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Resumo
O objetivo da presente tese foi identificar as crencas e expectativas de
familiares sobre o futuro de criancas e adolescentes que passaram por
transplante renal. A pesquisa foi realizada entre dezembro de 2011 e fevereiro
de 2012, no Ambulatdrio de Transplante Renal Pedidtrico do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Minas Gerais. Contou com a participacdo de doze
maes € um pai destas criancas e adolescentes transplantados renais que foram
entrevistados no momento em que acompanhavam seus filhos no tratamento.
Foi utilizada a entrevista semiestruturada, com trés questdes bdsicas a respeito
da experiéncia presente, o periodo pds-tfransplante e a expectativa para a vida
adulta do transplantado. Os dados foram analisados por dois modelos tedricos:
Andlise de Discurso do Sujeito Coletivo e Andlise do Discurso Critica. Em sintese, o
estudo mostrou que o suporte emocional para os familiares lidarem com a nova
situacdo pos-transplante tem sido oferecido ndo sé pelo avanco da ciéncia e
melhor capacitacdo dos profissionais de saude, mas também pela religido e
redes de solidariedade que tém ajudado a aumentar a conviccdo de que um
novo estagio se instala na vida do filho e na da prépria familia. Percebeu-se, por
fim, que os familiares incorporam uma dupla responsabilidade: a de
acompanhar de perto o tratamento para que este ndo sofra nenhuma
interrupcdo indesejavel e a de criar estratégias que levem essas criangcas e
adolescentes a se tornarem, gradativamente, sujeitos de seu proprio
tratamento. O estudo destaca ainda, o quanto as frocas de experiéncias e as
interacdes que os familiares vivenciam no ambulatdério, seja com os profissionais
da saude ou com os outros pais que ali se encontram para o mesmo fim, podem
desempenhar um papel de suporte na reconstrucdo de suas vidas e de suas

esperancas.

Palavras-Chave:

Crencas/Expectativas/Familiares/Criancas/Adolescentes/Transplante Renal



Sumary

The objective of this thesis was identify the believes and expectations of the
families about the future of the children and adolescents that made a kidney
transplant. The research was made between December of 2011 and February
of 2012, on Pediatric Kidney Transplant Ambulatory from Clinic's Hospital from
Federal University of Minas Gerais. Twelve mothers and one father of these
kidney ftransplant children and adolescents were interviewed, when
accompanying them in the treatment. On this study was utilized a semi
structural interview with three basic questions about the transplant
experience, the post-transplant and the expectation to the adult life of the
transplant child. The dates were analyzed in two theorists models: Collective
Individual Discourse Analyses and Critical Discourse Analyses. In synthesis, the
study shows that the emotional support for the families to deal with a new
situation post-fransplant has been offered not only by religion, but also by the
science, through the professional's health, that help to increase the
conviction of a new stagy install in his son's life and in his own family's life.
Finally, the families incorporate a dobble responsability: accompany nearly
the treatment to don't suffer undesirable interruption and to create strategies
that take these children and adolescents to be, gradativity, subject of them
own treatment. The study yet stand out how the exchange of experience and
interactions that they live on the ambulatory, with the health professionals or
with others parents that be there to the same objective, could perform a

support paper on the reconstruction of their lives and their hopes.

Key-Words:

Believes/Expectations/Families/Children/Adolescents/Kidney Transplant
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1. Antecedentes Cientificos, Relevancia e Justificativa da Pesquisa

O interesse pelo tema da presente tese surge, como veremos mais a
frente, da preocupacdo que profissionais e pesquisadores da drea da salde
tém assinalado acerca dos cuidados que precisam ser tomados por
pacientes que passaram pelo fransplante renal. Isso porque se tem como
pressuposto, pautado nas crencas cientificas, que o sucesso do resultado
dessa operacdo depende, primordialmente, dos procedimentos
comportamentais dos fransplantados que implica, enfre outras medidas, em
mudancas de hdbitos e na adequacdo de seus comportamentos d nova
condicdo a que foram submetidos. Dito de outra forma, o transplante ndo &,
em si, o fim de um processo que restaura a funcdo de um érgdo que estava
falido, mas, ao contrdrio, € o inicio de uma nova vida que precisa ser
acompanhada, passo a passo, para que o sistema possa se manter

revitalizado a cada momento.

E importante ressaltar que a doenca renal crénica (DRC) é pouco
diagnosticada, subnoftificada e, quando descoberta, encontra-se
geralmente em estagio terminal (SUELEN MARTINS & PAULO NOGUEIRA, 2014),
sendo a saida terapéutica mais eficiente e custo-efetivo para ela, o
transplante renal (TxR), (DRCT - Diretrizes em Transplante Renal, 2001; PESTANA
et al., 2005).

O ftransplante renal € uma importante opcdo terapéutica para a
reabilitacdo socioecondmica e da propria saude do paciente urémico
(PESTANA, op. cit.). Tanto o transplante com doadores vivos quanto o com
doadores falecidos representam uma realidade marcante em nosso meio
(DRAIBE & AJZEN, 2005), ainda que a taxa de transplantacdo ndo consiga
acompanhar a entrada de novos pacientes em didlise, como hd muito se
sabe e, j& afirmavam Thomé et al (2006).

Clotilde Druck Garcia et al (2013), ao falarem sobre o transplante de
6rgdos, dizem que o objetivo é salvar vidas ou melhorar sua qualidade,

reafirmando que ndo hd oérgdos disponiveis para todos os potenciais
1



receptores, o que incorre em sua escassez e resulta em significativa
mortalidade de pacientes em fila de espera. Diogo Medeiros (2014)
complementa, ainda, que, a cada ano, hd o aumento do nimero de

pPEessoas NA espera Por um rim.

Suelen Martins & Paulo Nogueira (op. cit.) também reforcam a ideia
acima, pontuando o impacto positivo que o transplante tem no
desenvolvimento pénderoestatural, puberal e neurolégico da crianca e na
qualidade de vida do paciente e da familia.

Mesmo com as atuais comprovacdes de que o acompanhamento
cuidadoso de pacientes que passaram por transplante possa levar a
resultados bem sucedidos, permanecem, contudo, muitas questdoes que
envolvem esse acompanhamento e precisam ser levadas em consideracdo
tanto pelos estudiosos do tema quanto pelos profissionais que se dedicam
nas unidades especificas de atendimento.

De certa forma, a necessidade de se atentar para tais cuidados j& se
transformou em uma recomendacdo geral para todos os fransplantados,
sejam eles adultos, criancas ou adolescentes. Porem, adotar integralmente
as referidas recomendacdes depende, em grande parte, da fomada de
consciéncia dos transplantados e de seus familiares, de quem se espera que
ajam como sujeitos que assumam paulatinamente todos os procedimentos
gue envolvem ndo apenas o uso continuo e acompanhado de uma
diversidade de medicamentos, de hdbitos alimentares, de controle do
esforco fisico, mas também de outras medidas que sdo fundamentais para
sua integridade.

Enfretanto, a adocdo dessas recomendacdes nAo  surge
espontaneamente, como mostram vdarios estudos que serdo analisados mais
a frente. Ao conftrdrio, elas precisam ser refletidas com cada individuo
transplantado. NGo basta apenas que ele compreenda feoricamente o que
deve fazer, mas € preciso que pratique essas recomendacdes com todas as

consequéncias que elas acarretam.



