UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem

Atencdo a saude das pessoas apoés o transplante renal: Modelo de Atencéao

Crbnica

Bianca Pozza dos Santos

Pelotas, 2017


http://www.ufpel.tche.br/

Bianca Pozza dos Santos

Atencdo a saude das pessoas ap0s o transplante renal: Modelo de Atencéo

Crbnica

Tese apresentada ao Programa de POs-
Graduacdo em Enfermagem (Area de
Concentracgéao: Praticas sociais em
enfermagem e saude. Linha de Pesquisa:
Epidemiologia, préaticas e cuidado na saude e
enfermagem) da Universidade Federal de
Pelotas, como requisito parcial a obtencédo do
titulo de Doutor em Ciéncias.

Orientadora: Prof2. Dra. Enf2. Eda Schwartz

Pelotas, 2017



Universidade Federal de Pelotas / Sistema de Bibliotecas
Catalogacao na Publicacao

S237a Santos, Bianca Pozza dos

Atencao a salde das pessoas ap0s o transplante renal :
modelo de atencado crbnica / Bianca Pozza dos Santos ; Eda
Schwartz, orientadora. — Pelotas, 2017.

208 f.

Tese (Doutorado) — Programa de P6s-Graduagao em
Enfermagem, Faculdade de Enfermagem, Universidade
Federal de Pelotas, 2017.

1. Insuficiéncia renal cronica. 2. Transplante de rim. 3.
Atencao a salde. 4. Gestao em saude. 5. Pesquisa
qualitativa. |. Schwartz, Eda, orient. Il. Titulo.

CDD : 610.73

Elaborada por Maria Inez Figueiredo Figas Machado CRB: 10/1612




Bianca Pozza dos Santos

Atencao a saude das pessoas apoés o transplante renal: Modelo de Atencéo
Crbénica

Tese aprovada, como requisito parcial, para a obtencdo do grau de Doutor em
Ciéncias, Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem, Faculdade de
Enfermagem, Universidade Federal de Pelotas.

Data da Defesa: 05 de dezembro de 2017.

Banca examinadora:

Profa. Dr2. Eda Schwartz (Orientador)
Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina, Brasil

Prof. Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra
Doutor em Ciéncias da Saude Publica pela Universidade de Guadalajara, México

Profd. Dra. Dirce Stein Backes
Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina, Brasil

Profa. Dra. Margrid Beuter
Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio de Janeiro, Brasil

Profa. Dra. Juliana Graciela Vestena Zillmer
Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina, Brasil

Prof. Dr. Bruno Pereira Nunes
Doutor em Epidemiologia pela Universidade Federal de Pelotas, Brasil

Prof. Dr2. Lilian Moura de Lima Spagnolo
Doutora em Ciéncias pela Universidade Federal de Pelotas, Brasil

Profa. Dr2. Hedi Crecéncia Heckler de Siqueira
Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina, Brasil



Dedico esta Tese as pessoas com o transplante
renal, aos profissionais de salde e aos gestores que
participaram desta pesquisa e que compartilharam
suas vivéncias e seus conhecimentos.



Agradecimentos

Gostaria de agradecer, primeiramente, a Deus por todos os momentos, foram
eles felizes e tristes em minha vida, pois muitas coisas aprendi, muitos valores

guardei e muitas vitérias conquistei.

Quero agradecer aos meus pais, pelo apoio, incentivo e ensinamentos, pois
sempre estiveram junto a mim, aconselharam-me quando me senti sozinha e me

deram for¢ca quando eu ndo estava muito animada.

Também, quero agradecer aos demais familiares, aos amigos, a orientadora,
aos professores e aos colegas de Doutorado e de Profissdo, que me ajudaram e que

fizeram a diferenca em minha vida.



Se as aguas do mar da vida quiserem te afogar
Segura na mao de Deus e vai
Se as tristezas desta vida quiserem te sufocar

Segura na mao de Deus e vai

Segura na mao de Deus, segura na méao de Deus
Pois ela, ela te sustentara
N&o temas, segue adiante e ndo olhes para tras

Segura na mao de Deus e vai

Se a jornada é pesada e te cansas da caminhada
Segura na méo de Deus e vai
Orando, jejuando, confiando e confessando

Segura na méo de Deus e vai

(Trecho da musica “Segura Na Mao de Deus”, autor Nelson
Monteiro da Mota, cantado por um participante transplantado

durante a sua entrevista)



Resumo

SANTOS, Bianca Pozza dos. Atencao a saude das pessoas ap0s o transplante
renal: Modelo de Atencéo Cronica. 2017. 208f. Tese (Doutorado em Ciéncias) -
Programa de PoOs-Graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal de Pelotas,
Pelotas, 2017.

O objetivo geral foi conhecer a organizacdo da atencdo a salde para as pessoas
com insuficiéncia renal crénica apés o transplante renal. Trata-se de uma pesquisa
com abordagem qualitativa, desenvolvida em trés municipios da Metade Sul do Rio
Grande do Sul (Pelotas, Rio Grande e Séao Lourenco do Sul). Os participantes foram
as pessoas vinculadas aos servicos de nefrologia elegidos nestas cidades, que
realizaram o transplante renal, além dos profissionais de saude e dos gestores que
atuavam nas Secretarias Municipal e Estadual de Salde. Para a coleta de dados,
utilizou-se roteiros com perguntas adaptadas a partir da escala Assessment for
Chronic lliness Care e Patient Assessment of Chronic lliness Care. As entrevistas
foram gravadas em audio, e ao serem transcritas, foram gerenciados e organizados
os dados, utilizando-se o Software Etnography para a analise de conteudo dirigida. A
presente pesquisa recebeu aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Santa Casa de Misericordia de Pelotas, sob o nimero do parecer 1.548.228. Nos
resultados, sdo apresentadas a caracterizacdo das pessoas, dos profissionais e dos
gestores. Apds, os dados foram explanados em cinco categorias: Organizacdo dos
servicos de saude para a assisténcia as pessoas apos o transplante renal; Cuidados
em saude oferecidos pelos profissionais e/ou pelos servigcos de salude as pessoas
apos o transplante renal; A rede de apoio das pessoas apds o transplante renal;
Autocuidado apds o transplante renal na adesdo ao tratamento; Sistema de
informacdes clinicas das pessoas apos o transplante renal nos servicos de saude.
Compreendeu-se como 0s servicos de nefrologia e 0s centros transplantadores
estdo organizados para a assisténcia as pessoas apos o transplante renal, como o
fornecimento da medicagcdo imunossupressora, a realiza¢do de consultas clinicas de
revisdo e com outras especialidades na area da salde, a oferta de grupos de apoio
e de educacdo permanente, entre outros. Ao se tratar de cuidado, as orientacdes
verbais e/ou escritas, as consultas clinicas, a dosagem das medicacfes
imunossupressoras € 0 monitoramento dos resultados dos exames laboratoriais
foram os mais oferecidos pelos profissionais e/ou pelos servicos de saude. Quanto a
composicdo da rede de apoio das pessoas apos o transplante renal, identificou-se
que a familia nuclear ou extensa foi a mais citada. Sobre a orientacdo ao
autocuidado para a adesdo ao tratamento do transplante renal, ressaltaram-se o0s
cuidados a serem seguidos. Com relacdo a organizacdo, a forma de registro e ao
processo de armazenamento das informacdes clinicas, nos servicos de nefrologia e
nos centros transplantadores, destacou-se 0s tipos existentes de prontudrios, a
responsabilidade do servi¢co de referéncia e o ndo compartilhamento de dados. Os
achados levaram a refletir sobre o papel dos profissionais e dos gestores para a
consolidacédo do Modelo de Atencdo Crbnica. Observou-se também, que as acdes
assistenciais e de gestdo em saude possibilitam promover na pessoa com 0
transplante renal a continuidade do cuidado, garantindo a qualidade do tratamento e
a sobrevida do orgéo transplantado.

Palavras-chave: insuficiéncia renal cronica; transplante de rim; atencdo a saude;
gestdo em saude; pesquisa qualitativa



Abstract

SANTOS, Bianca Pozza dos. Assistance to people’s health after kidney
transplantation: a model for chronic assistance. 2017. 208I. Thesis (Doctorate in
Science) — Nursing Grad School Program, Federal University of Pelotas, Pelotas,
2017.

The general objective was to know the organization of health care for people with
chronic renal failure after renal transplantation. This is a qualitative research
developed in three cities in South of Rio Grande do Sul (Pelotas, Rio Grande, and
Sdo Lourenco do Sul). The participants were people linked to the nephrology
services chosen in these cities, who performed kidney transplantation, as well as
health providers and managers who worked in the Municipal and State Health
Departments. In order to collect the data, we used questionnaires adapted from the
Assessment of Chronic lliness Care and Patient Assessment of Chronic lliness Care.
The interviews were recorded in audio, and when transcribed, the data was managed
and organized, using the Ethnography Software for the analysis of directed content.
The Research Ethics Committee of the Holy House of Mercy Hospital in Pelotas
approved the present research, under the number 1.548.228. In the results, the
characterization of the people, the professionals, and the managers are presented.
Afterwards, the data was explained in five categories: Organization of health services
for the care of people after kidney transplantation; Health care provided by
professionals and/or health services to persons after renal transplantation; The
support network of people after kidney transplantation; Self-care after renal
transplantation at treatment adherence; and System of clinical information of people
after renal transplantation in health services. It was understood how nephrology
services and transplantation centers are organized to assist people after renal
transplantation, such as the provision of immunosuppressive medication, clinical
review visits and other specialties in the health field, the provision of support groups
and permanent education, among others. In the case of care, verbal and/or written
guidelines, clinical consultations, the dosage of immunosuppressive medications and
monitoring of laboratory test results were the most offered by professionals and/or
health services. Regarding the composition of the support network of people after
kidney transplantation, it was identified that the nuclear or extensive family was the
most cited. Regarding the orientation to self-care for adherence to renal transplant
treatment, the care to be followed was highlighted. In what concerns the
organization, registration form and the process of storage of clinical information,
nephrology services, and transplantation centers, we highlighted the existing types of
medical records, the responsibility of the referral service and the non-sharing of data.
The findings led to a reflection on the role of professionals and managers in the
consolidation of the Chronic Attention Model. It was also observed that care and
health management actions make it possible to promote continuity of care in the
person with renal transplantation, guaranteeing the quality of the treatment and the
survival of the transplanted organ.

Keywords: chronic renal failure; kidney transplantation; health care; health
management; qualitative research



Resumen

SANTOS, Bianca Pozza dos. Atencién a la salud de las personas después del
trasplante renal: modelo de Atencién Crénica. 2017. 208h. Tesis (Doctorado en
Ciencias) - Programa de Postgrado en Enfermeria, Universidad Federal de Pelotas,
Pelotas, 2017.

El objetivo general fue conocer la organizacién de la atencién a la salud para las
personas con insuficiencia renal cronica después del trasplante renal. Se trata de
una investigacion con abordaje cualitativo, desarrollada en tres ciudades de la mitad
sur de Rio Grande do Sul (Pelotas, Rio Grande y Sdo Lourenco do Sul). Los
participantes fueron las personas vinculadas a los servicios de nefrologia elegidos
en estas ciudades, que realizaron el trasplante renal, ademas de los profesionales
de salud y de los gestores que actuaban en las Secretarias Municipal y Estadual de
Salud. Para la recoleccion de datos, se utilizaron guiones con preguntas adaptadas
a partir de la escala de Evaluaciéon para el cuidado de enfermedades crénicas y
Evaluacion del paciente de cuidados de enfermedades crénicas. Las entrevistas
fueron grabadas en audio, y al ser transcritas, fueron administrados y organizados
los datos, utilizando el Software Ethnograph para el analisis de contenido dirigido. La
presente investigacion recibio la aprobacion del Comité de Etica en Investigacion del
Hospital Santa Casa de Misericordia de Pelotas, bajo el numero del parecer
1.548.228. En los resultados, se presentan la caracterizacion de las personas, de los
profesionales y de los gestores. Después, los datos fueron explicados en cinco
categorias: Organizacion de los servicios de salud para la asistencia a las personas
después del trasplante renal; Cuidados en salud ofrecidos por los profesionales y/o
los servicios de salud a las personas después del trasplante renal; La red de apoyo
de las personas después del trasplante renal; Autocuidado después del trasplante
renal en la adhesién al tratamiento; Sistema de informacion clinica de las personas
tras el trasplante renal en los servicios de salud. Se ha comprendido cémo los
servicios de nefrologia y los centros trasplantadores estan organizados para la
asistencia a las personas después del trasplante renal, como el suministro de la
medicacion inmunosupresora, la realizacion de consultas clinicas de revision y otras
especialidades en el area de la salud, grupos de apoyo y de educacién permanente,
entre otros. Al tratarse de cuidado, las orientaciones verbales y/o escritas, las
consultas clinicas, la dosificacion de las medicaciones inmunosupresoras y el
monitoreo de los resultados de los exdmenes de laboratorio fueron los méas ofrecidos
por los profesionales y/o por los servicios de salud. En cuanto a la composicion de la
red de apoyo de las personas tras el trasplante renal, se identificé que la familia
nuclear o extensa fue la méas citada. Sobre la orientacion al autocuidado para la
adhesion al tratamiento del trasplante renal, se resaltaron los cuidados a seguir. Con
respecto a la organizacion, la forma de registro y el proceso de almacenamiento de
las informaciones clinicas, en los servicios de nefrologia y en los centros
trasplantadores, se destacaron los tipos existentes de prontuarios, la responsabilidad
del servicio de referencia y el no compartir datos. Los hallazgos llevaron a reflexionar
sobre el papel de los profesionales y de los gestores para la consolidacion del
Modelo de Atencién Croénica. Se observd también que las acciones asistenciales y
de gestion en salud posibilitan promover en la persona con el trasplante renal la
continuidad del cuidado, garantizando la calidad del tratamiento y la sobrevida del
organo trasplantado.



Palabras clave: insuficiencia renal cronica; trasplante de rifidén; atencion a la salud;
gestion en salud; investigacion cualitativa
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Apresentacdo da trajetoria académica e aproximagdo com o objeto de estudo

A aproximacdo na area de Nefrologia iniciou durante a graduacdo na
Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas (UFPel). Mais
especificamente foi no ano de 2009, quando contemplada com o Programa de
Bolsas de Extensdo e Cultura, de maio a dezembro, pelo Projeto de Extenséo
Internato em Enfermagem Nefrolégica, houve a confirmacéo do interesse pelo tema
em doencas cronicas. Essa oportunidade permitiu conhecer a dinamica de um
servico de alta complexidade e suas rotinas, além da equipe de trabalho e a sua
interacdo, as formas de terapia renal substitutiva, conviver com pacientes renais
cronicos e seus familiares.

Também em 2009, sabendo da importancia da realizacao de pesquisas para
a area da saude, houve a insercédo no grupo Nucleo de Condi¢Bes Crdnicas e suas
Interfaces (NUCCRIN). De agosto de 2010 até julho de 2011, a experiéncia na
Iniciacdo Cientifica (IC), com o auxilio do Programa Institucional de Bolsa de
Iniciacdo Cientifica do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolbgico, cooperou de maneira significativa para o entendimento sobre a
importancia da pesquisa. O objetivo da IC é proporcionar o desenvolvimento
intelectual e pratico por meio de estratégias e de fortalecimento de acbes nos
servicos de saude, de modo a programar novas propostas que visem a promocao da
saude, do bem-estar e da qualidade de vida para a sociedade.

A participacdo nos projetos de extensdo e de pesquisa, relacionados a area
de Nefrologia, colaborou para o conhecimento sobre o funcionamento do nivel
terciario de atencdo a saude, a interacdo entre pacientes, familiares e equipe
multiprofissional. Assim, o interesse em dar continuidade aos estudos prosseguiu
apos a obtencdo, em setembro de 2011, do titulo de Bacharel em Enfermagem,

ingressando no Mestrado em 2012, decidindo-se pelo tema transplante renal, uma
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vez que, 0s projetos de pesquisa desenvolvidos pelo grupo do NUCCRIN
contemplavam pessoas em hemodidlise e em didlise peritoneal, familiares e
profissionais de saude.

Ao concluir a Dissertagdo de Mestrado, em dezembro de 2013, a autora desta
Tese constatou a prestacdo assistencial deficitaria dos servicos de saude, ao
conhecer as vivéncias das pessoas com o transplante renal no Municipio de Pelotas,
no Estado do Rio Grande do Sul (RS). Assim, verificou-se a caréncia de informagdes
com relacdo ao uso das medicacg0es, realizacdo de exames laboratoriais, pratica de
exercicios fisicos, orientacbes alimentares, atividade sexual, higiene, além dos
direitos, como beneficios em descontos nos precos dos produtos, ingresso no
mercado de trabalho e aposentadoria (SANTOS, 2013).

A partir das vivéncias das pessoas com o transplante renal, percebeu-se a
importancia de uma articulacéo entre os servicos de saude, de modo a oferecerem a
atencdo necessaria, uma vez que precisam de acompanhamento continuo, ja que
sdo consideradas doentes cronicos (SILVA et al, 2013). Havendo essa
preocupacdo, em 2014, apGs a aprovacdo no processo seletivo para o Doutorado,
pelo Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem (PPGEnNf) da UFPel, visou-se
dar continuidade ao tema de pesquisa relacionado ao transplante renal para a Tese,
buscando averiguar como as pessoas, que residem na Regido Sul do Brasil, tém
sido cuidadas apds a realizacdo do transplante, na perspectiva do Modelo de
Atencédo Cronica. Ainda de modo a englobar o papel dos familiares, dos profissionais
de saude e dos gestores, além do que a Enfermagem como ciéncia pode contribuir
no contexto relacionado a atencéo a saude.

Ressalta-se que, o Brasil dispde de um amplo conjunto de unidades e de
equipamentos de saude, por meio dos quais, ocorre a prestacao de diversas acoes.
Contudo, existe desigualdade no acesso, resultando na concentracdo de servicos
em determinadas regifes, assim como na caréncia, ou até mesmo, na inexisténcia
em inumeros municipios (BRASIL, 2011). Fato esse presente no Estado do RS, em
gue ha uma subdivisdo regional, concentrando recursos econdmicos para a metade
Norte, investindo-se diminutamente na metade Sul (CORONEL; ALVES; SILVA,
2007).

Tal realidade encontrada, ainda se deve ao fato do Municipio de Pelotas ser
um polo para a regiao Sul do RS. Ocupa uma érea territorial de 1.610.084 km? e é

considerado uma das capitais regionais do Brasil, possuindo uma populacdo
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estimada em 344.385 habitantes, sendo a terceira mais populosa do Estado (IBGE,
2017; PELOTAS, 2016). Concernente a atencdo na saude, pode-se contar na cidade
com a presenca de seis instituicbes hospitalares, em que trés possuem servigcos de
nefrologia, como servigos de terapia renal substitutiva, destinando uma assisténcia a
doenca renal aos pelotenses e aos que residem nos demais municipios vizinhos.
Entretanto, esses servicos somente assistem as pessoas em tratamento dialitico. Ja
as gue sao transplantadas, perdem o vinculo com o servico de origem, pois o
transplante renal, em sua maioria, é realizado na capital do Estado, Porto Alegre
(SANTOS, 2013).

Perante esse contexto, a Tese possui 0s seguintes capitulos: na Introducéo,
proporciona informagcBes necessarias a situar a pesquisa desenvolvida, para que
haja a compreensdo do tema a ser discutido; nos Objetivos, ha a finalidade da
investigacdo a ser desenvolvida; na Revisdo de Literatura, faz-se um
aprofundamento das informacfes que cercam a tematica; na Metodologia, tem-se 0
esclarecimento de como, com o qué, onde e quando se efetivou a pesquisa; no
Marco Conceitual, mostra-se as ideias conceituais que orientaram a pesquisa; nos
Resultados e Discussao, ocorre a exposi¢cao dos dados coletados, analisados com a
literatura sobre o tema; por fim, nas Consideracdes Finais, aborda-se o que foi

abrangido a partir do objetivo proposto.



1 Introducéo

A expectativa de vida tem aumentado no mundo. Observa-se uma proporcao
maior de mortes entre pessoas com mais de 70 anos de idade, ao mesmo tempo em
que diminuem as mortes em criancas menores de cinco anos. Tal cenario é refletido
na saude da populacdo mundial, pois as doencas infecciosas estdo cada vez mais
controladas e, em algumas partes do planeta, tem ocorrido um progresso
substancial na instalacdo de doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), em
virtude das melhorias nas condi¢cdes soOcio-econdmico-culturais. Assim, as DCNT
possuem etiologia multifatorial e sdo a principal causa de mortalidade e de
incapacidade prematura na maioria dos paises do continente americano, incluindo o
Brasil (BERNARDES et al., 2015; PAHO, 2016; SALOMON et al., 2011).

Nesse cenario, o Brasil tem como desafio encontrar mecanismos para o
enfrentamento das DCNT e dos agravos gerados, uma vez que, sao caracterizados
pela complexa relacdo entre a salude e os seus determinantes e condicionantes.
Tais doencas e agravos, por serem considerados a principal causa de morte
precoce, apresentam forte impacto na qualidade de vida das pessoas afetadas.
Além do mais, geram grandes e subestimados efeitos econémicos negativos para as
familias, para as comunidades e para a sociedade em geral (YOKOTA et al., 2012).

Embora o Ministério da Saude (2014) afirme que as quatro DCNT de maior
impacto mundial sdo as doencas cardiovasculares, o diabetes, o cancer e as
doencas respiratérias cronicas, a insuficiéncia renal cronica (IRC), partindo do ponto
de vista epidemioldgico, sanitario e econbémico, vem se constituindo em um
problema de saude publica no Brasil e no mundo, devido a sua elevada morbidade e
mortalidade. A taxa de incidéncia e de prevaléncia, assim como a sua evolucao para

0s estagios mais avancados tém aumentado progressivamente, visto que se trata de



19

um processo insidioso que evolui sem acentuados sintomas durante muitos anos,
até atingir suas fases finais (BRASIL, 2014a; SILVA et al., 2015a).

A IRC é uma patologia de perda progressiva da funcéo renal. Dessa maneira,
a didlise, em que ha 110.000 pessoas em tratamento no Brasil, € apenas uma
alternativa terapéutica promovida mecanicamente, a fim de aliviar sinais e sintomas
da doenca, o que possivelmente afetard de forma significativa a autonomia da
pessoa, dado o carater rigido e obrigatério do tratamento (RBT, 2015; SILVA et al.,
2015a). Ja o transplante renal é considerado um dos maiores objetivos de alguém
com a IRC, podendo proporcionar o retorno a uma vida saudavel (SILVA et al.,
2015a).

Ao se tratar do tema principal desta pesquisa, € importante destacar que o
Brasil' possui o maior programa publico de transplantes de érgéos e de tecidos do
mundo (BRASIL, 2011), tornando-se parte das politicas de saude publica (VIEIRA,
2013). Com relacédo ao transplante renal, esse ocupou o primeiro lugar em todo o
territério nacional dos anos de 2007 até 2014, havendo um total de 68.901 cirurgias,
contando com 135 centros atuantes (RBT, 2014). Inclusive, no primeiro semestre de
2017, houve crescimento de 8,8% no transplante com doador falecido (RBT, 2017).

Nesse contexto, o transplante renal se constitui em um tratamento para as
pessoas com doenca renal que se encontram na fase avancada, sendo o mais
indicado por envolver menor custo econdmico e garantir melhor qualidade de vida,
quando comparado a populacdo em dialise (PEREIRA et al., 2003; PERSCH; DANI,
2013). Assim, ao mencionar os beneficios que pode apresentar, apdés a sua
realizacdo, a pessoa deixa de ter restricbes em atividades sociais, de lazer e de
trabalho (RUPPENTHAL, 2010). Tal terapéutica, também, se mostra efetiva em
relagdo a reabilitagdo socioecondmica ao permitir o retorno ao mercado de trabalho
e da reinsercdo social, promovendo uma rotina semelhante a de uma pessoa
saudavel (GALANTE et al., 2010; PEREIRA et al., 2003; RUPPENTHAL, 2010).

Com o0s numeros crescentes na realizacdo do transplante renal e dos
beneficios gerados na vida da pessoa com a IRC (SILVA, 2008), muitas vezes, ele &

visto como um milagre. Entretanto, a forma inesperada e urgente como € iniciado o

1 No Brasil, a legislacdo institui um sistema de distribuicdo de érgdos fundamentada na doacéo e na
universalizacdo do direito a atencdo da saude. Todo potencial beneficiario do transplante possui
direito aos dois recursos necessarios para a sua execucdo, obedecendo aos critérios e aos
mecanismos estabelecidos pela legislacdo, ou seja: o érgdo, que apés ser doado constitui um bem
publico, e o sistema publico de saude, que € responséavel por realizar todos os procedimentos do
transplante (RIBEIRO; SCHRAMM, 2006).
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processo cirurgico pode implicar repercussdes negativas para a pessoa, pois ao lado
da esperanca em melhorar sua condicdo de vida e de saude, outros sentimentos,
como o0 medo, como sera a sua rotina apos o transplante, ou até mesmo, o receio da
morte e a possibilidade de rejeicdo do rim transplantado n&o tém sido devidamente
abordados pelos profissionais de saude (SILVA et al., 2013).

Ademais, a pessoa passa a vivenciar situacdes que refletem na necessidade
de cuidados diarios com a saude, sendo que um deles abrange a utilizagdo continua
de medicamentos imunossupressores (SILVA, 2008), além da avaliacao periodica do
seu estado de saude por uma equipe de profissionais (nutricionistas, farmacéuticos,
psicologos, médicos, enfermeiros, dentre outros). Situacbes essas que repercutem
em uma necessidade de atencado a saude eficaz para as pessoas com a IRC apos o
transplante renal.

Atencdo essa que precisa ser iniciada desde a fase pré-transplante,
investindo em abordagens educativas, com o esclarecimento de duvidas para a
reducdo de ansiedade e para a reafirmacdo de comportamentos de adesédo a
terapéutica na fase de poés-transplantacdo (SANTOS et al.,, 2015a). Esses séo
elementos que se mostram essenciais para assegurar o éxito da terapéutica, uma
vez que, apos a realizacdo cirurgica, ndo ocorre a cura da IRC, havendo assim, a
necessidade do uso continuo de medicamentos, de restricdes alimentares e de
cuidados com o corpo, podendo ocorrer repercussdes psiquicas para a pessoa
(ISRANI et al., 2014; SANTOS et al., 2015a).

Ainda, h& evidéncia de que a adesdo ao autocuidado no periodo pos-
transplante renal € mais significativa quando ocorre auséncia de efeitos colaterais
oriundos das medicagfes imunossupressoras, assim como 0 acompanhamento
profissional adequado com seguimento das orientagcbes de como proceder em
determinadas ocasifes. Nesse sentido, € importante avaliar o comportamento da
pessoa perante as explicacbes dos profissionais de saude, a fim de identificar o
limiar da ndo aderéncia biomédica as condutas estabelecidas (SANTOS et al.,
2015a).

Como o sucesso do transplante renal depende da qualidade do cuidado
dispensado a pessoa com IRC (CORREA et al., 2013), afirma-se a necessidade de
discutir a atencao ofertada. Para isso, € preciso a responsabilizacédo da pessoa e a
reorganizacao do sistema de saude para atender as suas necessidades, a partir de

uma programacao que ndo apenas contemple o cuidado realizado, mas sim, que
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seja incluida a regionalizacdo dos servicos de saude com fluxos de referéncia e de
contrarreferéncia previamente definidos (PAURA; RIBEIRO; SILVA JUNIOR, 2011).

Ao referenciar a atencao a saude, é preciso mencionar a relacdo da atencéo
bésica, da média e da alta complexidade, que devem ter como eixo estruturante o
principio de integracédo, privilegiando estratégias que contribuam a comunicacéo e
ao estabelecimento de fluxos seguros para o cuidado. Entretanto, as vezes, €&
comum observar que a pessoa precisa tomar uma atitude individual para ser
atendida em um servico de saude, em que pode se deparar com uma assisténcia
fragmentada e desarticulada (KANTORSKI et al., 2006; PAURA; RIBEIRO; SILVA
JUNIOR, 2011).

Desse modo, € preciso que o Sistema Unico de Saltde (SUS) esteja
organizado para responder as demandas por meio de uma rede integrada, composta
por profissionais que compreendam e tratam a salude de forma ampliada, que além
das questdes espontaneas trazidas pelas pessoas, busquem contemplar o conjunto
de acBes e de servicos de salde necessarios. Isso inclui outras necessidades que
ndo estdo diretamente associadas a doenca presente ou a um tratamento
especifico, nesse caso, o0 transplante, mas que podem interferir no cuidado da
mesma (PAURA; RIBEIRO; SILVA JUNIOR, 2011).

Assim, o transplante é apenas uma das modalidades terapéuticas da IRC e o
mau funcionamento renal ndo é o Unico problema vivido pelas pessoas com essa
patologia, pois podem se deparar com uma assisténcia deficitaria. Fato esse
evidenciado pela situacdo da atencdo a salde para a pessoa que apresenta a
doenca renal no Brasil. Apesar de ter ocorrido, nos ultimos anos, avancos no
financiamento publico para garantir o tratamento em diélise e 0 aumento no nimero
de transplantes, ha caréncia de uma politica de saude mais elaborada e com
maiores recursos para que as necessidades encontradas possam ser melhor
atendidas (CASTRO, 2005; PAURA; RIBEIRO; SILVA JUNIOR, 2011).

1.1 Justificativa e relevancia do tema de pesquisa

Uma das maiores dificuldades para as politicas de saude do século XXI tem
sido atender as demandas complexas do cuidado para as pessoas com DCNT.
Desde o ano de 2000, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) tem se

comprometido em buscar evidéncias cientificas a um marco conceitual abrangente e
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integrado, que possibilite uma reorganizacdo dos sistemas de saude e atenda as
necessidades dos cuidados continuos na atencdo as doencas de curso crénico
(GOULART, 2011). Enquanto no Brasil, o0 SUS €& um sistema que muito avangou
desde o seu surgimento, mas que ainda apresenta desafios, pois diante das
transformacdes nas caracteristicas demograficas e epidemiologicas da populacéo
brasileira, faz-se necessaria a efetivacdo de um modelo de atencdo capaz de
garantir a integralidade e a resolutividade das acdes em saude (PAIM et al., 2011).

Dessa forma, os sistemas de saude precisam sistematizar o cuidado de
maneira integrada, objetivando garantir o compartilhamento das informacdes entre
diferentes ambientes e profissionais envolvidos, gerar uma saude eficaz, promover
menos custos e desperdicios, maior eficiéncia e uma experiéncia mais agradavel
para as pessoas envolvidas (GOULART, 2011; WAGNER et al., 2001; WHO, 2002).
Para responder a essas necessidades, desenvolveram-se novos modelos de
atencdo a saude (MENDES, 2010).

Os modelos de atencdo a saude séo sistemas l6gicos que organizam o
cuidado, articulando de forma singular as relagbes entre a populacdo e suas
subpopulacdes estratificadas por riscos, os focos das intervencdes do sistema de
atencdo a saude e os diferentes tipos de intervencdes sanitarias (MENDES, 2010).
Dentre os modelos de atencdo a saude voltados para as condi¢cfes crbnicas, tém-se
0 Modelo de Atencao Crbnica (MAC) (WAGNER, 1998), em que para os transplantes
de 6rgaos solidos, ele tem sido proposto para melhorar os desfechos em longo
prazo apos a realizacao cirdrgica. Assim, o MAC tem se baseado nos principios de
gestdo de doencas crdnicas e respondido as necessidades dos receptores de
transplante de érgaos sélidos em relagcédo a continuidade dos cuidados e do apoio a
auto-gestao das pessoas transplantadas (GEEST; BERBEN, 2014).

Nesse contexto, destaca-se um estudo intitulado Building Research Initiative
Group: Chronic lllness Management and Adherence in Transplantation, cuja
traducdo significa Grupo de Iniciativa a Construgcdo de Pesquisa: Estudo do
Gerenciamento da Doenca Cronica e Adesédo em Transplante, que buscou entender
os padrbes de conduta em relagdo aos transplantes no mundo. Esse estudo
envolveu quatro continentes, 11 paises e 38 centros de transplantes cardiacos. Os
resultados permitiram descrever e comparar 0os comportamentos de saude das
pessoas transplantadas e os padrdes de conduta ofertados a gestdo de doencas

cronicas, fornecendo aos profissionais e aos gestores informagfes essenciais sobre
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como aprimorar as condutas em transplante, para entdo, melhorar os resultados a
longo prazo apos o transplante (BERBEN et al., 2015).

No Brasil, o MAC tem sido parcialmente utilizado como parte de experiéncias
inovadoras nos cuidados de condi¢gdes cronicas no SUS (LANDIM, 2012) e, ao se
tratar do transplante renal que pertence a um grupo de tratamento para uma doenca
cronica, como a IRC, sua terapéutica imposta precisa de precaucdes. Nesse
contexto, salienta-se que para manter e promover a sobrevida do Orgédo
transplantado se faz necessario um cuidado baseado na atencdo ofertada né&o
somente pelos profissionais da saude, mas sim, de uma rede articulada e
organizada pelo SUS.

A importancia para um cuidado é justificada pelo fato da pessoa com IRC
enxergar no transplante renal a esperanca da libertacdo das limitagcbes impostas
pelo tratamento dialitico (KNIHS et al., 2013). E, consequentemente, a possibilidade
do retorno a vida normal, reingressando nas atividades que costumava realizar, ja
gue haviam sido interrompidas a partir da instalagédo da doenca.

Nesse sentido, o significado que se atribui a essa terapéutica € o de uma
possibilidade de tratamento definitivo, que pode mudar a vida e transformar uma
realidade dificil em dias melhores. Ter a possibilidade de fazer um transplante ajuda
a pessoa com IRC a enfrentar o dia a dia do tratamento, surgindo como um sonho
de recomeco (LOPES; SILVA, 2014). Assim, ele é considerado uma das melhores
opcOes terapéuticas, tanto do ponto de vista médico, quanto social e econdmico. A
oportunidade e a expectativa advinda da possibilidade de realizd-lo podem causar
inlmeros sentimentos nas pessoas que estdo inseridas em lista de espera para
obter esse procedimento (KNIHS et al., 2013).

Se por ventura o transplante renal for bem-sucedido, a pessoa com IRC néo
necessitara fazer hemodialise ou dialise peritoneal, podera ingerir maior quantidade
de liquidos e tera uma dieta menos restritiva. Todavia, 0 acompanhamento médico e
0 uso de medicagao serdo constantes, ja que o “corpo estranho” que € o rim doado,
precisa adaptar-se ao corpo do receptor para que nao haja rejeicdo (MARINHO et
al., 2005). Ao se tratar das possiveis complicacdes existentes apds a cirurgia, as
principais sédo a infeccdo e a falha do enxerto, além de complicagbes vasculares
(trombose de artéria renal, trombose de veia renal, linfocele, estenose da artéria
renal), complicagcdes urologicas (fistula urinaria, fistula urinaria por problema na

implantacdo uretero-vesical, fistula urinéaria por necrose de ureter, fistula vesical,
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obstrucdo urinaria) e outras complicacdes (hematoma de loja renal, ruptura renal,
ruptura da anastomose arterial). Tais riscos tém maior incidéncia no periodo
imediatamente apds o transplante, porém, eles diminuem com o tempo (SETZ;
PEREIRA; NAGANUMA, 2005; NORONHA et al., 2007).

Embora exista a possibilidade de rejeicdo, caso a pessoa perca o enxerto, ela
podera voltar ao tratamento dialitico enquanto aguarda a realizacdo de outro
transplante (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005). Mas para evitar essa possivel
ocorréncia, 0s cuidados necesséarios para a manutencdo do transplante renal
precisam ser continuos, além de acompanhados pelos profissionais, incluindo
membros da equipe de transplante, nefrologista, enfermeiro, nutricionista, psicélogo,
odontdlogo, assistente social, entre outros.

Ainda, considera-se que uma das probleméticas para o insucesso do
transplante renal pode estar vinculada a desinformacdo sobre os riscos desse
tratamento. Falha essa que pode ser atribuida aos servicos de saude, pois uma de
suas funcdes é garantir o cuidado integral de maneira continuada a pessoa com IRC
(SILVA et al, 2013). Desse modo, é fundamental a sua interagdo com o0s
profissionais e com o0s gestores, pois com todas as informacdes recebidas, as
pessoas precisam estar ancoradas em cuidados seguros e acessiveis.

Também, salienta-se a importancia de oferecer uma assisténcia especializada
nos diversos contextos do cuidado e buscar, por meio do trabalho interdisciplinar,
(re)conhecer os fatores de risco a qualidade de vida da pessoa com IRC apés o
transplante renal para, entdo, implementar acbes multiassistenciais que viabilizem a
promocdo e a manutencdo do cuidado a saude (SANTOS; ROCHA, 2014). Com
isso, 0 envolvimento profissional no cuidado a pessoa com o transplante renal deve
perpassar os trés niveis de atencdo a saude, compreendendo assim, 0S Servicos
gue envolvem as unidades basicas de saude (UBS), os servicos ambulatoriais de
nefrologia e os hospitais responsaveis pela realizacédo da cirurgia.

Mediante a importancia de uma atencao assistencial efetiva que repercute na
qualidade de vida e na sobrevida do 6rgdo transplantado das pessoas com o
transplante renal, ja que elas continuam portadoras de uma DCNT, como a IRC,
requerendo acompanhamento constante, a questdo norteadora desta pesquisa é:
‘Como a atencdo a saude esta organizada para assistir as pessoas com
insuficiéncia renal cronica apés a realizacdo do transplante renal,

considerando o Modelo de Atencédo Crdnica?”
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1.2 Objetivos

1.2.1 Objetivo geral

Conhecer a organizacdo da atencdo a salde para as pessoas com

insuficiéncia renal crénica apds o transplante renal.

1.2.2 Objetivos especificos

Entender a organizacdo dos servicos de salude que compde a atencédo a
salde para a assisténcia as pessoas apos o transplante renal;

Identificar os cuidados oferecidos as pessoas ap6s o transplante renal, de
acordo com as categorias profissionais envolvidas;

Apontar a rede de apoio no tratamento as pessoas apoés o transplante renal;

Descrever as acbes e praticas de autocuidado para a adesdo ao tratamento
do transplante renal;

Analisar a organizacao, o registro e 0 armazenamento dos dados clinicos das

pessoas apoés o transplante renal nos servicos de saude.

1.3 Pressupostos

Com base na literatura cientifica sobre o tema, seguem-se 0s pressupostos
teoricos:

Quando as pessoas com IRC realizam o transplante renal, ndo ha retorno dos
servicos de nefrologia sobre como estédo de saude e de vida;

Ocorre uma atencao deficitaria por parte dos profissionais de saude para o
cuidado (assisténcia/orientacdo) e dos gestores na organizacdo da rede de atencao
a saude (acessibilidades aos servicos, aos medicamentos, aos exames), de modo a
preservar a sobrevida do 6rgédo transplantado;

Os profissionais dos servigos de nefrologia desconhecem ou pouco conhecem
sobre as demandas ocorridas na vida das pessoas apés o transplante renal, por ndo
haver comunicacdo entre os niveis de atencédo a saude, o que poderia ser facilitado

pelo acesso ao prontuario clinico eletronico;
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E possivel a ocorréncia de desarticulacédo na assisténcia por meio da rede de
servicos de saude;

As pessoas desenvolvem melhor o autocuidado quando o acompanhamento
profissional é adequado, pois os profissionais atendem suas expectativas com
relacdo as orientacdes que devem seguir e ao esclarecimento de duvidas;

Ha a busca ativa de informacfes para maior autoconhecimento acerca do
cuidado que necessitam;

Embora haja fragilidades, existe a preocupag¢do com a atencdo a saude das
pessoas apoés o transplante renal;

Os profissionais e 0s gestores tém trabalhado para uma reorganizacdo do
sistema de saude, seguindo as orientacdes do Modelo de Atencao Cronica, incluindo
assisténcia, educacéao, regionalizacado dos servicos com fluxos de referéncias e de

contrarreferéncia definidos nos trés niveis de atencéo a saude.



2 Revisao de literatura

Neste capitulo, serdo apresentados temas referentes ao objeto do estudo. Na
primeira tematica, apresenta-se a definicAo, o0s aspectos anatdbmicos e
fisiopatolégicos da doenca renal. Na segunda temaética, justifica-se a necessidade do
cuidado para um seguimento efetivo do transplante renal. Por fim, na terceira
tematica, aborda-se a reorganizacdo do modelo assistencial de saude brasileiro,

bem como, a atencéo a doenca renal.

2.1 Contextualizacdo da doenca renal: aspectos fisiopatolégicos e de

tratamento

A doencga renal se trata de uma enfermidade sistémica, que acontece de
forma lenta e irreversivel, quando os rins deixam de exercer a sua funcdo
(glomerular, tubular e enddcrina). Ou seja, eles ndo conseguem remover,
suficientemente, os produtos metabdlicos produzidos pelo corpo. Assim, as
substancias que deveriam ser eliminadas pela urina, acabam acumulando-se nos
liquidos corporais, levando a ruptura das fun¢cdes metabdlicas e enddcrinas, como
os disturbios hidroeletroliticos e os de acido-base (SANTANA; FONTENELLE;
MAGALHAES, 2013).

Em sua fase mais avancada, denominada de fase terminal de Insuficiéncia
Renal Crbnica (IRC)?, os rins ndo conseguem mais manter a normalidade do meio
interno do organismo humano, tornando-se alterados e incompativeis com a vida,

pois a filtracdo glomerular encontra-se inferior a 15ml/min/1,73m2 (ROMAO JUNIOR,

2 Esse sistema de classificacdo da doenca renal permite a padronizacdo da terminologia, evitando
dessa forma, a ambiguidade e a sobreposicdo dos termos usados. Isso por sua vez, facilita a
comunicacdo entre os profissionais de saldde envolvidos no cuidado a pessoa (BASTOS;
KIRSZTAJN, 2011).
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2004). Entdo por ser progressiva, de acordo com a Sociedade Brasileira de
Nefrologia, € somente a partir da perda de 50% da funcdo renal que a pessoa
comeca a apresentar sintomas da doenca (CAMARGO et al., 2011).

Ademais, a IRC estd em ascenséo no Brasil e no mundo, sendo considerada
um dos principais problemas de saude publica (LUGON, 2009). Tanto, que a
Nefrologia tem passado por grandes mudancas desde o inicio da década de 1960,
quando emergiu como especialidade médica, iniciando ac¢des para lidar com a
enfermidade (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011), sendo o nefrologista, o profissional apto
a definir o grau de comprometimento da funcdo renal para determinar o inicio, a
severidade e a progresséo da doenca renal (ROMAO JUNIOR, 2007).

Conforme aponta a literatura, a probabilidade de progressdo da IRC é
determinada por interagcbes complexas que envolvem varios fatores clinicos,
ambientais e genéticos. Os principais sdo: idade; sexo; diabetes mellitus (pessoas
com niveis glicémicos mal controlados); hipertensdo arterial (pessoas com niveis
pressoricos mal controlados); histérico de doenca do aparelho circulatério (doenca
coronariana, acidente vascular cerebral, doenca vascular periférica, insuficiéncia
cardiaca); proteindria; anemia; complicacdes metabdlicas; obesidade (IMC>30
Kg/m2)3; tabagismo; dislipidemia (pessoas com niveis de colesterol mal controlados);
uso de agentes nefrotoxicos; e histéria familiar (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011,
BRASIL, 2014b; ROMAO JUNIOR, 2004).

A auséncia sintomatolégica nas pessoas que se encontram nos estagios
iniciais da doenca renal determina que os médicos mantenham sempre um nivel
adequado de suspeicédo, principalmente, naquelas com fatores de risco clinico ou
sociodemogréfico. As alteracdes funcionais, na taxa de filtracdo glomerular (TFG),
sdo um importante componente no diagnéstico e na classificacdo da IRC (BASTOS;
KIRSZTAJN, 2011). Além da TFG, outros recursos diagnosticos utilizados para
identificar a pessoa com doenca renal sdo 0 exame sumario de urina e o exame de

imagem, de preferéncia dos rins e das vias urinérias (BRASIL, 2014b).

3 IMC significa indice de Massa Corporal e é definido como a raz&o entre o peso, em quilos (kg), e 0
quadrado da altura, em metros (m), da pessoa. Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, o IMC
pode ser dividido em grupos, da seguinte forma: Baixo Peso, que apresenta um valor de IMC menor
que 18,5 kg/m?; Peso Normal, com IMC entre 18,5 e 24,9 kg/m2; Sobrepeso, com IMC maior ou igual
a 25 kg/mz?; Pré-Obeso, com IMC entre 25,0 e 29,9 kg/m?; Obeso |, com IMC entre 30,0 e 34,9 kg/mz;
Obeso II, que possui IMC entre 35,0 e 39,9 kg/m?; e Obeso Ill, com IMC maior ou igual a 40,0 kg/m?
(ABESO, 2009).
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Entdo, quando os rins se tornam impossibilitados de exercer suas funcoes
adequadamente, tais como excrec¢do de produtos finais de diversos metabolismos,
producdo de hormdnios, controle do equilibrio hidroeletrolitico, do metabolismo
acido-basico e da presséao arterial, as pessoas necessitam de um acompanhamento
ambulatorial (BRASIL, 2014b; QUINTANA; MULLER, 2006). Dessa forma, elas
primeiramente podem ser submetidas ao tratamento conservador, em que se baseia
no controle da doenca de base (como hipertenséo arterial ou diabetes mellitus), da
dieta alimentar e de possiveis agravantes da perda de funcdo glomerular. Caso essa
modalidade terapéutica nédo resulte em boa qualidade de vida, além da faléncia renal
completa, recomenda-se o tratamento renal substitutivo (QUINTANA; MULLER,
2006).

Considera-se tratamento renal substitutivo, a hemodidlise, a dialise peritoneal
(didlise peritoneal ambulatorial continua, dialise peritoneal automatizada e didlise
peritoneal intermitente) e o transplante renal, por exercer funcdes correspondentes
aos rins (CAMARGO et al., 2011; PEREIRA; GUEDES, 2009; QUINTANA; MULLER,
2006). Geralmente, sdo iniciados a partir das manifestacbes da sindrome urémica,
gue sao pericardite, sinais e sintomas de encefalopatia, sangramentos atribuiveis a
uremia, nauseas e vOmitos persistentes, hipervolemia refrataria a diuréticos,
hipertenséo arterial imune as drogas hipotensoras, hiperpotassemia ndo controlada
e acidose metabdlica ndo controlada (BARRETTI, 2004). De modo geral, as terapias
renais aliviam os sinais e os sintomas decorrentes da doenca e preservam a vida da
pessoa, entretanto, ndo possuem carater curativo (PEREIRA; GUEDES, 2009).

A hemodialise é um tratamento que utiliza os principios de difusdo, de
osmose e de filtracdo. O sangue da pessoa é bombeado para uma maquina que
executara a funcdo do rim. Isto &, os residuos e 0s metabdlitos presentes na
circulacao sanguinea serdo removidos por meio de uma membrana semipermeavel
envolvida por uma solucdo dialisadora contendo agua, glicose, sédio, cloreto de
potassio, cloreto de célcio e acetato ou bicarbonato, que estardo em quantidade
proporcional ao quantitativo a ser removido (SOARES; GERELLI; AMORIM, 2010).
Esse processo de filtracdo extracorporea pode ser realizado por fistula
arteriovenosa, por enxerto ou por cateter (JAMESON; LOSCALZO, 2014).

As sessOes para a realizacdo da hemodialise sdo cansativas, podendo causar
mal-estar e risco de intercorréncias, evoluindo, possivelmente, para a morte. Ainda,

as mesmas exigem afastamento das atividades diarias e laborais, pois podem
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chegar a cinco vezes por semana com duracdo de até cinco horas, tornando as
pessoas dependentes da hemodialise durante semanas, meses ou até anos
(MAISSIAT; MARIN; FUZINATTO, 2013). Ainda, a responsabilidade da pessoa em
seu tratamento é mais restrita, pois ela se entrega aos cuidados da equipe de saude,
ocupando desse modo, um lugar de passividade (ALMEIDA, 2003), jA que sé&o
dispensadas em diferentes espacos de saude, como hospitais ou em unidades
independentes, como os centros de referéncia (SANCHO; DAIN, 2008).

Ressalta-se, também, a hemodialise no domicilio, implementada no Brasil,
todavia, ndo contemplada pelo SUS. E dispensada seis vezes por semana durante
duas horas ao dia e ofertada a populacdo por alguns planos de saude, sendo
realizada por clinicas vinculadas a uma multinacional do ramo de maquinas
dialisadoras, que segundo estudo prospectivo realizado, concluiu que ha melhora
significativa em alguns sintomas, como: diminuicdo em até dez vezes de crises
hipertensivas, episédios de hipotenséo, dores de dente, vomitos, declinio nos niveis
de ureia e de creatinina pré-dialitica e aumento no valor médio do hematdcrito
(LUGON et al., 2001; SANCHO; DAIN, 2008).

