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Vivéncia da familia no processo de
transplante de rim de doador vivo

Family experience in the kidney transplant process from a living donor
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Familia; Transplante de rim; Transplante Objetivo: Compreender a vivéncia da familia no processo de transplante de rim de doador vivo.
de drgéos; Doadores vivos; Cuidado de Métodos: Estudo qualitativo realizado com quatro familias de pacientes submetidos a transplante de rim
enfermagem intervivos. O instrumento de pesquisa foi a entrevista semi-estruturada realizada nos domicilios das familias e
R gravada em dudio. As entrevistas foram transcritas na integra e a partir da saturagao dos dados as categorias

emergiram.
Resultados: Observaram-se as seguintes categorias: impacto da doenga renal cronica e do tratamento
dialitico na familia; experiéncia da familia frente as diferentes fases do transplante de rim de doador vivo;

Family; Kidney transplantation; Organ
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el interagéo da familia com a equipe de saude, ressignificando o sistema familiar no processo da doenca renal
cronica e transplante de rim; e apoio da rede social e da espiritualidade como estratégia de enfrentamento.
. Conclusdo: O transplante de rim de doador vivo envolve aspectos de cuidado fisico e emocionais de todos
Submetido 0s envolvidos durante o processo, considerando as potencialidades e adaptagGes vivenciadas onde a
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Aceito

3 de Novembro de 2014 Abstract

Objective: To understand the family experience of kidney transplantation process of a living donor.
Methods: Qualitative study conducted with four families of patients undergoing kidney transplantation of living
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and recorded audio. The interviews were transcribed verbatim and from the saturation of data, categories
emerged.
Results: The following categories were observed: impact of chronic kidney disease and dialysis treatment in
the family; family experience at different stages facing kidney transplant of a living donor; family interaction
with the healthcare team; Resignifying the family system in the process of chronic kidney disease and kidney
transplant; and support from social networking and spirituality as coping strategies.
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Vivéncia da familia no processo de transplante de rim de doador vivo

Introducao

Na doenca renal cronica em fase terminal, o trans-
plante ¢ a Unica alternativa de tratamento e nesse
processo,tanto paciente quanto os familiares podem
ser afetados profundamente.®

O transplante realizado com doador vivo oferece
vantagens, pois como possibilidade terapéutica de
escolha, é um procedimento que favorece a redugio
do tempo na fila de espera, aumentando a sobrevida
do paciente, além de favorecer a qualidade de vida
do mesmo e das relagoes familiares.?

Mesmo diante dos beneficios apresentados, o
processo do transplante com doador vivo nio é sim-
ples. Trata-se de um processo demorado, pois envol-
ve aspectos éticos, avaliagoes especificas de receptor
e doador. Esses fatores podem afetar o sistema fa-
miliar que sofre grande impacto, pois a familia en-
frenta dilemas, tanto pela possibilidade da retirada
do 6rgao de um parente sauddvel, riscos cirtrgicos,
como por sentir-se responsavel em garantir a sobre-
vida do paciente.®?

Observa-se um movimento familiar de nego-
ciagdo quanto a tomada de decisao daqueles que
se dispdem a participar desse processo. Assim, é
importante compreender as expectativas das pes-
soas envolvidas em relacio a oferta do doador e
a aceitagio do 6rgio pelo receptor, sendo funda-
mental o apoio mutuo familiar para possibilitar o
transplante.”)

A familia, como sistema complexo regido por
regras de homeostase e de desenvolvimento, busca
pontos de equilibrio entre a manutengao e o cresci-
mento de seus integrantes. Nessa Gtica, os subsiste-
mas familiares sdo parte tanto dos problemas como
das solucoes.” O enfrentamento de incertezas e
dificuldades na preparagio para o transplante com
doadores vivos, sio fatores essenciais no processo
e devem ser considerados.No entanto, a inclusio
da familia neste cendrio, ainda é um fato pouco
explorado.“?

Considerando que o sistema familiar configu-
ra-se como campo ideal de investigacio, buscou-se
explorar subjetividades diante das crises e conflitos,
frente ao processo de doagao de rim e seus desdo-
bramentos. A partir dessas reflexoes, o presente es-
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tudo objetivou compreender a vivéncia da familia
no processo do transplante de rim de doador vivo.