Outro aspecto a ser ressaltado nessa adocdo de novas posturas refere-
se ao papel da familia no auxiio a concrecdo dos objetivos do
acompanhamento pos-fransplante. Embora ainda haja poucos estudos
sobre os familiares de fransplantados renais, o papel desse grupo segue
importante e fundamental para todos os pacientes transplantados, ndo se
desconhecendo o cuidado maior para com a categoria infantojuvenil. Essa
preocupacdo redobra quando se parte do pressuposto de que as
mudancas que as criancas e jovens fransplantados terdo de processar em
suas vidas dependem, inicialmente, muito mais da atfitude, da percepcdo e
das expectativas que as familias tém sobre o amanhd deles. Diante desse
quadro, surge a questdo: como os familiares tém encarado o futuro de seus
filnos no pos-transplante?

A preocupacdo com o papel da familia no tfratamento de criancas e
adolescentes com problemas renais cronicos surgiu em uma pesquisa
anterior que redundou na dissertacdo de mestrado da autora em que foram
analisados os "Determinantes de Falhas da Didlise Peritoneal no Domicilio de
Criancas e Adolescentes Assistidos pelo Servico de Nefrologia Pedidtrica do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais" (ABRAHAO,
2006).

Por se tratar de uma pesquisa de campo foi possivel conhecer
diretamente as condicdes domiciliares nas quais muitas criancas e
adolescentes realizavam tratamento para a doenca renal crénica a que
estavam acometidos. Foram relacionadas, ao referido estudo, varidveis
socioecondmicas como a escolaridade, a renda, a presenca da mde na
residéncia nos momentos em que a didlise era realizada e o tipo de
informacdo que essas mades e cuidadores tinham acerca da antissepsia das
maos para a realizacdo da didlise. Acrescentou-se a varidvel contextual
sobre a auséncia ou ndo de pia no quarto onde se realizava a didlise, pela
importancia que representava no tratamento. Por fim, mediu-se a frequéncia

de peritonite e de infernacdes que acometiom parte das criancas e dos



adolescentes que estavam sendo acompanhados pelo Servico de
Nefrologia Pedidtrica do HC da UFMG.

Esse estudo mostrou que tanto as frequéncias de peritonite quanto a
das internacdes eram muito baixas. O fato de ndo ter sido encontrada
diferenca estatistica significativa pode estar relacionado ao pequeno
tamanho daquela amostra. A pesquisa revelou também que, na quase
maioria dos casos, havia uma efetiva dedicacdo dos cuidadores e dos pais
para com as criancas e os adolescentes, o que indicava existir uma
adequada relacdo entre eles. No entanto, houve casos preocupantes que
forneceram a inspiracdo inicial da presente tese e estdo associados a duas
situacoes:

A primeira delas se refere as visitas domiciliares em que se detectavam
ambientes indspitos para receberem uma crionca que se submetia co
tratamento de didlise em sua residéncia. Algumas casas apresentavam
paredes com mofo e sujidades. Seus cOmodos eram pequenos e abafados.
Seus ambientes peridomiciliares estavam proximos a ferrenos baldios repletos
de lixo e em ruas sem calcamento. Outras moradias estavam proximas a
industrias que emitiam excessiva quantidade de pod e fuligem.

A segunda situacdo tem a ver com a fala de mdes que expressavam
os desejos dos filhos quando estes Ihes perguntavam: "quando € que vai sair
um rim para mime"

Sdo, assim, dois cendrios dicotdbmicos. Um que mostra o ambiente
dramdtico que precisa ser considerado, tanto no caso de tratamento
domicilior quanto na recuperacdo de criancas e adolescentes
transplantados, e outro que revela como as mdes falam da ansia dos filhos
para verem suas vidas aliviadas dos transtornos e constrangimentos que a
situacdo do tratamento lhes impoe.

Dito isso, passa-se as bases tedricas que deram sustentacdo a presente

fese.



2. Fundamentos Teodricos

O conceito central do presente estudo € a crenca. Como defini-la? Ou
melhor, como ela vem sendo definida nas diferentes instGncias do
conhecimento?

O antfropdlogo Eduardo Viveiros de Castro (2002) afirma que o
conceito de crenca, no mundo ocidental, teve, inicialmente, seu sentido
atrelado ao pensamento légico, ou seja, ao que os filésofos da antiguidade
identificavam ao valor da verdade.

Naqguele momento, associava-se tal conceito a fudo que era
verdadeiro. Posteriormente, conforme destaca o autor, passa a ser
entendido numa perspectiva psicologista e, assim, definido como um estado
mental que pode ser falso ou verdadeiro (VIVEIROS DE CASTRO, op. cit., p.
137).

Nessa condicdo, as crencas apresentam-se sob diferentes naturezas:
religiosa, politica, cientifica, esotérica, fantasiosa e magica. Embora cada
uma tenha suas caracteristicas proprias, podem ser combinadas nas
experiéncias pessoais ou coletivas. Assim, uma pessoa ou grupo é capaz de
partilhar mais de uma crenca ao mesmo tempo, sem que isso lhe cause
algum estranhamento (ibid.).

Nos discursos proferidos pelos individuos, ao longo das entrevistas, essas
crencas aparecem, em geral, para justificar os seus posicionamentos. Com
essa distincdo, Viveiros de Castro ressalta o grande desafio colocado para a
pesquisa que pretende analisar as crencas das pessoas, como € o caso do
presente estudo.

O referido autor aponta ainda para os cuidados necessdarios ao se
fazer andlise das crencas proferidas pelos sujeitos de pesquisa. O primeiro
deles é o de ndo tratar a crenca do outro como uma simples opinido, palpite
OoU, mesmo como um conjunto de juizos de valor. O segundo cuidado é o de

ndo perder de vista, na andlise, que, quando se expressa a crenca num



determinado pensamento, seja ele qual for, este j& se constitui
imaginariamente como um sistema de crencas.

Dessa forma, ao analisar as crencas que aparecem nos discursos dos
familiares de fransplantados observa-se aquelas movidas por pensamentos
religiosos, bem como oufras estimuladas pelo pensamento cientifico que
surgem, em geral, na orientacdo médica e nos cuidados com a saude da
crianca e do adolescente nos servicos especializados e se estende ao
acompanhamento domiciliar feito por agentes de salde.

A questdo é saber como essas crencas sdo desenvolvidas e absorvidas
na mente humana. Viveiros de Castro (2002) resiste em reconhecé-las como
um estado puramente mental. Quando se vé dessa forma, tende-se,
segundo o autor, a interpretd-las como um "erro, ilusdo, loucura ou ideologia"
(VIVEIROS DE CASTRO, op. cit, p. 138).

Nesta visdo, a crenca do outfro é desvalorizada ou estigmatizada
como um desvio subjetivo, fruto da ignor@ncia do individuo e ndo como o
resultado das interacdes que este mantém entre os pares e com todo o
conjunto da sociedade.

Assim, na presente tese, busca-se aproximar o conceito de crenca a
ideia de que ela ndo € um estado mental, mas um efeito das interacdes, ou
seja, das relacdes que os sujeitos mantém entre si para comunicar seus
sentimentos, emocdes, entendimentos, expectativas e experiéncias, bem
como para solucionar seus problemas.

O ponto de partida foi o de que as crencas que os familiares
expressam no seu conjunto sdo resultados das interacdes que eles
estabelecem em seu contexto com diferentes atores e formas de
pensamento.