Ja a dialise peritoneal consiste em um procedimento cirdrgico para a
introducdo de um cateter na regido abdominal por onde se infundira solucdo salina
com dextrose. Em contato com o peritdnio, essa solu¢cdo removera as substancias
toxicas do sangue (RIELLA, 2010). E realizada em hospitais especializados ou no
domicilio da pessoa com IRC (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2008), em que com este,
havera uma série de adequacbes no ambiente para a implantacdo dessa terapia,
bem como o envolvimento e a participacdo ativa de familiares (SANTOS;
VALADARES, 2011).

Ainda, a didlise peritoneal pode ser continua ou intermitente, e de forma
manual ou automatizada. Quando é utilizada uma maquina cicladora, é denominada
de Dialise Peritoneal Automatizada (DPA), em que sua programacdo advém
conforme prescricdo médica, e geralmente é efetivada no periodo da noite, enquanto
a pessoa dorme. Com relacdo a modalidade manual, é chamada de Dialise
Peritoneal Ambulatorial Continua (DPAC), em que ocorrem quatro trocas diarias,
com infusdo, permanéncia e drenagem do liquido com dextrose na cavidade
abdominal, realizada pela pessoa ou um familiar (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2008).

Esse tipo de tratamento poderia ser indicado para grande parte das pessoas

com IRC em que precisam de terapia para a substituicdo da funcao renal. Todavia,
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na maioria dos casos, sua indicacdo se restringe para aquelas que possuem
dificuldades na construcédo de acesso venoso para a hemodialise, aos portadores de
doenca cardiaca em estagios avancados ou aos que residem a longa distancia do
servigo de nefrologia (BARROS et al., 2006). Também, a necessidade dos cuidados
com a higiene para esse tratamento pode provocar medo na pessoa, Vvisto que o
processo da troca das bolsas que contém a solucéo dialitica deve ser permeado de
atencao para evitar infec¢cdes (ALMEIDA, 2003).

Quando a pessoa com IRC realiza hemodialise ou dialise peritoneal, ela pode
idealizar uma nova realidade, mesmo em condi¢cdes limitadas de saude e de
qualidade de vida, ja que sédo assinaladas por horas semanais de sessbes
conectada a uma maquina, podendo estar associado ao desconforto fisico, mal-
estar, dores, ou até mesmo, outras intercorréncias mais graves. Ademais, a
cronicidade da doenca, o medo de morrer e a mudanca da imagem corporal, podem
originar fatores estressantes, influenciando significativamente no sucesso do
tratamento que esta em andamento (KNIHS et al., 2013).

Nesse caso, a realizacdo do transplante renal foca-se, ndo somente no
restabelecimento de funcfes organicas vitais, mas, principalmente, na atribuicdo de
melhoria a qualidade de vida para a pessoa com IRC (SANTOS; ROCHA, 2014).
Fator esse observado no ano de 2005, em uma pesquisa descritiva com
delineamento de estudo de caso para conhecer a realidade social de idosos que
estavam vinculados em uma clinica de hemodidlise em Fortaleza no Estado do
Ceard, Brasil. Um dos pontos analisados nos dados coletados foi o projeto de vida,
em gue muitos referiram sonhar com o transplante por acreditar que sua qualidade
de vida melhoraria, havendo maior independéncia e reintegracao a vida familiar e
social (COSTA et al., 2007).

Dessa forma, destaca-se que o transplante € um método cirdrgico que
consiste na retirada de um érgéo ou de um tecido de um individuo para outro, com o
objetivo de recuperar uma funcéo perdida ou deficitaria. Por sua vez, no transplante
renal, implanta-se um rim sadio na pessoa com IRC, a fim de substituir o 6rgao de
modo a desempenhar as fungdes que 0s rins doentes ndo conseguem mais manter
(CASTRO, 2010), podendo até favorecer em uma maior sobrevida para a pessoa.

Essa afirmativa corrobora com uma pesquisa realizada com dados
populacionais de pessoas em terapia de substituicdo renal atendidas pelo SUS,

entre 0os anos 2000 e 2004, que mostrou aumento da prevaléncia do nimero de
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pessoas em tratamento, cuja maioria iniciou hemodialise. Ao final do periodo de
seguimento do estudo, 42% foram a Obito e apenas 7% realizaram transplante.
Apesar do baixo indice, constatou-se maior sobrevida as pessoas que efetivaram o
processo de transplantagcéo renal (CHERCHIGLIA et al., 2010).

Como curiosidade, os transplantes renais, como alternativas para a IRC,
foram os pioneiros dentre as demais técnicas de transplantacdo de o6rgéos. Os
primeiros que resultaram em éxito foram realizados na década de 1950 em Boston,
nos Estados Unidos (MANFRO; CARVALHAL, 2003), sendo considerada uma das
mais notaveis realizacdes da Medicina (RIELLA, 2010). A partir de entdo, houve um
crescimento de sua realizacdo nas ultimas décadas do século XX, devido ao
expressivo numero de pesquisas cujos resultados foram o desenvolvimento de
medicacbes imunossupressoras, permitindo o aumento da expectativa e da
qualidade de vida as pessoas transplantadas (BOING, 2008).

O processo de transplantacéo renal pode ser realizado com doador falecido e
com doador vivo, sendo este relacionado ou ndo-relacionado (MACIEL, 2002), ja os
demais tipos de transplantes sdo efetivados somente com oOrgdos retirados de
pessoas falecidas (GOLDENBERG; MARSIGLIA; GOMES, 2003). O o6rgao renal de
doador vivo possui vantagens sobre o transplante de doador falecido, pois inclui um
tempo de espera menor com a possibilidade de transplante antes da dialise, uma
reduzida taxa de perda gradativa da funcdo do enxerto e uma melhora na
sobrevivéncia do 6rgao em longo prazo (AKOH, 2011).

Ainda, destaca-se que a OMS, a Declaracédo de Istambul* e as leis da maioria
dos paises proibem incentivos financeiros para a doacdo de o6rgaos (STEERING
COMMITTEE OF THE ISTANBUL SUMMIT, 2008; TONG et al., 2014). Inclusive no
Brasil, conforme a Lei n° 9.434, de 04 de fevereiro de 1997, a qual permite qualquer
pessoa doar para transplante um de seus 6rgaos, desde que ndo comprometa a sua
saude e que seja de forma gratuita. Essa colocacdo evita que pessoas, em
condicdes clinicas de desespero, oferecam dinheiro por 6rgdos para as pessoas
economicamente necessitadas (BERLINGUER; GARRAFA, 2001).

4 O trafico de 6rgaos, o turismo e o comercialismo dos transplantes, que ameacam minar a pratica de
transplantes em todo o mundo, foram o foco de uma discusséo internacional em Istambul, em 30 de
abril a 01° de maio de 2008. O encontro foi convocado pela Sociedade de Transplantes e pela
Sociedade Internacional de Nefrologia. A reunido resultou na Declaracdo de Istambul sobre o trafico
de 6rgéaos e o turismo de transplantes, visando proibir essas atividades antiéticas e promover préticas
seguras e responsaveis que atendam as necessidades dos receptores de transplante, enquanto
protege os doadores (STEERING COMMITTEE OF THE ISTANBUL SUMMIT, 2008).
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Poucas sado as contraindicacdes para o transplante renal, todavia, ndo é
recomendada a sua realizacdo na presenca de: doenca maligna incuravel; infeccao
incuravel; doenca cardiaca avancada; doenca pulmonar avancada; doenca hepatica
progressiva; doenca vascular cerebral, coronariana ou periférica extensa;
anormalidades severas do trato urinario inferior; coagulopatia persistente; idade
maior que 70 anos; doencas psiquiatricas graves; condicdes psicossociais adversas
severas como alcoolismo, drogadicdo, ndo aderéncia a tratamentos; doenca renal
com elevado indice de recorréncia; além da propria recusa da pessoa. As
contraindicacdes existentes devem ser interpretadas no contexto de cada pessoa
com IRC, do tipo de doador e da possibilidade de dialise (MANFRO; CARVALHAL,
2003).

Outro aspecto destacado em relacdo ao transplante renal é a necessidade
medicamentosa ap0s a sua realizacdo, sendo de suma importancia fazer uso da
terapia imunossupressora. O objetivo geral da imunossupressao € evitar a rejeicéao
do é6rgdo ou do tecido transplantado, aumentando a sobrevida do enxerto e da
pessoa. Para essa finalidade, o Ministério da Salude preconiza as medicacdes
imunossupressoras Azatioprina, Ciclosporina, Corticosteréide, Micofenolato de
Mofetila, Micofenolato de Sédio, Sirolimo, Tacrolimo, Everolimo e Imunoglobulina
Humana como terapia medicamentosa para o transplante renal, podendo ser
utilizadas de modo combinado entre elas ou ndo (BRASIL, 2012a).

Com a adicao, o emprego crescente de terapia combinada com dois, trés ou
mais imunossupressores, caracterizados por diferentes perfis farmacocinéticos e
potencialmente capazes de influenciar um ao outro, pode contribuir para a alta
versatilidade inter e intraindividual na relacdo dose, concentracao e efeito (GASTON,
2006). A combinagao entre os imunossupressores e 0os medicamentos utilizados no
tratamento de outras enfermidades e/ou necessidades de saude pode favorecer o
risco de interacbes medicamentosas, efeitos adversos e variabilidade da resposta
aos farmacos (SADABA, 2006).

Ao fazer uso de medicamentos imunossupressores para garantir o
funcionamento do 6rgao transplantado, a pessoa pode apresentar alguns efeitos
colaterais, como problemas na visdo, miopatia, hiperglicemia, hipertensédo arterial,
toxidade renal e neuroldgica, infec¢des graves, sindrome de Cushing, dentre outros
(FERREIRA; VIEIRA; SILVEIRA, 2000; LIRA; ALBUQUERQUE; LOPES, 2007).

Esses fatores poderdo levar a pessoa a condigdo de imunodeprimida, o que implica
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em adocdo de normas e de decisdes impostas pelo regime médico (COOK;
MCCARTHY, 2007).

As doses dos imunossupressores sdo variaveis e levam em conta o tipo de
doador e a compatibilidade imunoldgica com o receptor, o tempo pés-transplante, 0s
eventos imunolégicos que tenham porventura ocorrido, os efeitos adversos dos
medicamentos em uso e as interacdes medicamentosas com outros farmacos que
venham a ser necessarios. Inexiste tempo pré-definido para a duracdo do
tratamento, devendo a imunossupressao ser mantida por toda a vida da pessoa com
o transplante. Ademais, o funcionamento do 6érgdo transplantado deve ser
monitorado por meio de testes bioquimicos para a avaliacdo da funcdo renal
(BRASIL, 2012a).

2.2 Transplante renal: cuidados para o tratamento

Durante a concretizacdo do transplante renal, é no periodo pds-cirirgico que
as pessoas com IRC precisam perceber-se responsaveis pelos cuidados com o
orgao transplantado e a necessidade de realizar um tratamento para o restante de
suas vidas (QUINTANA; MULLER, 2006). Assim, o rim transplantado requer uma
rede de cuidados, incluindo os pessoais, os familiares, os profissionais, entre outros
(SILVA et al., 2013).

Entdo, quando as pessoas com IRC sao transplantadas, elas devem ser
cuidadosamente acompanhadas nos servicos de salde e receberem orientacdes
sobre dieta, medicacdo, exercicios, prevencdo da infeccdo, dentre outros. Elas,
ainda, sao consideradas um grupo com necessidades especificas, ja que 0 sucesso
na evolugcdo do transplante pode ir de encontro as possiveis complicacdes
existentes ap0s a cirurgia. Além do mais, estdo sujeitas a algumas limitacdes em sua
vida, relacionadas ao efeito colateral dos medicamentos imunossupressores, aos
cuidados com a higiene, a adocdo de uma alimentacdo saudavel e ao
acompanhamento clinico frequente do seu estado de saude (LIRA; LOPES, 2010).

Embora o transplante liberte a pessoa do tratamento dialitico, a cirurgia nao
exclui o carater crénico da doencga renal e, até mesmo, manterd a dependéncia dos
cuidados, das medicacdes, das praticas profissionais e das instituicdes de saude.

Com isso, necessita encontrar novas formas e meios de viver diante das limitacoes e
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das situacdes geradas. Assim, é imprescindivel o apoio dos servi¢cos de salude e dos
profissionais para assegurar uma melhor condicao de vida (SILVA et al., 2013).

Nesse contexto, considera-se um dos meios apoiadores, a educacdo em
saude, que pode ser definida como o processo pelo qual a pessoa atinge a
compreensao de sua propria condi¢cdo de saude e realiza o seu autocuidado. A meta
da educacéao € possibilitar que a pessoa com o transplante renal ndo s6 apresente o
entendimento da sua condigdo, mas sim, que tenha capacidade na tomada de
decisdo relacionada ao seu cuidado (REDMAN, 2009), de modo a favorecer a
melhoria da sua saude, bem como da sua qualidade de vida.

Também se considera que a educacdo € um dos principais elementos da
promocdo da saude. Dessa maneira, os profissionais podem aproveitar o tempo
durante o cuidado, por mais breve que seja, para se envolverem com a educacgao
em salde, de modo a criar uma interacdo com as pessoas assistidas. No paradigma
da promocdo da saude, educar baseia-se na busca de uma formacédo teorica e
pratica dos profissionais para que haja a compreensédo da realidade cotidiana pelas
pessoas. Contudo, o profissional precisa expor o que sabe a respeito e criticar
atitudes comprovadamente prejudiciais a saude (TRENTINI; CUBAS, 2005).

Ademais, as pessoas transplantadas vivenciam mudancas em suas vidas,
decorrentes do seu estado de salde, as quais levaram a rever seus habitos
alimentares, suas relacdes familiares e sociais, sua condicdo para o trabalho, a
dependéncia da maquina de hemodidlise, a dependéncia dos servicos de saude e
dos profissionais, a dependéncia das medicacdes imunossupressoras, entre outras
mudancas que as limitam, afetando suas identidades e seus projetos de vida.
Todavia, essas limitagcbes podem nem sempre ser esclarecidas pelos profissionais
de saude antes da realizacdo do procedimento cirdrgico (SILVA et al., 2013),
representando uma falha no processo de atencédo a saude, podendo comprometer a
efetividade do tratamento.

Entdo fornecer informacdes precisas para que se obtenha conhecimento
sobre o que esperar em relacdo a IRC e ao tratamento, proporciona as pessoas,
condi¢cbes de enfrentar os problemas e auxilia a diminuir o sentimento de ansiedade
(SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005). Assim, a educagédo com a participacdo dos
profissionais de saude e da sociedade é um dos fatores determinantes para o

sucesso ou para o insucesso do transplante (LEMES; BASTOS, 2007).
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Embora o significado do transplante represente uma “nova vida”, & preciso
destacar que ha uma série de cuidados em saude que necessitam ser gerenciados
pelas pessoas e pelas suas familias, entretanto, nem sempre evidenciados no
processo de transplantacdo. As incertezas sobre suas vidas apdés o procedimento,
as suas reacdes em relacdo ao orgao transplantado, como sera o atendimento pos-
cirdrgico, como devera proceder e se cuidar em casos de complicacdes, nem
sempre sdo considerados pelos profissionais de saude (SILVA et al., 2013).

Além do mais, como a pessoa apds receber o rim transplantado esta,
constantemente, correndo 0 risco de rejeicdo, faz-se necessario receber
informacfes adequadas para poder conviver com essa possibilidade e com o novo
modo de vida que tera de assumir sem a rotina das sessdes de hemodialise ou de
dialise peritoneal, mas com a dependéncia do uso diario das medicacdes
imunossupressoras, as quais podem trazer consequéncias e limitacdes (MENDES;
SHIRATORI, 2002). O que pressupfe a afetacdo no seu estado psicoldgico, ja que
continua sendo dependente de cuidados (SANTOS, 2013).

Tais eventos adversos podem aparecer a partir dos primeiros dias ou meses
apos o transplante. Algumas das complicacdes preocupantes ap0s a cirurgia Sao
aguelas relacionadas a rejeicao cronica do enxerto, ocasionando a perda do mesmo,
fazendo com gue a pessoa seja submetida ao tratamento dialitico. O principal motivo
para esse caso pode ser a falta de adesdo a terapia imunossupressora (MAISSIAT,;
MARIN; FUZINATTO, 2013), assim como o nao fornecimento dos medicamentos
pelo sistema de saude.

Entdo manter controlado os sinais e os sintomas de rejeicdo pos-transplante,
garante maior sobrevida ao enxerto. Também, é importante estar atento quanto as
ocorréncias de infec¢des, mantendo atencao para as drogas imunossupressoras que
sdo indicadas para a prevencao da rejei¢ao (LIRA; ALBUQUERQUE; LOPES, 2006).
Apesar de elas possuirem efetividade, quando apresentam maior efeito no combate
a rejeicdo do o6rgdo transplantado, o custo é substancialmente elevado, o que a
principio pode alterar a razéo do custo-efetividade do transplante renal perante os
demais tratamentos para a IRC (SILVA, 2008).

Para que o0 sucesso do transplante renal acontegca, € preciso que 0S
profissionais acompanhem a pessoa, tanto no periodo pré-operatorio, quanto no
pos-operatorio (FURTADO et al.,, 2012). Assim, a mesma necessitara de um

continuo cuidado adequado (LIRA; LOPES, 2010), ofertado ndo sé pela equipe
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responsavel pelo processo de transplantacdo, mas sim, pelos profissionais que o
acompanharam no servico de nefrologia quando realizavam o tratamento dialitico.
Dessa forma, destaca-se a importancia do oferecimento de uma atencdo a salde de
qualidade, de maneira que essa nédo se restrinja somente a uma parcela profissional.

Reforcando essa informacédo, na unidade de transplante renal, as pessoas
necessitam de um cuidado coordenado da equipe responsavel pela cirurgia, desde o
periodo pré-operatério até as inUmeras consultas pds-transplantes no ambulatorio.
Um dos destaques para um transplante renal bem-sucedido € a consideravel
melhora na qualidade de vida. Apesar da existéncia de diversas complicacbes na
evolucdo do transplante, a reabilitacdo € muito superior aguela observada em
qualquer tipo de terapéutica dialitica (LIRA; ALBUQUERQUE; LOPES, 2006).

Para a prestacdo do cuidado a ser ofertado, sabe-se que é imprescindivel que
todos os profissionais utilizem uma comunicacdo adequada, simples, clara e sem
termos técnicos dificeis de compreensao, fornecendo para a pessoa o0 maximo de
informacdes necessarias acerca do seu tratamento (KNIHS et al., 2013). Assim, o
profissional tem fung&o importante na orientagdo quanto a doencga, aos horarios e as
doses das medicac¢des imunossupressoras, bem como na motivacdo em promover a
participacdo da pessoa como ator responsavel pelo seu autocuidado (MAISSIAT,;
MARIN; FUZINATTO, 2013).

Dessa maneira, torna-se essencial que os profissionais de salde atuantes no
tratamento empreguem esforcos continuos para 0 reconhecimento das
necessidades humanas afetadas e, a partir delas, contribuam para a adaptacéo das
pessoas a sua nova condicdo de vida (LIRA; GUEDES; LOPES, 2005). Do mesmo
modo, as informac¢des transmitidas precisam ser veridicas, além de compreensiveis,
principalmente, em se tratando das orientacdes de alta-hospitalar, em que é
importante o embasamento cientifico para efetua-las (INACIO et al., 2014).

Para tanto, € relevante que o profissional de saude tenha fundamentacéo
cientifica e proporcione a implementacéo de estratégias efetivas para a promocéao de
mudanc¢as comportamentais, de atitudes e de estilos de vida das pessoas com 0
transplante renal (MENDES et al., 2013). Nesse caso, a comunicacdo € uma
competéncia importante, pois por meio de sua efetivacdo, € possivel garantir o
entendimento da pessoa e de seus familiares (INACIO et al., 2014).

A equipe multidisciplinar composta por medicos, enfermeiros, assistentes

sociais, psicélogos, além de outros profissionais, pode no planejamento da
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assisténcia, proporcionar encontros entre as pessoas com o transplante renal, de
modo a trocarem experiéncias sobre as atividades relacionadas as laborais, as
informacgdes sobre os limites impostos pelo tratamento e sobre os seus direitos. Elas,
também, devem ser incentivadas a perderem a nocdo de passividade e a se
tornarem protagonistas do seu proprio cuidado, o que refletira em uma melhor
qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2012).

Quanto as informagBes a serem prestadas, enfermeiros e médicos
nefrologistas orientam as pessoas, realizando explicagbes quanto a indicacdo da
medicacdo utilizada: doses, horéarios, contraindicacdes, efeitos colaterais, cuidados
especificos, adesdo, uso correto, além das consequéncias do seu uso inadequado.
Ainda, a necessidade de sanar as duvidas, bem como tranquiliza-las, demanda
orientacdes de toda a equipe de saude (MAISSIAT; MARIN; FUZINATTO, 2013).

Ao tratar-se do cuidado exercido pela Enfermagem, no campo da Nefrologia,
€ exigido dos profissionais especializados, especialmente do enfermeiro, maior
incremento na qualidade da assisténcia, principalmente, por ser esse o profissional
que passa mais tempo proximo a pessoa (BARBOSA; GUIMARAES; STIPP, 2013).
Para tanto, é relevante que no exercicio de sua profissdo se possua fundamentacéo
cientifica, de modo a proporcionar a implementacdo de estratégias efetivas para
promover mudancas de comportamento, de atitudes e de estilos de vida das
pessoas (MENDES et al., 2013).

Em decorréncia de muitas pessoas com IRC chegarem ao transplante renal
com escassas informacdes sobre a cirurgia, o pouco nivel de escolaridade e a baixa
renda econbmica presentes, na maioria dessa populacdo, podem interferir no
acesso e na compreensao sobre o cuidado necessério para a sobrevida do 6rgao
transplantado. Somado a esses fatores, estdo a ampliagdo do numero de membros
das equipes de saude aliada a falta de comunicacéo entre os profissionais, o curto
prazo para o atendimento com o fornecimento de orientacdes e a possivel presenca
de dificuldades de memoéria das pessoas (RUPPENTHAL, 2010). Assim, o
provimento de informacgdes e o esclarecimento de duvidas sdo essenciais ja a partir
da alta-hospitalar ap6s a cirurgia, sendo isso, competéncia também do enfermeiro,
uma vez que cabe a esse profissional orientar a pessoa quanto a importancia do
acompanhamento ambulatorial, da medicacdo prescrita, dos exames laboratoriais,

das consultas de rotina, entre outros cuidados necessarios (INACIO et al., 2014).
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Para complementar, destaca-se a participacdo do Servico Social dentro da
equipe interdisciplinar de transplante, pois a avaliagdo social da pessoa com IRC
passou a ser um instrumento condicional para a realizacdo da cirurgia, além do
acompanhamento constante junto aos familiares durante o processo de tratamento
(SANTOS, 2005). Com relacdo ao odontdlogo, na prevencao de infec¢des bucais,
deve entrar em contato com o médico para avaliar a necessidade de se realizar
profilaxia antibidtica devido ao uso da medicagdo imunossupressora, tendo em vista
que, apos o transplante, o potencial para o desenvolvimento de infec¢des orais é
elevado (PETERSON et al., 2000).

Na IRC, independentemente da necessidade de dialise ou de transplante
renal, ao se tratar da area odontologica, as pessoas afetadas por essa condi¢do
cronica de saude precisam de cuidados peculiares, como ajuste na dosagem, ou
até, contraindicacdo absoluta de certos medicamentos rotineiramente empregados.
Com isso, o odontbélogo precisa conhecé-los e saber em quais situacdes pode
prescrevé-los. Desse modo, as pessoas com a doenca renal requerem condutas
diferenciadas, como prévia avaliacdo médica e laboratorial (COSTA FILHO;
PADILHA; SANTOS, 2007).

Perante as necessidades em saude das pessoas com o transplante renal, dos
servicos de saude e das praticas profissionais, ha desafios a serem superados em
busca da integralidade, eixo orientador do SUS. Apesar de haver sofrimento pela
caréncia de informacgéo, sensacao de rejeicdo ao 6rgao, servicos de saude que nao
atendem as necessidades, as quais podem afetar no custo-efetividade do
tratamento, o significado de ser transplantada renal tende a ser positivo, pois permite
maior autonomia as pessoas (SILVA et al., 2013). Positividade essa que se reflete

no sucesso do tratamento.

2.3 Sistema de saude brasileiro: reorganizacdo do modelo de assisténcia a

salde e a atencdo a doenca renal

Em 1986, no Brasil, a VIII2 Conferéncia Nacional de Saude agregou, entre
outros, o movimento da Reforma Sanitaria e as ideias oriundas da Promogédo a
Saude. A Conferéncia foi propulsora do processo que viria estabelecer os principios
do SUS, a serem garantidos pela Constituicdo Federal de 1988, tais como: a saude

como direito do cidaddo e dever do Estado; a concep¢do ampliada de saude; a
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participacdo popular; a universalidade do acesso; a integralidade das acles; a
equidade na assisténcia; e a descentralizacdo politica administrativa (TRENTINI,;
CUBAS, 2005).

Ademais, a constru¢do do SUS abreviou a segmentacdo na saude ao unir 0s
servicos da Unido, dos Estados, dos Municipios e os da assisténcia meédica
previdenciaria do antigo Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia
Social (INAMPS). A concretiza¢do do SUS na Constituicdo Federal de 1988, além de
estabelecer a universalizacdo do acesso, gerou a descentralizagao, a regionalizagao
e a integracdo, com a formacéao de redes assistenciais como diretrizes fundamentais
(SILVA, 2011).

Com a reorganizacdo do sistema de saude brasileiro, pode-se citar a
existéncia de dois subsistemas: o publico e o privado. O subsistema publico é
representado pelo SUS, que é um sistema universal de saude com financiamento
publico, com integracéo e articulacdo entre as diferentes esferas e a prestacdo de
assisténcia, por meio de servicos da rede propria de Municipios, Estados e Unido e
de servigcos privados contratados ou conveniados (BRASIL, 2007). J& o subsistema
privado pode ser classificado como complementar, em que complementa a cobertura
de determinados servicos do sistema de saude publico (PIETROBON; PRADO;
CAETANO, 2008).

O emprego do sistema privado tem origem na deficiéncia de recursos
humanos e materiais suficientes no sistema publico de saude e nas diferencas no
acesso aos recursos econdmicos entre a populacdo. Acredita-se que a problematica
nao estd na combinacdo do publico e do privado, e sim, quando as pessoas se
sentem obrigadas a utilizar o servico privado, pela incapacidade do servi¢co publico
fornecer uma atencao a saude eficiente. Dessa forma, as pessoas acabam orcando
pelos servicos a que tém direito (MERCADO-MARTINEZ et al., 2015). Embora, o
gasto privado em saude represente 58,4% do gasto total, sendo maior que o gasto
publico, 41,6%, a maioria da populacao brasileira depende exclusivamente do SUS
(FERREIRA, 2012).

No Brasil, as particularidades do sistema nacional de saude, especialmente,
as relacionadas com as interfaces publico-privadas, adicionam varidveis ao
equacionamento do problema doencas cronicas e custos assistenciais. A
convivéncia de um sistema de saude universal com a preservacao de coberturas

caracterizadas pela organizacdo de subsistemas privados segmentados, segundo
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critérios de status-sécio-ocupacional, diferencia o sistema de saude brasileiro, tanto
daqueles orientados pelo mercado quanto dos caracterizados pelo financiamento
publico e pela prestacdo ou compra de servigos pelas instituicbes governamentais
(BAHIA; SIMMER; OLIVEIRA, 2004).

Independente da assisténcia a saude brasileira ser publica ou privada, €&
preciso enfatizar que o SUS foi criado para proporcionar atendimento igualitario,
cuidar da prevencdo, promover a saude, a cura e a reabilitacdo de toda a populacdo
brasileira (BRASIL, 2013a). Sua organizacdo permeia niveis de atencdo a saude:
primario, secundario e terciario. O nivel primario tem como foco a promocédo da
saude e a prevencdo da doenca. O secundario objetiva identificar a doenca, por
meio do diagndstico, além de fornecer tratamento adequado. O terciario preocupa-se
com a reabilitacdo e a reducdo de incapacidades (DELIBERATO, 2002; POTTER,;
PERRY, 2003).

Geralmente, as instituicdes de salude estdo estruturadas para o atendimento
as pessoas com problemas agudos. Ja as que estdo em condi¢cbes crénicas sédo
atendidas quando apresentam episodios agudos provenientes de sua situacdo, ou
entdo, sdo atendidos nas UBS, reunidos por grupos homogéneos (hipertensos,
diabéticos, entre outros) em grande numero, onde os profissionais administram
palestras sobre fatores de risco e estilo de vida. Em algumas instituices, a forma de
agregacdo para as atividades coletivas condiciona a presenca da pessoa para o
recebimento da medicacgéo gratuita a que tem direito (TRENTINI; CUBAS, 2005).

Com relacdo as UBS, no Brasil, as equipes sdo multiprofissionais, cujo
processo de trabalho pressupde vinculo com a comunidade e a clientela adscrita,
considerando a diversidade racial, cultural, religiosa, além dos fatores sociais
envolvidos (BRASIL, 2013b). Nesse contexto, 0 SUS, em seus principios, garante o
direito a saude a todos os cidadaos e concede as pessoas, 0 acesso as informacoes
sobre sua saude, atribuindo aos profissionais e aos gestores a responsabilidade pela
viabilizacdo desse direito. Todavia, € de responsabilidade dos profissionais que
trabalham no nivel de atenc&o primario, 0 cumprimento das acdes e dos servigos,
visando garantir a promocdo e a prevencdo da saude, evitando assim, maiores
riscos de adoecer e de morrer em consequéncia do atendimento negligenciado
(SANTOS; ARAUJO; SOUZA, 2013).

Quando se faz referéncia ao SUS, é preciso salientar que ele ndo é apenas

um direcionador do cuidado prestado no ambito coletivo, no l6cus das UBS. Mas
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sim, um integrador da assisténcia ofertada em todos os niveis do sistema, cabendo
aos profissionais, o entendimento dos seus principios e da sua organizacao,
possibilitando a integralidade das acées em todos os graus da rede de atencéo,
inclusive, o cuidado nas unidades de dialise (TRENTINI; CUBAS, 2005). Com base
nas disposicdes oficiais de atencdo a saude, com foco na area nefrolégica, todas as
pessoas com doenca renal tém direito a uma atencéo universal, gratuita, integral e
igualitaria (BRASIL, 2004).

Entdo, no que compreende a doenca renal, as pessoas com IRC devem ser
acompanhadas por uma equipe multiprofissional, nas UBS e nas unidades de
atencdo especializada em Nefrologia®, para orientacdes e educacdo como, por
exemplo: aconselhamento e suporte sobre mudanca do estilo de vida; avaliagao
nutricional; orientagdo sobre exercicios fisicos e abandono do tabagismo; inclusdo
no programa de vacinacdo; seguimento continuo dos medicamentos prescritos;
educacdo sobre a doenca renal e os tipos de tratamentos adotados; orientacédo
sobre o autocuidado; dentre outros (BRASIL, 2014Db).

A atencdo as pessoas com IRC € uma das areas de competéncia do SUS.
Segundo as disposicles oficiais, a linha de cuidado a essa doenca inclui acesso
universal e gratuito as terapias renais, tais como: hemodialise, dialise peritoneal e/ou
transplante renal; medicamentos basicos e excepcionais da assisténcia
farmacéutica; consultas para averiguacdo do estado de saulde; transporte; acesso a
internacdo hospitalar quando necessério; e equidade em lista de espera para a
realizacdo do transplante renal (SILVA et al., 2011).

Ao se encontrar em tratamento dialitico (hemodialise ou didlise peritoneal), no
prazo de 90 dias apds o seu inicio, o servico de Nefrologia devera obrigatoriamente
apresentar a pessoa ou ao seu representante legal, a op¢éo de inscricdo na Central
de Notificacdo, Captacéo e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO) local ou de referéncia
para a realizacdo do transplante renal (BRASIL, 2014b). Os gestores estaduais e

municipais do SUS, de acordo com suas competéncias e pactuacdes, deverao

5 A Politica de Atencdo aos Portadores de Doencas Renais, implantada no ano de 2004, passou a
prever a integralidade no cuidado das DCNT, introduzindo as linhas de cuidado integral e inserindo a
prevencdo, a promocao, o tratamento e a reabilitagcdo. A proposta da linha de cuidado supde que a
pessoa tenha um acompanhamento continuo, como resultado da articulagdo entre os niveis de
atencdo a saude (BARBOSA; GUIMARAES; STIPP, 2013).
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organizar a rede assistencial, definir os servigos referenciais e estabelecer os fluxos
para o atendimento as pessoas submetidas ao transplante renal (BRASIL, 2012a).

Quando héa a possibilidade do processo de transplantacdo, o servico de
Nefrologia deve encaminhar formalmente a pessoa, acompanhada do relatério
meédico atualizado, ao estabelecimento e a equipe escolhidos para a realizacdo do
transplante. Ainda tem por responsabilidade fornecer, trimestralmente, amostras do
soro coletado, além de informar a situacdo clinica e a posigcao na lista de espera,
principalmente, no que se refere a falta de condi¢des clinicas para a realizacdo do
transplante, tais como, gestacéo, transfuséo e 6bito. A indicacéo de transplante renal
deve seguir as orientagées da Portaria GM/MS® n° 2.600, de 31 de outubro de 2009,
ou a que venha substitui-la, e as diretrizes devem ser conforme as normativas e as
recomendacdes da Portaria SAS/MS’ n° 666, de 17 de julho de 2012, ou a que
venha a substituir (BRASIL, 2014b).

Ao fazer referéncia a Legislacdo, cabe salientar que no Brasil, o
desenvolvimento crescente do processo de transplantacdo é fruto da atuacdo do
Sistema Nacional de Transplantes (SNT). Seu objetivo € regular a captacédo e a
distribuicAo de oOrgdos nos Estados, por meio das Centrais Estaduais de
Transplantes, bem como, da sensibilizacdo da populacdo sobre a importancia da
doacéao/transplantacdo. Também, constitui-se em uma coordenacdo do proprio
Ministério da Saude e do SUS, de modo a operacionalizar a politica de transplantes
no ambito nacional, coordenando e regulando toda a rede assistencial através de
autorizacbes de funcionamento de instituicbes e das equipes (BRASIL, 2012a;
VIEIRA, 2013).

Cada Estado possui uma CNCDO, vinculada ao SNT que coordena a
notificacdo, a captacao e a distribuicdo de 6rgaos, bem como a lista Unica regional.
A Central Nacional de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de Orgéos e Tecidos
(CNNCDO) realiza essas atividades em ambito nacional. O SNT visa permitir a
confiabilidade nas ac¢des envolvendo transplantes e, ao mesmo tempo, proporcionar
assisténcia de qualidade para o doador/receptor (BRASIL, 2012a). Ainda, a Lei
Federal n° 9.434/1997 dispde sobre a remocéo de 6rgdos, tecidos e partes do corpo

humano para fins de transplantes e de tratamento (VIEIRA, 2013).

6 O Termo GM/MS significa Gabinete do Ministro do Ministério da Saude (DATASUS, 2015).
7 O termo SAS/MS significa Secretaria de Assisténcia a Saude do Ministério da Saude (DATASUS,
2015).



44

Dessa forma, a criacéo da Lei n® 9.434/19978 contribuiu para a constituicdo da
Politica Nacional de Transplantes e, principalmente, para a organiza¢cao do processo
de captacéo e de distribuicdo de 6rgdos e de tecidos, viabilizando melhorias para as
pessoas que aguardam em lista de espera. Ainda sobre esta, é constituida pelo
conjunto de potenciais receptores inscritos para o recebimento de cada tipo de
orgao, tecido, célula ou parte do corpo, e regulada por um conjunto de critérios
especificos, constituindo assim, o Cadastro Técnico Unico (BRASIL, 1997).

Apés o transplante renal ser efetivado®, as pessoas devem ser atendidas em
servicos especializados, integrantes do SNT, para o acompanhamento adequado. O
sucesso dessa terapéutica dependera de um cuidadoso esquema de atencéo. O ato
cirargico é apenas o primeiro passo do tratamento e o controle inadequado podera
colocar tudo a perder (BRASIL, 2012a), pois apesar de seu elevado indice de
sucesso, o transplante renal, assim como os demais transplantes de outros 6rgaos
sélidos, esta sujeito a um indice elevado de complicacdes (MANFRO; CARVALHAL,
2003).

Assim, é imprescindivel a monitorizagdo da pessoa transplantada por meio de
exames laboratoriais (dosagens séricas da glicose, da creatinina, dos lipideos e dos
eletrdlitos) e avaliacBes clinicas regulares (semanal) nos primeiros seis meses
(atentando o controle da pressao arterial), que propiciardo o diagnostico precoce dos
eventos imunoldégicos, efeitos adversos ou infecciosos. No caso daquelas pessoas
com o transplante renal que se encontram com o estado de saude estavel (sem
complicac@es clinicas e laboratoriais), o intervalo das visitas médicas e dos exames
laboratoriais deve ser gradativamente aumentado. Se por ventura ocorrer alteracoes,
o intervalo deve ser adequado as necessidades apresentadas, todavia, o
monitoramento a intervalos curtos é fundamental para o melhor controle (BRASIL,
2012a).

8 Em 1997, foi sancionada a Lei Federal n° 9.434 que trata sobre a disposigdo de érgéos e de tecidos
para transplante. A partir de entdo, diversos Decretos, Resolucdes, Portarias e Leis foram publicados
para instrumentalizar legalmente as atividades relacionadas ao processo de doacéo-transplante de
6rgdos e de tecidos no Brasil (PAURA; RIBEIRO; SILVA JUNIOR, 2011). Em seu Artigo 2°,
estabelece que a realizacdo de transplantes de 6rgdos e/ou de tecidos provenientes do corpo
humano apenas podera ser realizada por estabelecimento de salde publico ou privado e por equipes
médico-cirlrgicas autorizadas previamente pelo servico de gestao nacional do SUS (VIEIRA, 2013).

9 Um dos motivos que pode levar a ndo efetivagdo do transplante renal é a distancia de moradia das
pessoas aos centros de transplantacdo. O fato de residir longe e a dificuldade de acesso podem fazer
com que a pessoa hdo consiga receber a comunicacdo do 6rgéo disponivel, e conseguir em tempo, 0
deslocamento para a realizacdo da cirurgia.
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Ainda em relacdo ao processo cirargico, salienta-se a importancia de as
equipes de cirurgia compreenderem as questdes peculiares que envolvem as
pessoas com IRC, pois o transplante renal, muitas vezes, é visto como um sonho,
criando-se expectativa superior ao resultado obtido, ndo podendo assim, criar falsas
ilusdes. As complicacbes poés-cirirgicas sdo comuns, mesmo quando as equipes
sao experientes. Nesse aspecto, elas devem ser discutidas com clareza para que a
pessoa esteja ciente dos riscos de insucesso (PAULINO; TEIXEIRA, 2009), j& que
podem ser de natureza diversa (MANFRO; CARVALHAL, 2003).

A necessidade de seguimento apés a cirurgia € compromisso intransferivel e
somente em condi¢cfes excepcionais a pessoa transplantada € encaminhada a outro
servico para o melhor acompanhamento do seu estado de saude. Ademais, a
dependéncia aos esquemas de imunossupressao obriga o fornecimento de
medicamentos imunossupressores de forma ininterrupta pelo sistema de saude, e a
falta deles, pode determinar a perda do enxerto, o risco de agravamento da doenca
renal e até a morte da pessoa (PAULINO; TEIXEIRA, 2009).

Quanto a estrutura hospitalar, havendo varios profissionais de diferentes
areas, é importante analisar como as diversas categorias profissionais participam
das decisbes, isto &, como ocorre a discussdo sobre a saude. Além disso, a
apresentacao da equipe de transplante como interdisciplinar merece atencédo, com a
finalidade de uma séria avaliacdo sobre sua efetividade prética e tedrica (SANTOS,
2005). Até porque, muitos profissionais podem vivenciar a situagdo de cuidado de
modo diferenciado (KUZNIER, 2007).



3 Marco conceitual

O Modelo de Atencédo Cronica (MAC), cuja traducdo vem de Chronic Care
Model (CCM), foi desenvolvido pela equipe do MacColl Institute for Healthcare
Innovation, nos Estados Unidos, a partir de uma ampliada revisdo da literatura
internacional sobre a gestdo das condi¢cdes crbnicas. Posteriormente, foi
denominado de Modelo de Cuidados Crénicos (MCC) (MENDES, 2011; 2012).

O MAC foi desenvolvido como resposta as situacdes de saude de alta
prevaléncia de condi¢des cronicas e da faléncia dos sistemas fragmentados para o
seu enfrentamento. A resposta a essa crise dos sistemas de atencdo a saude nos
Estados Unidos foi o motivador para o desenvolvimento do MAC. Sua implantacéo
se deve a crenca de que as pessoas podem ser melhores atendidas, além de
viverem mais saudavelmente e que, paralelamente, os custos da atencdo a saude
podem ser diminuidos (MENDES, 2012; WAGNER, 2002).

O MAC é composto por seis elementos, subdivididos em dois grandes
campos: o sistema de atencdo a saude e a comunidade. No sistema de atencédo a
saude, as mudancas devem ser realizadas na organizacdo da atencdo a saude, no
desenho do sistema de prestacdo de servi¢cos, no autocuidado apoiado, no suporte
as decisdes e nos sistemas de informacdo clinica. Na comunidade, as mudancas
estdo centradas na articulacdo dos servicos de salde com o0s recursos da
comunidade. Esses seis elementos, descritos a seguir, apresentam inter-relagdes
que permitem desenvolver pessoas informadas e ativas e a equipe de saude
preparada e proativa para produzir melhores resultados sanitarios e funcionais para
a populacdo (MENDES, 2012).

o Organizacdo da atencdo a saude: Permite desenvolver métodos de
mudanga e novos mecanismos que promovam a melhoria de uma atencgao

planejada, continua, segura e de alta qualidade. Ao mesmo tempo, a organizacao
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devera favorecer as pessoas transitarem por todos os niveis do sistema e pontos de
atencao necessarios (LANDIM, 2012).

o Desenho do sistema de prestacdo de servi¢cos: Pretende assegurar
uma atencdo a salude efetiva e eficiente, que fomente e apoie ao autocuidado,
distribuindo papéis e tarefas aos profissionais de saude e facilitando as interacdes
entre profissionais e pessoas, com uma abordagem culturalmente adequada
(LANDIM, 2012).

o Autocuidado apoiado: Prepara e empodera as pessoas para O
autogerenciamento do seu cuidado na atengdo a saude prestada, promovendo uma
nocdo de corresponsabilidade. Empregam-se estratégias de apoio para o
autocuidado, que incluem planejamento das acles, resolucdo de problemas,
seguimento e avaliagao das metas (LANDIM, 2012).

. Suporte as decisdes: Objetiva promover uma atencdo a saude
consistente com as diretrizes de pratica clinica e evidéncias cientificas, devendo
estar incorporadas nas préaticas cotidianas. Os profissionais de salde devem
compartilhar informagdes com a pessoa e incentivar sua participacdo ativa (LANDIM,
2012).

o Sistema de informagdo clinica: Estimula a importancia da
organizacdo dos dados da populacdo e das pessoas que usam 0 servico no que diz
respeito a continuidade de um cuidado mais eficiente e efetivo, a fim de facilitar o
planejamento, a identificacdo de necessidades especiais e a coordenacdo da
atencdo clinica integral (LANDIM, 2012).

o Recursos da comunidade: Destina mobilizar os recursos da
comunidade para atender as necessidades do processo de cuidado das pessoas,
por meio de parcerias com equipes comunitarias que oferecem assisténcia por meio
de politicas com a finalidade de melhorar a atencéo a saude (LANDIM, 2012).

Para implementar o MAC, em sua totalidade ou parcialidade, € preciso
conhecer o que demanda a utilizagdo de cada elemento, considerando-se as
mudancas que sao requeridas para cada um (MENDES, 2011). Nesse sentido, frisa-
se que o enfrentamento dos problemas de salude requer a utilizacdo de mudltiplos
saberes e praticas e a mudanga precisa estar focada para as necessidades
individuais e coletivas (EPSJV, 2005).
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Na organizacdo da atencéo a saude, as mudancas objetivam criar a cultura, a
organizacdo e 0S mecanismos que promovam uma atencdo segura e de alta
qualidade. Isso se faz por meio de: Melhoria do suporte a essas mudancas em todos
0s niveis da organizagdo, especialmente pelos seus lideres seniores; Introducéo de
estratégias potentes destinadas a facilitar as mudancas sistémicas amplas;
Fortalecimento aberto e sistematico do manejo dos erros e dos problemas de
qualidade para melhorar a atencdo a saude; Provisdo de incentivos baseados na
qualidade da atencdo a saude; Desenvolvimento de acordos que facilitem a
coordenacdo da atencdo a saude, dentro e através das organizacdes (MENDES,
2011; 2012).

Por meio da organizacdo da atencdo a saude, torna-se possivel conceber que
as redes de atencdo precisam estar voltadas para a promocédo da integracdo do
cuidado, a partir da combinacdo entre flexibilidade de alocacdo de préticas e de
tecnologias, além da coordenacdo do cuidado. Ao abordar este, tem-se como
objetivo a promocdo da atencdo integrada, especificamente ajustada para a
consolidagéo do SUS (OUVERNEY; NORONHA, 2013).

As mudancas no desenho do sistema de prestacdo de servicos de saude
objetivam assegurar uma atencdo a saude efetiva e eficiente e um autocuidado
apoiado. Isso se faz por meio de: Clara definicdo de papéis e distribuicdo de tarefas
entre os membros da equipe de saude; Uso planejado de instrumentos para dar
suporte a uma atencao a saude baseada em evidéncia; Provisdo de gestdo de caso
para os portadores de condi¢cdes de salde muito complexas; Monitoramento regular
dos portadores de condicdo crbnica pela equipe de saude; Provisdo de atencdo a
saude de acordo com as necessidades e a compreensdo das pessoas e em
conformidade com a sua cultura (MENDES, 2011).

Para desenhar um sistema de prestacdo de servicos de salde equanime,
compete ao setor publico, e ndo ao privado, a tarefa de incorporar os principios da
equidade e da solidariedade para as politicas sociais desenvolvidas, que devem
cumprir o duplo papel de atenuar as desigualdades sociais. Ainda, precisa-se atuar
sobre os fatores que determinam os diferenciais injustos e evitaveis em salde e
prover toda a populacdo de atencdo e de servicos que atendam as necessidades de
saude, respeitando as particularidades de cada grupo social, com o mesmo nivel de
qualidade (DUARTE, 2000).
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As mudancas no autocuidado apoiado objetivam preparar e empoderar as
pessoas para que autogerenciem sua saude e a atencao prestada. Isso se faz por
meio de: Enfase no papel central das pessoas no gerenciamento de sua propria
saude; Uso de estratégias de apoio para o autocuidado que incluam a avaliacdo do
estado de salde, a fixacdo de metas a serem alcancadas, a elaboracédo dos planos
de cuidado, as acdes de resolucdo de problemas e o monitoramento; Preparo dos
recursos das organizacbes de saude e da comunidade para prover apoio ao
autocuidado das pessoas (MENDES, 2011).

A promocao do autocuidado se fundamenta em acdes realizadas pelas
proprias pessoas para a recuperacdo e a promocdo de sua saude. Assim, precisa
ser trabalhada como uma funcédo regulatéria humana em que as pessoas praticam o
autocuidado de forma intuitiva em seu beneficio, com o objetivo de suprir e manter
suas necessidades biopsicossociais. A assimilacdo e a incorporacdo das praticas de
autocuidado podem ser alcancadas perante consultas ambulatoriais, atividades
grupais, atividades de educacdo em saude, rodas de conversas e quaisquer outros
espacos formais e informais, em que o profissional possa colocar em pratica o seu
papel de educador em saude (SANTOS et al., 2013).

As mudancas no suporte as decisfes objetivam promover uma atencdo a
salude que seja consistente com as evidéncias cientificas e com as preferéncias das
pessoas. Isso se faz por meio de: Introducdo de diretrizes clinicas baseadas em
evidéncia na pratica cotidiana dos sistemas de atencdo a saude; Compartilhamento
das diretrizes clinicas baseadas em evidéncia e das informacdes clinicas com as
pessoas para fortalecer a participacdo na atencédo a saude; Uso de ferramentas de
educacdo permanente de comprovada efetividade; Integracéo da atencéo primaria a
salde com a atencao especializada (MENDES, 2011).

