encontrados e vinculadas aos objetivos do estudo. Outros formatos de
pesquisa poderdo ser aceitos, quando pertinentes a natureza do estudo. Os
manuscritos poderao ter até 18 referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de
acordo com as especificacfes do item composi¢cao de manuscritos.

Reflexdo: andlise de aspectos tedricos e/ou construcdo de conceitos e/ou
constructos tedricos da Enfermagem ou areas afins oriunda de processo reflexivo,
discernimento e de consideragéo atenta do(s) autor(es), que podera contribuir para o
aprofundamento de temas profissionais. Os manuscritos poderéo ter até maximo 15
referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de acordo as especificagbes do
item composicdo de manuscritos.

Relato de experiéncia: refere-se a descricdes de experiéncias de assisténcia,
ensino, pesquisa e extensdo na area da Enfermagem ou afins, para divulgar
aspectos inéditos e originais envolvidos. Os manuscritos de relato de experiéncia
poderdo ter até 15 referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de acordo com
0 item composi¢cao de manuscritos.
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Revisdo critica: apresentacdo avaliativa, critica e sistematizada da evolucéo
cientifica de um tema da Enfermagem ou areas afins fundamentada na literatura
considerada pertinente e relevante. A delimitacdo do tema e os procedimentos
adotados deverdo estar descritos e a interpretacdo do(s) autor(es) e conclusao
deverdo estar presentes. Os manuscritos de revisdo poderao ter um minimo de 15 e
um maximo de 20 referéncias e 15 laudas impressas devendo estar de acordo com
0 item composi¢cao de manuscritos.

Outros tipos de manuscritos

Fac-simile: composto de duas partes assim constituidas - a apresentacdo (01 lauda
de acordo com o item composi¢cdo de manuscritos) e o fac-simile propriamente dito.
Os membros dos Nucleos de Pesquisa da EEAN/ UFRJ e de outras IES poderdo
encaminhar a diretoria do Nuphebras, documentos histéricos para elaboracdo do
fac-simile, quando também seré ouvido o(a) editor(a) da Revista. O fac-simile € um
espaco para socializacdo de fontes histéricas que contribuiram e a inda contribuem
para uma melhor compreenséo de varios aspectos observados na nossa sociedade,
com diferentes reflexos nos dias atuais.

Biografia: constitui-se na historia de vida de pessoa que tenha contribuido com a
Enfermagem ou areas afins. Deve conter introducdo, desenvolvimento e concluséao;
e evidenciar o processo de coleta de dados que permitiu a construcao biogréfica. Os
manuscritos de biografia poderdo ter até 10 referéncias e 10 laudas impressas
devendo estar de acordo com o item composi¢cdo de manuscritos.

Carta ao editor: correspondéncia dirigida ao editor sobre manuscrito publicado na
Revista no ultimo ano ou relato de pesquisas ou achados significativos para a
Enfermagem ou areas afins. Os manuscritos de carta ao editor deverao ter até 03
laudas impressas devendo estar de acordo com o item composi¢cao de manuscritos.

Preparo dos Manuscritos

Os manuscritos deverao ser redigidos na ortografia oficial e digitados em arquivo de
processador de texto Word for Windows, 2003 ou superior, impressos em papel A4
com margens de 3 cm, em espaco duplo na fonte Times New Roman tamanho 12,
com paginas numeradas a partir da introdugéo até as referéncias.

Somente titulo e sub-titulos do manuscrito poderéo ser destacados em negrito sendo
vedada a adocdo de abreviaturas nos mesmos e no resumo. Deve-se adotar no
texto apenas as abreviacdes padronizadas. A primeira citacdo da abreviatura entre
paréntesis deve ser precedida da expressdo correspondente por extenso, com
excecdo das medidas padronizadas.

O recurso de italico devera ser adotado apenas para realmente destacar partes
importantes do texto, como por exemplo citagdes “ipsis literis” de autores no texto do
manuscrito, partes de depoimentos / entrevistas transcritas e palavras e expressoes
relevantes para o tema abordado. Tabelas, graficos e outras ilustracdes (figuras,
mapas, gravuras, esquemas e fotos), em um numero total de 5 (cinco), devem ser
apresentados em folhas separadas do texto, numeradas consecutivamente com
algarismos arébicos, na ordem em que forem citadas no texto. O texto deve
assinalar onde as mesmas deverdo ser inseridas. Para ilustracdes extraidas de
outros trabalhos previamente publicados, o(s) autor(es) deverdao encaminhar em
anexo a permissao escrita dos responsaveis pela publicacao original, para posterior
publicacdo nesta Revista. As fotos deverdo evitar a identificagdo de pessoas ou
apresentar permissao especifica e escrita para a publicacdo das mesmas. Quando o
manuscrito tiver mais de 06 autores, 06 deles constardo na folha de rosto
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identificada e os demais constardo em nota bibliografica. E necessario ainda
especificar a parte, por escrito, e encaminhar juntamente com o manuscrito, a
contribuicdo de cada um dos autores para a elaboracdo do manuscrito. Para o
primeiro encaminhamento, o manuscrito devera ser em 03 coépias impressas,

juntamente com 01 copia em CD. A composi¢cao do manuscrito devera constar de:

- Pagina de Identificacado: a) titulo pleno do trabalho (maximo de 15 palavras) em
portugués, inglés e espanhol, sem abreviaturas e siglas; b) titulo abreviado para
cabecalho com até 07 palavras; ¢) nome por extenso de cada autor (até seis
autores), com seu(s) titulo(s) académico(s) mais elevado(s), sua vinculacao
institucional (funcéo, instituicdo, departamento, e outros); d) cidade, estado, pais e
endereco eletronico de todos os autores; e nome do autor e endereco completo
contendo CEP para manutencéo de contatos sobre a tramitacdo do manuscrito com
o editor.

- Resumo e Descritores: resumo com até 150 palavras para manuscritos de
pesquisa, reflexdo, relato de experiéncia, revisao critica e biografia, acompanhados
das versbes em espanhol (resumen) e inglés (abstract). Os resumos devem ser
informativos de acordo com a NBR 6028 da ABNT, de novembro de 2003, para
manuscritos nacionais. Deve indicar o(s) objetivo(s) do estudo, o método, principais
resultados e conclusdes. Para manuscritos internacionais, 0 resumo informativo
deve apresentar todas as partes do texto de maneira sintética. Os manuscritos sob a
forma de biografia e carta ao editor deverdo ser acompanhados pelas versdes
integrais do texto em espanhol e inglés com o0s respectivos descritores. Os
descritores sao palavras fundamentais para a classificacdo da tematica abordada no
manuscrito em bancos de dados nacionais e internacionais. Seréo aceitos entre 03 e
05 descritores. ApOs a selecdo desses descritores, sua existéncia em portugués,
espanhol e inglés deve ser confirmada pelo(s) autor(es) do manuscrito no endereco
eletrénico http://decs.bvs.br (Descritores em Ciéncias da Saude - Bireme). A
terminologia para os descritores deve ser denominada no manuscrito como se
segue: palavras-chave, palabras clave e keywords.

- Apresentacdo das secdes: O Corpo de texto deve apresentar sequéncia logica
(introducdo, desenvolvimento e conclusdo), organizada em partes distintas,
considerando-se a categoria de manuscrito envolvida. O corpo do texto deve ser
iniciado pela introducdo, sem o titulo completo do manuscrito e sem os autores.
Deve também ser apresentado de maneira continua, sem novas paginas para cada
subtitulo. O texto deve ser organizado sem numeracao progressiva para titulo e
subtitulo, diferenciando-se pelo tamanho da fonte utilizada. Ex.: Titulo: A ATUACAO
DO ENFERMEIRO NA PREVENCAO DE DOENCAS Primeiro subtitulo: Principios
éticos Segunda subtitulo: Limites e possibilidades.

- Citacbes no texto: as citacdbes de autores no texto precisam estar em
conformidade com os exemplos sugeridos e elaborados segundo o estilo
“Vancouver” (em anexo) e apresentar o numero da referéncia da qual foram
subtraidas, sem o nome do autor, de acordo com a ordem em que foram citados no
texto. Os nameros que identificam os autores devem ser indicados sobrescritos, EX.:
As acdes de prevencdo, promogdo e recuperacdo da saude, em suas Vvarias
dimensdes, podem ser vivenciadas mais plenamente entre profissionais e familias,
quando se considera a dinamica interna de multiplas cuidatividades®.
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Em caso de citagcdes sequenciais, deverdo ser indicados o primeiro e o ultimo,
separados por hifen, ex.: 1-5; quando houver necessidade de cita¢cfes intercaladas,
0S numeros deverdo ser separados por virgula, ex.: 1-3,6. Na transcricdo “ipsis
literes” de citagBes a indicacdo a pagina da referéncia adotada € uma exigéncia. Ela
deve estar localizada apds o numero da referéncia seguido de dois pontos, ex.: 3:16-
18, e deve atender aos seguintes critérios: (a) até trés linhas de citacdo, usar aspas
na sequéncia do texto normal; (b) mais de trés linhas de citacéo, destaca-la em nova
linha, em bloco proéprio distinto do texto normal, sem aspas, com espaco simples e
recuo de 3 espacos da margem esquerda.