Métodos

O estudo qualitativo foi o método de escolha que
permitiu investigar com profundidade os significados
traduzidos pelas vivéncias das familias. A coleta de da-
dos ocorreu durante o ano de 2013 em dois cendrios:
primeira etapa na Unidade Pés-transplante vinculado
a hospital especializado em transplante na cidade de
Sao Paulo. Foram abordadas 15 familias para esclare-
cimento e informacdes pela pesquisadora especialista
em Terapia Familiar,por ocasido do acompanhamento
do receptor do rim na primeira consulta ambulatorial
apos o enxerto. Apenas quatro familias preencheram
os critérios de inclusao como: ter um familiar que rea-
lizou transplante de rim com doador vivo parente con-
sanguineo, até seis meses do procedimento cirdrgico;
disponibilidade de todos os familiares para participar
da entrevista, incluindo receptor e doador.

A segunda etapa da coleta foi realizada nos do-
micilios das familias por meio de entrevista semi-es-
truturada, gravada em dudio, com duragao média
de noventa minutos, tendo como questao norteado-
ra: “Como é para vocés vivenciarem o transplante,
tendo, a0 mesmo tempo, um receptor e um doador
de rim na mesma familia?”

Para a andlise, as entrevistas foram transcritas
na integra, delineadas, analisadas e discutidas. A
partir da satura¢o dos dados as categorias emergi-
ram, sem necessidade de retorno as familias partici-
pantes, porém com o compromisso de apresentar os
resultados para as familias participantes.

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

Resultados

As familias participantes foram identificadas por
ndmeros ordinais de acordo com o quadro 1.

A andlise dos depoimentos foram organizados
em cinco categorias enfatizando a vivencia das fami-



Quadro 1. Apresentacéo das familias participantes do estudo
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Composicéo familiar no

Pai recasado com trés filhos do atual relacionamento  na cidade de Séo Paulo (SP)
Familia atual: mae, duas irmas, um sobrinho
Receptor separado, sem filhos

F2 Familia de origem: pai, mée e 12 irméos
Familia atual do receptor: esposa e filha adolescente
Familia atual do doador: esposa e um filho em idade
escolar

F3 Familia de origem: pai mée e dez irmaos

Familia atual: esposa dois filhos e um neto
Familia atual da doadora: marido e dois filhos

Doador e esposa

Receptor e esposa

Residéncia cedida na cidade de
Itapecerica da Serra (SP)

Doador, receptor, irmao
acompanhante, prima
Receptor em hospedagem
temporaria na casa da doadora

F4 Familia de origem/atual: pai, mée e uma irma com
menos de 21 anos

Residentes em Guarulhos (SP)

Familia Composigao familiar ] Local de origem Historico da doenga Doador
momento da entrevista
F1 Familia de origem: pai, mée e quatro irméo Receptor, doadora, mée e pai Campo Grande (RJ) A doenca renal cronica teve inicio Irma
Pais separados Familia vivia em residéncia alugada em 2008, sendo a hipertenséo em

durante processo do transplante

tratamento arterial a causa principal.
0 tratamento dialitico imediato foi
realizado no Estado de Minas Gerais

Perda das funces renais em 2010, Irméo
hipertenso assintomético, sem

tratamento. Tratamento dialitico

imediato na cidade de origem

Regido metropolitana de Jodo Pessoa (PA) A perda da funcéo renal foi em Irma
Doadora residente em Séo Paulo (SP) decorréncia da hipertenséo arterial
sem acompanhamento médico. Por
ocasido do diagndstico da doenca renal
cronica, a esposa foi diagnosticada
com anomalia renal (atrofia)

Faléncia renal sdbitas, sem doengas ~ Mae
desencadeantes.

Receptor residente em Aracaju (SE)
Doador. residente em Goids (GO)

Regido metropolitana de Sdo Paulo

liais considerando a dinAmica, a estrutura e as estra-
tégias de enfrentamento do processo do transplante
com doador vivo.