Para as pessoas, 0s suportes as decisfes se apresentam como uma opgao
teoricamente mais atraente para informar quanto as suas alternativas de manejo
clinico e facilita-los a uma participacdo nas decisbes direcionadas por suas
preferéncias, tornando-as mais participativas e corresponsaveis pelas condutas
definidas (ABREU; FERRAZ, 2005). J4& para fornecer suporte as decisfes
profissionais, € preciso apoiar 0s que prestam servigos, principalmente, na atencéo
primaria a saude, de modo a contribuir para a diminuicdo da ocorréncia de possiveis
casos graves de saude e de internagcbes hospitalares com elevado custo
(MEDEIROS et al., 2014).
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As mudancas no sistema de informacéo clinica objetivam organizar os dados
da populacdo e das pessoas para facilitar uma atencdo a saude mais eficiente e
efetiva. Isso se faz por meio de: Provisdo de alertas, lembretes e feedbacks
oportunos para os profissionais de salude e para as pessoas; ldentificacdo de
subpopulacdes relevantes, em funcao de riscos, para uma atencdo a saude proativa
e integrada; Elaboracdo de um plano de cuidado individual para cada pessoa,
Compartilhamento de informagdes clinicas entre os profissionais de saude e as
pessoas para possibilitar a coordenacdo da atencdo a saude; Monitoramento do
desempenho da equipe de saude e do sistema de atencdo a saude (MENDES,
2011).

A informacgdo clinica é qualquer informacdo produzida ou utilizada por
profissionais da area de saude para diagnosticar, avaliar, tratar ou recuperar as
condicbes de saude das pessoas que buscam assisténcia. Ela precisa ser clara,
objetiva, efetiva, ter qualidade e seguranca, pois a mesma pode agravar as
condicdes de salde da pessoa se ndo for fidedigna (GALVAO, 2012). Assim, manter
um sistema de informacéo clinica na area da saude é essencial, de modo a melhorar
a pratica assistencial. Entender o seu processo e utilizad-la na rotina, faz com que o
profissional de saude consiga agilizar o atendimento a pessoa (RODRIGUES, 2000).
Nesse sentido, a implementacdo de um sistema de informacdo permite melhorar a
pratica clinica, adequar os cuidados de saude e aumentar a eficiéncia e a efetividade
das organizac¢@es de saude (ROSA; MATHIAS; ROVAI, 2015).

As mudancas nos recursos da comunidade objetivam mobilizar os recursos
existentes para atender as necessidades das pessoas. Isso se faz por meio de:
Encorajamento das pessoas para participarem em programas comunitarios efetivos;
Parcerias entre as organizacdes de saude e as organizacbes comunitarias para dar
apoio e desenvolver programas que ajudam a atender as necessidades das
pessoas; Advocacia de politicas que melhorem a atencdo a saude. Os programas
comunitarios existentes podem dar apoio ou expandir a atencdo a saude. Os
conselhos locais de saude podem exercitar, democraticamente, o controle social e
melhorar a qualidade da ateng&o a saude (MENDES, 2011).

Os conselhos locais de saude, juntamente com as conferéncias de salde,
ocupam no SUS, desde a promulgacdo da Lei n° 8.080, de 1990, a condicéo de
instancia formal de exercicio do principio de participacdo da comunidade. Enquanto

os conselhos locais de saude possuem a fungdo de formular estratégias e de
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controlar a execucao das politicas, as conferéncias surgiram como uma das arenas
nas quais a participacao social se antecipa a formulacédo de politicas, uma vez que
se volta para desenhar os principios, as diretrizes e 0s pressupostos que devem
orientar todo o processo de formulagdo das politicas de saude (GUIZARDI et al.,
2004).

Apoés expor as mudancas sugeridas, ha evidéncias na literatura internacional
sobre os efeitos positivos do MAC na atencdo as condi¢des crbnicas, seja ha sua
avaliacao conjunta, seja na avaliacdo de seus elementos separadamente (MENDES,
2011). Embora o MAC tenha sido criado e implementado nos Estados Unidos, néo
alcancou amplo sucesso por conservar incompatibilidades com os principios dos
sistemas organizacionais de saude, tais como: fragmentacao do cuidado, incentivos
econdmicos desviados, falta de orientacdo na atencéo primaria e inexisténcia de um
foco populacional (HAM, 2007). Ja no Brasil, 0 MAC tem sido utilizado parcialmente
como parte de experiéncias inovadoras nos cuidados de condi¢cfes cronicas no SUS
(LANDIM, 2012).

Mediante o proposito de conhecer a sistematizagdo das préaticas de cuidado
adotadas nos sistemas de salde, alguns instrumentos® foram desenvolvidos pelo
MacColl Institute for Health Care Innovation para avaliar a utilizacdo dos elementos
do MAC, assim como promover melhoria na qualidade do cuidado em condi¢cbes
cronicas. Um deles é o Assessment for Chronic lliness Care (ACIC), ou Avaliacdo da
Capacidade Institucional para a Atencdo as Condicbes Crdnicas, que permite
verificar se todas as intervencdes necessarias para cada um dos seis elementos
(organizacdo da atencdo a saude, desenho do sistema de prestacdo de servicos,
autocuidado apoiado, suporte as decisdes, sistema de informacao clinica e recursos
da comunidade) foram consideradas no processo de implantagdo do MAC (LANDIM,
2012; MENDES, 2011; SCHWAB et al., 2014) (Anexo A).

Também hd& instrumentos construidos para a avaliacdo das condicGes
cronicas, com base no MAC, na perspectiva das pessoas. E o caso do Patient
Assessment of Chronic lllness Care (PACIC), que significa Avaliacdo do Paciente
sobre o Cuidado as Condi¢des Cronicas (IMPROVING CHRONIC ILLNESS CARE,
2008; SCHWAB et al., 2014). Esse instrumento foi desenvolvido nos Estados
Unidos, com a finalidade de oferecer uma perspectiva para avaliar a qualidade do

10 Os instrumentos de avaliagdo ACIC e PACIC foram previamente submetidos a um processo de
validacg&o transcultural, conforme padrdes internacionais propostos pela OMS (SCHWAB et al., 2014).
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cuidado recebido pela pessoa com condicdo cronica nos ultimos seis meses,
enfatizando os elementos do MAC (GLASGOW et al., 2005a), permitindo que ela
seja avaliadora do seu proprio cuidado (HIBBARD, 2003) (Anexo B).

A necessidade de avaliar a qualidade do cuidado sobre a perspectiva da
pessoa com condi¢cao cronica auxilia no proporcionamento do autocuidado e de uma
autogestdo participativa e democratica. O processo de cuidado continuo em
condigBes crdnicas podera se tornar mais satisfatorio quando é avaliado pela propria
pessoa, facilitando o planejamento para uma assisténcia efetiva. A utilizacdo do
instrumento PACIC em diversos estudos internacionais, aplicado em variadas
condicBes cronicas de saude, apresentou resultados importantes (GLASGOW et al.,
2005b; PETERS-KLIMM et al., 2007; SCHMITTDIEL et al., 2007).

A composicdo do instrumento do PACIC é constituida por 20 itens, em que
cada um é composto por cinco alternativas de resposta'! (nunca, poucas vezes,
algumas vezes, muitas vezes e sempre). Ademais, 0 instrumento contém cinco
dominios: 1°) Participac@o Ativa do Paciente no Tratamento, que descreve as acdes
qgue solicitam o ponto de partida inicial da pessoa com doenga cronica e o0 seu
envolvimento na tomada de decisdes; 2°) Modelo do Sistema de Cuidado/Modelo
para a Pratica, que descreve as acbes que organizam o cuidado e fornece
informacdes para as pessoas de modo a melhorar a compreensao do cuidado; 3°)
Estabelecimento de Metas/Adaptacao, que avalia a aquisicdo de informacgdes para o
estabelecimento especifico de metas colaborativas; 4°) Resolucdo de
Problemas/Contexto, que descreve as barreiras potenciais que devem ser
consideradas no ambiente social e cultural da pessoa com doenca crbnica na
elaboracdo de planos de tratamento; 5° Seguimento/Coordenacdo, que avalia a
promocdo da continuidade do cuidado, reforcando o devido tratamento e
possibilitando as pessoas com doencas cronicas serem avaliadoras do seu proprio
progresso e coordenacédo do cuidado (GLASGOW et al., 2005a).

Internacionalmente, os instrumentos ACIC e PACIC tém sido adaptados
semantica e culturalmente por varios grupos interessados em sua utiliza¢cdo, como

ferramenta de suporte para o diagnostico, a adequacdo, o monitoramento e a

11 Para a sua avaliacdo, segue-se a escala Likert ou escala de Likert, que se baseia em uma
avaliacdo psicométrica conhecida e utilizada em pesquisas de opinido. Ao responderem a um
questionario baseado nessa escala, 0s participantes especificam o seu nivel de concordancia ou de
discordancia com uma afirmacgdo. Essa escala tem seu nome devido a publicagdo de um relatério,
explicando o seu uso por Rensis Likert (LIKERT, 1932).
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avaliacdo de modelos de atencdo as condi¢cbes cronicas (MOYSES; SILVEIRA
FILHO; MOYSES, 2012). Inclusive, tém sido validados em diversos idiomas e
utilizados em diferentes paises para conhecer a sistematizacdo das praticas de
saude adotadas para o cuidado (LANDIM, 2012).

Por serem importantes ferramentas de avaliacdo, os instrumentos ACIC e
PACIC também podem possibilitar reflexdes sobre o processo de trabalho na
atencdo as condi¢bes cronicas, favorecendo o monitoramento de inovacfes e a
percepcao das equipes e das pessoas que utilizam os servigos de saude (SCHWAB
et al., 2014). Aléem do mais, gestores envolvidos nesse processo podem analisar e
promover discussfes acerca das tecnologias de cuidado em saude, com destaque
para temas como rotinas dos servicos de saude, fluxos administrativos internos e
externos de acesso, garantia da integralidade, qualidade da atencdo prestada,
individual e coletivamente (MOYSES; SILVEIRA FILHO; MOYSES, 2012),

permeando assim, o MAC.



4 Método

Neste capitulo, sera explicitado o processo percorrido para a realizacdo da
pesquisa, em que se buscou conhecer a organizacdo da atencao a saude para as
pessoas com insuficiéncia renal crénica apds o transplante renal. Apresentar-se-a a
caracterizacdo da pesquisa, o local, os participantes, os critérios de inclusdo e de
exclusdo, os procedimentos éticos, os procedimentos para a coleta de dados e a

analise dos dados.

4.1 Caracterizacdo da pesquisa

Para o desenvolvimento desta pesquisa, adotou-se abordagem qualitativa,
sendo um recorte da macropesquisa “Atencdo a saude nos servicos de terapia renal
substitutiva da Metade Sul do Rio Grande do Sul”, coordenada pela Prof2. Dr2. Enf2.
Eda Schwartz da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas.
Tal macropesquisa possui financiamento do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPQ), conforme Edital 04/2014, processo de n°
442502/2014-1, tendo como objetivo geral, compreender a atencéo a saude ofertada
nos servicos de terapia renal substitutiva na Metade Sul do RS.

Pesquisas que utilizam a abordagem qualitativa possuem como foco,
compreender os fenbmenos estudados, enfatizando os processos vivenciados e 0s
significados conferidos (MORAES; GALIAZZI, 2011). Procura examinar o ser
humano como um todo, de forma contextualizada. Suas potencialidades incluem a
capacidade de gerar informacfes mais detalhadas das experiéncias humanas,
podendo ser no ambito pessoal, familiar e cultural, de uma forma que nao pode ser

obtida com escalas de medida e com modelos multivariados (CASTRO et al., 2010).
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Para efetuar a investigacdo com abordagem qualitativa, existem diferentes
técnicas de coleta de dados (entrevista individual, grupo focal), cujo propoésito é
obter dos participantes, informacdes fundamentadas nas percepcdes, nas crengas,
nas opinides, nos significados e nas atitudes. Também, geralmente s&o utilizados
roteiros com questdes nao-estruturadas, que se tratam de perguntas abertas e
flexiveis, em que o participante possui total liberdade para expressar o que pensa,
estando vinculados por uma relacdo de pessoa a pessoa cuja finalidade € entender
mais do que explicar (JIMENEZ, 2012).

4.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada em trés municipios participantes da Macropesquisa:
Pelotas, pois se devia ao fato da pesquisadora residir no Municipio e estar vinculada
ao PPGENf/UFPel; Rio Grande, cuja populacdo estd estimada em 209.378
habitantes; e Sado Lourenco do Sul, com 44.580 habitantes (IBGE, 2017). Cabe
destacar que outros trés municipios participaram da Macropesquisa: Bagé, Alegrete
e Uruguaiana.

A escolha dos trés municipios para esta pesquisa se baseou pela proximidade
gue possuem entre eles, por conterem servicos de nefrologial? e por pertencerem a
32 Coordenadoria Regional de Salide do Estado do RS*3. Assim, a coleta de dados
aconteceu no domicilio e, até mesmo, nos servicos de nefrologia e nas Secretarias
de Saude Municipal e Estadual, em salas apropriadas para a ocasido, de acordo

com a escolha dos participantes, ja que se respeitou as suas preferéncias.

4.3 Participantes da pesquisa

Foram convidados a participar da pesquisa: pessoas vinculadas aos servicos

de nefrologia elegidos em Pelotas, em Rio Grande e em Sdo Lourenco do Sul,

12 Os servigos de nefrologia auxiliaram na busca dos transplantados renais por meio do fornecimento
dos dados pessoais para a efetivacdo do contato e do convite para a participagdo na pesquisa.
Ademais, na apresentacdo dos Resultados e Discussdo, Capitulo 5, eles foram descritos
numericamente para preservar a identificacdo dos participantes.

13 A 32 Coordenadoria Regional de Saude do Estado do Rio Grande do Sul, cuja sede esta localizada
no Municipio de Pelotas, agrega 22 cidades, sendo elas: Amaral Ferrador, Arroio do Padre, Arroio
Grande, Cangucu, Capéo do Ledo, Cerrito, Chui, Cristal, Herval, Jaguardo, Morro Redondo, Pedras
Altas, Pedro Osoério, Pelotas, Pinheiro Machado, Piratini, Rio Grande, Santa Vitéria do Palmar,
Santana da Boa Vista, Sdo José do Norte, S8o Lourenco do Sul e Turugu. Sua populacéo total
compreende 845.135 habitantes, de acordo com o Ultimo Censo do IBGE, realizado no ano 2010
(SECRETARIA ESTADUAL DE SAUDE/RS, 2016).
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residentes nestes municipios, que realizaram o transplante renal; profissionais
vinculados aos servicos de nefrologia; e gestores que atuavam em instancias
associadas as Secretarias Municipal e Estadual de Saude. Os participantes
auxiliaram no conhecimento da atencdo a saude dispensada a pessoa com 0
transplante renal por meio de perspectivas distintas.

A previsao para o numero de participantes ocorreu a partir de uma amostra
intencional. A mesma foi: para as pessoas com o transplante renal se pretendeu a
composicdo de trés por servico de nefrologia, salientando que no Municipio de
Pelotas ha dois servi¢cos de nefrologia vinculados a macropesquisa, assim como em
Rio Grande, dois e Sao Lourenco do Sul, um; ja para os profissionais que atuavam
nos servicos de nefrologia, almejou-se eleger o técnico de referéncia e os
profissionais de nivel superior (exemplo: médico, enfermeiro, psicélogo, assistente
social, entre outros), pois eles atuavam no gerenciamento do cuidado; e um para os
gestores que exercem suas atividades nas Secretarias Municipal e Estadual de

Saude.

4.4 Critérios para a selecdo dos participantes

Os critérios de inclusdo e de exclusdo possuiram o intuito de realizar a
selecdo dos possiveis participantes. Primeiramente com o objetivo de participar
desta pesquisa, as pessoas com o transplante renal, os profissionais e 0s gestores
foram incluidos nos critérios selecionados, visando alcancar os objetivos propostos.

Para as pessoas com o transplante renal, as mesmas tiveram que: possuir
idade igual ou superior a 18 anos; estarem vinculadas ao servi¢co de nefrologia onde
realizavam o tratamento dialitico; ter no minimo seis meses de realizacdo do
transplante renal, por acreditar ser um periodo ideal para poder compartilhar a sua
vivéncia com a modalidade terapéutica adotada; ter realizado hemodialise ou dialise
peritoneal antes do transplante renal; consentir com a gravacdo das entrevistas;
aceitar a divulgacdo dos dados nos meios cientificos; ndo apresentar dificuldades de
comunicacao verbal e/ou auditiva.

Para os profissionais que exerciam suas atividades no servico de nefrologia,
esses tiveram que: ter formacédo académica em nivel superior (um devendo ser o

responsavel técnico do servi¢o); atuar no minimo ha um ano no local; consentir com
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a gravacao das entrevistas; aceitar a divulgacdo dos dados nos meios cientificos;
nao apresentar dificuldades de comunicacéo verbal e/ou auditiva.

Para os gestores lotados nas Secretarias Municipal e Estadual de Saude,
tiveram que: ocupar o cargo de superintendente do setor responsavel sobre os
transplantes (em caso de impossibilidade na participacdo da pesquisa, buscou-se no
local, a indicacdo de um profissional com conhecimento de gestdo voltada para a
atencdo a saude); atuar no minimo ha um ano no local; consentir com a gravacao
das entrevistas; aceitar a divulgacdo dos dados nos meios cientificos; néo
apresentar dificuldades de comunicacao verbal e/ou auditiva.

Referente aos critérios de exclusdo para a selecdo dos participantes, foram
suprimidos da pesquisa aqueles que: entre as pessoas com 0 transplante renal,
foram excluidos os que residiam na zona rural, devido a dificuldade de acesso e de
meio de transporte disponivel; dentre os profissionais, foram excluidos os que
estivessem afastados de suas funcdes nos servicos de nefrologia, sendo por
qualguer motivo (férias, licenca saude, licenca maternidade); e para os gestores,
foram excluidos aqueles que ndo exerciam atividades voltadas para a atencédo as

doencas cronicas.

4.5 Procedimentos éticos

Como esta pesquisa foi um recorte da macropesquisa “Atencéo a salde nos
servicos de terapia renal substitutiva da Metade Sul do Rio Grande do Sul#”,
solicitou-se uma Carta de Autorizacao (Anexo C) para a coordenadora responsavel,
de modo a permitir o seu desenvolvimento a partir do seu objetivo geral. Além do
mais, o projeto de pesquisa foi cadastrado na Plataforma Brasil e encaminhado ao
Comité de Etica em Pesquisa, uma vez que houve a participacdo dos gestores,
recebendo aprovacdo sob o0 numero do parecer 1.548.228, CAAE
55712616.3.0000.5337 (Anexo E).

Para comecar a coleta de dados, inicialmente, foram encaminhadas uma
carta e uma coépia do projeto a diregdo dos servicos de nefrologia (Apéndice A), bem
como as Secretarias Municipal e Estadual de Saude (Apéndice B), realizando-se

contato com a coordenacdo do setor de atencdo as doencas crbnicas. Tal

14 Macropesquisa aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Enfermagem da
UFPel, sob o nimero do parecer 1.386.385, CAAE 51678615.3.0000.5316 (Anexo D).



58

procedimento possuiu como finalidade, promover a conscientizacdo das autoridades
e solicitar permisséo para a realizacao desta pesquisa.

Apbs receber as devidas autorizacdes e 0 projeto de pesquisa ser aprovado
pela Banca de Qualificacdo e pelo Comité de Etica em Pesquisa, foram solicitados
aos servicos de nefrologia, os dados das pessoas submetidas ao transplante renal.
Assim, obteve-se uma listagem com o nome, o endereco e o telefone, ressalvando o
compromisso de nao divulgar as informacfes pessoais das mesmas. J& para 0s
profissionais que exerciam suas atividades nos servicos de nefrologia e para os
gestores que atuavam nas Secretarias Municipal e Estadual de Saude, foram
solicitados os nomes dos responsaveis, 0s turnos de trabalho e os numeros de
telefone para contato.

Com a listagem dos dados das pessoas, fez-se uma selecdo dos possiveis
participantes que se encaixavam nos critérios de inclusdo. Em seguida, foi realizado
um sorteio de modo a evitar algum possivel viés de selecdo, com a finalidade de
contatar e de convidar a participacdo na pesquisa. O convite foi efetivado por meio
de ligacgéao telefonica.

Durante esse contato, ocorreu a identificacdo da pesquisadora, foi explicada a
finalidade do estudo, apresentado os seus objetivos, explanada a operacionalizacéo
da coleta dos dados com o auxilio de um gravador, garantindo a ndo obrigatoriedade
na participacéo, além do anonimato. Ao receber o aceite, acordou-se o dia, o horario
e o local para a entrevista, sendo no domicilio para as pessoas com o transplante
renal e no local de trabalho para os profissionais e os gestores.

Antes de realizar a entrevista com as pessoas transplantadas, com o0s
profissionais e com o0s gestores, foi apresentado por escrito, em forma de
documento, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C).
Esse foi lido de modo a esclarecer as duvidas e os procedimentos utilizados para o
desenvolvimento desta pesquisa, assegurando que a participacdo era voluntaria,
com o direito de desistir em qualquer momento, sem acarretar em O6nus ou em
prejuizo no tratamento da IRC para as pessoas. Em seguida, foi solicitada a
assinatura em duas vias do TCLE, uma ficou com o participante e a outra sob a
responsabilidade da pesquisadora, a qual ficara guardada por um periodo de cinco
anos, apos, sera extinta.

E fundamental salientar que, como a pesquisa envolveu a participa¢do de

seres humanos, em todas as etapas foram seguidos os principios da Resolucdo
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466/2012'> do Conselho Nacional de Salde do Ministério da Saude, além dos
principios da Resolucdo 311/2007'6 do Cdédigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2007; BRASIL, 2012b).
Entdo como toda a pesquisa que envolve seres humanos abarca riscos (BRASIL,
2012b), o dano pode ser imediato, por envolver perguntas capazes de provocar
lembrancas emotivas de diferentes vivéncias, sendo justificada pela acuidade de
relembrar aspectos da atencdo recebida e/ou prestada a saude. O risco de
desconforto, por ventura, gerado nos questionamentos pode ser minimizado,
considerando que a entrevista poderia ser interrompida, sempre que solicitado pelo
participante. JA os beneficios envolvidos foram a oportunidade de manifestar a
atencdo a saude dispensada, positivamente ou negativamente, apds a realizacao do
transplante renal.

Perante o seguimento de todos esses passos, iniciou-se 0 processo de coleta
de dados. O material gravado e transcrito ficara armazenado em um banco de dados
digital sob a responsabilidade da pesquisadora por um periodo de cinco anos e
depois serd deletado. Cada participante foi identificado por um cdédigo, ou seja: as
pessoas com o transplante renal foram especificadas pelas letras PTR (Pessoa com
o Transplante Renal), seguido do numero arabico, conforme a sequéncia das
entrevistas, acrescidos da idade (por exemplo, PTR1, 29 anos); os profissionais dos
servicos de nefrologia foram mencionados pelas letras PSN (Profissional do Servico
de Nefrologia), seguido do numero arabico, conforme a sequéncia das entrevistas,
acrescidos da idade (por exemplo, PSN1, 34 anos); e os gestores foram
denominados pelas letras GSS (Gestor da Secretaria de Saude), seguido do nimero
arabico, conforme a sequéncia das entrevistas, acrescidos da idade (por exemplo,
GSS1, 42 anos).

15 Resolucéo n° 466/2012: Regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos, fundamentando-se
no respeito a dignidade humana, exigindo que toda a pesquisa deve se processar apOs o
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos que por si e/ou por seus
representantes legais manifestem o seu consentimento em participar do estudo (BRASIL, 2012b).

16 Resolugdo n° 311/2007: Capitulo Il (Das Responsabilidades e Dos Deveres): Art. 89 - Atender as
normas vigentes para a pesquisa envolvendo seres humanos, segundo a especificidade da
investigacdo. Art. 90 - Interromper a pesquisa na presenca de qualquer perigo a vida e a integridade
da pessoa. Art. 91 - Respeitar os principios da honestidade e da fidedignidade, bem como os direitos
autorais no processo de pesquisa, especialmente, na divulgacdo dos seus resultados. (Das
Proibicdes): Art. 94 - Realizar ou participar de atividades de ensino e de pesquisa, em que o direito
inalienavel da pessoa, da familia ou da coletividade seja desrespeitado ou ofereca qualquer tipo de
risco ou dano aos envolvidos. Art. 98 - Publicar trabalho com elementos que identifiqguem o sujeito
participante do estudo sem sua autorizacdo (COFEN, 2007).
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4.6 Procedimentos para a coleta de dados

Para o desenvolvimento da pesquisa, foram iniciados os procedimentos para
a coleta de dados. Nesse contexto, seguiram-se 0s estes passos: abordagem a
pessoa entrevistada, com identificacdo e cordialidade; auxilio para que se sentisse
segura e tranquila durante o estabelecimento do contato; realizacdo das perguntas
de maneira compreensiva durante a entrevista; atuacdo espontanea; escuta
tranquila e pacientemente; respeito as pausas e aos siléncios do participante; busca
das respostas para as perguntas que abarcassem o0 objetivo da pesquisa; evitacéo
de atitudes que demonstrassem autoridade; ndo fornecimento de conselhos,
tampouco opinides pessoais; empatia; ndo discussdo, nem contestacdo das
respostas; demonstracdo ao participante da legitimidade, da seriedade e da
importancia da pesquisa (COLLADO; SAMPIERI; LUCIO, 2006; GURDIAN, 2010;
IRIZARRY et al., 2009).

Durante a coleta de dados, os instrumentos que foram utilizados compuseram
roteiros com perguntas adaptadas a partir da escala ACIC e PACIC para as pessoas
com o transplante renal (Apéndice D), profissionais dos servicos de nefrologia
(Apéndice E) e gestores que atuavam nas Secretarias Municipal e Estadual de
Saude (Apéndice F). As questdes lancadas visaram a obtencdo de dados para o
alcance do objetivo geral da pesquisa, a fim de auxiliar na producdo do

conhecimento cientifico sobre o tema.

4.7 Andlise dos dados

A chamada andlise de contelddo’ é largamente utilizada em pesquisas com
abordagem qualitativa, sendo classificada em: convencional, dirigida ou somativa,
possuindo como caracteristica, interpretar o significado do conteddo de dados do
texto construido. As maiores diferencas entre elas sdo os esquemas de codificacéo,
as origens dos codigos e os critérios de confiabilidade (HSIEH; SHANNON, 2005).

17 A andlise de conteudo é uma técnica de pesquisa que permite, de forma organizada, a descricdo
das mensagens e das atitudes associadas ao contexto da enunciacdo, bem como as inferéncias
sobre os dados coletados. A escolha desse método de andlise pode ser justificada pela necessidade
de ultrapassar as incertezas oriundas das hipdteses e dos pressupostos, pela necessidade de
enriquecimento da leitura por meio da compreensdo das significacbes e pela necessidade de
desvelar as relacbes que se estabelecem além das falas propriamente ditas (CAVALCANTE;
CALIXTO; PINHEIRO, 2014).
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Na andlise de conteudo convencional, as categorias de codificacdo sao
originadas a partir dos dados textuais (0os pesquisadores evitam usar categorias
preconcebidas, preferindo deixar que os nomes das mesmas fluam a partir dos
dados). Na analise de conteudo dirigida, a realizacdo da analise se inicia com uma
teoria ou com os achados relevantes da pesquisa como orientacéo para os codigos
iniciais. Ja na analise de conteudo somativa, ha a contagem e as comparacoes,
usualmente de palavras-chave ou de conteudo (os pesquisadores tentam explorar o
uso da palavra ou descobrir os significados que possa ter) (HSIEH; SHANNON,
2005; KONDRACKI; WELLMAN; AMUNDSON, 2002).

Para esta pesquisa, a interpretacdo do significado dos dados das entrevistas
sera realizada com o procedimento de andlise de conteudo dirigida. Nesta, a analise
comeca com uma teoria ou com resultados de pesquisas relevantes como
orientacdo para codigos iniciais (MAIA, 2014), em que estardo associados aos
elementos do MAC, assim como os utilizados para a avaliacdo das condi¢cdes
cronicas na perspectiva das pessoas.

O objetivo da analise de conteudo dirigida € validar ou estender
conceitualmente um quadro tedrico ou teoria. Teoria ou investigacdo pré-existente
pode ajudar a focar a questao de pesquisa, além de poder fornecer previsdes sobre
variaveis de interesse ou sobre as relacdes entre elas, contribuindo assim, para
determinar o esquema de codificacao inicial ou relagcfes entre cédigos. Isso tem sido
referido como aplicacéo de categoria dedutiva (MAYRING, 2000).

Uma das estratégias que pode ser usada em analise de conteudo dirigida &
comecar codificando com codigos pré-determinados. Dados que ndo possam ser
codificados séo identificados e analisados posteriormente para determinar se eles
representam uma nova categoria ou uma subcategoria de um cdédigo existente. A
escolha das abordagens a usar, depende dos dados obtidos e dos objetivos
propostos da pesquisa (HSIEH; SHANNON, 2005).

Os resultados de uma analise de contetudo dirigida suportam ou ndo a
evidéncia para uma teoria. Essa pode ser apresentada, mostrando codigos com
exemplos e oferecendo evidéncias descritivas. O desenho do estudo e a analise ndo
parecem resultar em dados codificados que possam ser comparados
significativamente usando testes estatisticos de diferenga, mas o uso de
comparacdes de ordem classificatéria da frequéncia de codigos pode ser utilizado
(CURTIS et al., 2001).
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Entdo antes de realizar a analise de conteudo dirigida dos dados coletados
para esta pesquisa, primeiramente, o tempo de 687 minutos e 25 segundos de
entrevistas gravadas em audio foram transcritas em meio digital e organizadas de
acordo com o numero de ordem da sua realizacdo, além do nome completo do
participante, da data, do horario, do local do encontro e do seu tempo de duracao.
Ao todo, resultaram 293 paginas digitadas em arquivo Word, fonte Arial, tamanho
12, em 1,5 de espagamento entre linhas.

Para o gerenciamento e a organizacdo dos dados obtidos para iniciar a
analise, utilizou-se o software Etnography. Trata-se de um programa de computador
desenvolvido pelo socidlogo norte-americano John Seidel, designado para facilitar o
processamento dos dados coletados na pesquisa qualitativa, auxiliando na tarefa de
codificacdo (SEIDEL; CLARK, 1984). Assim, para a geracao de cédigos a fim de se
proceder com a analise de conteudo dirigida, realizou-se no primeiro momento, a
leitura na integra dos dados, e no segundo momento, a leitura linha por linha. Apos,
identificou-se as categorias relacionadas aos elementos que compdem o MAC,

associados aos objetivos desta pesquisa.



5 Resultados e discusséao

Fizeram parte desta pesquisa, 15 pessoas com o transplante renal, 11
profissionais de saude e quatro gestores, totalizando 30 participantes. Ao analisar o
perfil deles, na Figura 1, estd descrito a caracterizacdo das pessoas com O
transplante renal, assim como na Figura 2, a dos profissionais de saude e na Figura
3, a dos gestores.

Na Figura 1, observa-se que a idade das pessoas com o transplante renal
variou entre 26 e 63 anos, sendo predominantemente do sexo masculino, 0 que
correspondeu a dez pessoas. Cada servico de nefrologia, denominado por nimero,
conteve trés participantes para a pesquisa.

Quanto ao tempo de diagnodstico da IRC presente na vida das pessoas com o
transplante renal, o minimo foi de um ano e o maximo de 16 anos. Sobre a causa do
adoecimento, a maioria obtinha desconhecimento. Os 15 participantes
transplantados realizaram hemodialise como tratamento anterior ao transplante.

O tempo de duracdo do atual transplante renal variou de oito meses a 13
anos, sendo que todos foram efetivados na capital Porto Alegre/RS. A fonte do
orgdo transplantado foi prioritariamente de doador falecido, sendo citado por 11

pessoas.



Participantes Idade Sexo Servicode | Tempo Motivo da IRC Tempo do Atual Fonte do Orgéo
Nefrologia daIRC Transplante Renal Transplantado
PTR1 58 anos | Feminino Servico 2 09 anos Hipertenséo 07 anos Doador vivo (irméao)
PTR2 44 anos | Masculino Servico 1 10 anos Hipertenséo 06 anos Doador falecido
PTR3 39 anos | Feminino Servigo 2 09 anos Desconhecido 04 anos Doador falecido
PTR4 61 anos | Feminino Servico 2 07 anos Diabete Mellitus 05 anos Doador falecido
PTR5 43 anos | Masculino Servico 1 03 anos Hipertenséo 01 ano Doador falecido
PTR6 58 anos | Masculino Servigco 1 16 anos Desconhecido 13 anos Doador vivo (irméo)
PTR7 61 anos | Feminino Servico 3 11 anos Rim policistico 04 anos Doador falecido
PTRS8 48 anos | Masculino Servico 3 11 anos Desconhecido 06 anos Doador falecido
PTR9 26 anos | Masculino Servigo 3 03 anos Desconhecido 01 ano Doador falecido
PTR10 26 anos | Feminino Servico 4 10 anos Desconhecido 05 anos Doador vivo (esposo)
PTR11 62 anos | Masculino Servico 4 01 ano Hipertenséo e 08 meses Doador falecido
Diabete
PTR12 51 anos | Masculino Servigo 5 05 anos Desconhecido 01 ano Doador falecido
PTR13 63 anos | Masculino Servico 5 02 anos Rim policistico 09 meses Doador falecido
PTR14 53 anos | Masculino Servigo 5 01 ano Tumor no rim 10 meses Doador falecido
PTR15 30 anos | Masculino Servigco 4 10 anos Hipertenséo 04 anos Doador vivo (prima)

Figura 1 - Caracterizacdo das pessoas com o transplante renal. Rio Grande do Sul/Brasil, 2016

64



65

Na Figura 2, a idade dos participantes profissionais de saude variou de 31 a
64 anos, destacando-se a participacdo do sexo feminino, com nove entrevistadas. O
servigo de nefrologia 2 teve trés profissionais que participaram do estudo, enquanto
os servicos de nefrologia 1 e 3 tiveram dois.

Com relacdo a categoria profissional, houve predominio da Enfermagem, dos
quais cinco eram responsaveis técnicos pelo servico de nefrologia. Quanto a
formacdo académica de pos-graduacdo, predominou a Especializacdo em
Nefrologia. O tempo de atuagdo dos profissionais participantes da pesquisa no

servico de nefrologia foi de um a 40 anos.



Participantes Idade Sexo Servico de Nefrologia* | Categoria Profissional Tempo de Atuagédo no

Servigo de Nefrologia
PSN1 39 anos Feminino Servico 1 Enfermeira 05 anos
PSN2 55 anos Feminino Servico 3 Enfermeira 10 anos
PSN3 36 anos Masculino Servico 2 Médico** 07 anos
PSN4 32 anos Feminino Servico 2 Assistente Social 01 ano
PSN5 64 anos Masculino Servico 1 Médico** 40 anos
PSN6 48 anos Feminino Servigo 2 Enfermeira 20 anos
PSN7 54 anos Feminino Servico 3 Médica** 23 anos
PSN8 31 anos Feminino Servico 4 Enfermeira 02 anos
PSN9 46 anos Feminino Servigo 5 Enfermeira** 19 anos
PSN10 35 anos Feminino Servico 5 Médica 06 anos
PSN11 36 anos Feminino Servico 4 Enfermeira* 13 anos

Figura 2 - Caracteriza¢@o dos profissionais dos servigos de nefrologia. Rio Grande do Sul/Brasil, 2016

* Os servicos de nefrologia prestam assisténcia no setor publico e privado.

** Exercem a funcdo de Responsavel Técnico no servico de nefrologia.
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Na Figura 3, a idade dos gestores que participaram desta pesquisa
correspondeu de 27 a 40 anos e todos eram do sexo feminino. Além do mais, 0s
participantes possuiam como nivel de escolaridade o grau de Superior Completo,
sendo que somente um realizou Mestrado.

A Secretaria de Saude onde os gestores exerciam suas funcdes pertencia a
Estadual e & Municipal. Referente ao cargo profissional em que eles ocupavam,
destacou-se a Enfermagem.

O setor de atuacdo nas Secretarias de Saude variou entre Assisténcia
Farmacéutica, Gestdo da Atencao Basica, Controle e Avaliacdo e Servico Social de
Tratamento Fora do Domicilio. O tempo que exerciam sua atividade profissional no

local foi de dois a oito anos.



Participantes Idade Nivel de Secretaria de Cargo Setor de Atuacao | Tempo de Atuacao na
Escolaridade Saude Profissional Secretaria de Saude

GSS1 28 anos Superior Estadual Farmacéutica Assisténcia 02 anos
Completo farmacéutica

GSS2 27 anos Superior Municipal Enfermeira Gestao da Atencédo 02 anos
Completo Bésica

GSS3 40 anos Mestrado em Municipal Enfermeira Controle e 05 anos
Saude e Avaliacao

Comportamento

GSS4 34 anos Superior Municipal Assistente Servico Social de 06 anos

Completo Social Tratamento Fora do

Domicilio

Figura 3 — Caracterizacdo dos gestores das Secretarias de Saude. Rio Grande do Sul/Brasil, 2016
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Ao analisar os dados da presente pesquisa, cinco categorias foram
destacadas: Organizagdo dos servicos de saude para a assisténcia as pessoas apos
o transplante renal; Cuidados em saude oferecidos pelos profissionais e/ou pelos
servicos de saude as pessoas apos o transplante renal; A rede de apoio das
pessoas apoés o transplante renal; Autocuidado apds o transplante renal na adesao
ao tratamento; Sistema de informagfes clinicas das pessoas ap0s o transplante
renal nos servigos de saude. Elas serdo apresentadas a seguir.

5.1 Organizacao dos servi¢cos de saude para a assisténcia as pessoas ap0s 0

transplante renal

Nesta categoria, serdo explanados e discutidos com a literatura os dados que
se sobressairam ao tema de pesquisa sobre a organizacdo dos servicos de saude
(servico de nefrologia e centro transplantador) para a assisténcia as pessoas ap0s o
transplante renal. As informacdes trazidas envolveram: o fornecimento da
medicacdo imunossupressora; as consultas clinicas de revisdo pés-transplante; as
consultas com outras especialidades na area da saude; a oferta de grupos de apoio
e de educacdo permanente; os servicos de saude que sao referéncia de
atendimento clinico e mediante intercorréncias, o0 contato telefénico que
estabelecem um com outro e com as Secretarias de Saude; e a funcionalidade do
transporte para a conducdo da pessoa com o transplante renal ao centro
transplantador.

Nesse primeiro momento, abordar-se-4 o processo para o fornecimento da
medicacdo imunossupressora a pessoa com o transplante renal. Antes mesmo de
receber alta-hospitalar, apds a cirurgia realizada no centro transplantador localizado
em Porto Alegre/RS, o familiar/cuidador principal precisa comparecer a Farmécia de
Medicamentos Especiais do Estado e solicitar a abertura de protocolo por meio da
apresentacao dos documentos exigidos, tais como: cOpia da carteira de identidade,
do Cadastro de Pessoa Fisica (CPF), do cartdo SUS e do comprovante de
residéncia do paciente; receita médica original adequada ao tipo de medicamento
(controle especial, notificagdo de receita ou receituario simples) atualizada com
assinatura e carimbo do médico; relatorio médico detalhado contendo diagndstico da
doenca e historia terapéutica prévia; coOpia dos exames complementares
(SECRETARIA ESTADUAL DE SAUDE/RS, 2017).



70

Quando aprovado o pedido para a retirada gratuita dos medicamentos
imunossupressores prescritos, a primeira entrega ja ocorre no proprio setor onde foi
realizada a solicitacdo, ja a partir da segunda retirada, o local de destino passa a ser
na cidade em que reside. Da maioria dos participantes, sobre essa explicacdo, os
depoimentos trazidos sdo de um gestor (GSS1) e de uma pessoa transplantada
(PTRY).

Entdo, o paciente entra com o processo la em Porto Alegre quando faz o
transplante e depois quando ele volta para os seus municipios que vem
esse processo para a gente [Secretaria do Estado da Saude]. A gente
recebe a medicacdo de Porto Alegre que faz a compra e distribui para os
municipios da regido aqui da Terceira Coordenadoria, € 0s municipios é que
fazem a dispensacao para os pacientes (GSS1, 28 anos).

A primeira vez é em Porto Alegre, para todo mundo, ndo interessa onde tu
transplantaste. A primeira vez, o teu acompanhante tem que sair dali com
os remédios [local de dispensacdo da medicacdo imunossupressora] [...].
Depois, a partir da segunda vez, tu j& comec¢a a pegar aqui [cidade onde
reside] (PTR9, 26 anos).

Conforme explanado pelos participantes desta pesquisa sobre o processo
percorrido para a aquisicdo dos medicamentos imunossupressores, a literatura
explica que no Brasil, eles sdo oferecidos pelo SUS (Prednisona, Azatioprina,
Ciclosporina ou Tacrolimo, Micofenolato de Mofetila e Micofenolato de Sadio,
Metilprednisolona, Sirolimo, Everolimo, Imunoglobulina Humana, Muronabe CD3 e
Imunoglobulina Antitimdcito) (ARRUDA; RENOVATO, 2012; BRASIL, 2012a). Ainda,
possuem custo elevado e tém sua prescricdo, dispensagdo e acompanhamento
delimitados por protocolos clinicos, instituidos pelo Ministério da Saude, os quais
apontam diretrizes de acesso e uso (ARRUDA; RENOVATO, 2012).

Ao questionar os participantes sobre como ocorre a apresentacdo de
documentos para a retirada gratuita da medicagcédo imunossupressora mensalmente
no local designado, as pessoas com o transplante renal afirmaram n&do haver
burocracias durante o processo percorrido, como destacado na fala de PTRS.
Também, PTR11 acredita ser correto o que é exigido, de modo que o sistema de
salude evite os esquemas ilicitos promovidos por outrem para a obtencdo de

beneficios pessoais.

Eu agora essa semana, foi segunda-feira, eu fui ali na Farmécia, mostrei a
receita, o papel que o médico assinou, mostrei ali, eles ja me deram a
medicacdo. Nao tem mistério nenhum. Nao acho nada dificil (PTR3, 39
anos).

Os papéis que eu trago la [do centro transplantador] para os remédios para
céa [cidade onde reside], € s6 receita. Receita e o laudo que eles dao. Agora
mesmo, para pegar esse [nome do medicamento imunossupressor] e esse
outro que € o [nome do medicamento imunossupressor], fui trazer o laudo
de la, mais a requisi¢do. Eu acho justo, porque sendo, a pessoa chega e
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tira. Tem os aproveitadores! “Ah, te vendo ai por dez [reais]’, e ai vai indo.
Entéo, eu acho que tem que trazer documentacao de la. Toda vez que eu
vou |4, trago as receitas carimbadinhas, tudo certinho (PTR11, 62 anos).

Com a possibilidade de fraudes no sistema publico, no caso dos
medicamentos imunossupressores, como lembrou o participante transplantado
PTR11, salienta-se a importancia de garantir o bindmio da seguranca e eficacia,
uma vez que esses produtos sdo rotineiramente utilizados por uma populacéo
vulneravel, e que impreterivelmente necessita de uma resolugdo efetiva para a
manutencao do seu estado de saude (LOMBARDO; ESERIAN, 2017).

Outra situacdo que surgiu por meio dos dados desta pesquisa foi que para
manter vigente o direito da retirada gratuita dos medicamentos imunossupressores,
as pessoas com o transplante renal precisam reavaliar semestralmente 0s seus
dados pessoais, apresentando os documentos necessarios. Embora a maioria dos
participantes transplantados tenha comentado essa vivéncia, serdo apresentados 0s
depoimentos de PTR4 e PTRO.

Tenho que fazer uma reavaliagdo de seis em seis meses, ele [profissional
médico] me da. Ontem mesmo, eu trouxe. Agora, quando eu for pegar a
minha medicacdo, eu levo la [local de distribuicdo da medicagéo
imunossupressora] e fago uma reavaliagdo. Revalido de seis em seis
meses. [...] Leva os Ultimos exames, a revisdo médica, o laudo, tudo, eles
[gestores] te dao escrito direitinho o que tem que levar (PTR4, 61 anos).

De seis em seis meses tem que atualizar os dados. [...] Tem que levar s6
um laudo da doutora [profissional médico] (PTR9, 26 anos).

Conforme PTR4 e PTRY, é o profissional médico responsavel pela prescri¢ao
das medicacbes imunossupressoras, além do fornecimento dos documentos
necessarios para a pessoa atualizar o seu cadastro no local de retirada dos
medicamentos. Ademais, com a necessidade de reavaliacdo para retira-los, segundo
apontado pelos participantes desta pesquisa, importante destacar que por
possuirem alto custo, o SUS solicita que haja periodicidade de realizacdo de uma
nova prescricdo médica as pessoas com o transplante renal (MAISSIAT; MARIN;
FUZINATTO, 2013).

Cabe considerar que ndo existe tempo pré-definido para a durabilidade do
tratamento medicamentoso, assim, a imunossupressao é mantida durante o periodo
que estiver transplantado. O funcionamento do O6rgdo precisa ser monitorizado por
meio de testes bioquimicos para avaliagdo da funcéo renal (BRASIL, 2012a).
Segundo as informacgdes obtidas nesta pesquisa, 0 emprego e 0 seguimento da
medicacdo imunossupressora dependerd da condi¢cdo clinica da pessoa e do

funcionamento do rim.
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Todavia, os participantes transplantados PTR2 e PTR3 salientaram que,
embora haja semestralmente o cumprimento de renovacdo da documentacao
exigida para a retirada das medicacbes imunossupressoras, as pessoas convivem
com a auséncia dos farmacos no local de distribuicdo. Ademais, observa-se no
depoimento do participante transplantado PTR3 uma estratégia utilizada que foi
orientada pelo profissional médico, com a finalidade de evitar ficar sem o uso dos

medicamentos imunossupressores.

Uma vez s6 que ndo veio. Uma ou duas vezes s0, que nao veio. O Estado
ndo mandou. Estava tudo em dia [documentacdo]. A cada seis meses eu
tenho que fazer reavaliagdo. Estava tudo em dia (PTR2, 44 anos).

Uma ou duas vezes eu cheguei ali [local de distribuicio da medicagéo
imunossupressora], ndo tinha a medicacdo da rejeicdo e ai o médico me
ensinou desde o inicio: “Tu tens que ter a reserva em casa”. Ai, eu tenho
um monte de reserva (PTR3, 39 anos).

Conviver com a auséncia do medicamento imunossupressor, mesmo quando
seus dados e documentos estdo atualizados, como abordou PTR2, pode levar a
pessoa ao sofrimento psiquico em virtude de estar sujeita ao risco de rejeicdo do
orgao renal transplantado pelo sistema imunossupressor. J4 de acordo com a fala
do participante transplantado PTR3, um estudo realizado identificou nas falas das
pessoas entrevistadas, tensfes devido ao receio de ndo conseguir 0S
medicamentos, levando-as a desenvolver estratégias para assegurar 0 acesso e
prevenir o risco de perder o enxerto. Tal achado, levou a refletir sobre as estratégias
de enfrentamento utilizadas para a manutencao da vida e da autonomia obtida ap6s
o transplante (ARRUDA; RENOVATO, 2012).

Outro estudo desenvolvido observou a preocupacédo das pessoas em perder a
funcdo renal do o6rgdo transplantado por ficarem sem o0s medicamentos
imunossupressores, causado pela nao disponibilizagéo nos locais designados para a
sua retirada. Nesse contexto, por mais que haja compatibilidade, o 6érgéo
transplantado € algo estranho no organismo, podendo ser rejeitado. Assim, as
pessoas entrevistadas explanaram as estratégias utilizadas para conseguir 0s
medicamentos, tendo muitas vezes que procurarem as Secretarias de Saude ou se
deslocarem para outras cidades (SANTOS et al., 2016a).

Ademais, no Brasil, como ja discutido anteriormente, os medicamentos
imunossupressores séo de custo elevado e possuem sua prescricdo, dispensacao e
acompanhamento delimitados por protocolos clinicos do Ministério da Saude, sendo
oferecidos e garantidos pelo SUS (ACURCIO et al., 2009). Ressalva-se ainda, de

acordo com os dados desta pesquisa, que € o Ministério da Saude quem realiza a
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compra e a distribuicdo das medicacdes imunossupressoras e quem faz a entrega
gratuitamente as pessoas transplantadas sdo as Secretarias Estaduais de Saude.

Entretanto, as pessoas que necessitam ininterruptamente da medicacéo
imunossupressora adotam estratégias para a garantia do seu uso e para evitar a sua
auséncia com 0s possiveis riscos que isso pode trazer, segundo analisado em um
estudo desenvolvido no Municipio de Dourados/MG. Assim, elas se comunicam com
profissionais de salde ou com pessoas conhecidas que também séo transplantadas
e que facam uso da mesma medicacdo, solicitando auxilio. Ou até mesmo, se
esforcam para buscar a medicacdo em outros Estados que disponibilizam a
quantidade necessaria do medicamento (ARRUDA; RENOVATO, 2012).

Em contrapartida, embora haja a auséncia dos medicamentos
imunossupressores nos locais designados para a sua retirada, como observado nos
depoimentos de alguns participantes transplantados desta pesquisa e em estudos ja
realizados, na fala de PTR11, as medicacdes imunossupressoras sempre estao
presentes:

Os remédios mesmo para rejeicéo, essas coisas, sempre tem (PTR11, 62
anos).