Os dados empiricos recortados em pesquisas qualitativas devem ser apresentados
em nova linha, em bloco préprio distinto do texto normal, em italico (apenas nesse
caso), sem aspas, com espaco simples e recuo de 2cm da margem esquerda. Esses
dados devem estar identificados por siglas, para entrevistas ou pseuddénimos, ex.:
[...] os usuérios desse servico de saude sdo bastante consciente da necessidade do
préprio envolvimento no tratamento de sua doenca para um resultado mais
satisfatorio [...] (E2).

- Notas de rodapé: deverdo ser indicadas por letras, sendo no maximo trés. As
notas de rodapé, quando imprescindiveis, serdo indicadas como se segue: a
primeira nota, b segunda nota e c terceira nota.

- Tabelas, Gréficos e llustragfes: os locais sugeridos para a insercdo de tabelas,
gréficos e ilustracbes, segundo sua ordem de aparicdo, deverdo estar assinalados
no texto. As tabelas, quadros e figuras devem apresentar um titulo breve e serem
numerados consecutivamente com algarismos arabicos, conforme a ordem em que
forem citados no texto, sendo restrita a 05 no total. As tabelas devem apresentar
dado numérico como informacgéo central, e ndo utilizar tragos internos horizontais ou
verticais. As notas explicativas devem ser colocadas no rodapé da tabela, com os
simbolos na sequéncia *. Se houver ilustracao extraida de outra fonte, publicada ou
nao, a fonte original deve ser mencionada abaixo da tabela. As figuras devem conter
legenda, quando necessario, e fonte quando for extraida de obra publicada. As
tabelas, gréficos e ilustragdes devem estar impressos em laudas distintas das laudas
do texto do manuscrito e acompanhados de titulo e/ou legenda. Eles devem ser
encaminhados também em arquivos separados (CD). Para tabelas e graficos, usar
preferencialmente arquivos dos softwares Word ou Excel. Para outras ilustracdes
(figuras, mapas, gravuras, esquemas e fotos somente em preto e branco),
encaminhar obrigatoriamente arquivos com extenséo TIFF ou JPG. Para “escanear”
as figuras e/ou fotos, selecionar 300 DPI de resolugdo, nos modos de desenho ou
gray scale. Figuras de desenhos ndo computadorizados deverdo ser encaminhadas
em qualidade de impresséo de fotografia em preto e branco. Deve-se assinalar no
texto onde as figuras deveréo ser inseridas.

- Errata: os pedidos de correcdo deverdo ser encaminhados num prazo maximo de
30 dias apos a publicacdo do periddico.

- Apéndices e Anexos: devem ser adotados apenas quando significarem
informacé&o original ou destaque indispensavel a compreensdo de alguma sec¢éo do
manuscrito.
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- Referéncias Bibliogréaficas: numero de referéncias segundo a categoria de
manuscrito apresentado a Revista (ver categorias de manuscritos); e apresentacao
das referéncias em espaco simples e fonte Times New Roman tamanho 12, sem
paragrafos, recuos e numeradas de acordo com sua ordem de aparicdo no texto,
normalizadas de acordo com o estilo “Vancouver” (em anexo), norma elaborada pelo
International Committee of Medical Journals Editors (http://www.icmje.org). A
veracidade das referéncias € de responsabilidade dos autores.

Exemplos:

Livro padro:

Tyrrell MAR. Programas Nacionais de Saude Materno-infantil: impacto politico-social
e insergcéo da enfermagem. Rio de Janeiro: EEAN/ UFRJ; 1995.

Livro traduzido para o portugués:
Nightingale F. Notas de enfermagem: o que é e 0 que ndo é. Traducdo de Amalia
Correa de Carvalho. Sdo Paulo: Cortez; 1989.

Obra de autoria institucional ou entidade coletiva:
Ministério da Saude (BR). Dengue: instrucbes para pessoal de combate ao vetor:
manual de normas técnicas. 32 ed. Brasilia: DF; 2001.

Capitulo de livro:

Pinto MCI, Porto IS. A dor como quinto sinal vital. In: Figueiredo NMA, organizadora.
Ensinando a cuidar de clientes em situa¢des clinicas e cirurgicas. Sdo Caetano do
Sul:Difusédo Paulista Enfermagem; 2003. p.59-78.

Livro publicado por organizador, editor ou compilador:
Loyola CMD, Oliveira RMP, organizadoras. Indicios marginais. Rio de Janeiro:
EEAN/UFRJ; 2003.