Impacto da doenca renal crénica e do
tratamento dialitico na familia
O tratamento da doenca renal cronica impds aos
participantes necessidades de acionar recursos para
lidarem com as perdas parciais da autonomia e al-
teracoes de humor. A pessoa adoecida temporaria-
mente dependente, necessita de cuidados nas ativi-
dades bidsicas e passa a ser prioridade para a familia,
por consequéncia, a rotina de todos sofreu alteragoes
importantes, principalmente para promover o trata-
mento em clinicas e/ou domicilio. A percep¢io fami-
liar sobre as alteragdes na qualidade de vida, aspectos
fisicos, emocionais, sociais e culturais ficou evidente.
Outro aspecto importante relatado foi a comu-
nicagao. Os relatos evidenciaram que ao mesmo
tempo em que o didlogo foi facilitador no enfrenta-
mento do processo, sua fragmentagio nao permitiu
esclarecer duvidas referentes ao tratamento. Esses
fatos permitiram que as ideias ficassem apenas no
pensamento, gerando sentimentos de medo, inse-
guranca, sobressalto compaixao e resignagio em re-
lagao ao que nio conseguiram compreender.

Experiéncia da familia frente as
diferentes fases do transplante de rim
com de doador vivo

O preparo para a realizagio do transplante foi gera-
dor de muita tensao e ambivaléncia de sentimentos.

Implicou na escolha do doador, e no processo de
amadurecimento de todos os envolvidos. A deci-
sa0 espontinea em participar como doador frente
a auséncia de outras possibilidades de tratamento,
foi uma etapa importante para a realizagio do trans-
plante e aguardada com muita ansiedade. Apéds a
realizacdo, o transplante trouxe alivio e sentimen-
tos de gratidao. No entanto, o medo ou o receio de
enfrentar uma situacio desconhecida somaram-se a
possibilidade de ocorrer fracasso e retorno aos mo-
mentos de sofrimento.

Realizado o transplante, as readapta¢oes foram
percebidas pelas familias como mais um momento
de mudanga, incluindo o cuidado com o enxerto do
rim, possibilitando a todos os envolvidos condigoes
para fazer planos a curto, médio e longo prazos.
Algumas familias revelaram que, finalmente, pode-
riam cuidar mais de si, retornar ao trabalho, con-
siderando que, antes do procedimento, a principal
preocupagio era cuidar do paciente, negligenciando
inclusive o cuidado com a prépria saude.

Interacao da familia com a equipe de
saude

As familias comentaram que durante o processo
para o transplante, o receptor estabeleceu maior
vinculo com a equipe de sadde.

Porém, algumas familias sentiram que foram
colocadas em segundo plano pela equipe, principal-
mente nas decisoes referentes ao tratamento e pro-
cedimento. Destacaram que a equipe de enferma-
gem foi fundamental no processo, sendo reconhe-
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cida e valorizada nas praticas de cuidado, atengio e
incentivo, fatos que entenderam como importantes
no enfrentamento das crises. Sentirem-se acolhidas,
confortadas, gerando sentimentos de seguranga, sa-
tisfagao e gratidio a equipe.

Para o doador, os esclarecimentos a respeito dos
procedimentos ajudaram na decisao, porém apés o
procedimento estes sairam da cena do cuidado.

Ressignificando o sistema familiar no
processo da doenca renal crénica e
transplante de rim

A doenca e o transplante também foram vistos
como uma oportunidade de rever paradigmas fa-
miliares. Notou-se que a aproximacgio daqueles que
por diversas razdes mantinham-se distantes permi-
tiu o reconhecimento, valorizacio e esforco de fami-
liares diretamente envolvidos nos transplantes mo-
dificando o significado de “ser familia”. Esta ganhou
destaque, sendo mencionada como a base para o en-
frentamento dos momentos de crise, vivenciado em
todo o processo.

As demonstragoes dos afetos e solidariedade fo-
ram percebidas como mais evidentes frente a0 medo
da perda e da morte do paciente. Neste aspecto a
perda do rim tanto para o receptor como para o
doador foi ressignificada como um ganho para todo
o ntcleo familiar, destacando que diante do sofri-
mento houve mais mobilizacao e investimento na
melhoria da comunicacio, da convivéncia e reducao
dos conflitos.