Outra hipdtese, elaborada a partir das posicdées do antropdlogo
supracitado, foi a de que as crencas que os familiares desenvolvem sobre o
resultado do transplante renal na vida de seus filhos sdo alimentadas por
diferentes fontes inspiradoras. Todas as crencas devem ser consideradas pelo

grau de intensidade nas interacdes que existem entre familiares e médicos e



enfre familiares e demais agentes de saude, lideres religiosos, amigos e outros
referenciais.

Assim, sGo nas inferacdes que estes familiares estabelecem com todos
0os envolvidos no acompanhamento de criancas e adolescentes
transplantados que, no presente estudo, surge o conhecimento sobre os
problemas que deverdo ser enfrentados.

Essa € uma das perspectivas que vem sendo adotada em muitas
pesquisas sobre o tema acerca do cuidado com pacientes portadores de
doenca cronica (DAMIAO & ANGELO, 2001; FREITAS et al., 2007). A
abordagem tratada nesses estudos € a do Interacionismo Simbdlico, termo
cunhado por Herbert Blumer (1969), inspirado no pensamento do psicélogo
social Georg Mead (1934)!. Por meio dessa abordagem, o pesquisador passa
a compreender que as pessoas s6 fomam consciéncia de algo por meio de
seus atos e de suas interacdes. Dito de outra forma, a consciéncia ndo é
algo dado a priori, mas construida nessas interacdes, por meio de relagoes
simbalicas.

Percebe-se, nos estudos acima citados, que isso fica claro quando os
pesquisadores recontam as trajetérias das familias com criancas e
adolescentes portadores de doencas cronicas. A primeira informacdo que os
membros da familia tém sobre a patologia e os seus desdobramentos € na
inferacdo com o médico que apresenta o diagndstico, descreve a
gravidade de uma doenca incurdvel, aborda os cuidados a serem tomados,
indica o tfratamento a ser seguido e aponta o progndstico. E nessa e em
outras interacdes que fardo parte desse processo que os familiares e
pacientes podem vir a se conscientizar da situacdo.

Na presente tese, foca-se, como se verd mais adiante, outro momento
da frajetdria dessas familias. A situacdo analisada se refere a fase do
transplante, envolvendo o periodo do pré e do pds-procedimento cirdrgico.

Como os familiares e cuidadores foram se conscientizando? Que interacoes

! George Herbert Mead, um dos classicos da Psicologia Social, na obra Mind, self and society (1936).
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sociais foram importantes para que eles elaborassem suas crencas acerca
do novo contexto que se instauraria apds o transplante?

Na sequéncia desse quadro tedrico, vale ressaltar as hipdteses que
estudiosos da drea do cuidado a saude vém colocando nos Ultimos 20 anos.
Para efeito de comparacdo, foram selecionados apenas os estudos que
trataram do tema da doenca crénica real, especificamente aqueles que
falam das suposicoes e expectativas das familias em relacdo ao resultado
da cirurgia.

Vanessa Grespan Setz, Sénia Regina Pereira e Masuco Naganuma
(2005), ao estudarem as implicacdes das doencas crénicas para as criancas
e os adolescentes, apontam que existe, no imagindrio dessa populacdo, a
ideia de que, com o transplante, a doenca crénica pode ser curada. As
autoras assinalam que essa crenca € alimentada por diferentes fontes cujas
expectativas dos familiares estdo na base e influencia diretamente o
imagindrio das criancas e dos adolescentes. Para as pesquisadoras em
questdo, essa "cura almejada pode se transformar em mito perigoso, que
compromete todo o processo de desenvolvimento das criancas e
adolescentes" (SETZ et al., op. cit, p. 23).

Outro aspecto explorado nesse estudo € como se constréi, no
imagindrio da populacdo infantojuvenil, as imagens do procedimento
cirdrgico, por meio das expectativas que se criam com a sua realizacdo.
Conclui-se, portanto, que "as criancas percebem o transplante renal como
a Unica possibilidade de voltarem a vivenciar uma vida normal”.

No fundo, a andlise de Setz et al traz subsidios para as politicas de
acompanhamento de criancas e adolescentes portadores de doencas
crénicas. Sabe-se que esse acompanhamento pressupde a acdo de pais,
maes e cuidadores. Por isso, esses sujeitos precisam ser incorporados nas
pesquisas que fratam desse tema. Pode-se entender, com o trabalho dessas
pesquisadoras, que um dos objetivos de um estudo dessa natureza é

também levantar elementos que subsidiem a teoria do cuidado de Milton



Mayeroff (1971), aplicada no d&mbito da saude da crianca e do
adolescente, que envolve os cuidadores em geral, sobretudo, a familia.

Para Mayeroff (op. cit.), a primazia do cuidar € ajudar o oufro a
crescer. Para tanto, é preciso que se amplie cada vez mais aquilo que se
quer atingir com a pesquisa. Por isso, investigar as expectativas dos familiares
e dos cuidadores passa a ser um tema fundamental para os estudos sobre
acompanhamento de criancas e adolescentes portadores de doencas
cronicas.

A partir da literatura sobre esse acompanhamento pode-se dizer que,
nas duas ultimas décadas, vem crescendo o niumero de estudos com vistas a
conhecer melhor a realidade vivenciada pelos pacientes e familiares de
transplantados (SILVEIRA et al., 2006). Foram realizadas pesquisas ndo
somente a respeito do doente em si (ALENCAR, 2006), mas também sobre
seus cuidadores e familiares (PAULA et al., 2008). Esse crescimento se torna
significativo quando o associamos a Resolucdo COFEN 311/2007 do Cdodigo
de Etfica dos Profissionais de Enfermagem. O referido documento, em seus
principios fundamentais, afima que a enfermagem € uma profissdo
comprometida com o cuidado na saude e na qualidade de vida da pessoa,
da familia e da colefividade.

Fica claro, nos vdarios estudos produzidos nesse periodo, que a
responsabilidade do cuidado aos pacientes portadores de doencas crénicas
ndo pode se restringir apenas a estes. E preciso desvelar o seu contexto de
vida e de seus principais cuidadores, assim como o de sua familia e da
coletividade em que vive, a fim de tentar descobrir suas potencialidades em
prol de simesmos (FRAGUAS, 2007).

Embora o tema tenha tomado grandes proporcdes nos Ultimos 20
anos, a tese de Andréia Gazzinelle Correia de Oliveira (1994) trazia reflexdes
importantes sobre a forma cuidadosa que as familias acabam criando em
torno das criancas portadoras de doencas crénicas. A autora vé, nessa
atencdo familiar, um cerco d crianca que se constitui num comportamento

dominante.



Com base nessa linha de explicacdo, buscou-se, no estudo, identificar
como isso era percebido pelos entrevistados. A mesma autora define o
cerco em torno da crianca como um processo "no qual se desenvolve um
ambiente protetor® (OLIVEIRA, op. cit.) que tem como fim "facilitar a
incorporacdo da doenca e reduzir os riscos de crise € com isso proporcionar
melhor enfrentamento da doenca e melhor qualidade de vida" (ibid., p.
120). Finaliza apontando a necessidade de interacdo entre os profissionais de
saude e as familias. A esse respeito, reafirma, ainda, o "objetivo de auxiliar os
familiares e as criancas no desenvolver de estratégias que os levem a bem
conviver com a doenca"” (ibid.). Com isso, sustenta a ideia de que é preciso
fazer do "cerco uma maneira eficaz de atender e dar apoio & criangca
doente" (ibid.).