Outra situacdo encontrada nos dados desta categoria foi a respeito da
gratuidade dos medicamentos imunossupressores, sendo enfatizado pelo
participante transplantado PTR13:

Esses remédios todos aqui [medicamentos imunossupressores que utiliza],
tudo é de graca (PTR13, 63 anos).

Independente ou dependente de haver a medicacdo imunossupressora no
local designado, frisa-se a importancia da orientacao, retratada pela educacdo em
saude, em relacdo a adesédo a terapia medicamentosa. Dessa forma, é fundamental
o papel do profissional enfermeiro no desenvolvimento dessas atividades,
promovendo comportamentos seguros e a utilizacdo de mecanismos que favorecam
a adesdo (OLIVEIRA; TURRINI; POVEDA, 2016).

Referente as consultas clinicas de revisdo pos-transplante que sédo
necessarias para o acompanhamento do estado clinico de saude da pessoa e do
funcionamento do 6rgao renal transplantado, os participantes trouxeram algumas
informacdes importantes de serem discutidas sobre a organizacdo da assisténcia.
Ao iniciar a apresentacdo dos dados sobre esse assunto, eles abordaram o intervalo

para a sua realizacdo, sendo exemplificado no depoimento de PTR6.

Porque logo que faz a cirurgia, tu vais muito em seguido ao hospital. Tu tens
um acompanhamento, dependendo da tua situacdo. Na minha época, tu ias
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uma vez por semana, duas [vezes por semana]. Até eu tive sorte ainda,
pelo fato de morar longe ainda consegui ter um espaco maior, mas
geralmente naquela época chegava a ter pacientes com duas vezes por
semana, tempo que hoje vai um pouquinho, uma vez por semana assim até
passar um més, dois [meses], depois vai espichando o tempo (PTR6, 58
anos).

Ao realizar o transplante renal, de acordo com o afirmado na fala do
participante transplantado PTR6, as pessoas necessitam apresentar-se
frequentemente na consulta de revisdo clinica. Geralmente, os retornos nos locais
destinados podem ser no inicio semanais e/ou mensais, progredindo gradativamente
para retornos semestrais, até atingir retornos anuais, o que visa 0 monitoramento do
estado de saude. Nas consultas, na maioria das vezes, ocorre a realizacdo de
exames laboratoriais e de avaliagBes clinicas, o que propiciardo ao profissional
médico a oportunidade de diagnostico precoce dos eventos imunoldgicos, efeitos
adversos ou infecciosos, além de orientacbes e de renovacdo da prescricdo dos
medicamentos imunossupressores (BRASIL, 2012a; CASTRO et al., 2012,
MAISSIAT; MARIN; FUZINATTO, 2013).

Também, os participantes transplantados frisaram que o centro transplantador
em que frequentam, pessoas provenientes de varios lugares sdo atendidas.
Inclusive, as consultas clinicas de revisdo abrangem outros tipos de transplantes

realizados, como destacado na fala de PTR1.

Que la em Porto Alegre € um povo de gente [...]. Cada vez que tu vais, tu
conversas com um, conversas com outro, é tudo de lugares bem diferentes.
Lugares longe, lugares pertos. Até fronteira, Santa Catarina, tem gente do
Parana que faz transplante em Porto Alegre. Gente |4, daquelas fronteiras 14
para o lado de Santa Catarina, ndo sei como € o nome das cidades,
daqueles lugares la. Tem [transplante] de pulmao, tem de figado (PTR1, 58
anos).

Essa afirmacdo de PTR1 expBe em possivel aumento na quantidade de
transplantes de 6rgdos e/ou tecidos. Com base nessa colocac¢ao, reforca-se que a
elevacdo do numero de pessoas transplantadas pode estar relacionada com a
estruturacdo da rede assistencial no Brasil, tanto na procura quanto na notificacéo
dos potenciais doadores, além da manutencdo mais eficiente destes doadores pela
capacitacdo das equipes das emergéncias e unidades de terapia intensiva, do
preparo das equipes de transplante, do surgimento de novos centros
transplantadores e das campanhas de conscientizagcdo da populacdo sobre a
importancia da doacao de orgaos (OLIVEIRA et al., 2016a).

Quanto a forma como ocorre as consultas clinicas de revisdo pos-transplante,

0s participantes transplantados trouxeram informagdes-chave a respeito dos centros
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transplantadores que frequentam. Alguns enfatizaram a demora no atendimento, ja
outros, a prioridade que recebem por serem de outras cidades. Os depoimentos sao
de PTR6 e de PTR10.

Até uns seis anos atras, a gente ia fazer uma reviséo e trés horas da tarde,
guatro horas tu ja estavas sendo liberado, ja consultou. Entdo de manha
mesmo, chegava as sete horas da manha para fazer coleta de material
[exames], que tu colhes o sangue, aquela coisa toda, urina para fazer os
exames e depois eles te liberam, ai tu retornas a tarde para fazer a consulta
médica, que ai eles ja estdo com os exames tudo pronto. E muito pratico
nesse caso, sO que naguela época nds chegavamos sete horas, antes das
nove [09h], oito e meia [08h30min] tu ja estavas liberado, ja podia sair. Hoje,
essa Ultima vez mesmo que eu fui, eram onze horas eu estava saindo de la
[laboratério do centro transplantador], entdo, tu ficas muito tempo esperando
para colher esse material. Depois a tarde, tu comecas as trés horas da tarde
a consulta. Eu fui sair de |4 sete horas da noite, praticamente. Entdo para
nés que moramos no interior € complicado, porque tu tens que sair quatro
horas da manh& daqui da rodoviaria, ai tu vais chegar em casa de novo
uma e meia da manha [01h30min], entdo, é meio desgastante. Entéo, a
gente reclama, mas isso ndo tem muito o que fazer, porque eu acho que
esta faltando um pouco do hospital se estruturar para dar um atendimento
melhor (PTR6, 58 anos).

Os transplantados, eles tém vez, sdo os primeiros. Todos eles sdo os
primeiros porque muita gente é de fora, precisa as vezes vir, que nem eu,
eu vou num dia e volto no mesmo dia, ndo ficam la [em Porto Alegre].
Entéo, eles fazem exame pela manha e consultam a tarde para ser liberado
para ir para a cidade (PTR10, 26 anos).

A realizacdo de exames laboratoriais apés o transplante renal, como
apontado por PTR6, faz referéncia a uma das necessidades de averiguacdo da
proteindria. Isso porque, trata-se de um marcador de doenca renal, assim como, a
sua presenca tem sido considerada um fator de risco para a progressdao da
nefropatia crénica do enxerto e para a doenca cardiovascular (OLIVEIRA et al.,
2015).

Além do mais, nota-se que o participante PTR6 expde sobre a demora no
atendimento, seja na coleta de exames ou nas consultas de revisdo, em virtude do
aumento do numero de transplantados, além do espaco fisico e do nidmero de
profissionais ser reduzido. Nesse contexto, a estrutura do setor é essencial, pois
influencia na qualidade da atuacdo dos profissionais de saude. Assim, é fundamental
a avaliacdo estrutural dos servicos, pois pode interferir diretamente ou indiretamente
no atendimento prestado (OLIVEIRA et al., 2014).

Também, uma das reflexbes trazidas perante os depoimentos € sobre o
deslocamento da cidade de origem ao centro transplantador e o tempo despendido
entre a realizagdo dos exames laboratoriais e a consulta de revisdo clinica. Ao

encontrar estudo com 0os mesmos achados na literatura, ndo foram encontradas
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explicacbes sobre o porqué a coleta de material laboratorial ndo poderia ser
realizada no municipio onde a pessoa reside.

Outra ocorréncia trazida nesta pesquisa foi sobre o profissional que executa
as consultas clinicas de revisdo pos-transplante, os participantes transplantados
referiram que sao atendidos por residentes/estagiarios da Medicina. Eles
ressaltaram ainda, a distancia existente do contato com o médico responsavel pela
cirurgia. Para representar essas constatacdes, apresentam-se as falas de PTR5 e
PTRG.

Olha, até hoje nesse um ano e quatro meses que eu vou na [nome do
centro transplantador], eu acho que eu s6 passei pelo médico umas duas,
trés vezes, porque tu passas geralmente por uma estagiaria, ai tu ficas ali
[na consulta] uns 15 minutos com a estagiaria. A estagiaria vai para la [setor
médico], mais uns dez, quinze minutos para conversar com 0 médico. Ai o
médico é que da a versdo dele, ela vem e te passa. E assim que funciona
(PTR5, 43 anos).

Outra coisa que a gente reclama muito |14 [no centro transplantador] e eu
reclamo e as pessoas que eu converso reclamam, que conforme o tempo
vai passando, j& ndo tem aquele interesse pelo paciente [...]. Tu é apenas
mais um. No inicio, para ti transplantar, tu és tratado muito bem. Depois, vai
caindo um pouco aquele atendimento, e conforme o tempo vai passando,
eles fazem revisao assim, mas o médico mesmo que fez a tua cirurgia ou o0s
médicos que fazem, que comandam, eles ja ndo te atendem mais, é o
residente. Nada contra o residente que te atende. O residente vem ali, toma
os teus dados, claro, depois ele conversa com o médico. S6 que, para nés
seria bom ao menos que o médico chegasse ali “Oi, tudo bem! Tu estas
bem e tal. Olha, eu vi os teus exames”. Nao precisa ele atender, mas ao
menos chegar ali: “Ndo, eu estou te acompanhando”. Acho que
psicologicamente é bom para o paciente (PTR6, 58 anos).

Com essa situacao apresentada na fala do participante transplantado PTR6, a
relacdo médico-pessoa esta intensamente associada as relacdes de poder, em que
0s médicos se colocam em uma posicdo de autoridade e, muitas vezes, levam em
consideracdo somente a sua visdo. Assim, para o sucesso do tratamento, a relacao
médico-pessoa precisa estar cercada pela humanizacdo, cujo termo entrou em
discussdo no Movimento da Reforma Sanitaria, nas décadas 1970 e 1980, quando
se iniciaram o0s gquestionamentos sobre o modelo assistencial vigente na saude,
centrado no poder biomédico e nas préaticas curativas (MISSEL; COSTA,;
SANFELICE, 2017).

Considera-se que o processo de cuidar das pessoas apoés o transplante renal
precisa abranger uma assisténcia qualificada, com vis&o holistica. E importante que
durante as consultas clinicas de revisdo, o profissional presente no momento
envolvido no cuidado, seja ele até estagiario ou residente, necessita fornecer

suporte aos medos e anseios, no que diz respeito ao procedimento de transplante
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renal. Deve, também, esclarecer duvidas, ofertando ainda, um cuidado integral a
pessoa, a sua doenca e as possiveis complicagbes que possam existir
(BORNHOLDT et al., 2017).

Outros aspectos importantes nas falas versam sobre que no dia das consultas
clinicas de revisédo pos-transplante, os exames laboratoriais poderiam ser realizados
na cidade onde residem, j& que as consultas sdo demoradas, fazendo com que
passem o dia no centro transplantador, retornando para o seu domicilio em plena
madrugada. Embora a maioria das pessoas com o transplante renal tenha relatado

sobre o0 assunto, cita-se o depoimento de PTR12.

Um dos fatores que a gente até fala muito para os doutores [profissionais
médicos], porque a gente cada vez de uma consulta em Porto Alegre, daqui
de Rio Grande mesmo, eu saio trés horas da manha para estar la [no centro
transplantador] oito e meia [08h30min], quinze paras nove [08h45min] para
fazer o exame de sangue. A partir das duas horas [14 horas], tu marcas
para consultar. As vezes, tu consultas quatro horas, cinco horas da tarde.
Entdo, a gente conversou com o médico e conversa com a enfermeira “Por
que nao a gente fazer esses exames na cidade da gente?”, porque hoje é
computadorizado, é tudo através de internet. Tem como passar o resultado
na hora, esta pronto o exame. Entdo, o que acontece? Tu vais cedo, chega
la oito horas, oito e meia [08h30min], tu fazes o exame e ai fica 14
[aguardando a consulta]. Eu ja consultei sete horas da noite [19 horas], [...]
fui chegar em casa uma hora da manha. Entdo [...], a gente questiona
bastante sobre isso. Acredito que nédo tenha diferengca um exame de sangue
meu aqui em Rio Grande, um laboratério daqui para os de la [de Porto
Alegre] [...]. Até hoje, a gente ndo teve nenhuma resposta. Todo mundo
reclama nesse mesmo sentido. Que assim, como eu sou de Rio Grande,
tem gente de Erechim. As enfermeiras mesmo comentam, tem gente dos
outros Estados que vem, vem gente de avido para fazer exame para ir de
tarde consultar. Ai tu ficas |1, todo mundo l& sentado, aguardando. Chega a
ficar nove, dez horas sentado, aguardando a consulta. Eu ndo sei, no meu
ver assim, se tu analisares, acho que poderia tipo “A minha consulta é
depois de amanha. Eu iria hoje ali [laborat6rio na cidade onde reside] fazer
os exames de manhé cedo. Depois de amanha estaria em Porto Alegre. J&
ia ao meio-dia, chegava la [no centro transplantador], ndo ficava tédo
cansativo”. Até assim, para eles la [profissionais do centro transplantador],
nao ficava aquele monte de pessoas, aglomerado (PTR12, 51 anos).

Muitas pessoas desconhecem a Portaria da Secretaria de Assisténcia a
Saude de n° 055 referente a rotina de Tratamento Fora do Domicilio no SUS, que
preconiza o custeio de despesas relacionadas ao transporte, a alimentacdo e a
moradia para a pessoa e para 0 acompanhante que resida em distancias acima de
50 quilémetros do local de tratamento (BRASIL, 1999). Tal direito constitui prioridade
no atendimento ao transplantado, uma vez que os transplantes séao realizados, em
sua maioria, em grandes centros de referéncia e pessoas de locais distantes, muitas
vezes, ndo possuem condi¢des financeiras para acessar o servico. Nesse contexto

de universalidade e de integralidade, o SUS garante o direito a populacédo de
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permanecer proxima ao local de tratamento, para qualquer terapia de alta
complexidade (PESTANA et al., 2012).

Ainda relacionado ao acesso da populacdo aos centros de referéncia em
transplantes, h4 o problema da ma distribuicdo dos centros transplantadores no
pais, o que significa uma condicdo desigual de acessibilidade ao tratamento. Isso se
refere diretamente ao desempenho dos estados que se destacam em numeros de
transplantes, a adequada estruturacéo dos centros transplantadores, a formacéo e a
motivacdo permanente dos profissionais de saude envolvidos (PESTANA et al.,
2012). Assim, considera-se que os transplantes, em geral, situam-se no limiar entre
o individual e o coletivo, suscitando dilemas morais, tais como a utilizagdo de
recursos publicos (FERRAZZO et al., 2016).

Além da maioria dos participantes transplantados ter abordado a preferéncia
por realizar os exames laboratoriais na cidade onde residem, outros frisaram que as
consultas clinicas de revisdo pés-transplante também poderiam ser. Como abordou
PTR1, em que o motivo da preferéncia é por ndo ter que acordar de madrugada e

retornar ao seu domicilio somente no turno da noite.

Olha, ficaria melhor pelo fato da gente ndo ter que levantar de madrugada,
fazer essa viagem toda. [...] O problema é so6 ter que levantar duas horas da
manha e voltar as nove [21 horas], dez da noite [22 horas] (PTR1, 58 anos).

Como observada na fala do participante transplantado PTR1, as constantes
revisbes de salde soam como um percal¢o, em decorréncia de serem efetuadas em
outro municipio, especificamente, onde foi realizado o transplante renal (SANTOS et
al., 2016a). Situacdo essa que pode estar atribuida ao desgaste fisico gerado pelo
tempo dispensado de ida e de retorno para as consultas clinicas de revisdo pos-
transplante.

Ademais, tal tratamento abrange exigéncias, como comparecer regularmente
as consultas no centro transplantador, sendo um estressor, especialmente para as
pessoas que residem em cidades distantes ou em outros Estados, como analisado
em um estudo realizado em Juiz de Fora/MG. Tanto, que algumas perdem um dia
inteiro para estar no servigco de saude (BRITO et al., 2015).

J& outros participantes transplantados, como representado nos depoimentos
de PTR2, PTR8 e PTR10, opinaram que as consultas clinicas de revisdo pos-
transplante sejam no préprio centro transplantador. Ademais, PTR2 afirma que seria
ideal se elas fossem em Pelotas devido a locomocéao, entretanto, acredita ser melhor

no local onde realizou o transplante renal porque a equipe conhece todo o processo
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de transplantacdo. PTR8 assegura que 0 seu municipio ndo tem recurso financeiro
suficiente na saude para o atendimento a pessoa transplantada e PTR10 respalda a
aproximacao que possui com os profissionais responsaveis pela cirurgia.

N&o ter que se locomover, ndo precisar de transporte, seria mais tranquilo
se fosse aqui [Pelotas]. S6 que, o local se é o mais adequado, eu acho
também que seria onde a gente fez o transplante, porque a equipe conhece
todo o processo, tudo o que a gente passou, tudo o que fez dentro do
transplante (PTR2, 44 anos).

Mas eu acho que aqui [cidade onde reside] ndo tem condi¢bes. Eu néo vi
ainda capacidade aqui para esse atendimento que tem la [no centro
transplantador] (PTR8, 48 anos).

Entdo, eu acho que é muito melhor tu fazeres a consulta la [no centro
transplantador] com as pessoas que fizeram o transplante, que sabem o
gue fizeram na hora, do que tu fazer com o médico que é leigo aqui [cidade
onde reside], que ndo soube na hora. Muitas vezes, eu vou consultar aqui,
eu tenho convénio, eu vou consultar “Mas o que fizeram na hora?”. Para ti,
como paciente, tu ndo sabes responder e eles la ndo, entdo acho que seria
esse problema que eu veria aqui (PTR10, 26 anos).

Observa-se que o0s participantes transplantados PTR2, PTR8 e PTR10
possuem preferéncia em realizar as consultas clinicas de revisdo pos-transplante no
centro transplantador de referéncia, mesmo ocorrendo deslocamento e tempo
despendido. Assim, nota-se a importancia da continuidade no atendimento apds a
realizacdo do transplante renal junto com a equipe que realizou, ndo havendo nesse
sentido, a necessidade de encaminhar a pessoa a outro servico de saude.

Fato esse que vai ao encontro com um estudo realizado, na qual as pessoas
com o transplante renal mencionaram sobre a necessidade de sair da cidade de
origem para realizar acompanhamento em outros locais, uma vez que necessitam de
profissionais habilitados (ARRUDA; RENOVATO, 2012). Essa situacao pode estar
relacionada ao ndo conhecimento do processo cirargico, ndo possuindo assim,
respostas para os questionamentos e duvidas das pessoas sobre o tratamento, caso
o atendimento fosse realizado em outro servi¢co de saude.

Outras informac¢des importantes a ser destacadas em meio aos dados desta
pesquisa foram que, além das consultas clinicas de revisdo pés-transplante que as
pessoas precisam frequentar rotineiramente, promovidas pelo centro transplantador,
alguns participantes transplantados explanaram sobre a oferta com outras
especialidades na area da saude pelo mesmo servico. Nesse contexto, eles
explicaram a rotina de atendimento, principalmente, da Nutricdo, da Enfermagem e
da Psicologia, como apontado nos depoimentos de PTR2 e de PTRO.

A nutricionista era no mesmo dia, depois mudou. Era no mesmo dia da
consulta que eu fago de revisdo, mas agora ndo é mais, agora € outro dia
(PTR2, 44 anos).
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Antes de tu ires para a consulta [consulta clinica de revisdo poés-
transplante], tu vais na sala da enfermeira e ela te mede, faz as verificacbes
de presséo arterial e peso. [...] E a pessoa é quem escolhe se quer ir no
psicélogo ou ndo (PTR9, 26 anos).

Mesmo que alguns participantes transplantados tenham referido sobre a
assisténcia com outras especialidades na area da saude ofertada pelo centro
transplantador em que sdo vinculados, poucos foram os que frisaram nao haver
mais esse beneficio pelo servico. Tanto, que na fala apresentada de PTR6, a pessoa
com o transplante renal no pés-cirdrgico imediato era encaminhada a exames e a
outros atendimentos assistenciais no mesmo dia em que ocorriam as consultas
clinicas de revisdo. No entanto, atualmente ela tem que buscar por si propria o que

necessita e, muitas vezes, ter que arcar com despesas financeiras.

Antigamente, tu tinhas acesso a essas outras opg¢des. Tu conversavas com
0 médico, dizia para ele: “Doutor, estou precisando de determinado
atendimento em outra area” e eles marcavam uma consulta interna mesmo
ali [no centro transplantador] e te passavam para o setor para te consultar.
Hoje, esta muito dificil isso. Hoje, até exames que antes a gente precisava e
eles mesmo marcavam ali por dentro do hospital, hoje esta muito dificil tu
conseguir no hospital, entdo tu acabas tendo que vir para cé [cidade onde
reside] e correr atras disso. Muitas vezes, ter que pagar. E, ficou mais
complicado (PTR6, 58 anos).

Com um transplante bem-sucedido, a pessoa continua a vivenciar uma
doenca cronica, precisando seguir cuidados para o regime terapéutico, o que faz o
participante PTR6 também depender da cidade de origem para poder conseguir a
realizacdo de exames clinicos. Nesse contexto, € fundamental o acompanhamento
da equipe multidisciplinar de maneira a fornecer suporte na reabilitacdo e no controle
da IRC (SOUTO et al., 2016). Ainda, uma avaliacao psicolégica e uma rede de apoio
sao primordiais durante esse processo (NAVARRETE; SLOMKA, 2014).

Ao continuar com a apresentacao sobre a organizacdo dos servicos de saude
para a assisténcia as pessoas apdés o transplante renal, foi questionado aos
participantes desta pesquisa sobre a existéncia de grupos de apoio promovido pelo
centro transplantador. Nesse contexto, as pessoas com o transplante renal
esclareceram a funcionalidade e a frequéncia que participam, sendo demonstrado

nos depoimentos de PTR11 e de PTR12.

Duas vezes que eu estive |4 [no centro transplantador], eles estavam
fazendo essa reunido, grupo, e me convidaram. Assim, quando a gente esta
la, eles chamam o pessoal para conversar, estdo dialogando la. Explicar
como é que a gente estaq, como € que nao esta. Ai tu explicas como é que
te aconteceu, como € que tu esta. A gente conversa (PTR11, 62 anos).

Eu até frequentei duas [vezes] porque eu tive um pouco mais no hospital
[internado] e a enfermeira me convidou para acompanhar o pessoal novo
que tinha feito [transplante renal]. [...] Eles [profissionais de salide] néo te
deixam duvida nenhuma, tu sai dali bem orientado mesmo. E o médico, € a
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enfermeira, as técnicas [técnicas de enfermagem], tudo ali, te passam o
troco como tem que ser mesmo, te orientam mesmo. As vezes até mexia
com elas quando ia la, as enfermeiras, que elas comecavam a falar de
novo, eu digo: “Para mim, nao precisa falar mais, que eu ja decorei tudo”.
“Entao esta bem”, diz ela, “Quero ver”, diz ela, “Quero te ver de novo aqui”
(PTR12, 51 anos).

Perante as falas dos participantes PTR11 e PTR12, nota-se que a formacéao
de grupos de apoio nos centros transplantadores tem por objetivo promover uma
interacdo entre as pessoas que estdo vivenciando o transplante renal, aliado ao
fornecimento de orientacdes relacionadas ao cuidado a saude. Fato esse que pode
gerar bem-estar biopsicossocial, favorecendo no empoderamento, ja que se trata da
vivéncia de uma condi¢ao cronica.

Além da atuacdo da equipe multiprofissional no processo de educacdo em
salude para as pessoas apés o transplante renal, no segundo depoimento
apresentado, o0 participante transplantado PTR12 destaca a atuacdo da
Enfermagem. Assim, é enfatizada a funcdo do enfermeiro em grupos de apoio
destinado desde o momento da internacéo hospitalar durante o processo cirirgico.

Essa afirmagéo trazida confirma com o resultado de um estudo, constatando
gue mediante as diversas acfes do enfermeiro, estd o exercicio da educacdo em
saude, envolvendo tanto a pessoa quanto a sua familia. Assim, a finalidade é o
esclarecimento dos procedimentos que serdo submetidos desde a inscricdo na fila
de espera até o acompanhamento ambulatorial pés-transplante, de modo a
promover na pessoa a conscientizacdo da aceitacdo do tratamento e o
empoderamento sobre o autocuidado, além de estimular os familiares a
comprometer-se de maneira mais ativa na assisténcia domiciliar e na melhor
receptividade das mudancas nos habitos de vida ocasionadas pela saude/doenca
(NEGREIROS et al., 2017).

Ja na fala do participante transplantado PTR11, é fundamental aproveitar na
sala de espera a formacdo de grupos de maneira a qualificar o tempo em que as
pessoas esperam pelo atendimento das consultas de revisao pos-transplante. Dessa
forma, pode-se haver a oferta de conversas sobre assuntos em diversas tematicas,
como duvidas quanto ao tratamento, & doenca, aos enfrentamentos, a educacao, ao
recebimento de mas noticias, aos relacionamentos, a rotina ambulatorial e ao
impacto biopsicossocial da experiéncia vivida. Nesse contexto, o aproveitamento do

tempo e do espaco para suprir necessidades das pessoas e de seus familiares que
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aguardam na sala de espera corrobora com os principios da Politica Nacional de
Humanizacao (DORO et al., 2011).

Ainda sobre o papel da Enfermagem a pessoa com o transplante renal, na
perspectiva dos participantes profissionais de salude que atuam no servico de
nefrologia, PSN6 ressalvou a ndo atuacéo da sua categoria profissional na educacao
em saude por meio da oferta de grupos de apoio. Assim, a referéncia na promoc¢éo
de orientacdes passa a ser o centro transplantador, como também remeteu PSN9,
em que o servico de nefrologia promovia consultas de retorno pos-transplante, nédo

havendo mais no presente momento.

A gente fica mais nessa de dar mais atencéo para a hemodialise e a dialise
peritoneal, que ai tu ja tens um monte de coisa para treinar os funcionarios
e o transplante como fica tdo longe da gente, que a gente precisaria
também de uma orientagdo melhor, porque estd sempre mudando. Entéo, a
gente deixa isso tudo com eles la em Porto Alegre [profissionais de saude
do centro transplantador]. Até porque, pode ocorrer de tu orientares uma
coisa e la orientarem outra coisa. [...] Se é feito por la [transplante renal], se
a referéncia é la [centro transplantador], se eles [pessoas com o transplante
renal] vao procurar Porto Alegre quando tiveram algum problema, entéo, a
gente ndo se envolve muito (PSN6, 48 anos).

Quando a gente encaminhava e fazia o ambulatério aqui [Rio Grande], nés
tinhamos um ambulatério de retorno dos transplantados. Hoje, eu néo
encaminho mais, porque mudou muita coisa e 0S Servigcos [centros
transplantadores] é que costumam entregar todos os informativos (PSN9,
46 anos).

Percebe-se nessas falas uma distancia da educagédo em saude pelos servigcos
de nefrologia, o que leva a refletir o porqué dos profissionais de salde de nao
orientarem as pessoas sobre o tratamento transplante renal. Situacdo essa que
pode estar relacionada ao ndo querer se envolver na prestacao do cuidado, ao evitar
conflitos ou ao ndo assumir responsabilidades.

Essas falas levam a refletir que para promover uma educacdo em salde com
as pessoas apo0s o transplante renal no servico de nefrologia, € necessaria a
aproximacdo do enfermeiro com a realidade a ser vivenciada mediante 0 novo
tratamento para a IRC, no caso, o transplante renal. Assim, o acompanhamento e o
apoio durante a consulta de enfermagem apdés o transplante renal sédo essenciais,
pois podem auxiliar na reducdo da dependéncia dos cuidados institucionalizados,
promovendo a autonomia e a corresponsabilizacdo da pessoa em seu tratamento
(CASTRO et al., 2012).

No que diz respeito a atividade de educacdo permanente para os profissionais
de saude dos servicos de nefrologia quanto ao tema transplante renal, houve

participantes que pronunciaram a sua auséncia e a sua existéncia em seus locais de
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atuacdo. Nas falas apresentadas, PSN5 evidencia que faz parte da formacéo
académica do profissional, por isso, ndo had a sua realizacdo, enquanto PSN9,

comenta a sua ocorréncia de maneira geral.

Isso faz parte da formacdo do nefrologista. Isso esta inserido na formacéo
de cada um. [...] E algo inerente a nossa area, especialidade. N6s que
trabalhamos com terapia renal substitutiva, essa orientagdo faz parte de ser
da gente (PSN5, 64 anos).

A gente tem educacdo em geral assim. A gente retoma com alguma
frequéncia as orientagfes das fistulas, os cateteres, do tipo de didlise que é
feita e isso também inclui a questdo do transplante. Ndo é uma coisa
definida para o transplante, mas existe todo um cuidado com relagéo a isso
(PSN9, 46 anos).

Apesar da ndo importancia do processo de educacdo permanente trazida pelo
participante profissional de salde PSN5, a literatura a apresenta como aprendizado
continuo, sendo algo necesséario para o desenvolvimento da pessoa, nho que se
refere ao seu auto-aprimoramento, direcionando a busca da competéncia e da
transformacdo pessoal, profissional e social, como uma meta a ser seguida.
Ademais, a variedade de informac¢des, assim como a ampla gama de necessidades
de conhecimento nas mais diversas areas, leva a conclusdo de que seria quase
impossivel para a educacao formal garantir uma adequada formacgéo ao profissional
de saude. Nesse sentido, a educacdao permanente busca a aquisicdo de novos
conhecimentos, conceitos e atitudes necessarias para a assisténcia (PASCHOAL;
MANTOVANI; MEIER, 2007).

Outra das informacfes importantes que necessitam ser discutidas a partir dos
dados desta pesquisa se relaciona ao servico de saude que se torna referéncia para
a pessoa com o transplante renal. Nesse contexto, os exemplos apresentados
partem das falas do participante transplantado PTR8, sendo referenciado ao centro
transplantador, e do participante profissional de saude PSN5, em que explica que o

servico de nefrologia presta atendimento perante intercorréncias clinicas.

Eu j& ndo faco mais parte deles daqui [servigo de nefrologia]. Eu sou parte
de 14 [centro transplantador], Porto Alegre. Quem manda em mim, quem d&
os remédios para mim, fala as coisas, é a médica de |& (PTR8, 48 anos).
Esses pacientes, eles fazem as revisdes de transplante no que se refere ao
manejo das drogas imunossupressoras e o fornecimento e dosagens é feito
por Porto Alegre, mas as intercorréncias clinicas que esses pacientes tém,
eles sdo vinculados ao servico de origem aqui [servico de nefrologia]
(PSN5, 64 anos).

No que se alude ao referenciamento das pessoas ap6s o transplante nos
servicos de saude, destaca-se que a equipe de referéncia € um rearranjo
organizacional cuja finalidade é deslocar o poder das profissdes e das corporacdes

de especialistas. Procura fazer coincidir a unidade de gestdo que comple as
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organizacdes de saude com a unidade de producéo interdisciplinar. Nesse caso, a
menor unidade organizacional passaria a ser a equipe de referéncia, sendo
composta por um conjunto de profissionais considerados essenciails para a
resolucdo de problemas de saude dentro de certo campo de conhecimento. Nessa
l6gica, a equipe de referéncia € composta por diversos especialistas e profissionais
encarregados em intervir sobre um mesmo objeto (problema de saude), buscando
alcancar objetivos e se responsabilizando pela realizagdo de um conjunto de tarefas
ou de intervencbes (CAMPOS; DOMITTI, 2007).

Também, frisa-se que para o estabelecimento de um cuidado integral, de
maneira a conferir a resolutividade, é essencial o envolvimento dos profissionais de
saude, em um sistema de referéncia e de contrarreferéncia para a pessoa
transplantada, abrangendo vinculos entre pontos da Rede de Atencdo a Saude.
Nesse caso, principalmente entre a Estratégia de Saude da Familia e o Centro
Transplantador/Servico de Nefrologia, de modo a garantir a continuacdo da
assisténcia e a diminuicdo do risco de complicacdes passiveis de prevencédo, que
ocorrem devido ao ndo conhecimento para a execucdo de um cuidado efetivo
(CASTRO et al., 2012).

Ainda ao abordar sobre a responsabilidade dos servicos de nefrologia, o
PSN3 e o PTR2 salientaram sobre a finalidade no atendimento a pessoa com o
transplante renal, com base na primeira referéncia assistencial. As falas
apresentadas pertencem ao participante profissional de saude (PSN3) e ao

participante transplantado (PTR2).

Tu ficas como uma retaguarda, mas tu ndo ficas como a porta de entrada
desse paciente. [...] Tu usas a estrutura que tu tens para o paciente renal
cronico que esthd fazendo tratamento a mesma para 0 paciente
transplantado quando esse necessita, que a maioria, 90, mais de 90% das
vezes esse paciente é resolvido no centro transplantador mesmo, ndo é
aqui [servico de nefrologia]. Entdo, tu ficas como uma retaguarda, as vezes
precisa, mas nao é uma coisa rotineira do servi¢o [servico de nefrologial.
Entdo, o servico ndo se organiza para isso, até pela demanda que nao é
alta. Esse paciente vai procurar o centro transplantador dele sempre.
Normalmente (PSN3, 36 anos).

Assim, eles [profissionais de salude do servi¢co de nefrologia] tém autonomia.
Eles ndo podem mexer na minha medicagdo que eu tomo. Imunossupressor
ou da pressao [anti-hipertensivo], isso eles ndo podem mexer. Mas eles tém
autonomia mesmo. Por acaso, se eu precisar de algum atendimento, eu vou
& primeiro [servico de nefrologia]. Qualquer coisa, eu interno l& ou me
mandam para Porto Alegre, conforme a situacdo (PTR2, 44 anos).

Ser porta de entrada, como afirmado pelo participante profissional de saude
PSN3, leva a refletir sobre o atendimento inicial ofertado a pessoa transplantada,

quando procura o servico de nefrologia em busca de assisténcia. Segundo Mendes
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(2011), a melhoria da saude das pessoas, quando ha condi¢cdes cronicas, como a
IRC, requer no MAC um sistema de atencao proativo, integrado, continuo e focado
na promogao e na manutencéo da saude.

Como observado nos depoimentos anteriores que mencionam a referéncia ao
centro transplantador perante intercorréncias clinicas apresentadas pelas pessoas
com o transplante renal, alguns participantes comentaram mais sobre essa vivéncia.
Assim, o participante transplantado PTR6 explica que quando necessita de
atendimento imediato, precisa se direcionar até o Pronto Atendimento e/ou Pronto
Socorro de um hospital de Porto Alegre/RS, pois o0 centro transplantador em que é

vinculado ndo agenda consultas por telefone.

Antigamente, tu tinhas esse acesso, eu ligava para l4 [centro transplantador]
“Olha, eu nado estou me sentindo bem e tal”, eles [profissionais de saude do
centro transplantador] marcavam a consulta. Hoje ndo marcam mais
consulta por telefone, é sé nas tuas datas [consultas de revisdo clinica pés-
transplante]. Entdo, quando tiver uma emergéncia, tu podes ir qualquer
hora, qualquer dia e qualquer hora, mas tu tens que entrar pelo Pronto
Atendimento, no Pronto Socorro no caso, em Porto Alegre, la do hospital
(PTR6, 58 anos).

Nota-se na fala do participante transplantado PTR6 que ao necessitar de
atendimento a saude, caracterizado como situacdo de emergéncia, precisa se
encaminhar até o pronto socorro de Porto Alegre, 0 que passa a se constituir na sua
porta de entrada. Nesse caso, as UBS deveriam funcionar como portas de entrada
ao sistema de saude, gerando resolucdo e assisténcia integral, incumbindo aos
hospitais e ambulatérios atendimentos que determinam especialidades ou maior
aparato tecnolégico. Todavia, na realidade, isso ndo ocorre e a porta de entrada tem
sido os hospitais, seja através dos prontos socorros ou dos ambulatérios
(BATISTELA; GUERREIRO; ROSSETTO, 2008).

Outro dado importante de ser destacado nesta pesquisa foi a existéncia de
contato telefénico entre os servicos de nefrologia com os centros transplantadores
mediante intercorréncias clinicas. Nesse contexto, o participante profissional de
saude do servico de nefrologia, PSN10, explana que ja atendeu pessoas com 0
transplante renal em um hospital na cidade de Rio Grande/RS e que foram
encaminhadas por suspeita de rejeicdo para o centro transplantador responsavel na

capital Porto Alegre/RS, por meio do transporte da Prefeitura.

Eles internam, recebem o primeiro atendimento, ai comeca a entrar em
contato com Porto Alegre. Ele tem que ter leito la [centro transplantador].
N&o é uma coisa de emergéncia, entdo da tempo da Prefeitura, como nédo é
uma coisa em cima da hora, se programar para amanh@, por exemplo, ou
tem que ter o leito 1& em Porto Alegre. Entdo, nunca teve problema de nao
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ter ambulancia para levar. [...] Eles tém a prioridade acho que perante o
servico da Prefeitura também, por ser transplantado (PSN10, 35 anos).

Em um contexto de rede de atencdo a saude, um servico que considera
determinada demanda inadequada para si, é responsavel por maneja-la
adequadamente em direcdo a outro servico apropriado, no caso, 0 servico de
nefrologia entra em contato com o centro transplantador, como afirmou o
participante profissional de saude PSN10. Forma-se assim, um objeto de trabalho
que vai além da responsabilidade individual de um servigo, tornando-se um objeto
da rede (AMARAL,; BOSI, 2017). Nesse sentido, o estabelecimento de uma efetiva
comunicacdo entre os servicos de saude procura garantir a continuidade da
assisténcia prestada (ANDRADE et al., 2013).

Outro aspecto encontrado nos dados desta pesquisa foi que, além do contato
telefénico existente entre os servicos de nefrologia com os centros transplantadores
em intercorréncias clinicas, algumas vezes, a comunicacdo entre eles também
acontece quando ha a necessidade de esclarecimento de duvidas. Ou até mesmo,
existem casos em que o servico de nefrologia nunca precisou contatar o centro
transplantador em virtude de seu processo funcional. Tais afirmacbes foram

exemplificadas também no depoimento do participante profissional PSN10.

Se tiver alguma intercorréncia ou alguma duavida. Alguns pacientes chegam
a transplantar e a gente nunca entrou em contato com Porto Alegre [com o
centro transplantador]. O servigo la funciona bem (PSN10, 35 anos).

Outro contato telefébnico que ocorre entre os servicos de nefrologia com o0s
centros transplantadores € quando a pessoa perde a funcdo renal do 6rgéo

pY

transplantado, necessitando retornar a terapia dialitica. Apesar de todos os
participantes profissionais de saude dos servicos de nefrologia elegidos nesta

pesquisa manifestarem essa afirmativa, destaca-se o depoimento de PSN4.

Entdo acredito que se por ventura aconteca do paciente vir a perder o
orgao, der algum problema, claro que ele vai ter que retornar & hemodidlise,
entdo ai ele vai ser referenciado ao nosso servico novamente [servico de
nefrologia]. Entdo esse contato, acredito que é de equipe para equipe. A
equipe la [centro transplantador] vai entrar em contato com a equipe daqui
[servico de nefrologia] para esse paciente retornar para nos. Que ja
aconteceu, nds temos acho que é dois pacientes, se eu ndo me engano,
fizeram e, no caso, teve 0 6rgdo rejeitado e tiveram que retornar para a
dialise (PSN4, 32 anos).

Ha uma abundancia de relacdes possiveis existentes entre 0s servigos de
saude, com significativas diferencas no modo como acontecem, suas condi¢cdes e
seus efeitos praticos (AMARAL; BOSI, 2017). Como exemplo, os contatos

telefénicos, como forma de comunicacdo informal, sdo procedimentos dinamicos
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tecnicamente, respondendo a necessidades distintas e demandando rapidez na
resolucao dos problemas encontrados.

Quando abordada a utilizacao do transporte da Prefeitura para a conducéo da
pessoa com o transplante renal até o centro transplantador na capital Porto
Alegre/RS, conforme trazido anteriormente no depoimento do participante
profissional de saude PSN10, os demais explicaram sobre o seu processo de
organizacdo. Primeiramente, os participantes gestores GSS2 e GSS4, além do

participante transplantado PTR12, referem como se conduz.

O Tratamento Fora Domicilio. Entdo se o paciente, se ele vai fazer toda a
consulta que a gente ndo consegue consulta, exame que a gente nao
consegue aqui [cidade de Rio Grande/RS], a gente ndo tem aqui no
municipio e precisa referenciar o usuario, a gente garante o transporte para
0s usudrios, entdo eles vdo. Se necessario acompanhante, o servico ou o
profissional d& a referéncia, prescreve a necessidade do acompanhante.
Entdo vai o acompanhante junto quando é solicitado a presenca do
acompanhante. Mas é garantido o transporte (GSS2, 27 anos).

Entéo, 0os nossos pacientes de transplante renal, eles chegam até o nosso
setor através de um boletim de referéncia, onde o especialista encaminha.
Dentro desse boletim de referéncia, vem todos os dados do paciente, a
historia clinica, CID, tudo. Quanto mais informacdes o médico coloca ali
para nés, melhor, porque o que vai para dentro do sistema onde o paciente
fica aguardando a consulta, € agendado pelo Estado. [...] Quando esses
pacientes sdo cadastrados no sistema, eles ficam aguardando a consulta
gue é agendada pelo Estado, como eu falei. Sai a consulta no sistema, a
gente entra em contato com o paciente e 0 paciente vem até o setor onde
recebe o transporte de ida e volta. Como sdo pacientes transplantados, sdo
pacientes que recebem com acompanhante para ir junto com eles, e a partir
dai entdo, o paciente recebe o tratamento, e no caso, em Porto Alegre que
€ a referéncia e nés ficamos dando toda essa parte de auxilio do transporte
para esse paciente do transplante (GSS4, 34 anos).

E da Secretaria da Salde, através do telefone. E um direito que todos,
principalmente, o transplantado. Tu ligas e eles sdo obrigados. Se a
ambulancia ndo tiver, for o caso, e tu vai num carro, eles tém que te levar.
Até para a gente consultar em Porto Alegre hoje. Agora, comecei de 6nibus,
mas antes eu ia numa viatura da Secretaria da Saude. Eles [condutores] me
pegavam aqui em casa e me largavam aqui. Na medida que o médico me
liberou, que eu podia andar no 6nibus, mais um aglomerado de pessoa
junto, no dnibus, ai eles te dao a passagem igual. A Secretaria da Saude da
a passagem para ti ir e retornar (PTR12, 51 anos).

O Tratamento Fora de Domicilio (TFD), segundo o relato do participante
gestor GSS2, trata-se de um programa que almeja a garantia dos direitos as
pessoas na rede publica de saude, respeitando 0s principios constitucionais da
universalidade e da integralidade do SUS (BARBOSA et al., 2010). Ou seja, o TFD,
previsto na Portaria n°® 55/1999, da Secretaria de Assisténcia a Saude, garante o
fornecimento de condi¢cbes para a pessoa e para 0 seu acompanhante, em casos de
necessidade de deslocamento para dar continuidade ao tratamento fora do local de

domicilio. No caso, had a previsdo do custeio de despesas relacionadas ao
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transporte, a alimentacdo e a hospedagem, cujo tratamento ocorre em outro
municipio (NEVES; CABRAL, 2008).

As situagbes que necessitarem de TFD, o apoio terapéutico e social séo
agendados pelo Servigco Social, que possui a finalidade de atender as demandas
surgidas (SOLLA, 2005). Esse direito é prioritario no atendimento ao transplantado,
uma vez que os transplantes sdo realizados, na maioria das vezes, em grandes
centros de referéncia, por serem uma terapia de alta complexidade, assim, as
pessoas que residem em locais distantes podem nao possuir condicdes financeiras
para acessar o servico de saude para a manutencao do seu tratamento (FERRAZZO
et al., 2016).

Ja as dificuldades sobre o fornecimento de transporte pela Secretaria de
Saude foram ainda relatadas. Dentre elas, os participantes transplantados frisaram
sobre o atraso na sua chegada ao centro transplantador, 0 niamero insuficiente de
onibus, tendo que arcar com gastos no itinerario, a necessidade de contato
telefénico um dia antes da consulta de revisdo clinica pos-transplante para confirmar
a ida ao centro transplantador, além de burocracias para o fornecimento das
passagens. Os depoimentos destacados sdo de PTR2, PTR3, PTR7 e PTR15.

O 6nibus é um 6nibus semileito, vai para véarios hospitais. [...] Geralmente,
eu estou chegando entre sete [07 horas], sete e meia [07h30min] na [nome
do centro transplantador], porque ele passa em outros hospitais antes,
entdo tem tudo isso. Mas, é transporte gratuito, entdo nao tem muito o que
reclamar. A gente tem que aproveitar. Se nao tivesse, imaginou ter que
pagar 6nibus de linha ida e volta? S6 de 6nibus seria 130 reais, se nao
tivesse esse transporte da Prefeitura (PTR2, 44 anos).

Quando estd lotado, eles ddo passagem para a gente e quando ndo tem
passagem, a gente tem que pagar do bolso mesmo (PTR3, 39 anos).

Tu tens que mostrar para eles [condutores] me pegarem e levar junto. E se
tu ndo telefonas para la [setor de transporte da Secretaria Municipal de
Saude], eles ndo vém. Tu tens que ligar de noite assim, seis horas [18
horas] mais ou menos ou um pouco mais [cedo], ai eles sabem que tu vais
junto ou ndo (PTR7, 61 anos).

O que mais demora mesmo assim é por causa que eles [responsaveis da
Secretaria de Saude pelo fornecimento de passagem] ddo as passagens,
[...] 1A no SUS, ali que a gente retira, € uma confusdo. Por exemplo, se eu
viajasse hoje de noite, eu s6 poderia pegar a passagem hoje de noite, mas
ai tu chegas |4 [Secretaria de Salde], € toda uma burocracia porque € uma
fila, que todo mundo vai pegar o de hoje. Eles n&o liberam dois dias antes.
E s6 uma burocracia nisso (PTR15, 30 anos).

Obter a gratuidade no transporte para a sua locomogdo ao centro
transplantador em Porto Alegre/RS é um direito que a pessoa com o0 transplante
renal possui para a realizagdo de suas consultas para revisdes clinicas do estado de

saude. Entretanto, as falhas observadas nos depoimentos dos participantes nao
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podem ser justificadas pela afirmativa de PTR2, ao afirmar que por ser gratuito, ndo
h& muito o que reclamar.

Sobre esse assunto, 0s sistemas de transporte em saude s&do solucdes
logisticas transversais a todas as redes de atencéo, fundamentais para 0 acesso aos
servicos de saude e aos sistemas de apoio diagnostico e terapéutico. Geralmente, é
destinado as pessoas que demandam os servi¢os de saude com incapacidade fisica
e/ou econ6mica de se deslocarem por meios proprios locomotivos (MENDES, 2011).
A maioria possui garantia desse servico pelo seu municipio de origem, no entanto,
as dificuldades possivelmente estdo associadas as longas distancias entre os
municipios e os servicos de nefrologia/centro transplantador, da qualidade dos
veiculos e das rodovias (COUTINHO; TAVARES, 2011), além do que foi afirmado
pelos participantes transplantados, como o0 custo com passagens e burocracias para
a sua entrega gratuita.

Ainda, os veiculos para o transporte eletivo precisam ser normatizados em
relacdo as suas caracteristicas técnicas e de tripulacdo e as especificidades do
ambiente em que a rede de atencdo a saude esta operando. Além disso, devem
obedecer as normas para transporte de pessoas com necessidades especiais, como
os cadeirantes. Em geral, os veiculos para o transporte eletivo sdo micro-6nibus e,
em algumas situacdes, vans, principalmente configurados internamente para o
transporte em saude. Em regides em que ha transporte publico com qualidade, o
transporte em saude eletivo, em certas ocasides, pode ser executado por meio de
vale-transporte ofertado para as pessoas no momento do agendamento pelo servico
(MENDES, 2011).

Nesse processo de organizacdo da atencdo a saude para a assisténcia as
pessoas apdés o transplante renal, presente nesta categoria, em que envolve a
atuacao do servico de nefrologia, do centro transplantador e das Secretarias de
Saude Estadual e Municipal, percebe-se o empenho em atender as demandas de
modo a garantir assisténcia terapéutica. Todavia, € ausente uma politica de saude
mais elaborada e com mais recursos, para que as demandas possam ser melhor
atendidas (CASTRO, 2005) no contexto do MAC.
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5.2 Cuidados em saude oferecidos pelos profissionais e/ou pelos servi¢cos de

salde as pessoas apo6s o transplante renal

Nesta categoria, serdo apresentados os principais dados referentes aos
cuidados ofertados pelos profissionais de saude e/ou pelos servicos de saude para o
seguimento do tratamento apoOs o transplante renal. Inicialmente, observou-se o
fornecimento de orientacdes verbais e/ou por escritas para que houvesse a adeséo
ao autocuidado por parte da pessoa. As falas destacadas s&o de alguns

participantes transplantados.