O modo como cada familia desenvolveu o
cuidado estd relacionado a presenca da transmis-
sao de valores e de crencas familiares. A prote¢io
e valorizaciao da vida diante das mudancas ocasio-
nadas pela doenca foi destacado como aprendiza-
gem familiar.

Embora as familias destacam pontos positivos
em relacdo ao seus componentes, 0 ressentimento
dos que optaram por nio participar efetivamente
do processo do tratamento incluindo o transplante
também esteve presente, gerando distanciamento,
ressentimentos e mdgoas entre alguns familiares. A
recusa ou op¢ao dos familiares em nio doar o érgao
foi justificada e compreendida pelos outros mem-
bros da como falta de coragem.
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Apoio da rede social e da espiritualidade
como estratégias de enfrentamento

O apoio e o suporte da rede social foram citados
como essenciais as familias, nos aspectos fisicos,
emocionais e sociais. Houve destaque para a soli-
dariedade de amigos e membros de igreja nas dife-
rentes fases do processo, incluindo ajuda financeira
para manutengdo garantindo a subsisténcia longe
de seus domicilios, uma vez que muitos familia-
res tiveram que abandonar o trabalho para cuidar
e acompanhar o processo de transplante longe de
seus domicilios.

A espiritualidade foi outro destaque onde o cui-
dado do receptor e a decisao em ser doador passa-
ram a significar uma missao preparada por Deus.

A expectativa de resultados positivos no trans-
plante também foi depositada na fé e na crenca
em Deus que ajudou a vencer os momentos difi-
ceis, mesmo quando nio foi explicitada a prdtica
religiosa.

Discussao

A limitagao do estudo estd relacionada ao deslo-
camento geogrifico das familias envolvidas no
transplante de rim com doador vivo para centro
especializado, fato que impossibilitou a observa-
¢ao “in loco” da dindmica e inter-familiares. Outro
limitador refere-se a investigacio das interfaces do
papel social e familiar desempenhado pela diade
doador-receptor em virtude da necessidade dos de-
mais familiares comunicarem suas experiéncias no
processo de transplante, evidenciando a necessida-
de de novos estudos.

Os resultados evidenciaram que as experiéncias
de ter um familiar acometido pela doencga renal
cronica e vivenciar o transplante de doador vivo
tém significados particulares para a unicidade fa-
miliar, apoiados nas percepgoes que cada familia
constr6i com base em suas experiéncias em pro-
cessos de adoecimento.®” Isto Corrobora a ideia
de que qualquer tentativa de objetivar e/ou inter-
pretar as queixas do paciente pode gerar tensoes,
crises ou conflitos, que consequentemente afeta o
contexto familiar.



O diagnéstico traz instabilidade familiar e cer-
teza das perdas sucessivas de independéncia, auto
controle e limitagoes, gerando medos e sensacoes
semelhantes aos do luto. Sentimentos de ansiedade,
tristeza e irritagao sdo permeados pela sensagao de
choque agravada pelo medo da morte. Este fatores
sao indicadores da importancia de valorizar a fami-
lia como unidade de cuidado em todo processo.®

O tratamento dialitico afetou diretamente a fa-
milia necessitando de readaptagoes a rotinas. Des-
taca-se a necessidade de novos recursos de enfrenta-
mento e redimensionamento de papéis, redefinindo
as fronteiras entre os familiares diante das alteracoes
na sua estrutura e funcionamento.Ficou evidente
que o apoio da familia nuclear e extensa foi deter-
minante para lidar com os problemas advindo da
doenga, lutar pela sobrevida e dar continuidade ao
tratamento.")

A comunicagio intrafamiliar e com a equipe de
satude por ocasido do diagndstico reforcou as ideias
preconcebidas sobre a doenca renal cronica. Assim a
ineficdcia da comunicagio legitima sentimentos de
exclusio das familias nas resolucées do tratamento e
modalidades de transplantes."”

Em alguns casos, o paciente configurou como
interlocutor das decisoes. Considerando a impor-
tAncia do sistema familiar no processo, mesmo que
os familiares apresentem diferentes necessidades e
interesses por informagoes, é pertinente considerar
a inclusio do sistema familiar como coadjuvante
nas decisoes e propostas de cuidado. Nesse aspec-
to, estratégias de informag¢des podem contribuir no
processo decisério.