De certa forma, a pesquisa de Oliveira revelava, hd duas décadas, a
necessidade de interacdo mais intensa entre os agentes de salde e os
familiares das criancas com doencas cronicas. Esta interacdo deu-se e
intensificou-se, de certa forma, com os modelos de acdo pautados em um
acompanhamento mais proximo dos agentes nos domicilios dos pacientes.

Como serd visto mais a frente, os enfrevistados participaram desses
processos. Por isso, foi mantida a hipdtese de que muitas crencas presentes
nos relatos desta pesquisa tenham sido produzidas nessas interacdes. Vale
ressaltar que tais interagcdes podem ultrapassar o ambiente do ambulatério e
o das proprias residéncias das familias de criancas e adolescentes em

fratamento dialitico.

2.1. Crencas com base na religiao

O papel das religides como incremento no tratamento de algumas
doencas tem sido assinalado pelas pesquisas qualitativas na  drea
biomédica. Analisando o efeito das religides em familias que descobrem que
os filhos sdo portadores de doenca croénica, Regina Szylit Bousso e

colaboradoras (2010) oferecem as seguintes proposicoes:
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Religion is a common resource that exerts beneficial effects on adjustment to
disease and important beliefs for people.l/which make them feel less guilty
and need less information.2/ This fact can result in reduced dependence on
health professionals. 3/ It should be highlighted that different religions offer
distinct beliefs and that, consequently, dilemmas on the disease and death
experience are also perceived in peculiar ways. 4/ For parents, one of the
main influences in their daily lives is when they discover that their child has a
life-threatening disease. 5/ This fact provokes changes in their dreams and
hopes for their children’s future and, from that point onwards, these family
members seek meanings and strategies to cope with such disease situations
(BOUSSO et al., 2010, p. 158, os grifos sG0 N0ssos).

Em primeiro lugar, as autoras destacam a religido como um
instrumento que os familiares usavam para se adequarem a dura realidade
imposta pela doenca adquirida por suas criancas ou adolescentes. A religido
ndo s fazia as pessoas se sentirem menos culpadas como também oferecia
para elas um alento que reduzia, de certa forma, a ansiedade de se ter uma
"enxurrada” de informacdes médicas sobre a situacdo dos filhos. Essa
reducdo, como assinalam as autoras, pode ter um efeito contrdrio ao que se
espera dos servicos de saude. Ou seja, o alento vindo das religides levaria os
familiares a se reorientarem e a buscarem com menos intensidade os
agentes de saude.

Desta forma, o que se interroga, na presente tese, é: teria essa
orientacdo religiosa algum efeito no tratamento das criancas e adolescentes
transplantadose

Em segundo lugar, as pesquisadoras pluralizam o significado da
palavra crenca. Sugere-se que as diferentes denominacdes religiosas
suscitem crencas distintas nas quais “os dilemas da doenca e a experiéncia
de morte podem ser percebidos de maneira peculiar” (BOUSSO et al., 2010).
Essa observacdo foi importante, sobretudo, para a presente tese, uma vez
que, no quadro da sua investigacdo, havia sujeitos que pertenciam a credos
diferentes, entre eles catdlicos, protestantes e testemunhas de Jeova.
Apresentar-se-a, mais adiante, os casos em que esse pertencimento religioso
teve influéncia.

Em terceiro lugar, as estudiosas supracitadas trazem um elemento

fundamental para a reflexdo sobre o tema das doencas crénicas que
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acometem criancas e adolescentes. Trata-se do momento em que 0s
familiares descobrem, por meio do diagndstico médico, que seus filhos
portam uma doenca cronica. Este fato “provoca mudancas nos seu sonhos
e na esperanca para o futuro de seus filhos™ (ibid.).

Outro estudo, realizado por Erica Simpionato de Paula et al (2009),
sobre o papel da religido e da espiritualidade na experiéncia de familias de
criancas com insuficiéncia renal crénica, mostra que hoje existe uma rede de
apoio social e de comunicacdo, da qual vdrias organizacdes religiosas
participam, no suporte as familias dos pequenos e jovens pacientes de
doenca renal crénica.

As autoras entendem que essas experiéncias familiares devem integrar
O universo de conhecimento dos profissionais que se ocupam com O
cuidado desses pacientes, tendo em vista o peso que essa dimensdo das
crencas religiosas tem para se entender como as familias tratam a questdo
das doencas cronicas com seus rebentos.

O estudo supracitado encontrou, nos relatos das familias entrevistadas,
o0 aconchego fornecido pela religido e pela espiritualidade para suportar os
problemas relativos ao cuidado com as criancas e adolescentes submetidos
a tratamento dialitico. Em termos convencionais, quando esses pacientes
sGdo encaminhados a este procedimento, "o cuidado de enfermagem exige
dos profissionais amplo conhecimento da familia para o desempenho de
habilidades técnicas e cientificas" (PAULA et al., 2009, p. 101).

Diante das descobertas de que a religiosidade interfere na vida das
pessoas que vivem as angustias de doencas cronicas, € preciso que oS
profissionais de saude tenham, também um olhar mais atento para esse tipo
de influéncia que pode interferir no tratamento.

Para dar conta das experiéncias das familias no campo da
religiosidade, as autoras do estudo acima indicam que é preciso ndo fratar,
como sinbnimos, nocdes que podem estar envolvidas no fendmeno da
crenca, mas que tém significados diferentes. Sdo elas: fé, religido e

espiritualidade. A fé, no discurso de quem a profere, € entendida como uma
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forte opinido de que algo é verdadeiro, ndo havendo necessidade de prova
ou de critérios objetivos de verificacdo. A religido "é a crenca em uma forca
divina ou sobrenatural, que tem poder acima de tudo e estd ligada a uma
doutrina especifica" (PAULA et al., 2009, p. 103). J& a espiritualidade
configura-se como "uma orientacdo filoséfica que produz um
comportamento de sentimentos de esperanca, de amor e de fé, e oferece
um significado para a vida" (ibid., p. 103).

Distinguir essas nocoes foi importante na tese ora apresentada, dada a
forma como elas apareceram nos discursos dos sujeitos entrevistados. A
frequéncia com que essas imagens religiosas e de espiritualidade surgem nas
falas desse grupo ndo deixa duvida que elas sGdo um dos guias-chefe na
orientacdo de seus comportamentos.

Paula et al (op. cit.) destacam que, apesar desse fendmeno religioso e
espiritualista estar disseminado no campo do cuidado da saude, ele foi
pouco considerado pelos profissionais da drea. Sobre esse aspecto, dizem

elas que

A importéncia da espiritualidade e da religiosidade no cuidado & saude
ainda ndo é valorizada por grande parte dos enfermeiros. Um estudo mostrou
que cerca de 15% dos enfermeiros acreditam que a cuidado espiritual ndo
faz parte do cuidado de enfermagem e em forno de 40% dizem que
percebem a importédncia do cuidado espiritual, mas ndo o praticam em sua
assisténcia. O cuidado espiritual deve ser entendido como parte do cuidado
de enfermagem & familia, ndo como um fragmento isolado. E necessdrio
planejar o cuidado considerando a espiritualidade, ressalfando que se trata
de um aspecto individual, que depende da experiéncia de vida de cada
membro da familia. (PAULA et al., op. cit., p. 106).