Antes de darem alta [alta-hospitalar], eles [profissionais de saude]
conversam, te orientam no que eles esperam de ti na verdade (PTR6, 58
anos).

A gente quando faz o transplante em Porto Alegre, no [nome do centro
transplantador], na semana que tu fazes o transplante, eles [profissionais de
saude] fazem uma reunido com todos os transplantados. Entdo, tem uma
enfermeira que passa todos os cuidados que a gente deve ter, 0 que a
gente deve fazer e o que ndo deve fazer. [...] Depois, deram também uma
cépia por escrito [...] que te orienta sé o que tu podes comer, 0 que tu ndo
podes comer no inicio [inicio da realizagdo do transplante renal]. [...]
Também, eles te ddo uma planilha que vem tudo ali, horario de
medicamento, todos os horérios, tudo certinho, que aquilo ali € ajustado
conforme os teus exames (PTR12, 51 anos).

Antes de sair [antes da alta hospitalar], a nutricionista me passou uma
relagdo do que eu podia e ndo podia comer. A médica me deu orientagdes
como é que eu podia fazer, negécio de tu ndo pegar sol, tem que passar
blogueador, essas coisas tudo, tapete, cortinas, varias coisas para casa.
N&o pode ter passaro, [...] gato, cachorro [...], por causa do pelo [...]. E a
parte de alimentacdo, tu n&o podes comer gordura, sal. [..] Eles
[profissionais de saude] ndo te proibem de nada, s6 que tu estas sabendo
gue pode acontecer alguma coisa futuramente (PTR13, 63 anos).

Antes de trazer a discussdo do que foi apresentado a partir dos depoimentos
dos participantes transplantados PTR6, PTR12 e PTR13, destaca-se na literatura
consultada o conceito de cuidado. Segundo Rocha et al. (2008), o ato de cuidar é
amplamente discutido e altera conforme o autor, em virtude das inUmeras maneiras
de se olhar o cuidador, o ser cuidado e o entorno.

Para Boff (2005), a palavra cuidado abrange dois significados basicos, muito
associados entre si. O primeiro trata de atitude de desvelo, de solicitude e de
atencdo para com o outro. O segundo surge desse primeiro, ou seja, é a
preocupacao e a inquietacdo pelo outro, porque € o sentimento de envolvimento e
de afetividade ligados ao outro.

Nesse contexto, o cuidado manifesta-se nas relacdes existenciais das
pessoas que cuidam e que sao cuidadas. Compreende consideracédo e respeito no

modo de ser e de proceder. A preocupagéo e a ocupacao fazem parte do cuidado,
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levando mover o ser-com-o-outro (HEIDEGGER, 2008). Ademais, a acao de cuidar
por uma pessoa pode gerar um sentimento de responsabilidade por ela (BOFF,
2005), o que leva a refletir sobre o cuidado recebido na perspectiva das pessoas
com o transplante renal em referenciar os cuidados profissionais.

Assim, nas falas dos participantes transplantados desta pesquisa, como
apresentados por PTR6, PTR12 e PTR13, a orientagdo dos cuidados recebida ja era
iniciada no periodo poOs-operatério a cirurgia de transplante, tanto verbalmente
quanto documentado, constituindo-se em um plano de acdo por parte dos
profissionais de saude do centro transplantador. Nesse sentido, salienta-se que o
plano incluindo a alta-hospitalar se baseia em uma acdo de modo a garantir a
continuidade do cuidado apés o periodo de hospitalizagdo (OLIVEIRA, 2016).

O ensino no plano de alta € elemento complementar do processo de
educacdo em saude, incluindo orientacbes a pessoa e a sua familia sobre o que
precisa saber e compreender, levando-se em consideracdo 0S aspectos
biopsicossocioespirituais (POMPEO et al., 2007). Também, a educacdo em saude
pode ser compreendida como um processo que melhora o conhecimento e as
habilidades que influenciam as atitudes requeridas da pessoa para que possua um
comportamento benéfico para a sua saude (ALITI et al., 2007; OLIVEIRA, 2016).

Ainda, analisou-se nos depoimentos dos participantes transplantados que a
preparacdo para a alta hospitalar promovida pelos centros transplantadores foi por
meio verbal e/ou escrito. O primeiro (verbal) se atribui aos recursos humanos, em
que as acOes de desenvolvimento e de treinamento de pessoal favorecem a
comunicacdo dos profissionais com as pessoas envolvidas, de maneira a prepara-
las para a tomada de decisGes sobre os cuidados apds a alta. O segundo (escrito)
representa 0s recursos materiais de modo a auxiliar os profissionais na
transformacdo comportamental. Como exemplo, o checklist representa um recurso
material de facil manuseio pela possibilidade de garantir que as etapas esperadas
para uma pratica segura dentro de determinada situacdo sejam cumpridas (CIETO
et al., 2014). Situacéo essa, que manifestou o participante PTR12 quando afirmou o
recebimento de uma planilha.

A fim de superar a fragmentacdo do cuidado, o plano de alta-hospitalar
demanda um trabalho interdisciplinar, uma interacdo entre o0s profissionais
envolvidos no processo saude-doenca, possibilitando a discussédo sobre a resolucéo

de problemas, com vistas a compreensdo da realidade vivida pela pessoa
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(POMPEDO et al., 2007). Importante que as informacdes transmitidas sejam validas e
compreensiveis (INACIO et al., 2014).

Outra das afirmacdes que merece ser destacada entre os depoimentos dos
participantes transplantados foi também o que mencionou PTR12, ao afirmar que os
profissionais de saude fazem uma reunido com todos o0s que realizaram o
transplante renal, ressaltando o papel da Enfermagem. Um aspecto positivo dessa
situacdo, € a possibilidade de cada participante estar com seus pares,
compartilhando experiéncia e o enfermeiro como mediador desse dialogo € sensivel
as necessidades e singularidades das pessoas que vivenciam o pos-transplante.

Segundo o que apresenta a literatura, € competéncia do enfermeiro o
fornecimento de informacgfes e de esclarecimento de duvidas no momento da alta-
hospitalar a pessoa transplantada. Incumbe a esse profissional orientar sobre a
importancia do acompanhamento ambulatorial, da medicacéo prescrita, dos exames
laboratoriais, das consultas de rotina, entre outros cuidados necessarios (INACIO et
al., 2014).

Sobre essa situacdo encontrada, o Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN), por meio da Resolucédo n°® 292/2004, no Capitulo Il, referente ao cuidado
com o receptor, mais especificamente no Artigo 4°, cabe ao enfermeiro aplicar a
Sistematizacdo de Assisténcia de Enfermagem (SAE) em todas as fases que
envolvem o processo de doacédo e de transplante de 6rgéos e de tecidos ao receptor
e a familia, incluindo o acompanhamento pré e pés-transplante (no nivel
ambulatorial) e transplante (intra-hospitalar). Com isso, a sua funcéo é de: orientar a
pessoa e a familia quanto aos tramites legais do transplante; realizar Consulta de
Enfermagem periodicamente, dando continuidade a SAE; planejar, organizar,
coordenar e executar a Assisténcia de Enfermagem durante o periodo de internagéo
pés-transplante, estimulando o autocuidado; elaborar o plano de alta-hospitalar;
colaborar com a equipe multiprofissional no trabalho de reabilitacdo da pessoa
transplantada, promovendo o seu retorno as suas atividades cotidianas; e fazer
acompanhamento ambulatorial apdés a alta-hospitalar, de acordo com as
necessidades encontradas (COFEN, 2004).

No mais, o participante PTR13 refere que o conhecimento repassado pelos
profissionais de saude no momento da alta-hospitalar, para que a pessoa se

conscientize dos cuidados a serem adotados apés o transplante, caso ndo os siga,
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ha a probabilidade de acontecer algo. Essa afirmacdo pode estar relacionada a
faléncia da funcéo renal do 6rgéo transplantado.

Nesse contexto, a alta-hospitalar € um momento importante para a pessoa
apos o transplante renal, visto a necessidade de seguir com cuidados. Nao cumprir
as orientacdes, podera implicar no retorno a dialise, na espera por um novo 6rgéo e
em uma vida j& experienciada de forma negativa.

Desde o momento da admisséo, o preparo para a alta-hospitalar promove o
estabelecimento do dialogo e do compartihamento dos saberes de maneira
continua, contribuindo para o desenvolvimento de autonomia e de confianca
necessarias para a pratica do cuidado no domicilio (PAIVA; VALADARES, 2013).
Séo relevantes o atendimento e 0 acompanhamento por uma equipe multidisciplinar
no processo de alta-hospitalar, com orientacdes que partam do pressuposto da
integralidade, uma vez que a caréncia dessas atividades leva a auséncia de
conhecimento e de preparo nos cuidados prestados, as possiveis complicacbes
secundarias e as novas reinternaces hospitalares (CAMARGO; ANDRE; LAMARI,
2016).

Com relacdo aos depoimentos dos participantes profissionais de saude que
atuam nos servicos de nefrologia, eles citaram os cuidados que a pessoa precisa ter

apés o transplante renal para que ocorra 0 sucesso no tratamento:

O que eu oriento para eles [pessoas] € se cuidar. Outra coisa é ndo comer,
principalmente, comida também, porque eu j& vi transplantado perder [a
funcdo renal] porque come maionese, porque come fora [em restaurante],
pega infeccdo, assim, banal. Acaba perdendo o rim. Entdo, eu oriento
alimentacdo para eles. Para eles se cuidarem, para ndo abusar, porque tem
uns que as vezes usavam alcool, usavam drogas e transplantam. Entédo
isso, eu sempre oriento eles [...]. Medicacdo, tomar a medicagédo. Nao ficar
sem [medicag&@o imunossupressora], porque as vezes a medicagdo ndo vem
no [nome do setor da Secretaria do Municipio] para os transplantados. Eu
digo para eles “Se ndo vem a medicacdo, vem aqui. Procurem, ndo fiquem
sem a medicacdo em casa. Déem um jeito, falem com a assistente social.
N&o figuem em casa sem remédio”, porque ja teve gente que ficou sem
remédio e perdeu o rim. Tem uns que perdem por bobagem. Por falta de
cuidado mesmo (PSNS8, 31 anos).

Cuidados gerais. No inicio, eles [pessoas] ndo podem estar em locais com
bastante gente para ndo pegar virus, gripe. Evitar locais fechados onde tem
muita gente. Contato com animais também, eles ndo podem ter. Cuidar nem
ter animal de estimacdo dentro de casa. [...] E principalmente, tomar
certinho as medicagdes nos horarios (PSN10, 35 anos)

Normalmente sdo as medicagdes. Os cuidados para logo no inicio [da
realizacdo do transplante renal] que eles [pessoas] ndo andarem em
ambiente hospitalar, que as vezes tem uns que mal ddo alta do hospital,
estdo aqui dentro [no servico de nefrologia]. [...] A gente orienta “Nao andem
em ambiente hospitalar. Tem que cuidar por causa das infecgbes”. Em
geral, é isso (PSN11, 36 anos).
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Observa-se o0 conhecimento dos profissionais dos servicos de nefrologia
sobre as acbes de cuidados necessarios que a pessoa precisa possuir apos o
transplante renal. Muitos deles, estando atribuidos a alimentagdo, ao uso de
medicacdo imunossupressora continua, a higienizacdo no ambiente, aos locais
fechados com aglomeracéo de pessoas e a estadia em recinto hospitalar.

A rotina diaria de uma pessoa transplantada é diferente de uma néo
transplantada, em virtude dos cuidados excessivos que precisa possuir em relacao a
alimentacdo saudavel e adequada, a administracdo da medicacao
imunossupressora rigorosamente no horario prescrito, a prevencdo de infeccoes,
dentre outros cuidados. Nesse contexto, torna-se essencialmente importante a
participacdo dos profissionais na promocao da saude (AGUIAR et al., 2011).

Um estudo realizado no Estado do Rio Grande do Sul, Brasil, verificou que o
transplante renal remeteu ao sinbnimo de mais cuidados. A atencdo com a
alimentacao, o uso imprescindivel e rigoroso dos medicamentos imunossupressores,
assim como a necessidade de acompanhamento continuo para exames, a
realizacdo de consultas e a prevencdo de algumas complicacdes foram descritas
como exigéncias a serem cumpridas para o seguimento do tratamento (PAULETTO
et al., 2016).

Referente ao acompanhamento do estado de salude, como uma das
finalidades de cuidado a ser transmitida pelo profissional, destacaram-se as
consultas realizadas no centro transplantador, principalmente, sendo promovidas por
nutricionistas, médicos e psicélogos. Os participantes transplantados salientaram
que os acompanhamentos profissionais foram desempenhados tanto no periodo
pos-transplante (Nutricdo e Medicina), quanto jA no periodo de tratamento
hemodidlitico (Psicologia), como apresentou PTR10, PTR13 e PTR15.

Eu ja participei da Nutricdo la [no centro transplantador], que foi uma
nutricionista uma vez. Porque, com o0s medicamentos, a gente acaba
perdendo um pouco o controle da alimentacéo, até por poder comer, [...] e a
medicacdo da muita fome e ai eles [profissionais da salde] encaminham
para ti ndo pegar muito peso [..]. Também, todas as consultas eles
[profissionais do centro transplantador] chamam com profissional diferente.
Tem vezes que é psicélogo, um psiquiatra, nutricdo (PTR10, 26 anos).

Ele [médico] diz “Os teus exames estao bons [...], ou tem que aumentar
aquilo [dose da medicagéo imunossupressora] (PTR13, 63 anos).

Tanto psic6logo quanto a nutricionista, por causa da medicacao, porque eu
iria ficar mais inchado [...]. Eu tinha que me cuidar, ndo comer tanta coisa. E
a psicologa, que foi um choque, que na época eu estava com 27 ou 28
[anos de idade] fazendo hemodialise. Entdo foi um choque para a familia
toda, ai me mandaram para psicologo (PTR15, 30 anos).
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Percebe-se nos depoimentos, que o centro transplantador onde a pessoa €
vinculada |he fornece consultas com diversas areas da saude, tais como, Nutricao,
Medicina e Psicologia, conforme citado pelos participantes. Nesse contexto, 0
cuidado promovido leva a refletir sobre o fornecimento de uma atencdo ampliada.

Por se tratar de cuidado em saude, o conceito apresentado pela literatura é
de que esse € considerado uma importante estratégia de empoderamento das
pessoas de modo a aumentarem o controle sobre a sua saude, além de buscarem
informacbes e de assumirem responsabilidades (SERAPIONI; FERREIRA,;
ANTUNES, 2014). J4 a atencdo ampliada, de acordo com o observado nos
depoimentos dos participantes, representa a integralidade presente na atencdo a
saude, havendo assim, a articulacdo de diferentes profissionais, servicos e setores
relacionados a construcdo do cuidado apds o transplante renal.

Mesmo com um transplante bem-sucedido, ap0s a alta hospitalar e com o
orgdo transplantado funcionante, a pessoa continua possuindo a IRC. Assim,
consultas para o acompanhamento regular do estado de salude sdo necessarias
(FREITAS et al., 2015). Do mesmo modo, é fundamental uma pratica de cuidado em
equipe interdisciplinar para que de fato se efetive o processo de tratamento integral
(SOUZA, 2015).

Como observado nas falas dos participantes desta pesquisa, a consulta com
profissional Nutricionista € uma forma de cuidado prestado a pessoa apds o
transplante renal. Nesse aspecto, a Nutricdo € a base para todos 0s processos
fisiopatologicos, j& que nenhum fendmeno organico normal ou anormal ocorre sem
que haja o envolvimento de algum componente nutricional. Esse fato representa a
influéncia que a éarea da Nutricdo possui na promocdo, na manutencdo e na
recuperacado da saude (SANTOS, 2005).

Importante que o campo da Nutricao faca parte do tratamento tanto no pré,
quanto no poés-operatorio do transplante renal, em decorréncia da possivel
desnutricdo e dos disturbios metabolicos ocasionados pela IRC (ANASTACIO et al.,
2011). Essa constatagdo leva a enfatizar que o Nutricionista € um dos profissionais
responsaveis na orientacdo as pessoas e aos seus familiares. Dessa forma, a
comunicacdo € essencial e tdo importante quanto possuir conhecimento técnico
dentro de sua especialidade (CORREA; SHIBUYA, 2007).

J& a Psicologia, no cuidado apds o transplante renal, € necessaria porque as

reacOes sdo as mais diversas possiveis e dependem da significacdo que a pessoa
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dard ao Orgao transplantado, sua experiéncia e seu preparo para se adaptar a nova
condicdo de vida (GARCIA; SOUZA; HOLANDA, 2005). Ademais, o participante
transplantado PTR15 apontou que o0 acompanhamento psicologico foi
imprescindivel, pois a IRC, por levar a um estagio terminal e irreversivel da funcao
renal, gera um efeito traumatico ao ser diagnosticada em uma pessoa, ja que ocorre
algumas limitacdes na vida (BRANDAO DE CARVALHO; CAVALCANTE; VENICIOS
DE OLIVEIRA, 2005).

Sobre a Enfermagem, alguns participantes deste estudo também abordaram a
sua funcdo como profissdo envolvida na prestacdo do cuidado a pessoa apos o
transplante renal, estando a sua atuacdo ausente no servico de nefrologia
(participante profissional de saude do servigco de nefrologia PSN1), como presente

no centro transplantador (participante transplantado PTR12):

Olha, da parte Enfermagem n&o. Eu ndo sei a Medicina, porque as vezes eu
vejo eles [pessoas] vindo consultar, eles vém aqui ver o doutor [...]. Eles
vém muito aqui pegar atestado para ir nas consultas, entdo a gente acaba
vendo, “Como é que estas, estas fazendo a medicagido?”. Mas nao é aquela
coisa certinha. [....] A [nome de uma pessoa transplantada] transplantou em
fevereiro, se ela vier em margo aqui [no servi¢co de nefrologia] para a gente
conversar, ndo tem isso. O que eles tém € 14 [no centro transplantador], aqui
ndo. Eles vém pedir um atestado, as vezes eles vém ver colegas [pessoas
gue realizam hemodialise]. Eles entram na sala [sala de hemodialise], dao
uma olhada, um oi e ai a gente conversa “Como & que estas? E o
tratamento? Esta tudo bem? Estas indo nas consultas?”, mas assim, € uma
coisa informal (PSN1, 39 anos).

Até no inicio assim, que tu fazes o transplante, a gente é acompanhado
muito. Tudo o que é consulta, tu tens que passar na enfermeira. Primeiro na
enfermeira, ai é série de pergunta, a tua rotina como é que esta. [...] Tem
muita gente que tem muita dificuldade, ela [enfermeira] mesmo diz, de
gravar 0 que passa e a pessoa chega em casa, faz tudo ao contrario. Ai, na
medida que tu fazes trés, quatro consultas ali [no centro transplantador],
depois nao precisa ir mais [nas consultas de enfermagem]. Elas
[enfermeiras] nem marcam mais, que as vezes eu encontro elas 14 [no
centro transplantador], eu mexo com elas, digo “Se esqueceram de mim!”,
diz ela [enfermeira] “N&o, a gente acompanha pelos exames. Estd tudo
bem. Entdo, nem precisa tomar o teu tempo. Tem gente que esta
precisando mais, a gente ajuda, orientando” (PTR12, 51 anos).

Observa-se que o participante profissional PSN1 afirma a ndo atuagcdo da
Enfermagem no cuidado a pessoa apés o transplante renal, mas afirma que ha na
Medicina, principalmente, no momento de fornecimento de atestado quando é
solicitado. Ainda, que sua relacéo é informal com a pessoa, quando essa aparece no
servico de nefrologia para visitar, ndo havendo uma rotina de Consulta de
Enfermagem para quem realiza o transplante renal.

Nesse contexto, h4 uma invisibilidade da Enfermagem ou uma competéncia

nao clara por parte da profissdo no cuidado apés o transplante renal. Um dos



97

motivos para essa situacdo pode estar atribuido a hegemonia médica e a
valorizagdo da Medicina, fragilizando a imagem e a visibilidade, de modo a
comprometer o estabelecimento de vinculos entre enfermeiro e pessoa. Também,
possivelmente ha o desconhecimento acerca das atribuicdes dos trabalhadores da
Enfermagem, por parte dos demais profissionais da satde (AVILA et al., 2013).

Para mostrar a presenca da Enfermagem no cuidado as pessoas ap0s o
transplante renal, o conceito trazido pela literatura no que se refere a Consulta de
Enfermagem esclarece que ela direciona as acfes assistenciais dispensadas ao ser
humano. Tanto, que estd fundamentada cientificamente, envolvendo a entrevista
para a coleta dos dados, o exame fisico, o estabelecimento do diagnéstico de
enfermagem, a prescricdo, a implementacdo dos cuidados e a orientacdo das
atividades relativas aos problemas encontrados. A partir dos diagnosticos
encontrados, o enfermeiro adotara condutas de resolutividade prépria ou de
encaminhamento ao profissional ou servico competente, no caso da intervencao ir
além da sua competéncia assistencial (MACIEL; ARAUJO, 2003).

Também se destaca que a Consulta de Enfermagem consiste em uma
tecnologia leve utilizada por enfermeiros para nortear e explanar a sua pratica
laboral em bases cientificas nos ambientes de trabalho e em atendimento
especializado. E ao respeitar o seu cendrio de atuacdo, o enfermeiro necessita se
preparar para acolher e para cuidar da pessoa apés o transplante renal, a fim de
colaborar para a integralidade do cuidado (SANTOS et al., 2015a).

Por ndo haver uma atuacao concreta da Enfermagem na assisténcia a pessoa
apos o transplante renal, no servico de nefrologia, como observado na fala do
participante profissional PSN1, é incipiente o tema transplante de 6rgdos e de
tecidos nos cursos de graduacdo de Enfermagem. Nesse sentido, a auséncia do
componente curricular sobre a tematica pode tornar os enfermeiros despreparados
para a assisténcia a pessoa apds o transplante e, por se tratar de uma area
altamente especializada, requer a atuacdo somente do enfermeiro especialista. Com
isso, ocorrem dificuldades para trabalhar com uma classificacdo internacional para
intervencdes de enfermagem, com o desenvolvimento e a implantagdo dos
diagnodsticos de enfermagem na pratica assistencial (QUAGLIO; BUENO; ALMEIDA,
2017).

Ja4 o participante transplantado PTR12 aborda o papel da enfermeira no

cuidado a pessoa ap6s o transplante renal, lembrando a finalidade das Consultas de
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Enfermagem no centro transplantador. Principalmente, sendo realizadas no inicio do
tratamento, de modo a ressaltar as orientagdes necessérias para o autocuidado.

O enfermeiro, que exerce a sua funcdo na unidade de transplante renal, é
responsavel pela organizacdo do setor e pela assisténcia a pessoa transplantada.
Também, é seu papel orienta-la e sensibiliza-la, assim como os seus familiares,
sobre a importancia do tratamento, promovendo aderéncia satisfatoria aos cuidados
pos-transplante, de modo a promover a qualidade de vida (INACIO et al., 2014).

Além do mais, a Enfermagem estad conquistando espaco no programa de
transplante e, por obter papel fundamental durante o cuidado a pessoa com o
transplantado renal, por possuir como objeto de trabalho o cuidado, além de estar
mais proxima da pessoa, deve assumir a funcdo de orientadora e fornecer
informacdes pertinentes para o sucesso do tratamento adotado (MASSAROLLO;
KURCGANT, 2000; SANTOS et al., 2016b). Assim, as acfes de Enfermagem apos o
transplante renal devem incluir coordenacdo, assisténcia, ensino e pesquisa,
demonstrando que essa area oferece amplo campo de atuagdo, sendo importante o
conhecimento dos diferentes elos da rede de atencdo a salude necessaria para um
atendimento eficaz as pessoas transplantadas (SILVA et al., 2014).

Como o enfermeiro é um importante membro da equipe de transplante, tanto
na coordenacdo como na prestacdo da assisténcia a pessoa (MASSAROLLO;
KURCGANT, 2000), a sua atuacéo se torna essencial a fim de garantir o sucesso de
um programa de transplante renal, em todas as suas fases (SILVA et al., 2014).
Situagdo essa que leva a refletir sobre a importédncia na qualidade do cuidado
prestado.

A respeito do acompanhamento do estado de salde das pessoas ap0s o
transplante renal, destacou-se nesta pesquisa, que é somente o médico assistente
do centro transplantador responsavel pelo ajustamento da dosagem das medicacdes
imunossupressoras. Nesse sentido, os participantes transplantados € quem fazem o
monitoramento dos resultados dos exames laboratoriais € 0 acompanhamento da

presenca de efeitos colaterais.

Tem alguns medicamentos que te causam danos a flora intestinal, causam
diarreia, essas coisas assim. Entdo eles [médicos] perguntam muito e fazem
alguns exames para acompanhar isso, para eles poderem controlar a
dosagem. As vezes, precisa reduzir quando comeca acontecer [efeitos
colaterais]. Eu ja tive esse problema e ja foi reduzido mais de uma vez.
Ent&o, isso acontece sempre, eles monitoram essa questdo. [...] Eles ficam
monitorando para reduzir ou, em alguns casos, até aumentar [a dosagem da
medicacgdo]. Tem pessoas que tem mais facilidade para pegar uma infec¢éo
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ou ter uma febre, entdo, tudo isso tem que ser monitorado, porque a nossa
imunidade é baixa (PTR6, 58 anos).

No inicio, quando eu comecei a tomar, foi o peso [...] que eu ganhei, acabei
ganhando. E o corticéide, ele d4 um pouquinho de desconforto no corpo,
uma coceira e um inchaco no rosto. [...] E também, sé um [tipo de
medicacdo] que é o remédio que eu considero o mais forte que eu tomo,
assim, dos imunossupressores, que no inicio como a dose é muito alta, ele
te da tipo de uma tremedeira. Entdo, tudo o que tu vais pegar, tu tens a
sensagdo que tu estas muito tremendo por dentro, mas é normal, porque
guando eu fago exames que a doutora vé que a dose esta muito alta, ela
abaixa e eu paro [a tremedeira]. Mas até hoje esse efeito colateral eu tenho
[...], por isso que ela [médica] pede os exames as vezes do sangue para ver
como é que esta o remédio. Se ele esta muito alto, d4 essa tremedeira,
sensacao de que tu estas tremendo assim (PTR10, 26 anos)

Antes de sair do hospital, eles [médicos] comecam ajustar as doses. No
meu caso mesmo, [...] tem um [medicamento imunossupressor] que te eleva
0 agucar. No meu caso, eu ndo tenho problema de diabete, mas ele me
elevou um pouquinho o agucar. Inclusive, fiz aquela inje¢do que se déo para
o diabete, insulina, mas muito fraquinha. [...] Até a enfermeira chegava e
perguntava para mim se eu tinha diabete, eu digo “N&o, eu ndo tenho
problema nenhum?”, ela diz “N&o, mas o médico vai ajustar. Na medida que
ele vai ajustando, o remédio vai normalizar’. E ai eu comentei com ele
[médico] no outro dia, quando ele foi no quarto 14, ele disse “E normal, a
gente esta em fase de ajustar o medicamento para o teu organismo se
adaptar”, e ai ele perguntou se ndo estava dando diarreia, se nao estava
dando nausea ou alguma coisa assim, que era normal enquanto tomasse o
remédio (PTR12, 51 anos).

Nos depoimentos apresentados, os participantes transplantados descreveram
a convivéncia com os efeitos colaterais por meio do uso das medicagOes
imunossupressoras, além do acompanhamento médico que recebem para o
ajustamento da dosagem medicamentosa, iniciado durante a internacdo hospitalar.
Nessa conjuntura, 0 sucesso no cuidado requer a adesdo da pessoa as
recomendac¢des do profissional de salde, devendo ela ser um membro ativo com a
sua propria saude (GONCALVES et al., 2016).

E relevante avaliar o comportamento da pessoa transplantada perante as
orientacdes dos profissionais de salde com a finalidade de identificar a nao
aderéncia as condutas instituidas, especialmente, em relagdo a medicacdo prescrita
no contexto do transplante renal. Visto que ha evidéncias de que a adesao a terapia
medicamentosa € mais significativa quando ocorre auséncia de efeitos colaterais
procedentes das medicagcbes imunossupressoras, assim como  existe
acompanhamento profissional satisfatério sobre o cumprimento das orientacdes de
como atuar em determinadas situacdes (SANTOS et al., 2015a).

Um estudo realizado em Portugal verificou que a pessoa, ao ser
transplantada, vivencia um processo de transicdo saude/doenca e a adesdo a

terapéutica imunossupressora € um aspecto significativo para o seu bem-estar
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(GONCALVES et al., 2016). Para o ajustamento da dosagem de maneira a evitar a
presenca de efeitos colaterais, existem alguns métodos para a avaliacdo da tomada
de medicamentos, que podem ser: observacéo direta da ingestdo dos comprimidos,
medicdo da concentracdo do farmaco no sangue e auto-relato da pessoa sobre o
uso ao profissional assistente (TELLES-CORREIA et al., 2007).

Para o transplante renal, a medicag&o imunossupressora tem como objetivo a
prevencdo da rejeicdo aguda e cronica do orgdo transplantado, constituindo-se um
dos elementos-chave para o sucesso do tratamento (GONCALVES et al., 2016; SA;
SOARES, 2016). Assim, torna-se relevante garantir a seguranca no processo de
administracdo da terapia medicamentosa, principalmente pelos profissionais de
Enfermagem, por meio da busca de conhecimentos técnicos cientificos atualizados,
especialmente, no que diz respeito a farmacologia (SA; SOARES, 2016).

Ao abordar a Enfermagem no tema referente a medicacao imunossupressora,
conforme destaca o participante transplantado PTR12, a adesdo ao plano
terapéutico é elemento central de atencdo dos enfermeiros e um aspecto a trabalhar
continuamente. Dessa forma, as intervencfes de Enfermagem bem embasadas,
sendo esquematizadas e direcionadas em varias vertentes auxiliam na promoc¢ao do
autocuidado a pessoa com o transplante renal (GONCALVES et al., 2016).

Outro ponto a ser destacado ainda na fala do participante transplantado
PTR12 é que antes de receber a alta-hospitalar, a atencdo prestada as pessoas
transplantadas envolve toda a equipe multiprofissional. Assim, o acompanhamento
dos desfechos clinicos, apds a realizacdo das intervencdes farmacéuticas durante a
monitorizagdo terapéutica, € fundamental para a mensuracdo dos resultados reais
das intervencdes que envolvem a terapia medicamentosa, de modo a garantir a
seguranca da pessoa (LIMA et al., 2016).

Ainda nesta pesquisa, como forma de cuidado ofertado as pessoas apds o
transplante renal, os servigos de nefrologia proporcionam ac¢des assistenciais para o
auxilio do tratamento e/ou para a sua manutencdo. Tal suporte esteve
principalmente associado ao fornecimento de atestado, de receita de alguma
medicacdo, de encaminhamento para a realizacdo de exames, dentre outros. Estas
falas sdo na perspectiva dos participantes profissionais de saude dos servicos de
nefrologia (PSN1, PSN7 e PSN9) e dos participantes transplantados, sendo
representado por PTR6.
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O que eu vejo eles [pessoas com o transplante renal] virem aqui [no servico
de nefrologia] para pedir os atestados para conseguirem o 6nibus, que ai
eles tém que pegar o 6nibus ou eles vao com a van da Prefeitura (PSN1, 39
anos).

Mas pelo o que eu sei assim, através de outros pacientes também, tudo o
que o transplantado, aquela pessoa que fez hemodialise que transplantou,
tem necessidade, procura o atendimento da nefrologia [...] e eles
[profissionais do servico de nefrologia] procuram ajudar. No caso, precisar
de uma receita, um encaminhamento para exame ou alguma coisa nesse
sentido, nunca negaram. Entéo, eles [profissionais do servigo de nefrologia]
séo bem atenciosos nessa parte (PTR6, 58 anos).

Eles [pessoas] vém com a primeira prescricdo. Como sdo medicamentos
excepcionais, todo esse protocolo de manutencao, assim, eles ja saem de
la [do centro transplantador] com a medicacdo do transplante, mas a
renovacdo é sempre feita aqui na clinica [no servico de nefrologia]. Entéo,
eu sigo a orientacdo do médico do transplante e nés fizemos todo o
processo. E renovado esse processo de medicacdo excepcional, nos
fizemos aqui [no servico de nefrologia] com os pacientes. E também,
medica¢Bes de uso crbnico, também a gente prescreve, anti-hipertensivo.
Basta que eles tragam a receita da prescricdo da equipe de transplante e a
gente ajuda eles para evitar que tenham que fazer uma viagem
desnecesséria a Porto Alegre. Entdo, € muita burocracia, eles ja enfrentam
dificuldades imensas, entdo, a gente tenta facilitar a vida deles ao maximo.
Entdo, essas medicagbes de uso continuo, excepcionais fornecidas, que
sdo 0s imunossupressores, a gente da os laudos para eles retirarem na
farmacia local aqui, que depois que eles fazem o transplante, a farmacia
aqui de Sdo Lourenco da Prefeitura fornece a medicacéo
imunossupressora. Eles ndo precisam ir a Porto Alegre buscar o remédio
imunossupressor (PSN7, 54 anos).

Quando eles [pessoas] tém qualquer intercorréncia, por exemplo, precisa de
uma medicacao, precisa de um encaminhamento de exame, a gente faz por
aqui [no servico de nefrologia]. A gente mantém esse vinculo. Mas quando
h& alguma complicacdo, se for alguma situacdo muito emergencial, a gente
dad o primeiro atendimento, sendo, a gente sempre encaminha para o
servico de origem [centro transplantador] para que eles [profissionais de
salde do centro transplantador] fagam o acompanhamento e a conduta. A
gente ndo costuma fazer nenhum procedimento aqui [no servico de
nefrologia], até porque eles [profissionais de salude do centro
transplantador] pedem para encaminhar para la [centro transplantador]. E
uma orientacdo do préprio servigco de transplante (PSN9, 46 anos).

O participante PSN1, profissional de um dos servicos de nefrologia, abordou
sobre os atestados que as pessoas precisam apresentar ao setor de transporte da
Prefeitura para poderem adquirir algum meio de locomoc¢éo para a sua ida a Porto
Alegre/RS, no centro transplantador. O participante transplantado PTR6 mencionou
a vivéncia de outras pessoas assim como a dele, em que quando precisa de algo,
seja receita de medicacdo ou encaminhamento de exame, o seu pedido sempre &
atendido pelo servico de nefrologia. Ja os demais participantes profissionais de
saude, PSN7 e PSN9, auxiliam no fornecimento de receitas para a retirada da
medicacdo imunossupressora na Farmacia do Municipio, assim como no primeiro

atendimento mediante intercorréncia clinica.
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Esses dados apresentados corroboram com os resultados de um estudo
realizado no Estado de Sao Paulo, Brasil, em que observou o apoio fornecido pelos
servicos de saude, seja na referéncia ou na contrarreferéncia, além de auxiliar no
acesso aos medicamentos e ao transporte gratuitos, facilitando a continuidade do
tratamento, de modo a proporcionar economia financeira consideravel por parte da
pessoa (BORGES et al., 2016). Com isso, frisa-se que a interag&o entre profissional-
pessoa permite uma melhor aderéncia ao tratamento e, consequentemente, uma
favoravel qualidade de vida para a pessoa (AGUIAR et al, 2011).

Com a interacdo presente entre profissional de salude e pessoa apds o
transplante renal, percebe-se a existéncia de uma relacdo positiva ja que houve o
estabelecimento de vinculo. Tanto, que o profissional médico pode possuir um vasto
conhecimento pratico e tedrico, mas se ndao houver vinculo, ele podera prejudicar a
adesdo da pessoa ao tratamento (HAFNER et al., 2010). Assim, a possibilidade do
vinculo torna-se mais concreta se os profissionais tiverem meios adequados para
conhecer as pessoas e suas demandas, de forma sistematica (HOGA, 2004).

Além do mais, o atendimento a saude precisa ter resolubilidade, uma vez que
a solucao dos problemas de saude e a prestacdo de cuidado sdo fundamentais para
a humanizacéo da assisténcia, de maneira que as pessoas sigam 0s tratamentos
que lhes séo prescritos (HOGA, 2004). Assim, o MAC elucida que no Desenho do
Sistema de Prestacdo de Servicos, haja uma atencdo a saude concreta e
competente, distribuindo papéis e tarefas aos profissionais de saude e facilitando as
interacdes destes com as pessoas, visto que, ao torna-las proativas para o
seguimento do tratamento, ocorre a transicdo do cuidado profissional para o
autocuidado apoiado (LANDIM, 2012; MENDES, 2011).

5.3 Arede de apoio das pessoas ap0s o transplante renal

Nesta categoria, serdo apresentados e discutidos os dados que mais se
sobressairam com relacdo a rede de apoio no tratamento das pessoas apos 0
transplante renal. A principio, observou-se que a familia, de modo geral, sendo ela
nuclear ou extensa, foi a mais citada nesta pesquisa. Embora seja exposto somente
um depoimento, o participante transplantado PTR4 explana a relacdo familiar

positiva existente.

Eu tenho apoio de toda a minha familia. Eu sou uma pessoa que eu preciso
ter uma pessoa comigo [...]. Tem horas que eu preciso, eu me sinto segura.
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Eu acho que faz falta. Quem tem transplante renal, acho que precisa (PTR4,
61 anos).

A necessidade de ter alguém como apoio para a pessoa com o transplante
renal é fundamental, como afirmou o participante transplantado PTR4, assim, o
mesmo refere o recebimento de toda a sua familia, o que pode estar implicado ao
sentimento de seguranca por ter alguém que o conhece e que ndo o deixara
sozinho. Tal afirmativa confirma com um estudo descritivo, de abordagem qualitativa,
realizado em um municipio do Estado de S&o Paulo, Brasil, o qual identificou que o
bem-estar das pessoas que estdo em tratamento dialitico ou que ja séo
transplantadas esta relacionado ao apoio fornecido pela familia (BORGES et al.,
2016).

Outros estudos produzidos, como no Municipio de Cartagena, Colémbia
(descritivo, quantitativo, de corte transversal) (HERRERA et al., 2012), no Estado de
Santa Catarina, Brasil (descritivo, com abordagem qualitativa) (CRUZ et al., 2015a),
além de um que realizou uma revisdo bibliografica, no periodo de 2002 e 2012,
incluindo somente artigos publicados nas bases Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude, Biblioteca Cochrane e Scientific Electronic Library
Online (SILVA; TAVARES, 2015), apontaram a familia como a principal rede de
apoio. Essa revisao na literatura leva a refletir sobre a presenca apoiadora familiar
nos mais variados contextos vivenciados.

Por se tratar de apoio familiar, principalmente, estando diante do
enfrentamento das mudancas ocorridas pela doenca e pela terapéutica imposta,
pode fazer com que haja a superacédo das dificuldades vivenciadas (OLIVEIRA et al.,
2016b). Nesse sentido, quando a pessoa € apoiada e tem a atencéo da sua familia,
conviver com a doenca fica mais atenuada e o tratamento se torna menos arduo,
uma vez que ela possui a seguranca de conviver com membros familiares atentos e
dispostos a auxilia-la no que for preciso (SCHWARTZ et al., 2009).

Vivenciar a IRC e o transplante renal séo percebidos como uma oportunidade
de rever paradigmas familiares e a maneira como cada familia interage esta
associada a presenca da transmissdo de valores e de crengas. Assim, € pertinente
considerar a inclusao do sistema familiar como coadjuvante nas decisbes e nas
propostas de cuidado (CRUZ et al., 2015b), ja que muitas vezes, a pessoa encontra
na sua familia, incentivo para seguir com o tratamento proposto (LIMA; LIMA
JUNIOR, 2015).
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Embora PTR4 tenha enfatizado o apoio recebido de toda a sua familia, ndo
ocorre 0 mesmo com outras pessoas. Houve participantes transplantados desta
pesquisa que referiram relagdo apenas com um membro familiar. Exemplo esse
demonstrado na fala de PTR3, em que possui um relacionamento positivo apenas
com o pai e com os irmaos, mesmo sendo residentes em outra cidade. Entretanto,

salientou ndo receber apoio de sua mée.

A minha familia, eles moram em outra cidade. [...] E assim, o meu pai, os
meus irmaos, eles sempre me perguntam “Como € que tu estas? [...]", eu
digo “Eu estou bem”. [...] Mas assim, o que me doi muito, que eu néo tenho
0 apoio da minha mée, mas a gente tem que reagir, ndo pode se entregar. A
minha mae é muito fria (PTR3, 39 anos).

Na IRC, pode-se afirmar sobre a possibilidade de conflitos de relacionamento
entre os membros familiares. Dessa forma, néo receber o apoio materno para uma
pessoa apos o transplante renal, pode afetar a satude psicolégica, como demonstrou
o participante transplantado PTR3, ao referir um sentimento de tristeza.

Essa ocorréncia encontrada, difere de um estudo em que apontou a figura da
mae como o componente familiar mais referenciado, mostrando predominio do apoio
feminino (CRUZ et al., 2015a). Ainda referente a essa relacdo negativa existente
com a sua genitora, o participante transplantado PTR3 salienta a necessidade de
reagir perante o fato.

Situacdes conflituosas mostram que nem sempre o0 problema pode surgir da
relacdo direta entre mée e filha, o que inviabiliza querer justifica-lo pela culpa de
uma ou outra. Possivelmente, circunstancias da vida levaram a interferéncias na
convivéncia delas, comprometendo ndo apenas o vinculo entre as duas, e sim, na
estrutura familiar (REIS; RABINOVICH, 2006).

Além do mais, de acordo com a literatura, se existe dificuldade para a pessoa,
também existe dificuldade para a familia ter que se habituar a uma série de
exigéncias que sobrevém com a doenga e com o tratamento. Perante essa
circunstancia, nem sempre os familiares estdo preparados para auxiliar a pessoa a
lidar com a nova vida, o que acaba levando a conflitos entre os seus membros e, até
mesmo, ao abandono familiar (ZILLMER; SILVA, 2016).

Embora exista essa realidade, sdo importantes a inclusdo e a participacédo de
toda a familia no cuidado da pessoa com doenca crénica (ROSSI; PACE;
HAYASHIDA, 2009). E quando o apoio familiar esta presente, é visto como recurso
gue fornece alento, proporcionando bem-estar e melhoria da qualidade de vida.

Todavia, a sua auséncia pode interferir diretamente na motivagdo para manter os
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comportamentos de adeséo ao tratamento (SANTOS et al., 2011). Mesmo assim, as
relagcdes familiares séo essenciais durante a vivéncia da doenga e do tratamento,
pois influenciam de maneira significativa as atitudes tomadas pela pessoa na sua
reabilitacdo (SCHWARTZ et al., 2009).

Ainda ao apresentar os dados desta pesquisa, outros participantes
transplantados citaram que além da familia ou de algum membro familiar especifico,
associacfes nado-governamentais, profissionais de saude e amigos foram também

considerados como parte da rede de apoio:

A familia sim, sempre apoiou e a Associacdo também. A Associacdo € uma
valvula de escape. Se a gente ficar empenhado com medicacéo, sabe que
pode recorrer a ela (PTR2, 44 anos).

Eu tenho uma sobrinha minha que mora em Farroupilha. Aquela [sobrinha]
me dé& muito apoio. [...] E assim, mais sdo os profissionais 1& de Porto
Alegre [do centro transplantador] que me ddo uma forca, mas é assim, a
pessoa de fora te d4 maior forca (PTR8, 48 anos).

O transplante é uma vida nova que a gente tem e através da familia,
amigos, todo mundo te incentivando, € o que faz tu seguir a vida para frente
(PTR12, 51 anos).

Os trés depoimentos apresentados possuem algumas informacoes
importantes que necessitam ser destacadas. Inicialmente, o participante
transplantado PTR2 afirma a importancia da entidade n&o-governamental no
suprimento da medicacdo imunossupressora, quando a mesma esta ausente ou é
impossibilitada de ser retirada, seja qual for o motivo, no local responsavel pela
distribuicdo (Farméacia Municipal/Estadual). O participante transplantado PTRS8
aborda que as pessoas em que nao possuem algum grau de parentesco sdo as que
mais fornecem apoio, como o0s profissionais de saude. Ja o participante
transplantado PTR12 manifesta a vida nova existente apos o transplante renal, como
também, o incentivo recebido por pessoas que sao proximas (familiares e amigos).

Uma revisao da literatura realizada sobre a rede de apoio, sobretudo, a social,
possibilita explanar sua terminologia tdo diversificada, relacionada a (ao): suporte
instrumental e emocional, feedback, aconselhamento, interagdo positiva, orientagao,
confianca, socializacdo, sentimento de pertenca, informacéo, assisténcia material,
entre outros. O apoio social é conceituado com base na existéncia, na quantidade e
na propriedade das relacbes que as pessoas mantém (NUNES, 2016), como
exemplificado nas falas dos participantes transplantados PTR2, PTR8 e PTR12.
Sobretudo para PTR2, em que para a pessoa com o transplante renal, o uso da
medicacdo imunossupressora deve ser continuo para garantir o funcionamento do

orgao transplantado.
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Como a distribuicdo do farmaco muitas vezes ndo é garantida pelo 6rgao
publico responsavel, em decorréncia do atraso na entrega ou da sua omissao,
segundo encontrado nos resultados de um estudo (SANTOS, 2013), estratégias séo
desenvolvidas com a finalidade de garantir o acesso a medicacéo e de evitar a sua
auséncia, com 0s possiveis riscos que isso pode trazer, como a rejeicdo do rim pelo
sistema imunossupressor. Assim, as pessoas procuram fugir da falta do
medicamento, comunicando-se com profissionais de salude ou com pessoas
conhecidas que também sao transplantadas e que utilizam o0 mesmo grupo
farmacoldgico (ARRUDA; RENOVATO, 2012).

Essa informacgdo do paragrafo anterior, enfatiza sobre a importancia da rede
de apoio, como as entidades ndo-governamentais, para as pessoas enfrentarem as
dificuldades advindas. Fato esse que reflete nos Recursos da Comunidade, trazido
pelo MAC, em que destina mobilizar os meios existentes no atendimento das
necessidades das pessoas, visando a assisténcia e/ou o cuidado da saulde
(MENDES, 2011; LANDIM, 2012).

Ao continuar a discussdo dos dados apresentados pelos participantes
transplantados PTR2, PTR8 e PTR12, cabe destacar que para as pessoas com a
IRC em tratamento, ao conhecer os tipos de apoio que possuem, permite aos
profissionais de saude direcionar acbes para as fortalezas e para as dificuldades
dessa rede de suporte (BORGES et al., 2016). Nesse sentido, o funcionamento de
uma rede de apoio eficaz se apresenta por respostas com significativa reducédo de
sintomas psicopatolégicos, tais como depressdo e sentimento de desamparo. Na
sua auséncia, pode-se verificar o aumento da vulnerabilidade das pessoas frente a
uma situacao de risco (JULIANO; YUNES, 2014), comprometendo a sua saude e o
tratamento imposto, como o transplante renal.

Ademais, quando a pessoa se depara com a IRC e com a necessidade de
TRS, por vezes, afasta-se do convivio social em virtude das limitacdes e a néo
aceitacdo da nova condicdo de saude passa a ser presente. Também, deixa de ir a
locais que anteriormente |Ihe proporcionava lazer e bem-estar, e com o tempo,
distancia-se dos amigos, deixando aos poucos, de existir nas relagdes (GUZZO;
BOING; NARDI, 2017).

Nesse contexto, obter o apoio dos amigos, como referenciado pelo

participante transplantado PTR12, é tdo importante quanto seguir com o tratamento
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proposto apoés o transplante renal. Assim como o recebimento pelos profissionais de
saude, segundo o que foi relatado pelo participante transplantado PTR8.

Com base nessas constatacdes, analisou-se os resultados de um estudo
descritivo e transversal, realizado em um Municipio do Estado de Minas Gerais,
Brasil. Foi encontrado altos escores para as dimensdes relacionadas a satisfacéo da
pessoa acometida pela IRC, de acordo com o apoio recebido, concluindo que a
presenca dos familiares, dos amigos e dos profissionais de saude foram
fundamentais para a qualidade de vida (GRASSELLI et al., 2012).

Entdo por se tratar de uma rede de apoio composta ndo somente pelos
familiares, mas por outros membros e instituicdes, também houve participantes
desta pesquisa que citaram o0s trés elementos existentes apos o transplante renal
realizado. Assim, novamente foram destacados a familia, os amigos e o0s
profissionais de saude, como encontrado na fala do participante transplantado
PTR6.

E um conjunto. Tu comegas pela familia porque uma coisa que atinge muito
a questdo do transplantado é a depressdo. Eu nédo sei se é pela propria
medicagdo que se toma e isso causa uma depressdo muito forte, a pessoa
acaba ficando dependente muitas vezes. Por menos que tu queiras, tu te
vés dependente de algumas situagfes. Agora, a primeira base é tu teres
aquela tranquilidade que a familia te da e légico que as amizades influem, o
atendimento médico influi, entdo, € um conjunto (PTR6, 58 anos).