Na busca por um doador, a mobilizagao da fa-
milia foi inevitdvel. Assim, observa-se a ocorréncia
de um jogo familiar implicito, uma vez que e re-
ceptor nao conseguiu explicitar seu desejo e nem
suas necessidades, esperando a oferta espontinea,
enquanto que os demais familiares aguardam al-
guém que se manifestasse. Desta forma, observou-se
que a doagao nem sempre é um ato espontineo e
na iminéncia da morte, salvar a vida de uma pessoa
passa a ser um compromisso.

Por intui¢do e/ou falta de op¢io, o doador ele-
vou seu status na familia, ganhando admiracio e
reconhecimento. Embora o doador reconheca a im-
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portancia do gesto e perceba as implicagoes na per-
da do 6rgao em vida estes sentimentos nem sempre
s4o vistos pela equipe como impedimento a doagao.

A carga emocional sobre o doador como “heréi”
é significativa, pois a expectativa em relacio ao doar
deixa explicita a nao possibilidade de sua desistén-
cia. A recusa ou dificuldade em encontrar um fami-
liar doador pode estar relacionada a fatores como
enfrentamento e manejo de estresse; padrao de de-
fesa do ego; medo de hospitalizagao; preocupagio
com riscos a médio e longo prazo e visao da familia
envolvendo aspectos culturais sobre doagio. !V

As expectativas da familia sdo geradora de sen-
timentos e sensagdes, € o tempo de espera para o
procedimento, pode desestabilizar esse sistema, com
reflexo na dindmica familiar."? Mesmo que o movi-
mento de ajuntamento familiar pareca natural no
limiar entre vida e morte, no transplante de rim de
doador vivo o processo pode favorecer a negociagio,
a reconciliagdo e a aproximagao entre familiares dis-
tantes podendo desta forma ser um fator facilitador
para o cuidado.

As familias entendem que as definigoes para a
cirurgia sio acompanhadas de incertezas em relagao
aos resultados Da mesma forma vivenciar a inter-
nacio de familiares para o transplante pode de-
sencadear sentimentos dubios nos quais o medo de
insucesso, da perda e da morte é constante.

Ao final do transplante, o doador perde a visibi-
lidade, saindo do cendrio de preocupagao e cuidados
familiares e da equipe. Nesse sentido, ¢ importante
pensar numa proposta de cuidado integral e huma-
nizado que inclua o sistema familiar e receptor.

Com a realizagao do transplante o receptor ne-
cessita assumir a responsabilidade pelo autocuidado
com o enxerto e o resgate da autonomia e os demais
familiares ganham liberdade para cuidarem das pré-
prias necessidades fisicas e emocionais, negligen-
ciadas pelo longo tempo envolvido no tratamento.
Esses fatos podem estar relacionados a0 modo como
cada familia constréi suas crencas, seus valores so-
bre o cuidado pés-transplante.™?

Em todo o processo de transplante com doador
vivo, a diade vida-morte esteve presente nas fami-
lias, levando a reflexdo sobre a valorizacio da vida
e busca de alternativas para reorganizar a vida fa-
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miliar, corroborando com estudos que destacam a
importincia da fé e espiritualidade em momentos
de crise e adoecimento.'?

Os dados demonstraram que as familias passa-
ram por periodo de transi¢ao diante da necessidade
de adaptar-se a novas situagdes ¢ mudangas. Des-
ta forma, o entendimento do transplante demanda
continuidade no tratamento e o contexto familiar
configura como fonte primaria no cuidado, refor-
cando a necessidade de sua inclusdo nas estratégias
de tratamento visando a satde fisica e emocional de
seus integrantes.

Conclusao

Compreender a vivencia da familia no processo de
transplante de rim de doador vivo reflete a necessi-
dade de repensar o cuidado prestado nio somente
ao receptor como também ao doador e familiares,
seja nos aspectos fisicos ou emocionais. Este estu-
do evidencia a potencialidade das familias na busca
por apoio e recursos na comunidade, capacidade de
adaptacao as situacoes de crises e reencontros com a
espiritualidade.
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