As observacdoes acima chamaram a atencdo e reforcaram o0s
objetivos deste estudo. Entretanto, o objeto da presente tese ndo abarca a
complexidade do trabalho de Paula et al. O olhar desta investigacdo limita-
se apenas na experiéncia das familias no pds-transplante, ou seja, numa
etapa em que as questdes de fé e religiosidade e até mesmo de

espiritualidade j& estavam, teoricamente, em outra fase. Mesmo assim, com

13



essa limitacdo, busca-se, na presente pesquisa, partilhar, com as autoras

acima, as mesmas preocupacodes, considerando que

O cuidado espiritual € um desafio para o enfermeiro. Seu papel, no cuidado
espiritual da familia, implica em estar presente, ouvir sobre as necessidades
dos familiares e respeitar suas crencas e valores. Um dos aspectos mais
importantes € a necessidade da comunicacdo entre os membros da familia e
o enfermeiro sobre este tema (PAULA et al., 2009).

Certos de que esse desafio precisava se transformar em producdo de
conhecimento procurou-se definir os procedimentos a serem adotados para
atender a essa exigéncia. Buscou-se seguir algo proximo ao que foi

formulado por Paula e colaboradoras, ao afirmarem que

Para a compreensdo dos aspectos que envolvem a espiritualidade e religido,
€ necessdrio que os enfermeiros realizem novos estudos e que busquem
conhecimentos em outras disciplinas. Os conhecimentos podem ser
adquiridos por meio de estudos empiricos que revelem como os membros da
familia utilizam a religido e a espiritualidade como apoio para enfrentar a
doenca crénica na crianca (PAULA et al., op. cit.).

Assim, na presente tese, a aproximacdo foi feita, d medida do possivel,
em didlogo com autores da Sociologia, da Anfropologia e da Psicologia
Social pela profundidade com que essas dreas trabalham o tema das
crencas e das expectativas humanas. A seguir, sGdo apresentados alguns
deles.

Explorados os elementos da literatura sobre as crencas religiosas e as
doencas crénicas, passa-se a discussdo das crencas que a ciéncia difunde

nos servicos de saude, tendo como porta-vozes os seus profissionais.
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2.2. Crengas com base na ciéncia

Em geral, a crenca ¢ interpretada por algumas dareas da ciéncia como
postura mental oposta ao conhecimento cientifico (PATARO, 2007). Para os
intérpretes da ciéncia, a crenca é considerada uma expressdo humana que
se aproxima das religides, mas nunca dos achados cientificos (INOCENCIO,
2007; GOULD, 2002). Ciéncia e religido sdo vistas como dimensdes opostas da
afividade humana.

Entretanto, quando se recorre ao conceito que o termo em questdo
apresenta nos diciondrios de lingua portuguesa, ele é definido como "o ato
ou o efeito de crer" (HOUAISS, 2001). Representa, ainda, os "estados e
processos mentais de quem acredita em pessoas e coisas" (ibid.). Seu
significado ndo se restringe apenas as formas de pensamento. Descreve-se,
também, como uma “afitude de quem se persuadiu de algo pelos
caracteres da verdade que ali encontrou” (ibid.).

Como se pode ver, os diferentes sentidos da palavra crenca, no
diciondrio de lingua portuguesa, estdo vinculados a uma posicdo ou opinido
gue os individuos adotam com a fé e a conviccdo. Seguindo essa definicdo,
ndo hd porque opor religido e ciéncia de forma absoluta, pois ambas tém
em comum um ponto de chegada: a verdade. A diferenca € que a
verdade para a religido, como visto na secdo acima, ndo precisa ter
evidéncias comprovadas, enquanto que, para a ciéncia, a prova empirica,
obtida pela evidéncia dos fatos, € o que assegura a veracidade dos
mesmos.

No entanto, para que cada uma dessas versdes da verdade seja
compreendida, € preciso conhecer em gque momento da experiéncia
humana elas sdo requeridas. A pergunta a se fazer é: em que momento os
seres humanos recorrem as diferentes formas de crencas2 Ao trazer essa
questdo para o estudo realizado com os familiares das criancas e
adolescentes pods-tfransplantes renais, o objetivo foi identificar eventos

existenciais que os levam a compreender a verdade das coisas que estdo
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acontecendo com seus filhos ou, mais precisamente, com as suas proprias
familias (SALVADOR, 2001; ZIMMERMAN et al., 2004).

A resposta aparece praticamente em todos os estudos que buscaram
ouvir familias de criancas e adolescentes com doenca renal crénica, com ou
sem casos de transplante (FONTOURA, 2012; PAULA et al., 2008). O resultado
a que todas as pesquisas chegaram recaiu nos sentimentos de angustia e
desespero. Consequentemente descreviom um quadro de soffimento. Os
relatos, ainda que diversificados, deixam claro a imagem de um "mundo
desmoronando na frente deles".

Estudos realizados por psicdlogos cognitivistas mostraram que, quando
os individuos humanos se deparam com uma situacdo “(des)estruturante”,
tal qual mencionada acima, hd uma forte tendéncia de que estes busquem
novas formas de pensamento que os ajudem a reorganizar o mundo de
maneira a encontrar novos sentidos para a vida (MORENO et al.; ARAUJO,
2000; PATARO, 2007).

O esforco de reorganizacdo do pensamento depreendido pelos
sujeitos para, posteriormente, reorganizar o mundo que |he foi
desestruturado, inclui ndo apenas elementos racionais. Emocdo e
imaginacdo fazem parte desse processo. Os elementos que irdo compor a
nova fase da vida sdo selecionados pelos sujeitos a partir do manancial de
informacdes que lhes sGo fransmitidas do exterior.

Segundo Moreno et al (op. cit.), os sujeitos organizam essa forma de
pensar o mundo "a partir da avaliacdo que eles fazem da situacdo a que
foram colocados'. Nesse transcurso, estdo envolvidas trés atividades
cognitivas: "abstracdo de elementos, atribuicdo de significados e
estabelecimentos de implicacdes e/ou de relacdes' (ibid.).

E na andlise dessa relacdo dos significados que os entrevistados
afribuem ao transplante, na vida futura de seus filhos e filhas, que a
imaginacdo tem um papel fundamental na busca por equilibrio emocional.
A "imaginacdo do sujeito”, como destaca Pdtaro (2007, p.141), "pode se

basear em aspectos da razdo, de natureza légico-matemdtica, mas
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também de outra natureza". Ou seja, o imagindrio pode recorrer tanto "as
crencas religiosas quanto as crencas cientificas”.

Ainda que pareca paradoxal, insiste-se, na presente tese, de que uma
boa parte das crencas que os familiares buscam para reorganizar © mundo
que foi devastado pelo diagndstico da doenca crénica que acomete suas
crioncas e adolescentes é fornecida pela ciéncia, tenha-se ou ndo
consciéncia disso.

Usa-se, nesse momento, o conceito de crenca tal qual apresentado
acima. Ou seja, as conquistas das ciéncias biomédicas que redundaram em
técnicas usadas no transplante e nos seus resultados exitosos Nndo sdo, em si,
suficientes para convencer as pessoas sobre a superioridade do mesmo em
relacdo a outros tratamentos. Menos ainda para conscientizd-las de que
terdo de seguir, para sempre, um ritual bastante estrito de comportamento a
ser adotado, caso se submetam a referida cirurgia.

Se aplicarmos o modelo acima apresentado pelos psicodlogos
cognifivistas, pode-se dizer que essas conquistas sé terdo os efeitos desejados
pela drea médica se todos os procedimentos que fazem parte das
prescricoes advindas das descobertas cientificas forem incorporados pelos
pacientes transplantados e seus familiares que ter@do de acompanhd-los
durante toda a vida.