No depoimento do participante transplantado PTR6, observa-se a importancia
da rede de apoio para a pessoa apos o transplante renal, no enfrentamento tanto do
processo da IRC como o do tratamento a ser seguido, em que h& o estabelecimento
de cuidados continuos, como o uso da medicacdo imunossupressora. Nesse
contexto, a familia, os amigos e os profissionais de saude se tornam os principais
apoiadores. Assim como analisado em um estudo de revisdo integrativa, no qual
observou que as redes de apoio sdo formadas, principalmente, pela familia, pelos
amigos, profissionais de saude, entre outros (SIMON et al., 2013).

Ainda quando o participante transplantado PTR6 enfatiza a questdao da
depressao na pessoa com o transplante renal, é fundamental que as instituicdes de
saude frequentadas sejam acolhedoras. Além do mais, é importante que se
constitua de um espago onde a pessoa possa compartilhar suas angustias,
incertezas e medos, sem ser reprimida, e que forneca um atendimento humanizado
e individualizado (SCHWARTZ et al., 2009).

Também para a pessoa com a IRC e com o transplante renal, estabelecer e

concretizar redes sdo processos intimamente associados a convivéncia. Conviver
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com outros seres humanos significa interagir de modo reciproco, a partir de trocas.
Principalmente afetivas, que permitem o desenvolvimento na diversidade de papéis,
alteracao e equilibrio de poder, conjuncao de olhares, contato fisico, respeito mutuo,
entre outros elementos, a depender da situacédo (JULIANO; YUNES, 2014).

Apesar desses primeiros depoimentos estarem associados com a rede de
apoio que a pessoa com o transplante renal possui, nem todos 0s participantes
desta pesquisa afirmaram a sua interagao positiva com os familiares. Tanto que 0s
participantes transplantados PTR1 e PTR13 expuseram a existéncia de um

relacionamento negativo com a familia. Assim, manifestaram ser pessoas solitarias.

O que tem mais importante, sou eu mesmo. Eu sou sozinha. A familia mora
em Santa Vitéria do Palmar, ndo estdo nem ai, entdo eu me viro sozinha. E
a minha autoestima que manda. A minha cabeca no caso (PTR1, 58 anos).

Eu fiz tudo sozinho. Olha 14, estas vendo aquilo 14 [retrato da familia]? Isso

ai sdo todos os meus filhos. [...] Familia, para mim, foi zero. Lamentavel,
mas sou verdadeiro. Se eu depender deles, eu estava morto (PTR13, 63
anos).

Realizar todos os seus compromissos e/ou atividades relacionados aos
cuidados com a IRC e com o tratamento adotado, de forma solitaria, como
manifestado pelos participantes transplantados PTR1 e PTR13, podem levar ao
sofrimento emocional. Todavia, PTR1 declara que a sua autoestima a estimula no
enfrentamento do processo saude-doenca.

De acordo com a literatura, a autoestima €& definida como uma essencial
necessidade humana, a partir da qual, a pessoa passa a crer nas suas ideias,
compreendendo positivamente a sua propria imagem (BEDIN, 2013). Quando sua
manifestacdo € positiva, em geral, a pessoa se sente confiante, competente e
possuidora de valor pessoal, interferindo assim, na sua saude, no seu bem-estar e
na sua qualidade de vida (SCHULTHEISZ; APRILE, 2013).

Com essa realidade vivenciada pelo participante transplantado PTR1, apesar
de afirmar que possui autoestima, destaca-se que sentimentos de abandono, de
desamparo e de soliddo possuem potencial efeito deletério sobre a vida emocional,
0 que pode comprometer a motivacdo para o tratamento. Esses sentimentos
negativos, quando consolidados, possibilitam a formacéo de sintomas depressivos,
como baixa autoestima, desanimo, desesperancga, pouca expectativa frente ao
futuro, perda de ténus vital e de interesse pelas atividades diarias (SANTOS et al.,
2011).

Ja no depoimento de PTR13, um estudo apresentou que a falta de apoio dos

familiares trouxe aos participantes sentimentos de abandono e de magoa. Como
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exemplos de situacbes que geram sofrimento, a distancia das familias com as
pessoas foi em virtude do temor de serem abordadas e solicitadas a realizar os
testes de compatibilidade de doacdo do 6rgdo renal (BORGES et al.,, 2016).
Também, acredita-se que se uma familia jA& vem enfrentando dificuldades nos
relacionamentos, tera problemas em superar e ajudar a pessoa com a IRC, que por
sua vez, podera se sentir sozinha e desamparada (OLIVEIRA et al., 2016b).

Outros dados relacionados sobre esta categoria se associaram a rede de
apoio composta somente pelos profissionais de saude. Houve participantes
transplantados que relataram um vinculo positivo existente, como observado no
depoimento de PTR15. Sobretudo, com o profissional médico responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal, sendo destacado na fala de PTR4.

E uma pessoa [médico] que sempre me deu todo o apoio. Eu me sinto muito
segura. Eu preciso ir 14 [no centro transplantador] de trés em trés meses
porque é vida que eu ganho quando eu olho para ele [médico]. E s6 chegar
14, j& melhoro (PTR4, 61 anos).

Eles [profissionais de salde] deram todo o apoio que tiveram que dar.
Fizeram tudo perfeito. Nao tenho nada de reclamacdo mesmo. Tanto que eu
vou la [no centro transplantador] e digo, ndo tenho nada de reclamacéo
(PTR15, 30 anos).

Nessas duas falas apresentadas, os participantes transplantados PTR4 e
PTR15 demonstraram a satisfacdo que possuem com os profissionais de saude que
0s assistem no centro transplantador. Eles reforcam o apoio motivacional que
recebem para o seguimento terapéutico do transplante renal.

Ainda ao mencionar o apoio do profissional médico fornecido para PTR4, um
estudo observou gque os profissionais médicos foram citados em maior nUmero com
relacdo a prestacdo de apoio a pessoa, quando ela se encontra vinculada nos mais
diversos tipos de servicos de saude, como os centros de reabilitacdo, os hospitais
publicos e privados, as clinicas privadas e os centros de salde na atencdo primaria
(CRUZ et al., 2015a).

Nesse contexto vivenciado, os profissionais de saude, de modo geral, podem
desenvolver um papel importante no enfrentamento da pessoa e da sua familia,
quando inseridos em um processo de doenca cronica (DYNIEWICZ; ZANELLA,
KOBUS, 2004), como a IRC. Dessa forma, os profissionais inseridos nas institui¢cdes,
além de fornecerem apoio instrumental e informacional, podem prestar apoio
emocional (BORGES et al., 2016).

No que diz respeito ao apoio emocional, este se concretiza em expressoes de

afeto, carinho, empatia, entre outras. Ja o instrumental supde em realizar acbes ou
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proporcionar materiais ou servicos que servem para resolver problemas praticos,
como os do dia a dia, e o informacional sao aquelas intervengdes que implicam
aconselhar, orientar ou guiar. Nesse sentido, as fontes ou os provedores de apoio
sdo todos os individuos dos quais a pessoa recebe atencdo, incluindo os
profissionais de saude (HERRERA et al., 2012), como discutido nos dados
apresentados.

Ademais, a relacdo entre pessoa e profissional de salude é a base do
tratamento proposto e a qualidade desse relacionamento tem impacto direto sobre a
saude (STRAUB, 2005). Uma favoravel comunicacdo, sendo acompanhada de um
vinculo terapéutico positivo e da sensibilidade do profissional em perceber o
contexto vivenciado, é propulsora de uma eficiente atencédo a salude para a pessoa
(ASSUNCAOQ; QUEIROZ, 2015).

Ao se tratar de atencdo a saude, o MAC alude que uma equipe de saude
composta por profissionais proativos e preparados atua efetivamente na interacéo
com as pessoas, baseado em informacgdes significativas, com suporte e recursos
necessarios para prover uma atencdo de alta qualidade (MENDES, 2011). Assim,
destaca-se o0 papel exercido pela Enfermagem, em que essa categoria € o elo
principal entre a pessoa, sua familia e os demais membros da equipe
multiprofissional (PEREIRA; GUEDES, 2009).

Referente a rede de apoio composta pela Enfermagem, apenas um
participante transplantado frisou que ha a formacéo de um vinculo quando a pessoa

estad em tratamento hemodialitico. Assim, PTR6 afirma tal ocorréncia:

A Enfermagem, no caso quando tu estas em hemodidlise, nossa, tu crias
amizades boas ali [no servico de nefrologia] porque eles [profissionais de
enfermagem] estdo ali te aturando todos os dias do tratamento. E na
questdo da cirurgia [realizacdo do transplante renal], € uma passagem
rapida ali [...]. As vezes tu sai de la [do centro transplantador] sem saber o
nome das pessoas. Ainda mais hoje em dia. Eu fiquei 14 dias no hospital,
mas hoje tem gente com sete dias e vem embora para casa, entdo nao
chega a criar vinculo, mais é na questédo da hemodialise. Na hemodialise, tu
te apegas muito com aquele corpo técnico da Enfermagem e sdo umas
pessoas fantasticas (PTR6, 58 anos).

A situacdo apresentada pelo participante transplantado PTR6 leva a refletir
sobre o afastamento da Enfermagem no processo de transplante renal. Nesse
aspecto, o vinculo estabelecido € somente no servi¢co de nefrologia quando a pessoa
vivencia a hemodialise como tratamento para a IRC.

Quanto ao papel exercido pela Enfermagem com as pessoas que realizam a

hemodialise, um estudo identificou percepc¢des de idosos sobre o cuidado fornecido,



111

em que foi compreendido e permeado por relacdes de amizade, de empatia e de
apoio entre os profissionais. Assim, a existéncia de dedicacdo, de doacao, de
responsabilidade, de interagdo cercada por carinho e de respeito foi considerada um
diferenciador do cuidado de Enfermagem. Essa relacdo proporcionou as pessoas
envolvidas uma série de oportunidades para a criacdo e a manutencdo de vinculos
(QUINTANA; HAMMERSCHMIDT; SANTOS, 2014).

Nesse sentido, a Enfermagem, ao atuar no servico de nefrologia, esta
presente durante todo o tempo em que a pessoa esta realizando a hemodialise.
Dessa maneira, passa a ser referéncia em muitas razdes, sendo que uma delas é
em virtude da proximidade, na qual permite compartilhar sentimentos existentes
(MUHLEN et al., 2013) relacionados a IRC e ao tratamento proposto.

J& outro estudo, que objetivou analisar as consequéncias acarretadas na vida
da pessoa com o transplante renal, verificou que na atencdo a essa populacdo, a
Enfermagem precisa estar envolvida no cuidado e compreender todo o aspecto
biopsicossocial. Por ser uma profissdo que esta mais proxima da pessoa, ao ser
comparada com as demais areas profissionais da saude, ela se torna responsavel
por planejar meios que gerem uma boa assisténcia a quem esta sendo cuidada, de
maneira que essa possua autonomia com a terapéutica adotada (SANTOS et al.,
2015b).

N&o obstante se a atuacdo da Enfermagem se centra na atencdo a pessoa
em hemodialise ou com o transplante renal, importante destacar que ela se baseia
em uma profissdo que legitima o cuidado como sua principal caracteristica, sendo
relevante o processo de (re)conhecer as redes de apoio. Nesse contexto, 0S
enfermeiros necessitam realizar seus cuidados, estabelecendo parcerias com 0s
demais componentes da rede de apoio, com a finalidade de proporcionar a troca de
experiéncias e de prestar o cuidado adequado de acordo com as particularidades de
cada pessoa que vivencia o processo saude-doenca (SIMON et al., 2013).

J& outros dados trazidos, nesta pesquisa, foi o parecer dos profissionais de
salude para a discussdo sobre a rede de apoio. Os participantes relataram o
estabelecimento de vinculo construido com a pessoa e com a sua familia, quando

estdo presentes no servi¢co de nefrologia:

Quando a gente convive com o paciente aqui [no servico de nefrologia], a
gente cria um vinculo, que muitos pacientes sdo debilitados e a familia vem
junto. Entdo a gente cria um vinculo com essa familia e esse vinculo
continua depois [ap6s o transplante renal]. Entdo a gente teve uns casos,
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[...] eles continuam vindo pegar a medicacéo pelo que eu sei. Sempre que
precisa (PSN2, 55 anos).

Muito deles [pessoas com o transplante renal] agradecem muito a gente.
Eles querem sair, querem vir aqui [no servico de nefrologia] mostrar que
estdo bem, sé que o problema é que eles a recém-transplantaram e querem
se socar aqui dentro [do servigo de nefrologia]. Eu digo “Nado. Nao
aparecam aqui’. Porque o que acontece, eu falo com eles pelo WhatsApp®.
Eles estao transplantados, estdio me mandando WhatsApp®. Ai eu falo com
eles por mensagem. Sempre fico sabendo como é que eles estéo, porque a
gente acaba criando um vinculo, a gente olha eles quase todos os dias
(PSN8, 31 anos).

Os participantes profissionais de saude, PSN2 e PSNS8, afirmaram sobre o
vinculo profissional criado com a pessoa e com a familia, iniciado durante a
convivéncia no servico de nefrologia e continuado apos a realizagdo do transplante
renal. Tal fato, torna os profissionais de saude uma rede de apoio importante para o
seguimento dos cuidados necessarios ao tratamento, conforme j& discutido
anteriormente.

Dessa maneira, o fortalecimento do vinculo entre profissionais de saude e
pessoa com o transplante renal é fundamental. Assim, a atividade educativa
respeitosa efetivada pelo enfermeiro, a compreensdo por parte da equipe, a
subjetividade e a individualidade de cada ser humano, associados a uma pratica
profissional que inclua a pessoa em sua totalidade, tendo ela e sua familia como
foco do cuidado, evidenciam-se como estratégias que cooperam para 0
enfrentamento, para a adesdo e para a adaptacdo do processo saude-doenca no
gue se relaciona a cronicidade do quadro, bem como ao tratamento extenso e
complexo e todas as limitacdes por ele geradas (PEDROSO; SIQUEIRA, 2016).

Outra questao, que merece ser destacada entre os dados apresentados, foi 0
afirmado por PSN8 sobre o uso do WhatsApp® como rede social com as pessoas
apos o transplante renal. Dessa maneira, € por meio da tecnologia da informacéo
gue se pode alterar os paradigmas de conversacdo presentes, fornecendo maior
agilidade e legitimidade ao processo de comunicacdo (CORDEIRO; TEODORO,
2016).

Referente a esse achado, um estudo qualitativo publicado no ano de 2014 foi
um dos pioneiros a examinar o uso de redes sociais virtuais na perspectiva de uma
populacdo nos paises hispano-americanos. A principal conclusdo adquirida foi como
as pessoas com IRC, incluidos seus cuidadores e familiares, utilizam as ferramentas

digitais, no sentido de informar e de se informar, relatar suas vivéncias com a
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doenca e com os servicos de saide (MERCADO-MARTINEZ; URIAS-VAZQUEZ,
2014).

Assim, frisa-se que com a internet e as midias, inUmeras redes sociais virtuais
tém se tornado ferramentas de importante utilidade, tanto para os profissionais de
salude quanto para as pessoas envolvidas no processo saude-doenca, o que
contribui positivamente para o enfrentamento da doenca crbnica, seja por meio dos
conteuldos disponibilizados relacionados a saude ou por bate-papo (SANTOS et al.,
2015c). Do mesmo modo, o aplicativo de comunicacdo WhatsApp®, sendo muito
utilizado no contexto social desde a sua criacdo, possibilita troca de mensagens de
texto, imagens, sons e videos. Ademais, observa-se na sua utilizacdo, a ideia de
conversagdo continua, tornando-se popular (ARAUJO, BOTTENTUIT JUNIOR,
2015).

Esse aplicativo de mensagem instantdnea, assim cComo outroS recursos
existentes, levou a construcdo e a ampliagdo de um espaco de comunicagdo social
movel, formado por uma cadeia cada vez mais realimentada por dados e arquivos,
na velocidade instantadnea da circulacdo e na troca de mensagens. Essa constante
conectividade parece tornar as relagbes pessoais quase proximas por meio de uma
interacdo co-presente a medida em que se exige a atencao, a disponibilidade e a
respectiva velocidade na resposta, como se fosse uma conversa face a face em
tempo real (SCIRE, 2016).

Independente dos tipos de afinidades que as pessoas estabelecem umas com
outras (familia, amigos, profissionais de saude), buscou-se nesta categoria,
identificar a rede de apoio existente no tratamento apds o transplante renal,
compondo os Recursos da Comunidade por meio do MAC. Cabe ressaltar nesta
discusséo, que é essencial conhecer o modo de vida e a histéria dos participantes.
Também, saber como acontecem as relacdes afetivas interpessoais, podendo
auxiliar na saude biopsicossocial e no enfrentamento das demandas ocasionadas

pela cronicidade da doenca renal.

5.4 Autocuidado apés o transplante renal na adeséo ao tratamento
Os dados desta categoria foram relacionados a orientacdo sobre o
autocuidado para a adesao ao tratamento do transplante renal. As informacgdes

trazidas sdo das pessoas transplantadas que participaram da pesquisa, em que
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nesse primeiro momento, apresentar-se-ao trés falas atribuidas ao cuidado com a

alimentacdo. A descricdo destaca sobre o que costumam consumir atualmente.

Cuidado com alimentag&o, eu uso muito integral, eu uso muito legumes,
muita fruta. Restaurante, eu evito as comidas de restaurante, € muito pouco
que eu vou. Quando eu vou, ndo é tudo o que eu como. Frituras eu ndo
como. Entédo, claro, isso é eu que fago, eu que me cuido [...]. Eu vou ao
aniversario, eu vou a festa, é tudo agua, eu ndo bebo, eu ndo tomo
refrigerante. Eu pego a minha aguinha (PTR1, 58 anos).

Eu era do sal, hoje eu como bem pouco. Na salada, eu sé boto limé&o por
cima. Sem gordura, sem sal, porque a comida ja tem um pouquinho de sal.
Suco natural. Entdo assim, ndo sou da gordura [...], eu ndo sou da fritura
[...].- Gostava antes de refrigerante, agora é muito dificil eu tomar. Tomo de
vez em quando, mas sou do suco natural e da agua (PTR3, 39 anos).

Cuido de tudo um pouco. Ndo gosto muito de sal, ndo muito de graxa
[gordura]. Isso, a gente ndo pode. [...] Ndo tomo cerveja (PTR7, 61 anos).

Antes de discutir o que os participantes transplantados PTR1, PTR3 e PTR7
afirmaram, trar-se-4 o conceito de autocuidado apoiado. Este tem como objetivo
fornecer informacgdes sobre a prevencédo e o manejo da condic&o cronica, auxiliando
as pessoas a serem proativas na prevencgao e no gerenciamento da doenca. E ao se
torna-las ativas e informadas, elas obtém motivacdo, orientacdo, habilidades e
confianca para tomar decisfes efetivas sobre sua saude (MENDES, 2011,
MENDES, 2012), fazendo parte da proposta do MAC.

Nesse contexto, um efetivo autocuidado é muito mais que dizer as pessoas 0
que precisam fazer. Significa reconhecer o papel central que elas possuem na
atencdo a saude e desenvolver um sentimento de autorresponsabilidade. Além do
mais, 0 autocuidado né&o inicia e finaliza com uma aula, e sim, lanca-se na utilizacao
de um enfoque de cooperacdo entre os profissionais de salde e as pessoas para,
conjuntamente, definir os problemas, estabelecer as prioridades, propor as metas,
elaborar os planos de cuidado e monitorar os resultados (MENDES, 2011).

Ao observar os depoimentos dos participantes transplantados PTR1, PTR3 e
PTR7, percebe-se que o autocuidado alimentar se centra em evitar frituras e
alimentos caldricos, além da restricdo do sal como tempero. Também, eles
salientaram o ndo uso de bebida alcodlica e de refrigerantes, assim, a agua e o suco
foram os principais consumos de liquidos.

Tais achados levam a refletir sobre a relacdo que as pessoas estabelecem
com os alimentos, com a vida e as diferentes maneiras de cuidar do corpo
biopsicossocial (BRIENZA et al., 2002). Ao considerar o contexto cultural, individual,
valores e crencas, existe todo um simbolismo relacionado a alimentacdo que difere
de uma sociedade para outra (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).
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Ademais, a adocdo de uma alimentacdo equilibrada e saudavel evidencia a
realizacdo do autocuidado, que precisa ser reforcada pelo sistema de apoio e de
educacdo (ROSA; BURIGO; RADUNZI, 2011). Fato esse que pode influenciar nas
praticas de autocuidado pelas pessoas apdés o transplante renal, quando ha
orientacdo dos profissionais de saude.

Referente a prestacdo de um autocuidado apoiado, afirma-se que a sua
efetivacdo pode auxiliar as pessoas com condigdes cronicas e as suas familias a
lidar com os desafios de conviver e tratar a doenca. Além do mais, ajuda em reduzir
as complicacdes e os sintomas que possam ser apresentados (MOYSES; SILVEIRA
FILHO; MOYSES, 2012), levando ao comprometimento do transplante renal.

Também ao trazer o autocuidado dos participantes transplantados com
relacdo ao ndo uso de bebida alcodlica, apenas dois enfatizaram o ndo consumo de

tabaco e de substancias ilicitas. As falas pertencem a PTR3 e PTR7.

Eu ndo sou, assim, de fumar. Nao fumo, ndo bebo (PTR3, 39 anos).
Néo fumo, ndo bebo, ndo tomo droga (PTR7, 61 anos).

Observa-se que os participantes transplantados PTR3 e PTR7 frisam o0 nao
uso de tabaco, de bebida alcodlica e de substancias ilicitas. Dessa maneira, tanto na
IRC, assim como nos diversos tipos de enfermidades crénicas que acometem a
populacdo, principalmente, quando ha a realizacdo de tratamentos continuos, a
utilizacdo de substancias licitas e ilicitas é prejudicial a saude.

O tabagismo e o etilismo podem ser considerados doenca comportamental e
social, de alta prevaléncia, que coopera para os altos indices de morbimortalidade
(MACHADO; STIPP; LEITE, 2005). Assim, na IRC, o abandono ou a reducao do
fumo e do consumo alcodlico sdo medidas fundamentais que auxiliam no controle da
pressdo arterial e também na reducédo de riscos cardiovasculares (BORTOLOTTO,
2008), favorecendo na qualidade de vida.

Também, a experiéncia do transplante renal faz com que as pessoas que se
submeteram a esse tratamento reflitam sobre o modo de vida que seguem. Como o
tabaco, além do alcool, pode ser prejudicial a saude das pessoas, isso leva a
adocao de um determinado estilo de vida para manter o rim transplantado (ROSO;
KRUZE, 2017), sobretudo, de modo saudavel.

Outra situacdo encontrada entre os dados desta pesquisa foi 0 que um
participante transplantado salientou, ao possuir apenas um habito comportamental

de cuidado com a sua saude para o sucesso do transplante renal:
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Nunca fui muito regrada, entdo habito mesmo assim, o Unico habito que eu
tenho é as vezes quando esta friozinho é colocar um casaco, ndo andar
muito de pé no chdo por causa das infec¢des urinarias que eu tenho. Eu
tenho incidéncia de infeccao urinaria sempre, porque isso também faz mal
para o rim (PTR10, 26 anos).

Nota-se que o autocuidado realizado é pessoal, ja que vivencia infeccdes
urindrias recorrentes. Nesse contexto vivenciado, o participante transplantado
PTR10 costuma se agasalhar quando a temperatura do ambiente esta baixa, assim
como evita andar com os pés descalcos.

Com essa informacao trazida, salienta-se que as pessoas tém o direito de se
autoprotegerem. Nesse aspecto, os cuidados realizados apds o transplante renal
sdo fundamentais, além de serem dependentes do conhecimento e do estilo de vida,
uma vez que é necessario que os receptores cuidem de si (ROSO; KRUSE, 2017).
Assim, o desenvolvimento de um comportamento para o autocuidado, seja ele qual
for, torna os fatores de risco controlados (PARCHMAN; KAISSI, 2009).

Enfatiza-se que as atividades de autocuidado realizadas pelas pessoas sao
parte integrante de suas vidas sempre que atuam em seu proprio beneficio para a
manutencdo da sua saude e do seu bem-estar (COELHO GONCALVES et al.,
2016). Ainda, ao tomar conhecimento de si, elas se colocam em um modo de ser,
agem sobre si mesmas, conhecem-se, controlam-se, pdem-se a prova, aperfeicoam-
se e transformam-se (ROSO; KRUSE, 2017).

Também nesta pesquisa, alguns participantes transplantados abordaram
sobre a pratica de atividades fisicas, como um ato de autocuidado para a promocao
da sua saude. Sdo destacadas as falas de PTR3 e de PTRA4.

Faco as caminhadas todos os dias, mas ndo com frequéncia [...]. Eu pedi
até o atestado médico, que eu gostaria de entrar em uma academia para
fazer uma coisa de danca (PTR3, 39 anos).

Eu fago academia, dentro do que eu posso, eu faco. Fago esteira, ndo fago
exercicios de esforco demais. Dentro do que eu posso, eu fago. Faco trés
vezes por semana (PTR4, 61 anos).

Conforme mencionado pelos participantes transplantados PTR3 e PTR4,
nota-se que a pessoa pode manter uma rotina de atividade fisica, escolhendo a que
Ihe fornece prazer, embora haja o cuidado para nédo se exceder fisicamente no
esforco realizado. Nesse aspecto, muitos sdo os beneficios adquiridos, dentre eles,
a diminuicado da pressao arterial sanguinea, o controle do peso corporal, a melhora
do bem-estar psicolégico e o controle do estresse (MACHADO; STIPP; LEITE,
2005), promovendo até mesmo, maior autonomia em sua vida, apds o transplante
renal (MARINHO et al., 2005).
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Também é importante salientar que durante a realizacéo de atividade fisica,
possivel sintonizar a mente e o corpo, sendo recomendada a sua préatica a todas as
pessoas, indiferente da idade, ja que h& o estabelecimento do bem-estar, da saude,
da sociabilizacdo, gerando uma melhor qualidade de vida. Vale ressaltar que é
fundamental procurar orientacdo de um profissional de educacéao fisica capacitado,
para conquistar o ajuste correto de exercicios conforme as necessidades e as
peculiaridades encontradas (SCHEFFER; PILATTI; KOVALESKI, 2015).

Além do mais, muitas vezes é discutido que para ser saudavel, é preciso
praticar exercicios fisicos, sendo a pratica do esporte uma parte integrante de
comportamentos e habitos necessarios para a vida da pessoa. Dessa forma, ha a
compreensdao de que um corpo magro, bonito, autorregulado, condicionado
fisicamente, jovem e saudavel se trata de um padrdo que precisa ser seguido.
Entretanto, o ato de cuidar do corpo vai muito afora dos padrbes de beleza.
Necessita ser visto como sinbnimo de aumentar seus prazos de validade,
(re)configura-lo, de modo a buscar uma vida saudavel (ROSO; KRUSE, 2017).

Outra situacdo que merece ser destacada com relacdo ao interesse da
pessoa no seu autocuidado foi com a participacdo em grupos de apoio aos
transplantados. Tais grupos sédo promovidos pelos centros transplantadores,
localizados na capital Porto Alegre/RS, com a finalidade de orientar para a adesao

do cuidado ao tratamento do transplante renal.

Algumas vezes nds temos reunido. [...] Més passado também tinha. Eles
[profissionais de saude] falam tudo, porque os comprimidos tu tens que
sempre tomar direito, na hora certa e eu tenho comprimido de manha, sete,
oito, nove e dez [horas] e de noite depois (PTR7, 61 anos).

A gente conversa um com outro |4 [no centro transplantador]. Digo o que me
aconteceu, 0 que ndo me aconteceu e assim a gente vai indo (PTR11, 62
anos).

Por meio do que foi mencionada pelos participantes transplantados PTR7 e
PTR11, a promocdo de encontros e/ou a formacdo de grupos de apoio pode
estimular uma interacdo entre profissional de saude e pessoa. Assim, a troca de
conhecimento e de vivéncia pode favorecer positivamente no autocuidado a ser
realizado para o sucesso do transplante renal.

Ao referenciar a palavra “grupos”, importante salientar que a sua formacao
nao se trata somente de um conjunto de pessoas, e sim, € necessario um objetivo
ou um elemento em comum, que mantenha unidos os seus membros. Nesse
sentido, a sua organizagado tem como finalidade promover uma troca de experiéncias

e de suporte para as pessoas, estando elas institucionalizadas ou ndo. Dessa forma,
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0s resultados tém se mostrado uma pratica eficaz, com consequéncias benéficas
(PARAHYBA CAMPOS et al., 2007).

Em um estudo realizado, foi possivel perceber o quanto é imprescindivel o
aprofundamento das necessidades da pessoa, com a finalidade de propor
intervencdes terapéuticas que possam atenuar o sofrimento vivido durante o
enfrentamento do poés-transplante renal. Assim, o acompanhamento psicolégico, o0s
grupos de autoajuda, a psicoeducacao e a psicoterapia de apoio seriam indicagbes
pertinentes para esse publico (NAVARRETE; SLOMKA, 2014).

Como o acumulo e a complexidade de informacBes podem interferir na
compreensao da pessoa sobre o0 seu problema de salde e sobre o tratamento
adotado, a abordagem pelos profissionais de saude deve transmitir informacdes em
uma linguagem acessivel, principalmente, ao se considerar a especificidade do
linguajar técnico e do nivel de escolaridade. Para a pessoa, uma informacao
complexa e inadequada pode resultar na dificuldade em compreender a conducgao
terapéutica. Nesse contexto, € fundamental que as orientacdes sejam transmitidas
gradativamente e com clareza, e o profissional de saude precisa se certificar do
entendimento da pessoa (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).

Por se tratar de profissional de saude, na equipe multiprofissional, o
enfermeiro pode desenvolver atividades educativas junto as pessoas, relativas ao
autocuidado apoiado, com o objetivo de conduzi-las a sua independéncia em
guestbes de saude (SILVA, 2014). Especialmente na IRC, sendo a sua atuacao
como educador indispensavel, pois além de ser responsavel pelas orientacbes sobre
0 autocuidado, auxilia a tornar a pessoa membro ativa no processo de salde-
doenca, sem deixar de ser respeitada em sua totalidade (PACHECO; SANTOS;
BREGMAN, 2006).

Outra situacdo, a partir dos depoimentos apresentados pelos participantes
transplantados PTR7 e PTR11, é o fato dos grupos de apoio serem realizados no
centro transplantador, na capital Porto Alegre/RS, e ndo nos servicos de nefrologia,
nas cidades onde residem. Isso leva a refletir sobre o papel da Enfermagem, em que
poderia promover e coordenar grupos de apoio multiprofissional, proporcionando
orientacdes as pessoas com o transplante renal e suas familias.

Nesse aspecto, é essencial a intervencdo dos enfermeiros, por meio da
realizacdo de atividades educacionais e comportamentais, com a finalidade de

promover a adesdo ao autocuidado, o que leva a beneficios para a salde. Também,
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sdo importantes a necessidade e a efetivacdo das Consultas de Enfermagem tanto

no pré-transplante quanto no pés-transplante, favorecendo no processo ensino-

aprendizagem da pessoa transplantada renal (COELHO GONCALVES et al., 2016).
Ainda nesta pesquisa, 0 participante transplantado PTR1 se demonstrou

ciente do autocuidado que precisa ter para o sucesso do transplante renal:

Se eu ndao me cuidar, pode acontecer de pegar uma bactéria, pegar uma
infeccdo, [...]. Por isso que tem que ter cuidado com dente, com ginecologia,
para nao acontecer de pegar uma bactéria (PTR1, 58 anos).

A preocupacgao exposta pelo participante transplantado confere ao receio de
adquirir determinada infeccdo, uma vez que pode afetar a funcdo do orgao
transplantado. Nesse sentido, afirma sobre a atencdo a salude que apresenta a si,
enfatizando na regido oral e na ginecoldgica.

O depoimento apresentado por PTR1 vai ao encontro com um estudo de
revisdo sistematica com metanalise, no qual verificou-se que as pessoas com 0
transplante renal, principalmente aquelas de doador falecido, apresentam 20% de
risco para o desenvolvimento de infeccoes (FRAM et al., 2015). Esse fato justifica a
maior atencdo com o autocuidado. Até porque, infeccdes apds o transplante renal
sdo causas de morbidade e de mortalidade significativas, podendo estarem
atribuidas também as infec¢des do trato urinario, as infeccdes por citomegalovirus e
as infeccdes de sitio cirtrgico (SOUSA et al., 2010).

Sobre o0 uso da medicacdo imunossupressora, cuidado esse que deve ser
continuo para a pessoa apoOs o transplante renal, os participantes transplantados
demonstraram serem atentos com o que outras especialidades médicas prescrevem.
Com essa situacédo, eles procuram seguir a orientacdo do médico responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal, conforme é explanado nos depoimentos
trazidos de PTR3, de PTR4 e de PTR11.

O que a ginecologista me indicou para tomar, eu mostro primeiro a receita
para o médico dos rins, porque isso ai ele [médico responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal] me falou desde o inicio “Qualquer
médico que tu fores diferente, antes de tu tomares, tu mostras para nos,
porque € o teu rim, é a tua vida, porque ndo pode ter reagdo” e eu mostro.
Se ele deixar liberado para tomar, eu tomo. Sendo, ndo (PTR3, 39 anos).

Eu ndo tomo um [nome do medicamento analgésico] sem falar com ele
[médico responsavel pelo acompanhamento do transplante renal]. Nada.
Podem me indicar, quem quiser, que eu n&o tomo (PTR4, 61 anos).

Eu s6 tomo medicagéo que ela [médica responsavel pelo acompanhamento
do transplante renal] manda, que ela diz que eu posso tomar. Nada mais
fora. Eu gostava de tomar vitamina, essas coisas, nunca mais tomei para
ndo causar problema (PTR11, 62 anos).
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Como apontado pelos participantes transplantados PTR3, PTR4 e PTR11,
seguir exatamente o uso da medicacdo prescrita, sob a orientacdo do médico
responsavel pelo transplante renal, € uma forma das pessoas se sentirem seguras
no cuidado de seu tratamento. De acordo com a literatura, os medicamentos
imunossupressores sdo percebidos como vitais para o tratamento do transplante
renal, perfazendo praticas e representacdes de destaque na vida das pessoas, ja
que existe o risco de rejeicao do rim transplantado (ARRUDA; RENOVATO, 2012).

Dessa forma, o autocuidado exige que a pessoa reconheca as regras de
conduta e de principios, que sdo, ao mesmo tempo, verdades e prescri¢coes (ROSO;
KRUSE, 2017). Para isso, a adesdo requer o acordo da pessoa para com as
recomendac¢des do profissional de saude, devendo ela, ser um parceiro ativo com a
sua prépria saude (COELHO GONCALVES et al., 2016).

Ainda sobre a utlizacdo dos medicamentos imunossupressores, 0S
participantes transplantados abordaram o controle rigoroso que possuem nos
horarios previstos para a administracdo das doses. As falas destacadas séo de
PTR4 e de PTRO.

Se é para ser as quatro [horas], ndo é quatro e meia, é quatro [horas].
Depois tem as oito [horas], tem que ter as oito [horas] (PTR4, 61 anos).
Eu sempre procuro tomar sé os remédios na hora certa (PTR9, 26 anos).

Seguir exatamente o uso da medicacdo imunossupressora nos horarios
estabelecidos é uma forma de autocuidado que as pessoas realizam para nao
prejudicar o tratamento do transplante renal. O esguema rigoroso que seguem,
sendo exemplificado na fala de PTR4, demonstra a ndo tolerancia em atrasos.

As medicacdes imunossupressoras sao indispensaveis para a manutencao do
orgédo transplantado, levando a mudancas adaptativas para o novo estilo de vida da
pessoa (CAMARA et al., 2016). Nessa situacdo, 0o seu uso esta incorporado as
tarefas diarias, dentre os demais compromissos (ARRUDA; RENOVATO, 2012), o
gue leva a seguir exatamente a utilizacdo no horério previsto como um autocuidado.

Ainda como forma de autocuidado para a sua saude, de modo a contribuir
com o tratamento, os participantes transplantados desta pesquisa afirmaram o
seguimento do que é orientado pelo profissional médico responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal. Nas falas a seguir, os cuidados abordados
sao gerais.

Parte de cada um o0s seus interesses. Eu, tudo o0 que eu vou comer, tomar e
fazer, eu ndo faco nada sem perguntar para eles [profissionais de salde],
para a médica que me atende (PTR13, 63 anos).
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Me cuido, ndo faco forca. Procuro assim, dar uma caminhadinha, a doutora
[médica responsavel pelo acompanhamento do transplante renal] mandou.
N&o forcar. Ndo comer muitas coisas, assim, pesada. Foi o que ela falou
(PTR14, 53 anos).

O habito de questionar os profissionais de saude, apontado por PTR13, assim
como o autocuidado a partir da recomendacao médica, trazido por PTR14, levam a
refletir sobre o interesse que as pessoas possuem na contribuicdo do tratamento.
Como estdo em processo de autoconhecimento, mostram-se atentas em beneficiar a
sua saude.

Tem-se verificado que as relacdes estabelecidas entre pessoa e profissional
séo essenciais para a producado do cuidado. Visto que o trabalho em salde depende
do ‘trabalho vivo’ em ato, isto é, o trabalho no momento em que se esta produzindo.
Tais relacdes podem ser de um lado, sumarias e burocraticas, em que a assisténcia
esta centrada no ato prescritivo, compondo um modelo que tem, na sua natureza, o
saber médico hegemonico, produtor de procedimentos (MERHY; FRANCO, 2003).

Também nos dados desta pesquisa, os participantes transplantados relataram
a liberdade que possuem em realizar contato telefénico ao centro transplantador ou
ao médico responsavel pelo acompanhamento do transplante renal, como um
autocuidado a sua saude. Fator esse relacionado a busca de esclarecimentos e/ou

de orientacoes.

Agora mesmo me deu uma infeccdo de garganta, eu fui no Postinho, me
receitou antibiético e um anti-inflamatério, entdo, eu ndo tomo nada sem
perguntar. Eu liguei para la [centro transplantador]. O antibiético, assim, e o
anti-inflamatorio “Foi bom ligar. O anti-inflamatério, o senhor n&do pode
tomar, mas o antibiotico, o senhor pode”. Entéo, tudo o que eu fago, eu vou
e pergunto para eles [profissionais de salde]. Até o mate antes de comecar
a tomar, eu perguntei para eles “[...] Pode tomar o mate?”, “Claro, ndo tem
problema nenhum”. Eu gosto daquela pimenta, daquele molho de pimenta,
até o médico riu “[...] Eu posso comer pimenta na comida?”, “Olha guri,
desde que tu ndo tenhas hemorroida, ndo tem problema nenhum”. Entéo,
tudo o que eu vou fazer, eu pergunto para eles. Caso der qualquer erro, foi
perguntado para eles. Nao foi por minha conta (PTR5, 43 anos).

Qualquer davida, eu entrava em contato com eles [profissionais de saude
do centro transplantador] [...]. Tanto que, se eu sinto alguma coisa, algum
problema, eu ja falo direto com a doutora [médica responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal], que ela ja me passou o ndmero
dela e eu ligo para ela diretamente e ela ja me diz (PTR15, 30 anos).

A liberdade de contatar o servico de saude e/ou o profissional de saude
demonstra a atencdo ofertada e o vinculo formado com a pessoa, segundo
apresentado nos depoimentos dos participantes transplantados, conforme as falas
trazidas de PTR5 e PTR15. Nesse contexto, ao atentar as necessidades no

momento de orientar, respeitando-a e construindo um processo dialégico, permite
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que a participacdo da pessoa aconteca (SILVA et al., 2015b), favorecendo assim, no
seu autocuidado.

A questdo do bom atendimento, embora seja multifatorial e pessoal, ndo se
restringe apenas aos procedimentos, as tecnologias e aos medicamentos adotados
para a recuperacdo da saude das pessoas, mas sim, aos aspectos interacionais e
humanos do cuidado (FERNANDES; LIMA; RIBEIRO, 2012). Dessa forma, a
comunicacdo se configura no servico de saude como uma ferramenta fundamental
que permite entre o profissional-pessoa a construcdo de vinculo, na qual é
necessaria para existir a boa qualidade no atendimento (SILVA et al., 2015b).

Com relagdo as consultas de revisdo pos-transplante ofertadas pelo centro
transplantador, apenas um participante transplantado destacou a frequéncia

realizada e a finalidade. O relato é de PTR10.

De dois em dois meses eu vou a Porto Alegre, fagco exame de sangue,
exame de urina. Ela [médica responsavel pelo acompanhamento do
transplante renal] vé se precisa regular a medicacgéo [...]. V& e acompanha a
minha salde para ver como é que esta o rim, se ele [rim] esta funcionando
bem (PTR10, 26 anos).

Comparecer periodicamente nas consultas para o acompanhamento clinico
do estado de saude, como salientado por PTR10, trata-se de um autocuidado
realizado pelas pessoas ap0s o transplante renal. Tanto que PTR1, assim como 0s
demais participantes transplantados, apresenta o0s resultados dos exames
laboratoriais de rotina para que os profissionais de saude registrem no seu

prontuario.

Eu levo os exames para eles [profissionais de salde]. Levo os resultados,
eles olham, anotam no meu cadastro I4 [no centro transplantador], no meu
controle [no prontuério] (PTR1, 58 anos).

Nos dois depoimentos de PTR10 e de PTR1, as pessoas sao protagonistas
no seu cuidado. Elas comparecem as consultas de revisdo poés-transplante e sao
atentas aos resultados dos exames laboratoriais realizados. Mostra-se dessa forma,
a importancia de serem empoderadas, de maneira a participarem proativamente na
reabilitacdo de sua saude.

Muitas vezes, as pessoas seguem o0 protocolo de rotina para a condugéo do
tratamento (manutencgdo, observacdo e controle da condicdo de saude). Nesse
sentido, elas precisam do atendimento ambulatorial e das consultas com os
profissionais da saude, de acordo com a especificidade e a gravidade clinica
encontrada (DORO et al., 2011).
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No que se refere ao comparecimento em consultas, alguns participantes
transplantados afirmaram a sua participacdo em outras especialidades de saude.
Eles apontaram o acompanhamento clinico, principalmente com ginecologista,
oftalmologista, cardiologista e odontologista, como exemplificado nos depoimentos
de PTR1, de PTR4, de PTRS8, de PTR9 e de PTR15.

Agora mesmo, eu estou agendando ginecologista, estou agendando
oftalmologista que eu quero trocar os oOculos que também ja esta fraco.
Tenho que fazer uma revisédo [oftalmolégica]. Agora, segunda-feira, eu ja
tenho oftalmologista para ir (PTR1, 58 anos).

Eu tenho acompanhamento oftadlmico sempre. Dentista eu também faco
acompanhamento regular. Cardiologista, ele ja fez varios exames comigo
(PTR4, 61 anos).

Aqui [cidade onde reside], eu tenho uma dentista particular [...]. Ndo deixo
mexer na minha boca assim do nada. D4 uma anestesia errada, da uma
inflamacgé&o. Inflamacdo a gente ndo pode pegar, baixa a imunidade (PTRS,
48 anos).

E que na realidade eu sou meio desconfiado de ir em outros médicos, até
porque o transplantado, certos medicamentos ndo da e como ela é
especializada [médica responsavel pelo acompanhamento do transplante
renal], ela sabe o que pode tomar ou ndo. Até uma vez teve um caso meio
engracado, ndo, ndo é engracado, se tomou remédio, provavelmente iria
dar problema. Eu disse para o cara que eu ndo podia, um médico, eu nao
me lembro o nome do doutor, eu disse para ele assim “Eu ndo posso tomar
nada de anti-inflamatério”, ele mandou me dar [nome comercial do anti-
inflamatario] na veia. [...] Até eu sabia que era anti-inflamatorio, s6 o médico
que ndo sabia [...]. E uma falha que pode fazer eu perder o meu enxerto,
porgue o anti-inflamatério faz parar o enxerto (PTR9, 26 anos).

Se eu for ou no oftalmologista ou no dentista, eu ja falo com a médica
[médica responsavel pelo acompanhamento do transplante renal]: “Vou no
oftalmologista, ou vou no dentista. Tem que fazer tal procedimento”. Antes,
eu entro em contato com ela [médica responsavel pelo acompanhamento do
transplante renal] para dizer o procedimento, o que tem que ser feito e a
autorizacdo dela para o médico fazer aqui [cidade onde reside], sendo, eu
néo facgo, principalmente a anestesia no dentista (PTR15, 30 anos).

Com base nesses depoimentos analisados, os participantes transplantados
PTR1 e PTR4 procuram serem assiduos nas revisbes gerais de saude,
frequentando consultas com outras especialidades clinicas. O participante
transplantado PTR8 enfatiza que para o seu autocuidado, possui um profissional
particular e ndo autoriza que lhe tratem sem necessidade devido ao receio de
ocorrer algum processo inflamatério, afetando o seu sistema imunolégico. O
participante transplantado PTR9 demonstra desconfianga em consultar com outros
profissionais médicos por ja ter possuido uma experiéncia negativa quando
necessitou de auxilio de saude, o que resultou na prescricdo de um medicamento
improprio para 0 seu uso. Ja o participante transplantado PTR15, sempre quando
procura atendimento com outra especialidade de saude, comunica o profissional

médico responsavel pelo acompanhamento do seu transplante renal.
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Outra situacdo analisada nos dados desta pesquisa foi a atuacdo das
pessoas quando se deparam com algum tipo de intercorréncia no estado de saude.
Apesar de ser apresentado apenas 0 depoimento de um participante transplantado,
esse enfatiza o seu direito em usufruir do transporte cedido pela Prefeitura da cidade
onde reside até o centro transplantador, perante determinada necessidade

encontrada.

Se estou muito ruim, a ambuléncia daqui [transporte cedido pela Prefeitura
da cidade de S&o Lourenco do Sul] é obrigada a me levar la [no centro
transplantador]. [..] E ordem da doutora & [médica responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal], ndo tem dia. Deu uma tontura feia,
caiu [desmaiou], vai |4, direto para Porto Alegre [...], mas eu ligo primeiro
para a Prefeitura, ai eles [gestores com profissionais de salde] se
comunicam la, ai quando eu chego |4, o leito esta pronto (PTR8, 48 anos).

Na fala do participante transplantado PTRS8, percebe-se a comunicagao
existente entre gestor e profissional de salde, quando a pessoa apresenta
intercorréncia no seu estado de saude. Nesse sentido, a busca pela resolucdo do
quadro clinico apresentado leva a refletir sobre o funcionamento dindmico da rede
de atencao existente na cidade de S&o Lourenco do Sul/RS.

A cooperacao que se desenvolve entre gestor e profissionais de saude a uma
pessoa enferma € complexa. Com essa situacao, a rede de atencédo precisa fornecer
suporte para planejar, monitorar e avaliar opcdes de cuidados e de assisténcia a
saude, de acordo com as necessidades encontradas e com o objetivo de
proporcionar uma atencdo de qualidade e humanizada, de modo a aumentar a
capacidade funcional e de preservar a autonomia individual e familiar (MENDES,
2011).

Ainda nesta categoria referente ao autocuidado das pessoas apdés o
transplante renal, somente um participante transplantado afirmou que ndo segue
cuidados extremos que possam auxiliar no funcionamento do rim. Até porque,

almeja possuir uma vida normal.

Eu ndo me cuido. Claro, dentro do possivel eu até fagco algo, mas nao faco
nada de extremo, porque eu fiz tudo isso para tentar ter uma vida normal,
porque eu também aprendi muito nesses tempos, que muitas pessoas que
tinham cuidados assim extremos, acabaram ja falecendo bem mais rapido.
[...] Eu particularmente acho que a doenga, as coisas estao na tua cabeca a
maior parte e se eu me preocupar muito com a minha doenga, eu vou
adoecer, eu vou ficar mal (PTR6, 58 anos).

Preocupar-se muito com a IRC, como citou PTR6, pode afetar o estado
psicologico apos o transplante renal, visto o desejo de retornar a vida de antes da
instalacdo da doenca. Nesse interim, a pessoa desempenha um papel central em
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determinar sua atencdo a saude, desenvolvendo um sentido de responsabilidade no
seu proprio cuidado (MENDES, 2011).

No momento de realizagdo do transplante renal, observa-se a existéncia de
uma ideologia por parte das pessoas, de que a vida voltara ao “normal” depois da
cirurgia. Entretanto, essa ideia ndo permanece por muito tempo, ja que a pessoa
continua a se deparar com a questdo de manutencdo do tratamento, com as
restricbes alimentares e fisicas e com a dependéncia da medicacédo
imunossupressora. Nesse contexto, ela acaba se defrontando novamente com a
doenca e com as limitagcdes (QUINTANA; WEISSHEIMER; HERMANN, 2011), o que
pode ser explicada a recusa em manter o autocuidado necessario manifestado pelo
participante transplantado PTR6.