Livro com edicéo:
Souza EDF. Novo manual de enfermagem. 52 ed. Rio de Janeiro: Bruno Buccini;
1972.

Artigo cientifico publicado em periddico impresso (até seis autores):

Carvalho V, Figueiredo NMA, Leite JL, Moreira MC. Questdes epistemoldgicas da
construcdo do conhecimento na Enfermagem — do ensino a pratica de cuidar. Esc
Anna Nery Rev Enferm. 2003 ago; 7(2): 156-66.

Artigo cientifico publicado em periddico impresso (mais de seis autores):

Irvine D, O'Brien—Pallas LL, Murray M, Cockeill R, Sidani S, Laurie—Shaw B, et al.
The reability and validity of two health status measures for evaluating outcomes of
home care nursing. Res Nurs Health. 2000 Feb; 23 (1): 43-54.

Artigo cientifico publicado em periédico de meio eletrénico:

Cabral IEC. Cuidando y educando para la cidadania: modelo sociopolitico. Freire
Online. Journal of the Paulo Freire Institute/UCLA [periodico na internet]. 2003 jul;
[citado 2003 set 10]; 1(2): [aprox.3 telas]. Disponivel em:
http://paulofreireinstitute.org/freireonline/volumel/1cabral2.htm
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Artigo cientifico consultado em indexadores ou bibliotecas eletrdnicas:

Carvalho V. Sobre construtos epistemolégicos nas ciéncias: uma contribuicdo para a
enfermagem. Rev. Latino-Am. Enfermagem. [on line] 2003 jul/ago; [citado 2003 dez
22];11(4): [aprox.8 telas]. Disponivel em http://www.scielo.br.

Artigo de periddico cientifico no prelo:
Valadares GV, Viana LO. A globalizacdo, o trabalho especializado e a Enfermagem.
Esc Anna Nery Rev Enferm. No prelo 2004.

Artigo publicado em periddico de divulgacdo comercial (revista e jornal):
Transgénicos: os grados que assustam. Veja (Sao Paulo) 2003 out 29; 36 (43): 95-
113 Resumo, editorial e resenha publicados em periddico seriado regular:

Porto IS. Requisitos uniformes para manuscritos na Escola Anna Nery Revista de
Enfermagem: por que, para que e como [editorial]. Esc Anna Nery Rev Enferm. 2003
dez; 3(7): 309-10.

Trabalho resumido apresentado em evento cientifico e publicado em anais:

Teixeira MLO, Sauthier J. Orientacdo para o auto-cuidado de clientes cirargicos: um
estudo fundamentado na relacéo dialégico-educadora de Paulo Freire. Resumos dos
trabalhos apresentados no 52° Congresso Brasileiro de Enfermagem; 2000 out. 21-
26; Recife-Olinda (PE), Brasil. Recife: ABEn; 2000. p. 13.

Trabalho completo apresentado em evento cientifico e publicado em anais:

Barreira IB , Baptista SS. Nexos entre a pesquisa em histéria da Enfermagem e o
processo de cientifizacdo da profissdo. Anais do 51° Congresso de Enfermagem.10°
Congresso Panamericano de Enfermeria; 1999 out. 2-7; Florianopolis (SC), Brasil.
Florianopolis(SC): ABEn; 2000. p. 295-311.

Dissertacao, tese e monografia académica:

Souza IEO. O desvelar do ser-gestante diante da possibilidade de amamentacao
[tese]. Rio de Janeiro(RJ): Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal
do Rio de Janeiro; 1993.

Dissertacdo e tese em formato eletronico:

Barcelos LMS. Do dialogo autoritario ao discurso dialogico: o cuidado da
enfermagem hospitalar na perspectiva de clientes vivendo com AIDS. [CD-ROM]
[dissertacdo]. Rio de Janeiro: Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade
Federal do Rio de Janeiro; 2003.

Trabalho em CD—-ROM:
Motta MCS, Marin HF, Zeitoune RC. Exame fisico em consulta de Enfermagem de
Puericultura. [CD-ROM]. Rio de Janeiro: NCE / EEAN / Central de Eventos; 2001.

Verbete de dicionério:
Ferreira ABH. Novo Dicionario da Lingua Portuguesa. 22 ed. Rio de Janeiro(RJ):
Nova Fronteira; 1986. Enfermagem; p. 651

Relatério técnico e cientifico:
Associacao Brasileira de Enfermagem. Secdo Rio de Janeiro. Relatorio Financeiro
2000. Rio de Janeiro(RJ); 2000.
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Ata de reunido (documento nédo previsto no estilo Vancouver):
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