Para isso ocorrer, tal procedimento precisa ser visto, por esses sujeitos,
como um ato de fé ou de conviccdo a ser adotado, ao ponto de se
apegarem e acreditarem em que tudo o que lhes estd sendo prescrito
encerra uma verdade, pouco importando se esta vem de preceitos religiosos
ou com as marcas da ciéncia biomédica.

Para que se internalizem esses procedimentos, € preciso que haja uma
transformacdo dos contelddos, sejam estes, como j& mencionado,
produzidos pela ciéncia ou formulados pela religido, huma mensagem
possivel de ser integralmente entendida e absorvida.

Na presente tese, a identificacdo e a construcdo tedrica desses

procedimentos foi investigada em documentos da drea médica e na dos

17



cuidados da Enfermagem, tendo em vista que eles, de certa forma,
buscavam fraduzir as recomendacdes a serem seguidas pelos pacientes
transplantados, de acordo com os critérios médico-cientificos.

Na consulta ao material referente aos cuidados a serem tomados
pelos individuos que passaram por fransplante renal foram encontrados
manuais? que tinham exatamente a funcdo de apresentar um conjunto de
informacdes organizadas com o objefivo de convencé-los ou, mais
precisamente, de moldd-los aos padroes de vida que lhes seriam mais
adequados nas suas atuais condi¢cdes biofisicas e psiquicass.

Nesses manuais, os rins transplantados sdo apresentados em
linguagem simples. Geralmente, afravés de uma imagem que permite
visualizar como ele se situa anatomicamente e mostra, inclusive, que 0s
6rgdos doentes permanecem no organismo, mesmo depois do transplante.

Porém, € o novo rim que passa a cumprir as fungcdes dos anteriores.
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Manual de Orientagdo ao Paciente
Renal UNESP/ Botucatu, 2011

Associado a essa imagem, o manual acima define as funcdes vitais do

rim: "entre outras, cabe a ele eliminar as impurezas do sangue, regular a

2 Foram encontrados manuais usados em varias regides do Brasil, em diversos ambulatérios de atendimento
especializado. Ha, inclusive, obras publicadas com intuito de formagdo profissional no ensino superior
(CASTRO, 2014; PEREIRA, 2004). Apesar dessa diversidade de produgdes, vale assinalar que todas elas
seguem praticamente 0 mesmo padrdo de apresentacdo das mensagens, 0 que mostra que as regras de conduta a
serem adotadas pelos pacientes transplantados renais ja estdo suficientemente padronizadas. H& também um
claro esfor¢o de divulgacdo das mesmas, as vezes, por meio de PowerPoint, com recomendac¢des dos cuidados a
serem seguidos, sendo usados em unidades hospitalares com uma linguagem clara e sustentada cientificamente,
sobre esse modelo (Cf. MARCOLINA et al., 2011, disponivel em www.transplanterenal.com). Ainda sobre esse
assunto, encontrou-se RODRIGUES, 2014; SECRETARIA SAUDE/MTS, 2014; SOUZA & MOZACHI, 2008;
NORONHA & MANFRO, 2007; ABDALLAH & ARMANO, 2014.

® Destaca-se que esses manuais foram produzidos em periodos diferentes e alguns aplicados exclusivamente em
ambulatérios situados em diversos lugares-do Brasil. Entretanto, seguem um padrdo claro de informacdes e,
como é de se esperar, sdo elaborados a partir de critérios cientificos com base nas pesquisas da area.
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pressdo arterial e produzir hormonios" (MARCOLINA et al., 2011). Essa maneira
diddtica de apresentar os rins na sua forma e na sua funcdo representa um
exercicio de fraduzir o conhecimento cientifico em uma linguagem simples,
mas que ndo perde seu estatuto epistemoldgico.

Além dessas descricoes ilustradas por imagens, os manuais detalham o
perfil clinico do paciente que ndo pode se submeter a um transplante.
Primeiro, estdo completamente interditados aqueles que tém problemas
imunoldgicos adquiridos em vdrias fransfusdes. Em seguida, acentuam-se as
doencas (fuberculose, cdncer, acidente vascular, doenca cardiaca e
hepdtica grave e infeccdes) que o impedem de fazer o transplante. Além
dessas doencas, a baixa resisténcia € também impeditiva, podendo ocorrer
nos casos daqgueles com idade acima de 70 anos cuja condicdo ndo
suportaria uma cirurgia de longa duracdo (entre 4 e 6 horas).

Outro manual que faz parte do levantamento da presente tese foi
elaborado alguns anos antes, sob coordenacdo de Walter Antonio Pereira
(2000/2004). Nele, inclui-se um capitulo inteiro dedicado, entre outros
elementos, ao acompanhamento que deve ser feito ao paciente
transplantado. A forma como os autores apresentam as vicissitudes do
transplante oferece elementos com referéncias d comprovacdo cientfifica
que pode fortalecer as crencas dos familiares de criancas e adolescentes
com fransplantes renais, com base na ciéncia:

O transplante renal bem-sucedido € o tratamento mais adequado para a
insuficiéncia renal crénica. Os progressos da terapéutica imunossupressora e
da selecdo imunogenética mostram, em estudos estatisticos sucessivos,
aumento da sobrevida do paciente transplantado, sem a necessidade de
utilizacdo de procedimentos dialiticos. Essa sobrevida é vida normal na
maioria das vezes e até extravagante, em alguns casos. A afirmativa baseia-

se, na revisdo dos prontudrios de fransplantes repois, realizada, nos Ultimos 26
anos, no Hospital das Clinicas da UFMG (SALOMAO FILHO et al., 2004).

Como se pode ver no texto acima, seus elaboradores recorrem a um
dos dogmas da ciéncia mais difundidos no universo euro-ocidental, desde o
século XVIII. A saber: um conhecimento sé pode ser considerado cientifico

quando seus resultados estdo pautados em evidéncias comprovadas
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exclusivamente por procedimentos cientificos. No caso, esse argumento esta
sendo usado para justificar a superioridade do transplante renal em relacdo
a outras formas de fratamento. A veracidade dessa superioridade € dada
pelas evidéncias do aumento da sobrevida daqueles que passaram pela
cirurgia, constatadas em estudos estatisticos sucessivos.

O aumento de sobrevida se deu em funcdo de dois procedimentos
orientados cientificamente. O primeiro se refere ao uso de técnicas
terapéuticas com o objetivo de reduzir aquilo que seria uma reacdo natural
do organismo humano de rejeitar um corpo que Ihe € estranho, como uma
forma de se proteger. O segundo procedimento, a selecdo imunogenética,
se refere aos cuidados tomados em exames laboratoriais em que se estuda a
identidade genética entre o 6rgdo doado, em geral vindo de doador
falecido, e o seu possivel receptor.

A dependéncia eterna dos cuidados médicos é anunciada de
antemao e as razdes que a justificam vém em seguida destacando, entre os
cuidados, aquele que deve ser preservado em primeiro lugar: a medicacdo
constante para o resto da vida que seguird dosagens confroladas com
tendéncia a diminuir, mas a certeza de nunca parar.

Nas primeiras semanas sdo doses mais altas, depois, ao longo do tempo, a
dose de cada medicamento vai diminuir, porém sempre haverd necessidade

de tomd-los, do contrdrio o rim fransplantado poderd ser rejeitado pelo
organismo, necessitando retorno a didlise (MARCOLINA et al., 2011).