Para esse fato encontrado, mesmo que a pessoa ndo adere ao autocuidado
para o sucesso do transplante renal, o processo de educacdo em saude deve ser
continuo e atualizado de acordo com as necessidades pessoais identificadas em
cada atendimento (COELHO et al., 2015). Do mesmo modo, € essencial frisar que
na atuacdo da Enfermagem no transplante, a adesdo ao regime terapéutico € um
elemento central de atencdo dos enfermeiros e um aspecto a trabalhar
continuamente, que precisa de intervengcbes estruturadas adequadamente,
delineadas e direcionadas em varias vertentes, com a finalidade para a promocao da
adeséao e do autocuidado (COELHO GONCALVES et al., 2016).

5.5 Sistema de informacdes clinicas das pessoas ap6s o transplante renal nos
servicos de saude

Os dados apresentados nesta categoria foram relacionados a investigacdo da
organizacdo, além do registro e do processo de armazenamento das informacdes
clinicas das pessoas ap0s o transplante renal, nos servicos de nefrologia e nos
centros transplantadores. Primeiramente, os participantes profissionais de saude dos
servicos de nefrologia explicaram os tipos existentes de prontuarios, sendo eles,

apresentados na forma de papel e/ou eletrénico.

Todo o paciente tem o seu prontudrio. Tanto informatizado, quanto em
papel (PSN9, 46anos).
A gente tem eletrdnico e tem em papel também (PSN11, 36 anos).

Antes de discutir os tipos de prontuarios presentes nos servi¢cos de nefrologia,

por meio das falas de PSN9 e PSN11, é essencial esclarecer que toda a assisténcia
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prestada as pessoas em uma instituicdo de saude abrange diversos profissionais,
tais como médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
nutricionistas, biomédicos, educadores fisicos, odontdlogos, assistentes sociais,
fonoaudidlogos, psicologos, entre outros. Uma tarefa fundamental do profissional é
registrar cada atendimento com vistas a pesquisa e aos cuidados futuros. O
armazenamento de informacdes geralmente ocorre no prontuario. Este € um
documento complexo, utilizado para inumeras finalidades durante a assisténcia, bem
como para atividades administrativas de suporte a pratica clinica. Os prontuarios
sdo, na verdade, documentacdes produzidas e utilizadas para a prestacdo de
cuidados, sendo relevantes para a gestdo da informacdo nos servicos de saude
(ALMEIDA; ANDRADE, 2014).

Segundo Mendes (2011), o prontuario faz parte de um sistema logistico para
a organizacdo da rede de atencdo a saude, prestando informacdes sobre a
referéncia e a contrarreferéncia das pessoas, promovendo trocas eficientes de
dados entre os servicos de saude, sendo essencial para o MAC. Nesse contexto, 0
prontuario € um documento legal, em que se pode obter informativos sobre a
pessoa, como sua histéria pregressa de saude e de doenca, cirurgias e exames
realizados, uso de medicamentos, entre outros subsidios de modo a contribuir com a
tomada de deciséo pelo profissional da salude sobre o processo terapéutico adotado
(MARTINS; LIMA, 2014).

Como foi observado nas falas de PSN9 e de PSN11, sobre a existéncia de
dois tipos de prontuéarios, o papel e o eletrbnico, importante destacar experiéncias
positivas de prontuarios mistos em uma pesquisa realizada em Toronto, Canada, em
gue se utiliza o método eletrbnico de registros clinicos durante o atendimento a
pessoa, sem que se exclua totalmente o prontuario de papel (GREIVER et al., 2011).
Embora, o prontuario em papel seja 0 meio mais tradicional e o eletrdnico
proporcione maior qualidade ao atendimento e a gest&o publica (PATRICIO et al.,
2011), ambos podem se complementar na rede de atencéo a saude.

Mesmo tendo sido apresentado dois depoimentos, a maioria dos servigos de
nefrologia pesquisados apresenta os dois tipos de prontuéarios, conforme foi 0 que os
participantes profissionais de saude afirmaram. Todavia, somente PSN1 mencionou

haver um Unico modelo no local onde exerce a sua profissao.

Tem-se no caso, € no papel [...]. Eles [pessoas com o transplante renal] tém
uma pastinha que tem a evolugcdo de enfermagem e a evolugcdo médica
(PSN1, 39 anos).
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Com a presenca de apenas um tipo de prontuario existente no servigo de
nefrologia, citado pelo participante profissional de saitde PSN1, importante destacar
que a forma tradicional, representada em papel, apresenta desvantagens, como
relatado por Virginia Bentes Pinto, uma pesquisadora atuante no que se refere ao
sistema de informagédo na area da saude, isto €é: dificuldades de acesso fisico ao
prontuario; dificuldades de compreensdo ao conteudo, devido as caligrafias dos
profissionais que registram informacdes e conhecimentos nesses documentos;
dificuldades de entendimento dos assuntos enunciados na sua redacdo, que é muito
particular. 1Isso porque ao redigir dados nesses documentos, tanto pode ser utilizado
expressdes coloquiais, como também, uma terminologia de especialidades (termos
técnicos), de abreviacdes (siglas), de simbolos (sejam de medidas, quimicos, fisicos
ou matematicos), além de neologismos em que ndo ha o conhecimento do seu
significado, de imediato. Nesse contexto, pode-se ocorrer problemas no processo de
comunicacao entre a equipe multiprofissional de saude e entre ela e as pessoas, 0
gue possivelmente gerara consequéncias negativas para o cuidado. Inclusive, sendo
fator chave para o desencadeamento de processos judiciais (DIAS; PINTO, 2015).

Segundo a literatura, se houver a completa substituicAo do prontuario em
papel pelo sistema eletrénico, poderia haver a reducdo do nimero de documentos
arquivados e a diminuicdo da ocorréncia de erros de conduta. Logo, os dados
poderiam ser armazenados por maior periodo de tempo; evitar-se-ia a redundancia
de procedimentos realizados, como por exemplo, exames; aumentar-se-ia a
produtividade do servico e a satisfacdo das pessoas; e facilitar-se-ia a
intercomunicacao entre a rede de atencao a saude (GONCALVES et al., 2013).

O fato de ainda ndo ocorrer a completa substituicdo do prontuario em papel
pelo sistema eletrdnico, leva a refletir sobre a resisténcia dos profissionais de saude
na adesdo ao prontuario eletrénico e sobre a indisponibilidade de equipamentos nos
servicos de saude. Situacdo essa que pode ser justificada pela necessidade em
buscar conhecimento basico em informatica e em receber treinamento adequado de
maneira a operar com eficiéncia o sistema digital (LAHM; CARVALHO, 2015), além
de um maior investimento financeiro para a aquisicdo de computadores e/ou de
softwares.

Nem sempre as experiéncias de implantacdo do prontuario eletrbnico sao

positivas no Brasil, em virtude das diferencas existentes na infraestrutura dos
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servicos de saude, dos altos investimentos em tecnologia e do preparo profissional
insuficiente para o uso da ferramenta digital (LOURENCAOQO; FERREIRA JUNIOR,
2016). Ademais, a obtencdo de uma nova tecnologia pode provocar mudancas
comportamentais para as profissdes (GAMBI; FERREIRA; GALVAO, 2013), e
também, para os profissionais.

Uma experiéncia no Ambulatério Geral de Pediatria do Hospital de S&o
Paulo/SP, Brasil, revelou que muitos profissionais médicos reconhecem que, em
longo prazo, os registros computadorizados podem melhorar a qualidade na
assisténcia. Entretanto, a maioria deles recusa a se dedicar ao aprendizado de um
novo sistema de trabalho, visto que possuem pouco tempo disponivel. Além do
mais, a auséncia de dominio da tecnologia produz uma sensacdo de falta de
controle e de perda de posicdo, fazendo com que o profissional evite contato com o
computador (PATRICIO et al., 2011).

Ainda no depoimento apresentado, o participante profissional de saude PSN1
menciona que no servico de nefrologia cada pessoa vinculada possui uma pasta
com a evolucdo das areas profissionais, Enfermagem e Medicina. Ao fazer
referéncia ao prontuario, em que no inicio de sua implantacdo servia apenas para
documentar as informacdes de saude e de doenca, tornou-se mais complexo ao
passar dos anos, possuindo um papel fundamental na sociedade moderna. No
passado, o profissional médico era detentor do conhecimento, sendo o suficiente
para promover quase todo o cuidado necessario a pessoa. Com o crescimento de
diversas especialidades clinicas e os avancgos tecnologicos na area da saude, a
responsabilidade do cuidado a pessoa passou a ser compartilhada por diferentes
especialidades e por outros profissionais da area da saude (BEZERRA, 2009).

Outra situacdo encontrada neste estudo foi quando questionado aos
participantes profissionais de saude dos servi¢os de nefrologia sobre como ocorre o
registro e o armazenamento de informacdes clinicas sobre a saude da pessoa ap0s
o transplante renal. Alguns salientaram que a responsabilidade na prestacdo de
atendimento e no acompanhamento terapéutico passa a ser o centro transplantador.
Assim, os prontuarios sdo arquivados, ndo sendo mais atualizados, como
apresentado nos depoimentos de PSN2, PSN3 e PSN10.

Fica arquivado. Fica tudo arquivado (PSN2, 55 anos).
O prontuério é Unico. Eles [pessoas com o transplante renal] mantém o
mesmo, s6 que a gente ndo atualiza o prontuario. A gente mantém o

prontuario deles, os Ultimos exames que eles fizeram, s6 que no momento
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gue ele transplantou e foi para o Centro [centro transplantador], ele fica
atualizando 14 (PSN3, 36 anos).

Aqui [servico de nefrologia] € arquivado, eu acho. A gente ndo mantém
mais, porque eles [pessoas com o transplante renal] ndo tém uma consulta
aqui. Tudo fica com o servico de Porto Alegre [centro transplantador]
(PSN10, 35 anos).

Referente ao processo de arquivamento dos prontuarios nos servicos de
nefrologia, como citado pelos participantes profissionais de saude PSN2, PSN3 e
PSN10, em Portugal existe diferentes 6rgaos legais que referem prazos de guarda
pelos servicos de saude. Contudo, as vezes ha dificil compreensao sobre o sistema
portugués. Dentre as diversas Portarias emitidas pelo Ministério da Saude desse
pais, hdA a que defenda uma conservacdo permanente da maior parte das
informagdes produzidas pelas instituigbes (incluindo as administrativas) e outras
preconizam prazos minimos para determinados documentos, o que remete a uma
falta de regulamentacdo geral/subsidiaria. No Brasil e na Angola, apesar da
auséncia legislativa nacional, é o préprio Conselho Federal de Medicina responsavel
pela regularizac@o e pelo acondicionamento dos prontuarios a partir de Resolucdes
emitidas pelo 6rgao regulador da profissao (STIVAL; RAMOS, 2016).

Assim, a Resolucao n° 1.331/1989 do Conselho Federal de Medicina do Brasil
preconizava para a preservacao dos prontuarios em suporte de papel, um prazo
minimo de dez anos apods a data do ultimo registro de atendimento. Todavia, no ano
de 2002 essa Resolucéo foi revogada pela Resolugdo n° 1.639/2002, em que no
artigo 4° modificou o prazo de guarda dos prontuarios em papel de dez para vinte
anos a partir do ultimo registro. Ainda havendo maior necessidade de preservacao
dos prontuarios em papel, j& que apresentam informacdes essenciais do ponto de
vista médico-cientifico, histérico e social, a Resolu¢do n° 1.639/2002 foi substituida
pela Resolucdo n° 1.821/2007, em que estabeleceu no artigo 8°, o prazo minimo de
20 anos a partir do dltimo registro (CFM, 1989, 2002, 2007). Mesmo que o
arquivamento do prontuario em papel ou em meio eletrbnico seja competéncia do
servico de saude, é dever deste seguir a legislacdo vigente pelo Conselho Federal
de Medicina (BEZERRA, 2009).

Embora, os profissionais de salde desta pesquisa tenham mencionado que a
referéncia no atendimento a salude e no acompanhamento terapéutico da pessoa
apos o transplante renal passa a ser o centro transplantador, questionou-se se é
realizado algum tipo de registro quando ha a procura da mesma no servico de

nefrologia. Foram destacados os depoimentos de PSN1 e de PSNS.
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O paciente que esta em sala [local designado para a realizacdo de
hemodialise] tem a evolucao diaria da enfermagem e a evolu¢do mensal do
médico, mas a do transplante ja ndo tem esse vinculo com a Enfermagem,
porque ele ndo vem mais para atendimento. Entdo, se tem uma
intercorréncia que € uma coisa mais séria, quem atende e intervém é o
médico. Eu acredito que fique relatado ali [no prontuario] sé a parte médica.
Eu nunca peguei para olhar assim, nada (PSN1, 39 anos).

Quando acontece deles [pessoas com o transplante renal] virem aqui
[servico de nefrologia] e a gente tem que fazer alguma coisa, isso &
registrado no livro. Se ele vier aqui, me pedir uma receita, se ele vier aqui
com alguma coisa, isso eu vou registrar também (PSN8, 31 anos).

No depoimento de PSN1, o processo de organizacdo do servigo de nefrologia
no registro de informagcdes sobre as pessoas ap0s o transplante que precisam de
algum tipo de atendimento € responsabilidade do profissional médico, sem as
demais &reas profissionais terem o acesso, como a Enfermagem. J& o participante
PSN8, ressalta o ato de realizar as anotacdes em livros de ocorréncia.

Ainda, PSN1 remete a discussao sobre o poder da Medicina com relacédo as
demais categorias profissionais na area da saude. A Enfermagem, segundo era vista
no modelo tradicional de assisténcia a saulde, situava-se em uma posSiGao
subordinada a Medicina, em virtude de muitas enfermeiras mostrarem necessidades
em seguir as ordens meédicas para iniciar qualquer tipo de cuidado a pessoa. Por
sua vez, os médicos se transformaram por muitas culturas, como profissionais
detentores do mais alto grau de conhecimento na area da saude (o conhecimento
pode ser considerado como uma forma de poder). Nesse contexto, todos os
procedimentos de outros profissionais da assisténcia a saude produziam a
impressao de que funcionavam a partir do poder médico. Apesar do conhecimento
na area da saude ndo se diferenciar por classificacdo hierarquica tipologica de
profissdo, essa situacdo na pratica assistencial €, muitas vezes, marcada com o uso
do modelo biomédico como unico, a ponto de confundir as a¢des de autonomia e de
iniciativa dos demais profissionais de salude, o que gera a manutencdo desse mito
secular nas acdes assistenciais (TRENTINI; PAIM; VASQUEZ, 2011).

De maneira geral, a Enfermagem pouco tem valorizado o registro no
prontuéario clinico dos elementos que envolvem o cuidado, mesmo nas unidades
especializadas, como a de Transplante Renal. Ao deixar de registrar todos os
processos que fazem parte da relacdo de cuidar, o enfermeiro desqualifica alguns
aspectos assistenciais que sao identificados como componentes-chave durante o
seu atendimento (ROQUE; MELO; TONINI, 2007).
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Segundo o Conselho Federal de Enfermagem, a Resolugcdo n° 429/2012
dispbe sobre a importancia do registro das ac¢des profissionais no prontuério da
pessoa, e em outros documentos préprios da Enfermagem, independente do meio
de suporte, seja ele papel ou eletrénico (COFEN, 2012). Até porque, as anotacdes
das atividades exercidas pela Enfermagem é uma necessidade legal, administrativa,
ética e assistencial que possibilita a analise dos dados, a avaliacao dos resultados, a
manutenc¢ao da qualidade no cuidado realizado e o acompanhamento da assisténcia
prestada (DRAGANOV; REICHERT, 2007).

Como o cuidado € a razdo de ser da Enfermagem, € fundamental que o
enfermeiro atente as implicacdes do registro assistencial nos prontuarios. Entretanto,
necessita abranger ndo somente o cuidar desenvolvido com a finalidade de
satisfazer as necessidades fisicas da pessoa, e sim, envolver também os elementos
subjetivos que emergem da acdo de cuidar. Nesse contexto, um registro que
privilegie informagfes que contém esses elementos subjetivos do cuidado, além da
dimenséo técnica, colabora para a qualidade da assisténcia ofertada (ROQUE;
MELO; TONINI, 2007).

Ademais, os registros realizados pela Enfermagem s&o considerados um
importante meio de comunicagdo com 0s demais profissionais envolvidos na area da
saude, principalmente, sendo valorizados e realizados com determinado padrdo de
qualidade. Isto €, quando a assisténcia proporcionada € registrada tal qual como
ocorreu, possibilita uma visdo global da pessoa assistida (CARRIJO; OGUISSO,
2006) e a continuidade do cuidado.

No que se refere a fala de PSN8 sobre manter as ocorréncias registradas em
livros, importante frisar que em diversos servicos de salde, embora o prontuario seja
um documento legal essencial, requisito imprescindivel para o compartilhamento de
informacdes a respeito da pessoa entre os profissionais de saulde, existe a adocao
de livros ou de planilhas para os registros. Nesse contexto, a anotacdo das
atividades realizadas € fundamental para a comunicacdo entre a equipe
multiprofissional, assim como para subsidiar informacdes que auxiliem na qualidade
da assisténcia prestada a pessoa. E ao abordar a palavra comunicagcdo, essa se
constitui em um instrumento basico essencial que orienta as atividades no sistema
de salde (BRAGAS, 2015; CAMPOS; SOUZA; SAURUSAITIS, 2008; FRACOLLI;
ZOBOLI, 2004).
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Outra situacdo encontrada neste estudo foi com a questdo de saber
informacdes clinicas sobre a salde da pessoa apds o transplante renal e como esta
ocorrendo 0 acompanhamento terapéutico, abordando-se entre os profissionais de
saude dos servicos de nefrologia, se ha interacdo do prontuario entre as instituicoes.
Isto é, a existéncia do compartilhamento de dados entre o servico de nefrologia e o

centro transplantador.

Um [prontuario] é la [no centro transplantador] e outro é aqui [no servigo de
nefrologia]. E diferente. Ai é um problema de satde maior. Ai é SUS. Ai nédo
€ um problema s6 do transplante e da nefrologia (PSN3, 36 anos).

N&o temos acesso ao prontuario. Eles [pacientes] nos mandam sempre o
relatério das coisas que eventualmente ocorrem la [no centro
transplantador] (PSN5, 64 anos).

A interacdo necessaria entre os servigcos para o conhecimento de informacdes
clinicas acerca da saude da pessoa apos o transplante renal ndo € uma realidade
vivenciada, apesar do avanco na era digital. Tanto, que o participante PSN3 frisa ser
uma situacdo probleméatica em nivel de saldde publica, enquanto PSN5 menciona
receber o relatério diretamente da pessoa quando ela o recebe do centro
transplantador.

O investimento insuficiente em politicas de gerenciamento em saude dificulta
a aquisicdo de sistemas integrados, de modo a garantir ampla abrangéncia dos
servicos de saude a populacdo usuaria, havendo a integracdo entre a rede de
atencdo a saude (GONCALVES et al., 2013). E com a necessidade de mudancas na
area de informacdo da saude, o Ministério da Saude, assim como as Agéncias
Reguladoras e os Orgdos Normatizadores, precisam destinar maiores recursos
orcamentarios para apoiar a politica de informatizacdo nos servicos de saude. Ao
visar a melhora na qualidade da assisténcia, o prontudrio eletrbnico e os outros
dispositivos digitais poderiam ser como um cartdo personalizado, que possibilitasse
0 acesso em tempo real sobre informacfes das pessoas (BEZZERA, 2009).

Corroborando com a ndo existéncia de um sistema eletronico interativo entre
0s servicos de nefrologia com os centros transplantadores, uma pesquisa realizada
com profissionais de um servi¢o de Estratégia de Saude da Familia, no Municipio de
Montes Claros/MG, Brasil, também constatou ndo haver essa implantacdo. Caso
houvesse um sistema de prontuéario eletrénico unico, as informacdes poderiam ser
acessadas nos diferentes pontos da rede de atencéo a saude para a organizacéo do
atendimento as pessoas, inclusive, nos municipios vizinhos que tém como referéncia
a cidade de origem (GONCALVES et al., 2013).
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Outra informacao trazida por um participante profissional de saude, nesta
pesquisa, foi a maneira como um servico de nefrologia se organiza para o registro
de informagBes sobre o atendimento que promove as pessoas ap0s o transplante
renal ou quando as mesmas retornam ao programa de dialise na faléncia do 6rgao

transplantado. O depoimento destacado é de PSNO9.

Eu tenho uma folha de controle desse paciente que € transplantado, quando
eles comecam a vir com alguma frequéncia para nés, assim, de retorno.
Tem alguns que sao emocionalmente mais dependentes, [...] que sentem
gue a didlise é o seu segundo lar, entdo eles vém com alguma frequéncia,
tirar mais dividas e ai a gente tem um formulariozinho onde a gente registra
primeira consulta de poés-transplante, registra segunda consulta de
transplante ou esclarecimento de duvidas [...]. E se o paciente tem uma
rejeicdo e retorna ao servigo [servico de nefrologia], porque geralmente
guando eles perdem o transplante, eles retornam ao servico de origem, eu
retomo o prontuario e comeco da onde ele parou a didlise, com todas as
informacdes (PSN9, 46 anos).

Observa-se na declaracdo do participante profissional de saude PSN9, que a
organizacao para manter os registros sobre as demandas trazidas pela pessoa ap0s
o transplante renal no servico de nefrologia ocorre por meio do preenchimento de
um formulério. Além disso, afirma que o prontuario somente é retomado quando a
mesma, na faléncia do 6rgao renal, retorna o acompanhamento terapéutico dialitico
no servico de nefrologia.

Manter anotacdes sobre o processo vivenciado pela pessoa apés o
transplante renal, seja ele, visitas ao servico de nefrologia devido ao vinculo
estabelecido e ao esclarecimento de duvidas sobre o tratamento, faz a diferenca na
assisténcia, tanto para a pessoa, quanto para a instituicdo de saude. Assim, 0s
registros quando desenvolvidos com qualidade ocasionam beneficios. Quando néo,
podem acarretar prejuizos para todas as partes envolvidas (pessoas e profissionais).
Por isso, a anotacdo constitui elemento-chave para a avaliagdo da assisténcia
prestada as pessoas, pois fornece defesa legal para o servico de saude e é uma
forma de comunicacéao entre os profissionais (FONTES et al., 2006).

Ja4 ao questionar aos participantes transplantados sobre como ocorre os
registros referentes as intercorréncias no estado de saude, aos resultados de
exames laboratoriais e as orientagfes transmitidas pelos profissionais ap0s o
transplante renal, a maioria demonstrou conhecimento sobre o processo de
organizacdo e de armazenamento dos dados clinicos no centro transplantador.
Primeiramente, eles expuseram os tipos de prontuarios existentes, ou seja, em papel
e eletrbnico, como destacados por PTR2, PTR6, PTR10 e PTR14.
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Eu tenho prontudrio e tem agora no computador também. Antes era s6 no
prontuario [...]. Quer dizer, agora acho que no prontuario € mais so6
resultado de exames mesmo e a medicacdo que toma. [...] O resto é tudo
no sistema [sistema eletrénico]. Mas os exames também ficam no sistema
[sistema eletrbnico], mas ela [médica responsavel pelo acompanhamento do
transplante renal] coloca na pasta igual, no prontuario, os resultados, a
medicacdo que toma e ai ela conversa comigo e antes de falar com o chefe
de equipe, ela bota no computador (PTR2, 44 anos).

E, tem um prontuério, tem uma pasta e de um tempo para ca ja foi
informatizado também, entdo constam [informagBes] também no
computador. Mas tem uma pasta que quando eles [profissionais de saude]
marcam a tua consulta, ai no dia aquela pasta ja esta a disposicdo com o
médico la [no centro transplantador]. E bem gordinha a minha [pasta].
Conforme o tempo que tu tens de transplante, ela [pasta do prontudrio] vai
aumentando, porque cada médico, cada procedimento teu é incluido uma
folha ali (PTR6, 58 anos).

Acredito que agora seja eletrfnico, mas eles [profissionais de salde] tém
também uma pasta, que quando eu chego, eu assino que estou presente na
consulta. Mas ali [centro transplantador], eles tém do inicio da doenga até
agora o transplante. Tudo certinho [...], fica registrado (PTR10, 26 anos).

E no computador e no papel. La [centro transplantador] tem uma folha
grande assim, ai eles [profissionais de salde] olham os exames, deu bom,
deu ruim, ai bota no computador (PTR14, 53 anos).

Conforme explanado pelos participantes PTR2, PTR6, PTR10 e PTR14, o0 uso
simultaneo do prontuario em papel e eletrénico pelos profissionais de saude que o0s
atendem nos centros transplantadores € uma realidade vivenciada. Embora a era
digital tenha oportunizado o aparecimento do sistema informatizado, o prontuario
eletrébnico ainda ndo substituiu o prontuério em papel.

Assim, a substituicdo do papel pelos sistemas eletrdnicos é uma iluséo.
Explica-se que as tecnologias digitais sdo excelentes ferramentas que em muito
contribuem para facilitar as tarefas do ser humano na atualidade e possuem
caracteristicas especificas, como a capacidade grandiosa de armazenamento de
dados, rapidez de producdo e de disseminacdo de informacfes, facilidade de
correcdo, dinamismo e capacidade interativa. Ainda que haja um uso abusivo,
inadequado e excessivo de papel em tantas tarefas, considera-se que 0 mesmo se
trata de um bem de primeira necessidade e ha séculos vem servindo com sucesso
incomparavel como suporte de escrita (LOPES, 2010).

Sobre 0 que sdo armazenados em seus prontudrios, 0s participantes
transplantados desta pesquisa citaram o resultado de exames, as medicagoes
prescritas, as orientacdes transmitidas, além do historico da doenca e do tratamento.
Com essa colocacgao, enfatiza-se que o prontuario da pessoa é um documento onde
se registra os fatos ocorridos durante uma consulta de atendimento a saude,

estando intensamente relacionado naguele momento, ao raciocinio dos profissionais
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de saude e a maneira como o profissional compreende o0 processo de saude-doenca
(ALMEIDA; ANDRADE, 2014).

Ainda nos relatos trazidos pelos participantes transplantados, algumas
pessoas afirmaram que 0s centros transplantadores, nas quais sédo vinculadas,
fornecem senha para o acesso aos resultados dos exames laboratoriais por meio de
um sistema online disponibilizado pelo servico de saude. As falas apresentadas séo
de PTR4 e de PTR15.

Eu faco os exames na [nome do centro transplantador]. [...] Eu faco as seis
e meia da manha [06h30min], [...] e duas e meia da tarde [14h30min] eu vou
no doutor e ai eu pego pela internet [resultado dos exames laboratoriais].
Ele [médico responsavel pelo acompanhamento do transplante renal] ja vé
0s meus exames na hora. Pode ver pela internet, eles [profissionais de
salude] dado assisténcia e acesso. [...] Eles te ddo senha, tu acessas, ja
acessa direto (PTR4, 61 anos).

Tenho prontuario & [no centro transplantador]. Fica tudo registrado l&4. E
computador, mas qualquer coisa, ela [médica responsavel pelo
acompanhamento do transplante renal] imprime la mesmo. Tanto que eu
faco exame pela manh&, como eu ndo sou de Porto Alegre, eu vou cedo,
saio cedo daqui [cidade onde reside], faco exame pela manha e de tarde é a
consulta. De tarde, ela ja tem os resultados, ai ela ndo imprime, fica tudo no
computador, que eles [profissionais de salde] me ddo um acesso a uma
senha e quando eu chegar na cidade aqui, eu acesso e pego todos o0s
resultados de exame (PTR15, 30 anos).

Observa-se nesses dois depoimentos, a facilidade existente para 0 acesso ao
resultado dos exames laboratoriais por meio online, ofertado nos centros
transplantadores onde PTR4 e PTRI15 frequentam. Entretanto, ndo foi algo
encontrado nas falas da maioria dos participantes transplantados.

Perante essa realidade encontrada, os servicos de salude tém procurado se
modernizarem, de modo a garantir uma assisténcia de qualidade a populacéo
atendida. Esté se vivenciando o processo de informatizacdo, que tem ocorrido com a
finalidade de melhorar a condicdo de vida das pessoas, sendo que a area da saude
tem recebido grande contribuicdo com o advento da tecnologia. Assim, 0S servi¢cos
de saude tém procurado se informatizar, revendo processos de trabalho para
assegurar um melhor atendimento assistencial (MARTINS; LIMA, 2014).

Ademais, tem ocorrido mudancas no perfil da pessoa atendida pelos servigos
de saude, o que faz ser de passiva e recebedora de cuidado, para um ser que faz
exigéncias e necessita entender o seu processo de saude e de doenca. Logo, 0s
servicos de saude precisam se adaptar as novas demandas trazidas pela populacgéo,
0 que acarreta na necessidade de implementacdo de sistemas complexos
interligados, e possivelmente, em redes internas ou externas e em tempo real
(BEZERRA, 2009).
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Embora, as inovagdes tecnologicas tém sido importantes aliadas no processo
de modernizacéo dos servi¢os de saude (MARTINS; LIMA, 2014), no relato a seguir,
essa situacdo vai de encontro com o que expdem os participantes transplantados
PTR8 e PTR9. Ao solicitar o resultado dos exames laboratoriais para o
acompanhamento do seu estado de saude, os dados fornecidos pelo centro

transplantador sdo anotados em uma folha de papel.

No computador, [...] passa para o papel para mim quando eu peco, ai ela
[médica responsavel pelo acompanhamento do transplante renal] me da
receita de todos os remédios [...] que tem que tomar, que no exame ela ja
vé o que eu tenho (PTRS8, 48 anos).

Eletrénico. Tudo. Desde exames laboratoriais, fica tudo armazenado. Eles
[profissionais de salde] te ddo um papel, claro, eu nunca pego aquilo que
até nem tem onde botar muito papel em casa. Mas eles te ddo também um
papel se tu quiseres trazer para casa, mas 0 [parecer] médico fica tudo
eletronico. [...] E que na realidade, o prontuario teu mesmo, tu néo vé. Até
porque tém dados ali que é meio sigilosos, tipo, nome de doador e coisa
(PTR9, 26 anos).

Observa-se nos relatos de PTR8 e PTR9 que, caso haja o desejo em possuir
os resultados dos seus exames laboratoriais, Ihe é fornecido anotac6es por meio do
papel. Com essa colocacéo, salienta-se que de um modo geral, os servigos de
salude até tém se preocupado com a integracdo de dados administrativos e clinicos
relacionados aos cuidados das pessoas. O problema € que 0s insucessos dos
sistemas de informatizacdo podem ser, em parte, associados a falta de
conhecimento dos planejadores de sistemas a respeito dos fluxos internos das
informacdes clinicas. Nesse contexto, os profissionais de salde necessitam serem
mais decisivos na definicdo de sistemas informatizados adequados para a sua
realidade, porém, ha um aspecto critico, estando relacionado aos insuficientes
recursos or¢camentarios disponibilizados pelo sistema de saude (BEZERRA, 2009).

Ainda, um fato interessante ressaltado por PTR9, € 0 ndo ter acesso ao seu
prontuério, acreditando que as informac¢@es colocadas sejam sigilosas. Mesmo que o
prontuario pertenca a pessoa, a responsabilidade de guarda € conferida ao
profissional médico e/ou ao servico de saude em que esta vinculada, conforme
exposto no artigo 87°, paragrafo 2° da Resolugcao n° 1931/2009 do Cddigo de ética
Médica do Conselho Federal de Medicina (CFM, 2010). Caso a pessoa solicite
acesso ao seu prontuario, pode-lhe ser fornecida fotocopia do mesmo (MARQUES,
2016). Entretanto, discute-se em quais critérios os registros podem ser divulgados,

uma vez que, a ma interpretacdo pode levar ao constrangimento para a pessoa,
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perda da confianca na relacdo com o profissional de saude e, inclusive, gerar
processos judiciais (DALL'ASTA; DO MAR; MAGNAGNAGNO, 2015).

Para finalizar a discussdo trazida neste subcapitulo dos Resultados e
Discussdo, a utilizacdo do prontuario, independente de ser em papel ou eletrénico, é
fundamental nos servicos de saude. Ficou evidenciado que a integracdo de
informacdes e 0 acesso rapido contribuem para a qualidade do atendimento as
pessoas que frequentam os servicos de saude (MARTINS; LIMA, 2014),
principalmente, os sistemas eletronicos. Sobre a questao digital, certamente, 0 meio
interativo na rede de atencdo a saude contribuiria no conhecimento da histéria
pregressa da pessoa (vida, saude e doenca), no acompanhamento dos tratamentos
adotados, nos fluxos de referéncia e de contrarreferéncia. Assim, os profissionais de
salde estariam mais interagidos para a oferta de um cuidado eficaz, especialmente,

no que abrange a area de Nefrologia, o que faz lancar o olhar para o MAC.



6 Consideracodes finais

Mediante o desenvolvimento desta pesquisa, buscou-se conhecer a
organizacdo da atencdo a saude para as pessoas com IRC apéds o transplante renal.
Também, procurou-se entender a organizacdo dos servicos de salude que compde a
atencdo a saude para a assisténcia as pessoas apos o transplante renal; identificar
0s cuidados oferecidos as pessoas apds o transplante renal, de acordo com as
categorias profissionais envolvidas; apontar a rede de apoio no tratamento as
pessoas apds o transplante renal; descrever as acdes e praticas de autocuidado
para a adesdo ao tratamento do transplante renal; analisar a organizacao, o registro
e 0 armazenamento dos dados clinicos das pessoas apés o transplante renal nos
servicos de saude.

Em meio a analise dos dados obtidos, surgiram cinco categorias que foram
discutidas ao longo de sua elaboracdo com a literatura cientifica, sendo elas:
Organizacdo dos servicos de salude para a assisténcia as pessoas apos o0
transplante renal; Cuidados em saulde oferecidos pelos profissionais e/ou pelos
servicos de saude as pessoa apoés o transplante renal; A rede de apoio das pessoas
apos o transplante renal; Autocuidado apés o transplante renal na adesdo ao
tratamento; e O sistema de informagdes clinicas das pessoas apds o transplante
renal nos servigos de saude.

Na primeira categoria, foi possivel entender como o0s servicos de saude
(nefrologia e centro transplantador) estao organizados para a assisténcia as pessoas
apos o transplante renal. Principalmente, no que se refere ao fornecimento da
medicacdo imunossupressora; as consultas clinicas de revisao pés-transplante; as
consultas com outras especialidades na area da saude; a oferta de grupos de apoio

e de educagdo permanente; a referéncia assistencial perante intercorréncias
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clinicas, o contato telefénico entre os servicos e as Secretarias de Saude, além da
funcionalidade do transporte.

A respeito do fornecimento da medicagcdo imunossupressora, observou-se o
percurso realizado para a sua aquisicdo, de maneira gratuita. Entretanto, as pessoas
convivem em algumas vezes com a sua falta no local de distribuicdo, mesmo
estando com os documentos de solicitagdo atualizados. Assim, elas adotam
estratégias para ndo correrem o risco de ficar sem o uso do medicamento
imunossupressor prescrito.

Com relacdo as consultas de revisdo pos-transplante, sdo estabelecidos
intervalos para o comparecimento. Ainda, houve situagbes negativas associadas
com a demora no atendimento em decorréncia da alta demanda e da precaria
infraestrutura, com a distancia do contato com o médico responsavel pela cirurgia,
além da inviabilidade dos exames laboratoriais serem realizados na cidade onde
reside a pessoa. Ja as consultas com outras especialidades na area da saude,
destacou-se o papel da Enfermagem, da Nutricdo e da Psicologia.

Quanto a oferta de grupos de apoio para as pessoas, sua promocao ocorre
pela Enfermagem que atua no centro transplantador, todavia, sua atuacdo nao é
visivel no servico de nefrologia. Para os profissionais de saude, a educacédo
permanente ndo € focada diretamente para o transplante renal. Com essas
constatacdes, o enfermeiro poderia desempenhar mais em a¢des educativas, tanto
para a pessoa com o transplante renal quanto para a sua equipe, ja que uma de
suas funcdes € ser educador.

Ainda nesta categoria, foi apresentada como € estabelecida a referéncia
assistencial em intercorréncias clinicas, em que ha o papel tanto do centro
transplantador quanto do servico de nefrologia, além das Secretarias de Saude.
Nesse contexto, pode-se compreender a partir das falas das pessoas
transplantadas, dos profissionais e dos gestores, como a organizagdo, as
responsabilidades, as acdes e as intervencdes estdo sendo realizadas e implicadas
no processo de cuidado, segundo o MAC.

Ao se tratar de cuidado, na segunda categoria, identificou-se como eles séo
ofertados pelos profissionais e/ou pelos servicos de saude para as pessoas apos 0
transplante renal. Assim, foram explanados e discutidos os cuidados profissionais
nas perspectivas da pessoa e do préprio profissional, em que envolveram,

principalmente, a prestacdo de orientacbes verbais e/ou escritas, de consultas
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clinicas, de ajustamento da dosagem das medica¢cdes imunossupressoras e de
monitoramento dos resultados dos exames laboratoriais.

Nesse sentido, as estratégias de assisténcia adotadas levam a refletir sobre a
importancia de um cuidado que atente para os multiplos contextos, personalidades e
etapas do tratamento para a pessoa apo0s o transplante renal. No caso, salienta-se
que o papel da Enfermagem precisa ser mais representado, ja que sua atuacdo nao
foi visada com destaque na discussdo. Como implicacdes para a sua pratica, a
profissdo pode desempenhar mais suas funcdes cuidativas por meio de orientacdes,
de consultas individuais, além de coordenar grupos de educacdo em saude.

O enfermeiro € um membro atuante de uma equipe multiprofissional,
entretanto, o seu desempenho perante o processo de cuidado as pessoas apds o
transplante renal foi pouco observado nesta pesquisa. Assim, evidencia-se a
necessidade de maior preparo, tanto teérico quanto pratico, daqueles que serdo o0s
profissionais responsaveis para atender a essa demanda, de maneira que haja a
melhoria da qualidade no atendimento.

Na terceira categoria, referente a composicédo da rede de apoio das pessoas
apos o transplante renal, identificou-se que a familia nuclear ou extensa foi a mais
citada, embora em alguns casos, tenha sido observada a existéncia de relacdes
negativas nos dados desta pesquisa. Também, foram considerados associacfes
nao-governamentais, profissionais de saude e amigos.

Dentre os profissionais de saude, a area da Medicina e da Enfermagem foram
mencionadas. Essas profissdes, quando atuam junto a pessoa com empatia,
transmitem seguranca no processo de tratamento da IRC, especialmente para o
transplante renal. Consequentemente, favorecerd na conducédo do autocuidado, de
modo a garantir maior sobrevida e manutencéo do 6rgao transplantado.

Ademais, destacou-se ainda nesta categoria, o contato entre profissional e
pessoa por meio eletrénico. Tal fato leva a refletir sobre a importéancia dos acessos
digitais de comunicacdo, como o WhatsApp®, em que mesmo podendo estar
distantes fisicamente, permitem uma constante interagcdo. Assim, percebe-se o
entrelacamento das relacdes de saber e de poder, na qual ocorre o estabelecimento
de um relacionamento em uma vertente horizontal entre ambos (profissional e
pessoa).

Com base nas constatagcbfes ainda observadas na terceira categoria, a

identificacdo da rede de apoio no tratamento para as pessoas ap0s o transplante



141

renal pode permitir ao enfermeiro e aos demais membros da equipe
multiprofissional, conhecer e compreender as relagdes e as interagdes com 0 meio
familiar e social. Nesse sentido, havera a possibilidade de aprimorar a atengédo a
saude, segundo o MAC.

Ja na quarta categoria, os dados apresentados e discutidos se relacionaram a
orientacdo sobre o autocuidado para a adesao ao tratamento do transplante renal.
Sobressairam-se os cuidados com a alimentacao, os habitos de vida (tabaco, alcool
e drogas ilicitas), a pratica de atividades fisicas, a participacdo em grupos de apoio,
0 seguimento das orientacfes repassadas pelo médico responsavel, a utilizacdo dos
medicamentos imunossupressores, 0 comparecimento nas consultas de revisao pos-
transplante e nas consultas com outras especialidades na area da saude.

Também, foram apresentadas a liberdade em realizar o contato telefénico
com o centro transplantador e a atuacdo das pessoas quando se deparam com
algum tipo de intercorréncia clinica no seu estado de saude. Assim, percebeu-se a
consciéncia do autocuidado para a obtencdo do sucesso no tratamento do
transplante renal para a IRC.

Para a pessoa com o transplante renal, o estabelecimento de um autocuidado
apoiado, conforme trazido pelo MAC, possibilita refletir sobre o seu processo de
saude e doenca. Nesse contexto, a atuacao da Enfermagem se faz necesséria para
a promogdao, para a manutengdo e para a restauracdo do bem-estar, atenuando os
desequilibrios das funcdes vitais e melhorando a qualidade de vida.

Por fim, na quinta categoria, analisou-se a organizacdo, a forma de registro e
0 processo de armazenamento das informacdes clinicas das pessoas ap0s 0
transplante renal, nos servicos de nefrologia e nos centros transplantadores. Foram
abordados, principalmente, os tipos existentes de prontuéarios (papel e/ou eletrbénico),
a responsabilidade do servigo de referéncia e a de ndo compartilhamento de dados
entre o servigco de nefrologia e o centro transplantador.

Com os achados trazidos nessa categoria relacionados ao prontuério
eletrdnico, destaca-se que para a consolidacdo de um MAC ideal, a utilizagdo de
ferramentas e de instrumentos digitais na organizagdo, no registro e no
armazenamento dos dados clinicos durante a assisténcia a pessoa, auxilia os
profissionais da saude na tomada de decisédo sobre o cuidado a ser prestado. Além
do mais, facilita a troca de informacfes entre profissionais e servicos de saude,

proporcionando qualidade no atendimento.
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Ja para o prontuario em papel, muitas vezes se percebe dificuldades para a
implantacdo de sistemas informatizados nos servicos de saude. Tal situacdo pode
estar atribuida ou pela auséncia de recursos orcamentérios de investimentos para a
instalacdo de programas, ou pela resisténcia dos profissionais mediante o uso da
tecnologia digital.

Independentemente de ter sido encontrado fatores positivos e/ou negativos
referentes a atencdo a saude para as pessoas com IRC apo6s o transplante renal,
tanto nos dados dessa categoria como nas demais, os achados levaram a refletir
sobre a importancia do papel dos profissionais e dos gestores para a consolidacao
do MAC, conforme trazido por Eugénio Vilaga Mendes, em sua referéncia
bibliogréfica langada no ano de 2011. Como houve, por momentos, convergéncias e
divergéncias em como a organizacao cuidativa é realizada, destaca-se que as acdes
assistenciais e de gestdo em saude possibilitam promover a continuidade do
cuidado, garantindo a qualidade do tratamento e a sobrevida do 6rgéo
transplantado.

A fragilidade observada, nesta pesquisa, foi a caréncia de uma Enfermagem
mais atuante na atencdo a saude das pessoas apoés o transplante renal. Com essa
constatacdo, o enfermeiro é um profissional responsavel em promover uma
assisténcia digna e humanizada, garantindo um cuidado integral. Além do mais,
como se trata de um protagonista em meio aos demais membros da equipe
multiprofissional, por possuir a funcdo de cuidar, ele precisa ter consciéncia da sua
responsabilidade para a efetivagdo de um MAC exemplar, que seja capaz de
atender as necessidades da populagéo.

Sobre as implicacbes para a pratica, para o ensino e para a ciéncia, esta
pesquisa permitiu observar a necessidade de haver maior visibilidade no processo
de cuidado para as pessoas com o transplante renal, de modo a promover qualidade
de vida, garantindo assim, maior sobrevida do 6rgdo transplantado. Também, os
dados encontrados possibilitaram para o meio cientifico a ampliacdo do
conhecimento acerca da atencdo a saude existente para essas pessoas.

Com isso, salienta-se a necessidade de estudos a serem realizados sobre o
tema, a fim de buscar a concretizacdo de uma pratica assistencial de qualidade,
eficiente e humanizada para as pessoas com IRC. Nesse contexto, que leve o0s
profissionais a prestarem uma assisténcia integra para as pessoas, promovendo 0

bem-estar fisico, emocional e social, e que leve 0s gestores a reverem a
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organizacao da rede de atencéo, para que haja interconexao entre 0s servicos para
a continuidade do cuidado em saude.

Portanto, justifica-se que o0 sucesso do transplante renal depende da
qualidade do cuidado ministrado as pessoas com IRC. Sustenta que é importante
que os profissionais compreendam e tratem a saude de forma ampliada e
contextualizada e que haja o compartilhamento das informacdes entre diferentes
ambientes e atores envolvidos, no sentido de reduzir os custos e desperdicios,

considerando assim, a proposta do MAC.
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Apéndice A — Carta de autorizacdo aos Servi¢os de Nefrologia

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apds o transplante renal: Modelo de
Atencéo Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa, Eda Schwartz

Prezado(a) Senhor(a),

Na condicdo de aluna do curso de POs-Graduagdo da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas (UFPel), venho por meio desta
solicitar a autorizagao para desenvolver a pesquisa intitulada “Atencéo a saude das
pessoas apos o transplante renal: Modelo de Atencao Crbnica”, a qual tem por
objetivo geral conhecer a organizacdo da atencdo a salude para as pessoas com
insuficiéncia renal crénica apds o transplante renal.

Os participantes da pesquisa serdao as pessoas que realizaram o transplante
renal e os profissionais que estejam dispostos a participar. Trata-se de um recorte
da macropesquisa “Atencdo a saude nos servi¢cos de terapia renal substitutiva
da Metade Sul do Rio Grande do Sul”, que possui a finalidade de compreender a
atencdo a saude ofertada nos servigos de terapia renal substitutiva na Metade Sul
do Rio Grande do Sul, possuindo aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Enfermagem da UFPel, sob parecer de n°® 1.386.385.

Teremos presente, 0 compromisso ético de resguardar todos os participantes
envolvidos na pesquisa, assim como a instituicdo de salude. Ademais, estaremos em
concordancia com 0s preceitos ético-legais da Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude, sobre pesquisas envolvendo Seres
Humanos e do Coédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, referente a
Resolucdo 311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem, obedecendo aos Artigos
89, 90, 91, 94 e 98.

Desta forma, contamos com o seu apoio, agradecendo desde ja pela
oportunidade e colocando-nos a disposicéo para outros esclarecimentos.

Atenciosamente, Data de de

Msc. Enfd. Bianca Pozza dos Santos Profa. Dr2. Enf2. Eda Schwartz

Obs.: Qualquer davida em relagao a pesquisa entrar em contato com Bianca Pozza dos Santos,
Celular: (563) 991809917, E-mail: bi.santos@bol.com.br e Eda Schwartz, Celular: (53) 999826959, E-
mail: eschwartz@terra.com.br



Apéndice B - Carta de autorizacédo as Secretarias de Saude

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apds o transplante renal: Modelo de
Atencéo Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa, Eda Schwartz

Local , Data de de

Prezado(a) Senhor(a),

Na condicdo de aluna do curso de PoOs-Graduacdo da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas (UFPel), venho por meio desta
solicitar a autorizacao para desenvolver a pesquisa intitulada “Atencédo a saude das
pessoas apoOs o transplante renal: Modelo de Atencado Crbnica”, a qual tem por
objetivo geral conhecer a organizacdo da atencdo a salde para as pessoas com
insuficiéncia renal crénica ap6s o transplante renal. Os participantes da pesquisa
serdo 0s gestores que estejam dispostos a participar desta investigacdo, apos a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.

O estudo faz parte de um recorte da macropesquisa “Atencdo a saude nos
servicos de terapia renal substitutiva da Metade Sul do Rio Grande do Sul”, que
possui a finalidade de compreender a atencdo a saude ofertada nos servicos de
terapia renal substitutiva na Metade Sul do Rio Grande do Sul, a partir dos usuarios
dos servicos de nefrologia, seus familiares, prontuarios, bem como a equipe
multiprofissional. Ademais, possui aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Enfermagem da UFPel, sob parecer de n°® 1.386.385.

Teremos presente, 0 compromisso ético de resguardar todos os participantes
envolvidos na pesquisa, assim como, a instituicdo de salde. Ademais, estaremos
em concordancia com os preceitos ético-legais da Resolucéo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude, sobre pesquisas envolvendo Seres
Humanos e do Cddigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, referente a
Resolucao 311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem, obedecendo aos Artigos
89, 90, 91, 94 e 98.

Desta forma, contamos com o seu apoio, agradecendo desde ja pela
oportunidade e colocando-nos a disposicéo para outros esclarecimentos.

Atenciosamente,

Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos Prof2. Dr2, Enf2. Eda Schwartz
Orientanda Orientadora

Obs.: Qualquer davida em relacao a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas — Campus Porto — Rua Gomes Carneiro, n° 1, CEP
96010-610, Pelotas/RS, Brasil

Pesquisadoras: Bianca Pozza dos Santos, Celular: (53) 991809917, E-mail:
bi.santos@bol.com.br e Eda Schwartz, Celular: (53) 999826959, E-mail: eschwartz@terra.com.br



Apéndice C — Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apds o transplante renal: Modelo de
Atencéo Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa, Eda Schwartz

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Venho, por meio deste, convida-lo(a) a participar da pesquisa relatando sua experiéncia e
emitindo a sua opinido. O objetivo geral deste estudo é conhecer a organizacdo da atencdo a saude
para as pessoas com insuficiéncia renal crénica apds o transplante renal. A participacdo é voluntéria,
podendo ter o direito de desistir em qualquer momento, sem acarretar em énus ou em prejuizo no
tratamento da doenca renal.