Com essas recomendacdes se estabelece a condicdo sine qua non a
ser seguida pelo paciente para evitar o que mais atemoriza ndo sé as
criancas e os adolescentes transplantados, como também os seus familiares:
arejeicdo do rim e a volta a didlise.

A justificativa para esse tipo de recomendacdo é feita com base nos
estudos do sistema imunolégico que mostra o porqué do organismo receptor
do rim fransplantado poder reagir contra um érgdo estranho introduzido
nele.

Como o rim fransplantado é reconhecido como “estranho”, o organismo
reagird contra ele e tentard destrui-lo, a menos que sejam utilizadas
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medicacodes para diminuir essa reacdo. Tais medicamentos sdo chamados
de imunossupressores (ibid.).

No conjunto desses esclarecimentos, sdo feitas minuciosas
recomendacdes de como devem ser minisfrados diariamente os
medicamentos. No manual acima citado, essa parte é ilustrada com uma
imagem impactante para o olhar do observador, na qual se associam, em
uma grande colher, varios comprimidos de cores intensas. Da forma como
estdo dispostos, tem-se a impressdo de que enconfram-se prontos para

serem ingeridos.

Manual de Orientagdo ao Paciente
Renal UNESP/ Botucatu, 2011

Acopladas a essa imagem, segue-se uma série de recomendacoes
minuciosas sobre cada gesto que o paciente deverd realizar nos cuidados
com sua medicacdo. No caso das criancas e dos adolescentes, essas
preocupacodes sdo repassadas aos familiares. No fundo, sdo eles que,
inicialmente, administram os medicamentos aos filhos. Ainda, sdo esses
familiares que devem observar, quando suas criancas e seus adolescentes
administram a si proprios os medicamentos, se o fazem de forma correta e
consciente, pois esse € um dos poucos momentos que 0s mais Novos tém
para mostrar o que conseguiram absorver das recomendacdoes médicas.
Espera-se que, ao longo do fratamento, eles incorporem, paulatinamente,
essas regras, de forma a ndo precisarem que alguém os mande fazer. S6
assim pode-se dizer que estdo adquirindo autonomia e agindo como sujeitos

da sua autoprotecdo.
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Para se ter uma ideia da complexidade das exigéncias, algumas das
recomendacodes sdo apresentadas pontualmente. Todas escritas com verbos
Nno imperativo:

e Tome os comprimidos inteiros com o auxilio de um copo de dgua, com ou
sem a alimentacdo.

e NG@o quebre ou amasse o0s comprimidos € ndo tome nenhum comprimido
que esteja quebrado. Se vocé se esquecer de fomar uma dose, faca-o assim
que se der conta do esquecimento, e entdo retorne ao seu esquema de
fratamento.

* Siga a orientacdo do seu médico, respeitando sempre os hordrios, as doses
e a duracdo do fratamento.

* NAO INTERROMPA O TRATAMENTO sem o conhecimento do seu médico, isso
pode aumentar o risco de rejeicdo do érgdo transplantado.

e Informe ao seu médico sobre qualquer medicamento que esteja usando,
antes do inicio, ou durante o tratamento, inclusive os medicamentos usados
sem prescricdo médica (MARCOLINA et al., 2011. Os grifos s80 Nossos e caixa
alta é das autoras).

Associada a essas determinacdes, hd uma série de outras
recomendacoes que se referem aos cuidados com o armazenamento dos
medicamentos, tais como: conservda-lo entre 15°C e 30°C, protegé-lo da
umidade e da luz, nunca tird-lo da embalagem original, observar sempre a
data de validade, nunca utilizé-lo fora desta data, informar ao médico sobre
a ocorréncia de gravidez, na vigéncia do tratamento ou apds o seu término
informar se estd planejando engravidar, toda vez que houver necessidade
de internacdo hospitalar, levar os medicamentos imunossupressores que
toma em casa diariamente (ibid.).

O tema da evidéncia de um fendbmeno ganha destaque quando os
manuais esclarecem os sinais de uma infeccdo nos rins que precisa ser
estancada. Trata-se de indicadores que avisam que o rim pode estar sendo
rejeitado pelo organismo do sujeito que passou por um fransplante. Esta
informacdo é transmitida ndo sé para os pacientes, como para seus
familiares. Em geral, apresentam-se, de forma clara, os sintomas reveladores

da infeccdo. Teoricamente, acredita-se que esses indicios podem ser
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identificados pelos proprios sujeitos transplantados, tal como se pode ver no
texto de um dos manuais analisados no presente estudo:

O nefrologista faz a avaliagcdo da existéncia ou ndo do processo de rejeicdo.
Porém, alguns sinais e sintomas devem ser observados:

e Dor ou inchaco sob o rim fransplantado;
e Febre acima de 37 graus;

e Diminuicdo da uring;

* Rdpido e grande ganho de peso;

* Inchaco de pdlpebras, mdos e pés;

* Dor ao urinar;

* Urina fétida ou sanguinolenta (MARCOLINA et al., 2011).

As recomendacdes médicas ndo se restringem apenas aos cuidados
medicamentosos e ao alerta das infeccdes. Existem outros fatores de risco
que podem também provocar infeccdes. Os manuais alertam para a
higiene corporal e do local de moradia: "lavar as mdos com dgua e sabdo
antes das refeicdes, apds usar o banheiro e em outras situacdes em seu dia.
Manter a casa sempre limpa" (ibid.).

Os cuidados nos primeiros dias de transplante fazem parte das vdarias
recomendacdes a serem seguidas: "Restringir a visita de amigos e parentes,
sobretudo de doentes e de animais" (ibid.).

Quanto aos cuidados com o proprio corpo, o manual indica que o
transplantado deve evitar exposicdo ao sol nos hordrios das 10 as 16 horas.
Caso tenha que sair, que use um protetor solar. Deve evitar fambém esforcos
fisicos durante os primeiros meses (ibid.). Habitos como fumar, consumir
dlcool ou drogas sdo "intfensamente desaconselhdveis" (ibid.).

H& recomendacodes relacionadas d vida sexual do fransplantado. O
manual prescreve que a ‘“atividade sexual sé ocorra 8 semanas apds o
transplante”. Mesmo assim, condiciona-se “a consulta ao médico parag,
juntos, decidirem sobre o método anticoncepcional” (ibid.). Quanto a
gravidez, esta é desaconselhada no primeiro ano do transplante (ibid.).
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Essas informacdes sobre as recomendacoes necessdrias ao sucesso do
transplante moldam um quadro de conduta que, se for seguido & risca,
exige um grande esforco dos sujeitos envolvidos para mudar seus hdbitos.
Quando se envolve os familiares, percebe-se que as suas vidas também
terGo de passar por mudancas para que possam ajudar suas criancas € seus
adolescentes a criarem um novo mundo e conseguirem se adaptar a ele.
Ainda que a adaptacdo seja uma dimensdo humana reconhecida pela
ciéncia, esta ndo se dd mecanicamente. Serd preciso um constante
processo de ressocializacdo envolvendo muitos atores sociais.

Esse quadro fica ainda mais complexo quando se consideram as
recomendacdes que a ciéncia faz para as mudancas dos hdbitos
alimentares. Os manuais se apoiam nos resultados das Ciéncias da Nutricdo,
com todo o grau de sofisticacdo a que se chegou, nos Ultimos anos, como
destacam Wilkens, Juneja & Shanamann (2012). A imagem abaixo estd

repleta de significados, dependendo de quem a olha.