A pesquisa sera realizada por meio de entrevista a partir de roteiros que contenham
perguntas adaptadas a partir da escala ACIC e PACIC e ocorrerd em periodo acordado e sera
realizada por mim, Bianca Pozza dos Santos, doutoranda do Programa de PoOs-Graduagdo em
Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, sob a orientagdo da
Prof2. Dra, Enfd. Eda Schwartz. Ela sera gravada e as informacdes serdo armazenadas juntamente
com as de outros participantes. Os resultados obtidos serdo colocados a disposi¢cdo e usados para
fins cientificos. Aos participantes do estudo serdo garantidos a privacidade e o anonimato.

Como a pesquisa envolverd a participacdo de seres humanos, em todas as etapas serdo
seguidos os principios da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da
Saude, além o da Resolucédo 311/2007 do Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem do
Conselho Federal de Enfermagem. Entdo como toda a pesquisa que envolve seres humanos abarca
riscos, o dano podera ser imediato, por envolver perguntas que provoquem lembrancas emotivas de
diferentes vivéncias, sendo justificada pela acuidade de relembrar aspectos da atencao recebida e/ou
prestada a saude. O risco de desconforto por ventura gerado nos questionamentos podera ser
minimizado, considerando que a entrevista podera ser interrompida, sempre que solicitado pelo
participante. Ja os beneficios envolvidos serd a oportunidade de manifestar a atencdo a saude
dispensada apés a realizacao do transplante renal.

Pelo presente consentimento informado, declaro que fui esclarecido(a): 1) de forma clara e
detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coer¢cdo, dos objetivos, da justificativa, dos
riscos e dos beneficios da pesquisa; 2) da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou
esclarecimento sobre a pesquisa; 3) de que o estudo serd publicado em ambito académico,
respeitando-se 0s preceitos éticos; 4) da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer
momento, deixar de participar do estudo, sem que isto me traga prejuizo algum; 5) da seguranca de
que nao serei identificado; 6) de que este documento é elaborado em duas vias, ficando uma em meu
poder e outra com a pesquisadora.

Eu, , aceito participar da pesquisa, emitindo meu
parecer quando solicitado e permitindo o uso de gravador.

Local , Data de de

Participante da pesquisa Msc. Enfé. Bianca Pozza dos Santos
Orientanda

Obs.: Qualquer divida em relacdo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de
Enfermagem/Universidade Federal de Pelotas — Campus Porto — Rua Gomes Carneiro, n° 1, CEP
96010-610, Pelotas/RS, Brasil
Pesquisadoras: Bianca Pozza dos Santos, Celular: (53) 991809917, E-mail: bi.santos@bol.com.br e
Eda Schwartz, Celular: (53) 999826959, E-mail: eschwartz@terra.com.br



Apéndice D — Roteiro de entrevista as pessoas com o transplante renal

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apoOs o transplante renal: Modelo de
Atencgao Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2, Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa. Eda Schwartz

Nome:

Idade:

Sexo:

Cidade:

Servigo de Nefrologia:
Tempo da Doenca Renal:
Motivo da Doenca Renal:
Tratamento(s) Dialitico(s) Realizado(s):
Tempo do Atual Transplante Renal:
Local de Realizac&do do Transplante Renal (Instituicdo/Cidade):
Fonte do Orgéo Transplantado:

1) Apés o transplante renal, o(a) senhor(a) ficou satisfeito(a) com a organizacdo do
servico de saude? Exemplo: tempo, atendimento, esclarecimento de duvida.

2) A equipe de saude do servico de nefrologia, onde realizava a hemodialise e/ou a
dialise peritoneal, o(a) procurou apos a realizacdo do transplante renal, para saber
como estava indo o seu tratamento?

3) O(a) senhor(a) recebeu uma cépia, por escrito, do plano para tratamento do
transplante renal?

5) Perguntaram se teve problemas no uso dos medicamentos imunossupressores e
de seus efeitos colaterais? Se sim: Quem? Em que momento? No que foi orientado
mediante intercorréncias?

6) Incentivaram a participar de grupos especificos que pudessem ajudar no
tratamento do transplante renal? Se sim: Quem? Foi mediante intercorréncia clinica,
emocional ou como rotina de acompanhamento?

7) Orientaram, individualmente ou em grupo, por um nutricionista, psicélogo,
fisioterapeuta, farmacéutico, assistente social, equipe de saude bucal e/ou
profissional da educacdo fisica, sobre os cuidados com a sua saude para a
manutencgao do transplante renal?

8) Informaram que consultas com outros meédicos especialistas, como
oftalmologistas, cardiologistas, psiquiatras, podem ajudar no seu tratamento?
- Quem mais apoiou para o autocuidado apoés o transplante renal



9) Tem algo que poderia melhorar a conducdo do tratamento? Exemplo, consultas
serem na mesma cidade, recebimento de beneficios sem muita burocracia, entre
outros.

10) Como o(a) senhor(a) contribui para o sucesso do tratamento do transplante
renal? Exemplo, ingere a medicacao no horario correto, entre outros.

11) O(a) senhor(a) poderia me responder se orientacdes recebidas, intercorréncias,
resultados exames sao registrados em algum sistema nos servi¢os de saude?

12) Apéds o transplante o que mais foi importante para o seu tratamento (Exemplo:
familia, organizacdes ndo governamentais)

13) O que o senhor gostaria que o0s profissionais que o atenderam tivessem
orientado em relacéo tratamento?



Apéndice E — Roteiro de entrevista aos profissionais dos servicos de
nefrologia

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apo0s o transplante renal: Modelo de
Atencgao Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2, Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa. Eda Schwartz

Nome:

Idade:

Sexo:

Servico de Nefrologia:
Categoria Profissional:
Pos-Graduacao:
Tempo que Atua no Servigco de Nefrologia:
Cidade:

1) Quantos transplantados ha no servi¢co?

2) Quais os tipos de suporte de cuidado (atividades) sdo ofertados pelo servi¢co para
as pessoas com o transplante renal?

3) Quais os cuidados especificos que a pessoa com o transplante renal precisa ter
para a manutencao do orgao transplantado?

4) Em sua categoria profissional, qual é o cuidado ofertado as pessoas com o
transplante renal?

5) No servico de nefrologia, qual o tipo de prontuario clinico existe para gerar o
registro sobre o estado de salde das pessoas com o transplante renal, além de
elaborar e monitorar o plano de cuidado?

6) Como € realizada a designacdo de tarefas aos membros da equipe
multidisciplinar do servico de nefrologia para o cuidado a pessoa com o transplante
renal?

7) Poderia me falar sobre como as pessoas sdo orientadas para o tratamento do
transplante renal? Como é realizado (verbal, escrito, individual, grupo)?

8) Como ocorre a educacdo em saude para os profissionais sobre os cuidados que a
pessoa com o transplante renal precisa ter? Fale-me sobre eles.

9) O(a) senhor(a) de que forma a pessoa com o transplante renal e o familiar
participam do planejamento dos cuidados?



10) O(a) senhor poderia me falar como é realizada avaliacdo do tratamento para a
pessoa com o transplante renal? (é continuo, planejado, quem executa).

11) Como o fluxo de referéncia e contra-referéncia esta estruturado para o
atendimento a pessoa apoés o transplante renal



Apéndice F — Roteiro de entrevista aos gestores das Secretarias de Saude

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem
Nivel Doutorado

Pesquisa: “Atencdo a saude das pessoas apés o transplante renal: Modelo de
Atencéo Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa, Eda Schwartz

Nome:

Idade:

Sexo.

Nivel de Escolaridade:
Secretaria de Saude:
Cargo Profissional:
Setor de Atuacao:
Tempo de Atuacao:
Cidade:

1) O(a) senhor(a) poderia me falar como a rede de atencdo a saude (no Municipio,
no Estado, no SUS) é organizada para a pessoa com o transplante renal?

2) O(a) senhor(a) poderia me falar se a organizagdo da atengdo a saude para as
pessoas com o transplante renal é orientada por algum Protocolo, Lei, Portaria?
Qual?

3) Quanto e qual é o investimento que o sistema de saude destina para o cuidado a
pessoa com o transplante renal? (E mensal/anual? Verba municipal/estadual?)

4) Fale-me sobre como a Secretaria Municipal e/ou Estadual de Saude realiza o
monitoramento das pessoas com o transplante renal (visitas domiciliares, contatos
telefénicos e correio eletrbnico)? Quais acdes sdo realizadas? Quem as realiza?

5) Que tipo e como ocorre a ligacdo entre os servicos de saude e as organizacdes
da comunidade que possam prover uma atencdo complementar a pessoa com 0
transplante renal?

6) Como o fluxo de referéncia e contra-referéncia esta estruturado para o
atendimento a pessoa apos o transplante renal?

7) Quantas equipes vinculadas ao SUS realizam este procedimento a fim de atender
esta regional de saude? Ha equipes que realizam o cuidado apés o transplante
renal?



Anexos



Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Assessment of Chronic lllness Care
Version 3.5

Please complete the following information about you and your organization.
This information will not be disclosed to anyone besides the ICIC/IHI team.
We would like to get your phone number and e-mail address in the event that
we need to contact you/your team in the future. Please also indicate the names
of persons (e.g., team members) who complete the survey with you. Later on in
the survey, you will be asked to describe the process by which you complete

the survey.
Your name: Date:
/ /
Month Day Year
Organization & Address: Names of other persons completing
the survey with you:
1.
2.
3.
Your phone number: Your e-mail address:
( ) -

Directions for Completing the Survey

This survey is designed to help systems and provider practices move toward
the “state-of-the-art” in managing chronic illness. The results can be used to
help your team identify areas for improvement. Instructions are as follows:

1. Answer each question from the perspective of one physical site (e.g., a
practice, clinic, hospital, health plan) that supports care for chronic illness.

Please provide name and type of site (e.g., Group Health Cooperative/Plan)

2. Answer each question regarding how your organization is doing with respect
to one disease or condition.

Please specify condition

3. For each row, circle the point value that best describes the level of care that
currently exists in the site and condition you chose. The rows in this form
present key aspects of chronic illness care. Each aspect is divided into levels
showing various stages in improving chronic illness care. The stages are
represented by points that range from 0 to 11. The higher point values indicate
that the actions described in that box are more fully implemented.

4. Sum the points in each section (e.g., total part 1 score), calculate the
average score (e.g., total part 1 score / # of questions), and enter these scores
in the space provided at the end of each section. Then sum all of the section
scores and complete the average score for the program as a whole by dividing
this by 6.




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 1: Organization of the Healthcare Delivery System. Chronic illness management programs can be more effective if the
overall system (organization) in which care is provided is oriented and led in a manner that allows for a focus on chronic illness

care.

Components Level D Level C Level B Level A

Overall ...does not exist or there is a little | ...is reflected in vision statements | ...is reflected by senior leadership | ...is part of the system'’s long term
Organizational interest. and business plans, but no | and specific dedicated resources | planning strategy, receive
Leadership in resources are specifically | (dollars and personnel). necessary resources, and specific

Chronic lliness earmarked to execute the work. people are held accountable.
Care

Score | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Organizational ...do not exist or are limited to one | ...exist but are not actively | ...are measurable and reviewed. ...are measurable, reviewed
Go for Chronic | condition. reviewed. routinely, and are incorporated into
Care plans for improvement.

Score | O 1 2

3 4 5 6 7 8 9 10 11

Improvement ...is ad hoc and not organized or | ...utilizes ad hoc approaches for | ...utilizes a proven improvement | ...includes a proven improvement
Strategy for | supported consistently. targeted problems as they emerge. strategy for targeted problems. strategy and uses it proactively in
Chronic lliness meeting organizational goals.
Care

Score | O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Incentives and | ...are not used to influence clinical | ...are used to influence utilization | ...are used to support patient care | ...are used to motivate and
Regulations for | performance goals. and costs of chronic illness care. goals. empower providers to support

Chronic lliness patient care goals.
Care
Score | O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Senior Leaders | ...discourage enrollment of the | ...do not make improvements to | ...encourage improvement efforts in | ...visibly participate in improvement
Score | chronically ill. chronic illness care a priority. chronic care. efforts in chronic care.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Benefits ...discourage patient self- | ...neither encourage nor discourage | ...encourage patient self- | ...are specifically designed to

Score

management or system changes.

0 1 2

patient self-management or system
changes.

3 4 5

management or system changes.

6 7 8

promote better chronic illness care.

9 10 11

Total Health Care Organization Score

Average Score (Health Care Org. Score / 6)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 2: Community Linkages. Linkages between the health delivery system (or provider practice) and community resources play
important roles in the management of chronic illness.

Components

Level D

Level C

Level B

Level A

Linking Patients to Outside

...is not done systematically.

...is limited to a list of identified

...is accomplished through a

...is accomplished through

care resources at the practice
level.

0 1 2

measures or care resources at
the practice level but have not
yet implemented changes.

3 4 5

resources in one or two chronic
illness areas.

6 7 8

Resources community resources in an | designated staff person or | active coordination between the
Score accessible format. resource responsible for | health  system,  community
ensuring providers and patients | service agencies and patients.
make  maximum  use  of
community resources.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Partnerships with | ...do not exist. ...are being considered but have | ...are formed to develop | ...are actively sought to develop
Community not yet been implemented. supportive formal supportive programs and
Organizations programs and policies. policies across the entire
Score system.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Regional Health Plans ...do not coordinate chronic | ...would consider some degree | ...currently coordinate | ...currently coordinate chronic
Score | illness guidelines, measures or | of coordination of guidelines, | guidelines, measures or care | illness guidelines, measures and

resources at the practice level
for most chronic illnesses.

9 10 11

Total Community Linkages Score

Average Score (Community Linkages Score / 3)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 3: Practice Level. Several components that manifest themselves at the level of the individual provider practice (e.g. individual
clinic) have been shown to improve chronic illness care. These characteristics fall into general areas of self-management support,
delivery system design issues that directly affect the practice, decision support, and clinical information systems.

Part 3a: Self-Management Support. Effective self-management support can help patients and families cope with the challenges

of living with and treating chronic iliness and reduce complications and symptoms.

Components Level D Level C Level B Level A
Assessment and | ...are not done. ...are expected ...are completed in a | ...are regularly assessed and
Documentation  of  Self- standardized manner. recorded in standardized form
Management Needs and linked to a treatment plan
Activities available to practice and
Score patients.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Self-Management Support ...is limited to the distribution of | ...is available by referral to self- | ...is provided by trained clinical | ...is  provided by clinical
Score | information (pamphlets, | management classes or | educators who are designated to | educators affiliated with each
booklets). educators. do self-management support, | practice, trained in patient
affiliated with each practice, and | empowerment and problem-
see patients on referral. solving methodologies, and see
most patients with  chronic
illness.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Addressing Concerns of | ...is not consistently done. ...is  provided for specific | ...is encouraged, and peer | ...is an integral part of care and
Patients and Families patients and families through | support, groups, and mentoring | includes systematic assessment
Score referral. programs are available. and routine involvement in peer
support, groups or mentoring
programs.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Effective Behavior Change | ...are not available. ...are limited to the distribution | ...are available only by referral | ...are readily available and an
Interventions and Peer of pamphlets, booklets or other | to specialized centers staffed by | integral part of routine care.
Support written information. trained personnel.
Score
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Total Self-Management Score

Average Score (Self Management Score / 4)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 3b: Decision Support. Effective chronic illness management programs assure that providers have access to evidence-based
information necessary to care for patients--decision support. This includes evidence-based practice guidelines or protocols,

specialty consultation, provider education, and activating patients to make provider teams aware of effective therapies.

Components Level D Level C Level B Level A
Evidence-Based Guidelines ...are not available. ...are available but are not | ...are available and supported | ...are available, supported by
Score integrated into care delivery. by provider education. provider education and
integrated into care through
reminders and other proven
provider behavior  change

methods.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Involvement of Specialists in
Improving Primary Care

...is primarily through traditional
referral.

...is achieved through specialist
leadership to enhance the

...includes specialist leadership
and designated specialists who

...includes specialist leadership
and specialist involvement in

Score capacity of the overall system to | provide primary care team | improving the care of primary
routinely implement guidelines. training. care patients.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Provider Education for | ...is provided sporadically. ...is provided systematically | ...is provided using optimal | ...includes training all practice
Chronic lliness Care through traditional methods. methods (e.0. academic | teams in chronic illness care
Score detailing). methods such as population-
based management, and self-
management support.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Informing Patients about ...is not done. ...happens on request or | ...is done through specific | ...includes specific materials
Guidelines through system publications. patient education materials for | developed for patients which
Score each guideline. describe their role in achieving
guideline adherence.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Total Decision Support Score

Average Score (Decision Support Score / 4)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 3c: Delivery System Design. Evidence suggests that effective chronic illness management involves more than simply adding
additional interventions to a current system focused on acute care. It may necessitate changes to the organization of practice that

impact provision of care.

Components Level D Level C Level B Level A
Practice Team Functioning ...is not addressed. ...is addressed by assuring the | ...is assured by regular team | ...is assured by teams who meet
Score availability of individuals with | meetings to address guidelines, | regularly and have clearly
appropriate  training in  key | roles and accountability, and | defined roles including patient
elements of chronic illness care. | problems in chronic illness care. | self-management education,
proactive follow-up, and

0 1 2

3 4 5

6 7 8

resource coordination and other
skills in chronic iliness care.

9 10 11

Practice Team Leadership

...is not recognized locally or by

...is assumed by the

...is assured by the appointment

...is guaranteed by the

Score | the system. organization to reside in specific | of a team leader but the role in | appointment of a team leader
organizational roles. chronic illness is not defined. who assures that roles and
responsibilities ~ for  chronic
illness care are clearly defined.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Appointment System ...can be used to schedule | ...assures scheduled follow-up | ...are flexible and can | ...includes organization of care
Score | acute care visits, follow-up and | with chronically ill patients. accommodate innovations such | that facilitates the patient seeing
preventive visits. as customized visit length or | multiple providers in a single
3 4 5 group visits. visit.
0 1 2 6 7 8 9 10 11
Follow-up ...is scheduled by patients or | ...is scheduled by the practice in | ...is assured by the practice | ...is customized to patient
Score | providers in an ad hoc fashion. accordance with guidelines. team by monitoring patient | needs, varies in intensity and

utilization.

methodology (phone, in person,
email) and assures guideline
follow-up.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Planned Visits for Chronic | ...are not used. ...are occasionally used for | ...are an option for interested | ...are used for all patients and
lliness Care complicated patients. patients. include regular assessment,
Score preventive interventions and
attention to self-management

support.




0 1 2

3 4 5

6 7 8

9 10 11

Continuity of Care ...is not a priority.

Score

0 1 2

...depends on written
communication between primary
care providers and specialists,
case managers or disease
management companies.

3 4 5

...between primary care
providers and specialists and
other relevant providers is a
priority but not implemented
systematically.

6 7 8

...is a high priority and all
chronic disease interventions
include active  coordination
between primary care,
specialists and other relevant
groups.

9 10 11

Total Delivery System Design Score

Average Score (Delivery System Design Score / 6)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Part 3d: Clinical Information Systems. Timely, useful information about individual patients and populations of patients with
chronic conditions is a critical feature of effective programs, especially those that employ population-based approaches.

Components

Level D

Level C

Level B

Level A

Registry (list of patients with
specific conditions)
Score

...is not available.

0 1 2

...includes name, diagnosis,
contact information and date of
last contact either on paper or in
a computer database.

3 4 5

...allows queries to sort sub-
populations by clinical priorities.

6 7 8

...is tied to guidelines which
provide prompts and reminders
about needed services.

9 10 11

Reminders to Providers

...are not available.

...include general notification of

...includes indications of needed

...includes specific information

Score the existence of a chronic | service for populations of | for the team about guideline
illness, but does not describe | patients through periodic | adherence at the time of
needed services at time of | reporting. individual patient encounters.
encounter.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Feedback ...is not available or is non- | ...is provided at infrequent | ...occurs at frequent enough | ...is timely, specific to the team,

Score | specific to the team. intervals and is delivered | intervals to monitor performance | routine and personally delivered

impersonally. and is specific to the team’s | by a respected opinion leader to

population. improve team performance.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Information about Relevant | ...is not available. ...can only be obtained with | ...can be obtained upon request | ...is provided routinely to

Subgroups of Patients special efforts or additional | butis not routinely available. providers to help them deliver
Needing Services programming. planned care.

Score

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Patient Treatment Plans ...are not expected. ...are achieved through a | ...are established collaboratively | ...are established collaborative

Score

0 1 2

standardized approach.

3 4 5

and include self management as
well as clinical goals.

6 7 8

an include self management as
well as clinical management.
Follow-up occurs and guides
care at every point of service.

9 10 11

Total Clinical Information System Score

Average Score (Clinical Information System Score / 5)




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Integration of Chronic Care Model Components. Effective systems of care integrate and combine all elements of the Chronic
Care Model; e.g., linking patients’ self-management goals to information systems/registries.

Components Little support Basic support Good support Full support
Informing Patients about | ...is not done. ...happens on request or | ...is done through specific | ...includes specific materials
Guidelines through system publications. patient education materials for | developed for patients which
Score each guideline. describe their role in achieving
guideline adherence.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Information ...do not include patient self- | ...include results of patient | ...include results of patient | ...include results of patient
Systems/Registries management goals. assessments (e.g., functional | assessments, as well as self- | assessments, as well as self-
Score status rating; readiness to | management goals that are | management goals that are
engage in self-management | developed using input from the | developed using input from the
activities), but no goals. practice  team/provider and | practice team and patient; and
patient. prompt reminders to the patient
and/or provider about follow-up
and periodic re-evaluation of
goals.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Community Programs ...do not provide feedback to the | ...provide sporadic feedback at | ...provide regular feedback to | ...provide regular feedback to
Score | health care system/clinic about | joint meetings between the | the health care system/clinic | the health care system about

patients’ progress in their
programs.
0 1 2

community and health care
system about patients’ progress
in their programs.

3 4 5

using formal mechanisms (e.g.,
Internet progress report) about
patients’ progress.

6 7 8

patients’ progress that requires
input from patients that is then
used to modify programs to

better meet the needs of
patients.
9 10 11

Organizational Planning for
Chronic lliness Care
Score

...does not involve a population-
based approach.

...uses data from information

systems to plan care.

...uses data from information
systems to proactively plan
population-based care, including

the development of self-
management programs  and
partnerships with community
resources.

...uses systematic data and
input from practice teams to

proactively plan  population-
based care, including the
development of self-
management programs and

community partnerships, that
include a built-in evaluation plan
to determine success over time.




0 1 2

3 4 5

6 7 8

9 10 11

Routine follow-up for
appointments, patient
assessments and goal
planning

Score

...is not ensured.

0 1 2

is sporadically done, usually for
appointments only.

3 4 5

is ensured by assigning
responsibilities to specific staff
(e.g., nurse case manager).

6 7 8

is ensured by assigning
responsibilities to specific staff
(e.g., nurse case manager) who
uses the registry and other
prompts to coordinate with
patients and the entire practice
team.

9 10 11

Guidelines for chronic
illness care

Score

...are not shared with patients.

0 1 2

...are given to patients who
express a specific interest in

self-management of their
condition.
3 4 5

...are provided for all patients to
help them develop effective self-
management or behavior
modification  programs, and
identify when they should see a
provider.

6 7 8

...are reviewed by the practice
team with the patient to devise a
self-management or behavior
modification program consistent
with the guidelines that takes
into account patient’'s goals and
readiness to change.

9 10 11

Total Integration Score (SUM items):

Ya Average Score (Integration Score/6) =




Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Verséo Original)
Briefly describe the process you used to fill out the form (e.g., reached consensus in a face-to-face meeting; filled out by the team

leader in consultation with other team members as needed; each team member filled out a separate form and the responses were
averaged).

Description:

Scoring Summary
(bring forward scoring at end of each section to this page)

Total Org. of Health Care System Score
Total Community Linkages Score

Total Self-Management Score

Total Decision Support Score

Total Delivery System Design Score
Total Clinical Information System Score
Total Integration Score

Overall Total Program Score (Sum of all scores)

Average Program Score (Total Program /7)



Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

What does it mean?

The ACIC is organized such that the highest “score” (an “11”) on any individual item, subscale, or the overall score (an average of
the six ACIC subscale scores) indicates optimal support for chronic illness. The lowest possible score on any given item or subscale
is a “0”, which corresponds to limited support for chronic iliness care. The interpretation guidelines are as follows:

Between “0” and “2” = limited support for chronic illness care

Between “3” and “5” = basic support for chronic illness care

Between “6” and “8” = reasonably good support for chronic illness care
Between “9” and “11” = fully developed chronic iliness care

It is fairly typical for teams to begin a collaborative with average scores below “5” on some (or all) areas the ACIC. After all, if
everyone was providing optimal care for chronic illness, there would be no need for a chronic iliness collaborative or other quality
improvement programs. It is also common for teams to initially believe they are providing better care for chronic iliness than they
actually are. As you progress in the Collaborative, you will become more familiar with what an effective system of care involves.
You may even notice your ACIC scores “declining” even though you have made improvements; this is most likely the result of your
better understanding of what a good system of care looks like. Over time, as your understanding of good care increases and you
continue to implement effective practice changes, you should see overall improvement on your ACIC scores.



Anexo A — Assessment of Chronic lliness Care (Versdo Modificada)

1 ORGANIZACAO DA ATENCAO A SAUDE

1.1 | A melhoria da atengcdo as condi¢cdes cronicas é parte da visdo, da missdo e do plano
estratégico da organizacéo.

1.2 | Os lideres seniores da organizacdo e suas equipes de trabalho d&o suporte efetivo e
promovem os esforcos para a melhoria da atencdo as condicdes crénicas.

1.3 | Os lideres seniores da organizagao ddo apoio efetivo aos esforgos de melhoria da atengéo as
condicdes crénicas removendo barreiras e garantindo 0s recursos necessarios as mudancas.

1.4 | H& uma lideranca permanentemente envolvida com os processos de melhoria clinica continua.

1.5 | Os processos de melhoria da atengdo as condiges cronicas estdo integrados nos programas

de qualidade de organizacao.

2 DESENHO DO SISTEMA DE PRESTACAO DE SERVICOS

2.1 | O prontuério clinico eletrdnico é utilizado rotineiramente para a elaboragdo e o monitoramento
dos planos de cuidado das pessoas usuarias.

2.2 | HA a designacdo de papéis e tarefas da atencdo programada aos membros da equipe
multidisciplinar de satde.

2.3 | Ha a oferta regular da atencdo programada, individual e em grupos.

2.4 | HA o comprometimento de membros da equipe multidisciplinar de saude para serem
responsaveis pelo monitoramento das pessoas usuarias, incluindo visitas domiciliares,
contatos telefénicos e correio eletrdnico.

2.5 | Os agentes comunitarios de salde acompanham, rotineiramente, as pessoas usuarias na

comunidade.

3 AUTOCUIDADO APOIADO

3.1 | Utilizam-se, rotineiramente, os instrumentos de autocuidado apoiado construidos com base
em evidéncia de sua efetividade.

3.2 | As metas de autocuidado apoiado sdo elaboradas e definidas em conjunto pela equipe de
saude e pela pessoa usuaria.

3.3 | As equipes multidisciplinares de saude séo treinadas para apoiar as pessoas usuarias para o
autocuidado.

3.4 | As metas de autocuidado sdo monitoradas regularmente.

3.5 | Utiliza-se regularmente o atendimento em grupo para alcancar as metas de autocuidado.

4 SUPORTE AS DECISOES

4.1 | As diretrizes clinicas baseadas em evidéncia sdo utilizadas rotineiramente no sistema de
atencao as condicfes cronicas.

4.2 | A Atencdo Primaria & Saude esta integrada com especialistas que ddo suporte as suas acdes.

4.3 | Ha um sistema regular de educagdo permanente para os profissionais envolvidos com a
atencéo as condi¢bes cronicas.

4.4 | Ha uma oferta regular de programas de educagdo em saude para as pessoas usuarias com

base nas diretrizes clinicas.

5 SISTEMA DE INFORMACAO CLINICA

51

Ha um prontuério clinico eletrbnico capaz de gerar o registro das pessoas usudrias por
condicdes de salde.

5.2

Ha processos desenvolvidos para o uso dos prontudrios clinicos eletrénicos e para o uso dos
registros das pessoas usuarias por condi¢cdes crbnicas, por estratificagdo de riscos,
assegurando a entrada dos dados, a integridade dos dados e sua manutencéo do sistema.

53

O prontuario clinico eletrdnico é capaz de prover lembretes e alertas para as pessoas usuarias
e para os profissionais de salde e contém as informagbes necessdrias para elaborar e
monitorar o plano de cuidado de cada pessoa usuaria.

54

O prontuario clinico eletrdnico é capaz de dar feedbacks para a equipe de saude e para as
pessoas usuarias.

6 RECURSOS DA COMUNIDADE

6.1 | H& uma ligacdo estreita entre os servicos de salde e as organizacdes da comunidade que
possam prover programas complementares.

6.2 | Os servicos de salde provéem as pessoas usuarias e suas familias uma relagéo de recursos
da comunidade que podem ser utilizados complementarmente na atencdo as condicdes
crénicas.

6.3 | HA um Conselho Local de Saude que faz o controle social efetivo da unidade de salde,

incluindo o monitoramento das metas em relacdo as condi¢des cronicas.

Fonte: Mendes (2011)




Anexo B — Patient Assessment of Chronic lliness Care (Versao Original)

Staying healthy can be difficult when you have a chronic condition. We would like
to learn about the type of help with your condition you get from your health care
team. This might include your regular doctor, his or her nurse, or physician’s
assistant who treats your illness. Your answers will be kept confidential and will not
be shared with your physician or clinic.

Over the past 6 months, when | received care for my chronic conditions, | was:

None of A Little of Some of Most of Always
the time the Time the Time the Time

1. Asked for my ideas when we made a 01 02 03 4 05
treatment plan.

2. Given choices about treatment to think 1 2 3 (4 5
about.

3. Asked to talk about any problems with my 0l 02 03 L4 05
medicines or their effects.

4. Given a written list of things | should do to 1 2 3 4 5
improve my health.

5. Satisfied that my care was well organized. 0l 02 03 L4 05

6. Shown how what | did to take care of 1 2 3 4 5

myself influenced my condition.

7. Asked to talk about my goals in caring for 0l 02 03 04 05
my condition.

8. Helped to set specific goals to improve my 01 2 03 L4 5
eating or exercise.

9. Given a copy of my treatment plan. 0l 02 03 L4 05

10. Encouraged to go to a specific group or 1 2 3 4 5
class to help me cope with my chronic
condition.

11. Asked questions, either directly or on a 01 02 03 (4 05

survey, about my health habits.

12.  Sure that my doctor or nurse thought about 0l 02 03 L4 05
my values, beliefs, and traditions when they
recommended treatments to me.

13. Helped to make a treatment plan that | (i 2 03 4 5
could carry out in my daily life.

14. Helped to plan ahead so | could take care 01 02 03 04 05
of my condition even in hard times.

15.  Asked how my chronic condition affects my 1 2 3 4 5
life.

16. Contacted after a visit to see how things 01 02 03 04 05
were going.

17. Encouraged to attend programs in the (i 2 03 4 5
community that could help me.

18. Referred to a dietitian, health educator, or 01 02 03 L4 05
counselor.

19. Told how my visits with other types of 01 2 03 L4 5

doctors, like an eye doctor or other
specialist, helped my treatment.

20. Asked how my visits with other doctors 01 02 03 04 05
were going.



Anexo B — Patient Assessment of Chronic lliness Care (Verséo Original)

Scoring the Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC)

The 20 items were derived from a larger pool of 46 items generated by a national
pool of experts on chronic illness care and the Chronic Care Model. A pilot test was
done with a separate, earlier sample of 130 patients, and the 20 items were
aggregated into five a priori scales based on the key components of the CCM. These
sub scales were:

Patient Activation (items 1-3)

Delivery System Design/Decision Support (items 4-6)
Goal Setting (items 7-11)

Problem-solving/Contextual Counseling (items 12-15)
Follow-up/Coordination (items 16-20)



Anexo B - Patient Assessment of Chronic lliness Care (Versédo Traduzida)

Manter-se saudavel pode ser dificil quando vocé tem uma condicao crénica. Nos
gostariamos de saber mais sobre o tipo de ajuda com a sua condicdo que vocé
recebe de sua equipe de saude. Isso pode incluir o seu médico, o seu enfermeiro
ou outros profissionais de saude. Suas respostas serdo mantidas confidenciais e
nao serdo compartilhadas.

Nos Gltimos seis meses, quando eu recebi cuidados para a minha condigéo crénica, eu estava:
Nunca | Poucas | Algumas Quase | Sempre

vezes vezes sempre

1. Perguntaram minha opinido quando definimos 01 02 03 L4 05
um plano de tratamento.

2. Deram opcdes de tratamento para que eu 1 2 03 4 15
pudesse pensar sobre eles.

3. Perguntaram se tive alguns problemas com 01 02 03 4 05
meus medicamentos ou seus efeitos.

4. Recebi, por escrito, uma lista de coisas que eu 1 2 3 4 15
poderia fazer para melhorar minha saude.

5. Fiquei satisfeito com a boa organizacdo dos 01 02 03 04 05
cuidados prestados.

6. Explicaram que o que eu faco para cuidar de 11 12 3 4 5
mim mesmo influencia minha condicdo de
salde.

7. Perguntaram o que eu pretendo fazer para 01 02 03 4 05
cuidar de minha condicdo de saude.

8. Ajudaram na definicdo de objetivos especificos 11 12 3 4 5
para melhorar minha alimentacdo ou exercicios
fisicos.

9. Recebi uma copia do meu plano de tratamento. 01 02 03 4 05

10. | Incentivaram a participar de grupos especificos 01 12 3 4 5

ou de aulas que pudessem me ajudar a
enfrentar minha condi¢cdo de saude.

11. | Perguntaram, diretamente ou por meio de um 01 2 03 04 05
inquérito, sobre meus habitos de salde.

12. | Tive a certeza que meu médico ou enfermeira 01 12 03 (4 05
refletiu sobre meus valores, no que eu acredito e
tradicbes quando recomendaram meu
tratamento.

13. | Ajudaram a fazer um plano de tratamento para 1 2 03 4 5
que eu pudesse seguir no meu dia a dia.
14. | Ajudaram a planejar como eu poderia cuidar de 01 02 03 L4 05
minha condicdo de salde nos momentos mais
dificeis.

15. | Perguntaram como minha condicdo de saude 1 2 03 4 5
afeta minha vida.

16. | Fui contatado, apds a consulta, para saber como 01 02 03 L4 05
estava indo meu tratamento.

17. | Incentivaram a participar de programas 01 2 03 4 5
comunitarios que pudessem me ajudar.

18. Fui encaminhado para um nutricionista, 01 02 03 4 05
psic6logo ou outro profissional de saude.

19. | Informaram que minhas visitas com outros tipos (1 12 3 4 5

de médicos, como oftalmologista ou outro
especialista, podem ajudar no meu tratamento.

20. | Perguntaram como estavam indo as minhas 01 12 03 (4 05
visitas a outros médicos.
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Pontuacéo da Escala PACIC

Participacéo Ativa do Paciente no Tratamento

Média dos ltens 1-3

Modelo do Sistema de Cuidado / Modelo para a Pratica

Média dos ltens 4-6

Estabelecimento de Metas / Adaptacao

Média dos Itens 7-11

Resolucdo de Problemas / Contexto

Média dos ltens 12-15

Seguimento / Coordenacao

Média dos Itens 16-20




Anexo C — Carta de Autorizacdo da Coordenadora da Macropesquisa

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem
Nivel Doutorado

Macropesquisa: “Atencdo a saude nos servicos de terapia renal substitutiva da
Metade Sul do Rio Grande do Sul”

Subprojeto: “Atencdo a saude das pessoas apds o transplante renal: Modelo de
Atencgao Cronica”

Orientanda: Msc. Enf2. Bianca Pozza dos Santos

Orientadora: Profa. Dr2. Enfa. Eda Schwartz

Pelotas, 30 de janeiro de 2016
DECLARACAO

Declaro para os devidos fins que Bianca Pozza dos Santos, doutoranda do
Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas, esta sob a minha orientacdo e € membro do
projeto de pesquisa “Atencdo a saude nos servicos de terapia renal substitutiva
da Metade Sul do Rio Grande do Sul”, sob minha coordenacdo. Dessa forma, esta
autorizada a desenvolver sua Tese a partir do objetivo geral “compreender a atengao
a saude ofertada nos servicos de terapia renal substitutiva na Metade Sul do Rio
Grande do Sul”. Como a Tese faz parte dos produtos oriundos da pesquisa, ressalto
que a aluna esta ciente do compromisso de publicacdo dos resultados em parceria

com a coordenadora do projeto.

bk Do)

Prof2. Dra. Enf2. Eda Schwartz
Coordenadora do Projeto de Pesquisa




Anexo D — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Macropesquisa

Folha 1:

FACULDADE DE
ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Atengdo a saude ofertada nos servigos de terapia renal substitutiva na Metade Sul do
Rio Grande do Sul.

Pesquisador: Eda Schwartz

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 51678615.3.0000.5316

Instituigdo Proponente: Faculdade de Enfermagem e Obstetricia da Universidade Federal de Pelotas

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.386.385

Apresentacao do Projeto:

Na atualidade, as doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) sao consideradas um importante problema
de saude publica, tanto em paises desenvolvidos como em desenvolvimento. Entre as doengas cronicas,
esta a doenga renal cronica (DRC),compreendida como uma perda progressiva da fungéo renal e se
conforma em uma intercorréncia estressora, cujo impacto surge em qualquer momento e € permanente,
alterando o processo de ser saudavel, requerendo mudangas no estilo de vida do doente e de seus
familiares, além de ser uma das condigdes que mais onera o sistema de salde. Objetivo geral:
Compreender a atengao a salde ofertada nos servigos de terapia renal substitutiva na Metade Sul do Rio
Grande do Sul. Objetivos Especificos: Conhecer a experiéncia dos usuarios, familia e profissionais de saude
frente as terapias renais substitutivas;Caracterizar o perfil da demanda de usuarios dos servigos de terapia
renal substitutiva. Metodologia: Estudo de caréter quanti-qualitativo, sendo que a etapa qualitativa sera
conduzida por meio do referencial teérico do Interacionismo Simbolico e o metodoldgico da Teoria
Fundamentada nos Dados(TFD). Os dados serdo coletados por meio de entrevistas com os profissionais da
equipe multidisciplinar dos servigos de terapia renal substitutiva dos servigos. No segurido momento, as
entrevistas seréo realizadas com a unidade familiar do usuario em terapia renal substitutiva. Os dados serao

analisados pela TFD. A etapa quantitativa, caracterizada por estudo de demanda, descritivo e de

Enderego: Gomes Carneiro n° 01

Bairro: Centro CEP: 96.010-610
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3221-1522 E-mail: cepfeo@ufpel.edu.br
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Folha 2:

FACULDADE DE

ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Continuagdo do Parecer: 1.386.385

recorte transversal sera realizada com usudrios das unidades de terapia renal substitutiva que estiveram
realizando tratamento ambulatorial. A andlise ocorrera por meio de estatistica descritiva.Resultados
Esperados: Publicagdo de artigos oriundos da pesquisa em revistas indexadas; geragao de conhecimentos
para a rede de servigos de saude; formagéo de rede internacional de atengdo a doenga renal; apresentagao
de trabalhos em eventos cientificos nacionais e internacionais;apresentar um modelo tedrico que represente
o processo de experiéncia de individuos e familias, em relagdo ao acesso aos servigos de
saude.Proporcionar um espago para a formulagéo conjunta com os profissionais dos servigos de um
guideline que sirva de embasamento tedrico para a estruturagao de um protocolo de atendimento aos
usudrios e suas familias.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender a atengdo a saude ofertada nos servigos de terapia renal substitutiva na Metade Sul do Rio
Grande do Sul.

Objetivos Secundarios:

Conhecer a experiéncia dos usuarios, familia e profissionais de saude frente as terapias renais substitutivas;
Caracterizar o perfil da demanda de usuarios dos servigos de terapia renal substitutiva.

Conhecer o perfil dos usuérios do servigo e a localizagdo no mapa com método de cluster e
georreferenciamento.

Conhecer os habitos de vida —influencia no estado final com método de regressao;

Identificar as doengas concomitantes - influencia no estado final método de regressao.

Conhecer o paciente e o cuidador método descritivo e binomial.

Conhecer o nivel de satisfagdo com método de descritivo e Pearson .

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os beneficios aos participantes da pesquisa envolvidos no estudo seréo as

informagées e trocas de conhecimentos entre os integrantes das familias, equipe de saude e
os pesquisadores.

Riscos: A coleta de dados néo acarretara em riscos fisicos, pois ndo prevé procedimentos
invasivos, ou de ordem moral. Considerando que durante a entrevista as perguntas poderao
ou nao ser respondidas na totalidade ou em parte, sem qualquer prejuizo para o participante
da pesquisa em seu atendimento no servigo.

Enderego: Gomes Carneiro n® 01
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UF: RS Municipio: PELOTAS
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Folha 3:

FACULDADE DE
ENFERMAGEM DA Kag o™

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Continuagéo do Parecer: 1.386.385

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante pois ird Contribuir para: Investigagdo em torno da doenga renal ¢ronica (DRC),familia e
servicos de satde na perspectiva de pesquisa quanti-qualitativa na perspectiva de consolidar projetos
multicéntricos na formagéo de recursos humanos para os servigos de salde e a estruturagdo de um
protocolo de atendimento ao usuario e sua familia.Apos as adequagdes sugeridas pelo CEP encontra-se em
consonancia com a Resolugédo 466/12.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Folha de rosto — Adequada

Cartas de anuéncia - Adequadas

Orgamento - Adequado

Cronograma - Adequado

TCLE - Adequado

Termo de assentimento - Adequado

Termo de confidencialidade - Adequada

Recomendacgoes:

Devolugéo dos resultados para os servigos de salde e comunidade cientifica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Nenhuma

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas | PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 06/01/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 618259.pdf 17:00:20
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito

16:59:29
TCLE / Termos de |tcle.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito
Assentimento / 16:48:14
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projetoCEP2610.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito
Brochura 16:41:27
Investigador
TCLE / Termos de  |termo_confid.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito
Assentimento / 15:29:54
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ENFERMAGEM DA Qo o™
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
Continuagao do Parecer: 1.386.385
Justificativa de termo_confid.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito
Auséncia 15:29:54
Cronograma cronograma.pdf 06/01/2016 |Eda Schwartz Aceito
14:57:12
Outros Doc9.pdf 06/01/2016 | Eda Schwartz Aceito
14:11:03
Orgamento orcamento.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
16:13:51
Qutros Doc6.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
16:01:17
Outros Doc?7.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
16:00:47
Outros Doc8.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
16:00:17
Qutros Doc3.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
15:43:14
Outros Doc2.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
15:42:33
QOutros Doc1.pdf 30/11/2015 |Eda Schwartz Aceito
15:40:37
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
PELOTAS, 11 d/aneiro de 2016
O & L
,/j\sslnado por:
Marilu Correa Soares
(Coordenador)
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PARECER DO COLEGIADO
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A atencéo a salude apés o transplante renal na regigo Sul do Brasil: uma abordagem
qualitativa na perspectiva das pessoas, dos profissionais e dos gestores

Pesquisador: Bianca Pozza dos Santos

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 55712616.3.0000.5337

Institui¢do Proponente:

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.548.228

Apresentagdo do Projeto:

Para o desenvolvimento desta pesquisa, adotar-se-a abordagem qualitativa. Essa escolha visara na
identificagdo da ateng&o & salde oferecida ao transplante renal, assim como permitira que as pessoas
transplantadas, os profissionais e os gestores falem sobre a organizacéo, as responsabilidades, as acdes e
as intervengbes realizadas e implicadas no processo de cuidado. O objetivo geral & compreender como a
atengdo a saude esta organizada para assistir as pessoas com IRC apos a realizagao do transplante
renal.Ser&o convidados a participar da pesquisa:pacientes que realizaram o transplante renal, profissionais
vinculados aos servigos de nefrologia; e gestores que atuam em instancias vinculadas as Secretarias
Municipal e Estadual de Saudde.

Critérios de inclusd@o e de exclusdo:Para as pessoas com o transplante renal, as mesmas deverdo: possuir
idade igual ou superior a 18 anos; estar vinculada ac Servigo de Nefrologia onde realizava o tratamento
dialitico; ter no minimo seis meses de realizagdo do transplante renal; ter realizado hemodialise ou dialise
peritoneal antes do transplante renal; consentir com a gravagéo das entrevistas; aceitar a divuigac&o dos
dados nos meios cientificos; ndo apresentar dificuldades de comunicagao verbal e auditiva.

Para os profissionais, que exercem suas atividades no servigo de nefrologia, esses deverdo: atuar no

minimo ha um ano no local; consentir com a gravacao das entrevistas; aceitar a divulgacao dos
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dados nos meios cientificos; ndo apresentar dificuldades de comunicagao verbal e auditiva.

Para os gestores, lotados nas Secretarias Municipal e Estadual de Salde, deverdo: ser o superintendente
do setor responsavel sobre os transplantes (caso haja a impossibilidade na participacdo da pesquisa, buscar
-se-a no local, a indicag&o de um profissional com conhecimento de gesifo voitada para a atengdo a satde);
atuar no minimo ha um ano na area; consentir com a gravagéo das entrevistas; aceitar a divulgacao dos
dados nos meios cientificos; ndo apresentar dificuldades de comunicagdo verbal e auditiva.

Referente aos critérios de excluséo para a sele¢éo dos participantes, serdo suprimidos da pesquisa aqueles
que se enquadrarem nas seguintes ocasies: para as pessoas com o transplante renal, excluir-se-do as que
residirem na zona rural; para os profissionais, excluir-se-do os que estiverem afastados de suas fungdes nos
servigos de nefrologia, seja por qualquer motivo; e para os gestores, excluir-se-do aqueles que nao
exercerem suas atividades voltadas para a atencdo as doencas cronicas. Os dados serdo analisados
através da metodologia de analise de contelido e os resultados serdo divulgades no meio cientifico
obedecendo os preceitos éticos previstos na legislagédo vigente (Resolugdo n° 466/2012)

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral: Compreender como a atengdo a saldé esta organizada para assistir as pessoas com IRC
apos a realizag&o do transplante renal.

Objetivos especificos:

Conhecer a organizagé@o dos servigos de satde para a assisténcia & pessoa com IRC apos o transplante
renal;

Averiguar os cuidados ofertados de acordo com a categoria profissional para a pessoa com IRC apés o
transplante renal;

Identificar a rede de apoio no tratamento para a pessoa com IRC apds o transplante renal;

Descrever a orientagéo sobre o autocuidado para a adesao ao tratamento do transplante renal;

Investigar a organizagéo, o registro e o armazenamenio dos dados clinicos da pessoa apds o transplante
renal nos servigos de sadde.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisa que envolve seres humanos abarca riscos, o dano podera ser imediato, por envolver perguntas
que provogquem lembrangas emotivas de diferentes vivéncias, sendo justificada pela acuidade de relembrar
aspectos da atengéo recebida e/ou prestada a saude. O risco de desconforto por ventura gerado nos
questionamentos podera ser minimizado, considerando que a entrevista podera ser interrompida, sempre
que solicitado pelo participante. Ja os beneficios
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envolvidos sera a oportunidade de manifestar a atencdo a sadde dispensada, positivamente ou
negativamente, apds a realizagdo do transplante renal.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa com tematica relevante, estrutura bem delineada

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:
Todos os documentos obrigatorios foram apresentados pela autora

Recomendacodes:

Sem recomendacdes

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:
Aprovado sem pendéncias

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/04/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 708317.pdf 18:27:22
TCLE/Termos de | TCLE.pdf 29/04/2016 |Bianca Pozza dos Aceito
Assentimento / 18:25:52 | Santos
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETO.doc 29/04/2016 |Bianca Pozza dos Aceito
Brochura 18:25:26 Santos
Investigador
Cronograma Cronograma.pdf 29/04/2016 |Bianca Pozza dos Aceito

18:18:37 [ Santos
Folha de Rosto DOCASSINADO . pdf 29/04/2016 |Bianca Pozza dos Aceito

18:13:55 [Santos
Situagdo do
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
N&o

PELOTAS, 18 de Maio de 2016 Dione ' - Mgz
st JOA _ PORER T 25090

Assinado por: @
SIMONE COELHO AMESTOY

Coordenador) . . .

¢ Dicne Lima Bras
. Enfermeira
COREN-RS 125070

Endereco: Praga Piratinino de Almeida, 53

Bairro: Centro CEP: 96.015-290

UF: RS Municipio: PELOTAS

Telefone: (53)3284-4728 Fax: (53)3284-4701 E-mail: provedoria@santacasadepelotas.com. br

Pagina 03 de 03




	PROJETO
	20180611134658
	PROJETO