Manual de Orienta¢8o ao Paciente
Renal UNESP/ Botucatu, 2011

No manual, ela funciona como um atrativo indicando alimentos

saborosos que poderiom fazer parte do carddpio de um transplantado.

Entretanto, a imagem vem acompanhada de uma série de
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recomendacodes. Ndo se pode comer de tudo e de qualquer maneira. HA

restricoes, escritas, na maioria das vezes, come o verbo no modo imperativo.

O material indica quantas vezes deve-se alimentar durante o dia e o

tempo em que ndo se deve ficar em jejum. Uma vez definido isso, aparecem

vdarias interdicoes:

Evitar excesso de alimentacdo

Evitar o excesso e sédio na alimentacdo

Evitar consumir produtos industrializados: enlatados, conservas e embutidos
Evitar utilizar sal light

Evitar o consumo frequente de acucar e doces em geral uma vez que os
medicamentos imunossupressores tém a tendéncia de elevar a glicose no
sangue

Evitar o consumo de alimenfos gordurosos e frifuras, dando preferéncia a
alimentos e preparacdes pobres em gordura como o leite desnatado e
carnes brancas grelhadas ou assadas

O consumo de alimentos fontes de potdssio e fosforo deverd ser de acordo
com o resultado do exame e a recomendacdo do nutricionista

Em caso de necessidade de reducdo no potdssio alimentar, evitar frutas
(abacate, banana prata, dgua de coco, goiaba, jaca, kiwi, mamdo
maracujd, meldo, mexerica), verduras e legumes crus e oleaginosas (nozes,
aveld, amendoim, castanha, etc). Para reduzir o potdssio das verduras e
legumes, essas devem ser cozidas e consumidas sem a dgua do cozimento
(MARCOLINA et al., 2011).

Esses sGo, em linhas gerais, os elementos que compdem 0s manuais

voltados para orientar os pacientes pds-transplantados renais. E claro que a

apresentacdo de cada um varia, mas o conteudo € praticamente o mesmo.

Ao analisar os discursos dos familiares entrevistados no presente estudo,

vé-se 0 quanto dessas mensagens fazem parte da légica que os sujeitos

estabelecem para reorientar o mundo que, com o fransplante, inicia-se.

Agraddveis ou ndo, as recomendacdes das ciéncias médica e nufricional

ficam registradas, sobretudo, na mente dos familiares (FRAGUAS, 2007;
CUNHA et al., 2007).
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Finalizando o quadro tedrico, apresentam-se elementos das teorias da
emocdo com o0s quais se buscou analisar os Discursos dos Sujeitos da

pesquisa.

2.3. Crencgas e as Consequéncias Emocionais

Renata Cristiane Marciano (2009) analisou o estado da arte das
repercussdes emocionais da doenca renal crénica nas crioncas, Nos
adolescentes e em seus cuidadores. Os estudos, por ela selecionados,
revelam que, se por um lado, "a melhoria da atencdo médica aumentou a
sobrevida de criancas e adolescentes portadores de doencas crénicas”, por
outro, impactou na qualidade de vida desses pacientes, tal como se pode
ver na sua descricdo abaixo:

Trata-se de uma revisdo bibliogrdfica desta temdtica que inclui estudos
publicados desde 1980 até a atualidade, que abordam também a influéncia
de outras doencas crénicas na populacdo pedidtrica. Foram revisadas as
repercussoes clinicas e as alteracdes neuroldgicas e neurocognitivas da DRC
que podem influenciar na sadde mental e qualidade de vida destes
pacientes. Estudaram-se também os efeitos emocionais e sociais da DRC e a
sua influéncia na adesdo 4 terapéutica e controle clinico nas diferentes
modalidades de tratamento - conservador, diadlitico e transplante. Os
cuidadores destes pacientes também foram bastante influenciados e
apresentaram aumento da prevaléncia de franstornos mentais, notadamente
a depressdo e comprometimento da sua qualidade de vida. A compreensdo
das repercussdes psicossociais e a tentativa de minimizd-las amenizam o
impacto da doenca renal no paciente e em sua familia. Este cuidado mais

adequado, completo e humanizado pode resultar na melhora da adeséo e
do controle clinico (MARCIANO, 2009, p. 7, os grifos s&io nossos).

Para a pesquisadora, a saude mental e emocional destes pacientes e
cuidadores € determinante, sobretudo, para o progndstico e,
conseguentemente, para o sucesso ou insucesso terapéutico, sendo
imprescindivel a realizacdo de estudos para identificar possiveis fatores de
risco que comprometam a qualidade de vida e salde mental destes. A
autora também defende que os estudos podem fornecer municdo para a
promocdo da melhoria das prdticas assistenciais a serem exercidas pelos
profissionais da saude e de dreas afins (STOLF & SADALA, 2006). Esta foi uma
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das preocupacodes que se buscou desenvolver na presente tese, pois, como
ressalta Almeida et al (2006), buscar nas singularidades e nas vivéncias de
uma clientela especifica os subsidios para o delineamento de suas reais
necessidades pode ser uma boa estratégia para incrementar as
possibilidades de tfrabalhar mais efetivamente em prol destas pessoas.

Buscando ouvir mais cuidadores sobre sua qualidade de vida nessa
afividade de acompanhamento de doentes croénicos, Hellen Pimentel
Ferreira et al (2012) ressaltam que, "apesar da grande importGncia do
cuidador no processo saude-doenca do portador de doencas croénicas,
poucos estudos analisam o efeito ou seu impacto sobre o cuidador"
(FERREIRA et al., op. cit., p. 278).

Em funcdo dessa lacuna, os autores supracitados ouviram 93 (noventa
e frés) cuidadores e aplicaram um questiondrio cujos resultados revelaram o
consenso de que a doenca cronica exerce sofrimento para estes, afetando
sua qualidade de vida, independentemente de seu status socioecondmico,
fato geralmente negligenciado que, por vezes, demanda tratamento por
profissionais da drea da saude.

Sintetizando algumas ideias anteriormente apresentadas, vale destacar
a especificidade da presente tese. Embora foque em cuidadores de
criancas e adolescentes portadores de doenca renal crénica, o estudo
privilegiou apenas aqueles cujos filhos haviam feito fransplante.

Com base nos pressupostos tedricos acima delineados, decidiu-se
reforcar, na coleta de dados que deu origem ao presente estudo, a
proposta de ouvir as expectativas dos familiares sobre o futuro dessas
crioncas e adolescentes transplantados renais assistidos pelo HC/UFMG.
Buscou-se responder como estdo, hoje, depois do fransplante e como
poderdo estar futuramente. Chegardo & vida adulta? Estardo preparados
para ela? Existe alguma expectativa por parte desses familiares? Que
expectativas sdo estase Como e o que pensam com relacdo ao futuro
destas criancas e adolescentes? Quais sGo suas crencas e como estd sendo

a realidade do transplante renal?

27



Considerando os estudos que frataram do fema na fase pré-
transplante, em sua maioria, registravam que "a integracdo social do
paciente é dificultada" (WARADY, 2004). E no pds-fransplante? Como vem
ocorrendo essa integracdo? Ou melhor, quais sGdo as crencas que vém
orientando os familiares no momento em que seus filhos passam a ter uma
vida regrada por outras concepgcoes e vai exigir novas adaptacoes para

que se criem novas identidades?

3. Metodologia

Pela complexidade do tema e das questdes levantadas a escolha
metodoldgica recaiu em uma pesquisa qualitativa. Seguindo a orientacdo
de especialistas nesse tipo de abordagem, buscou-se definir os sujeitos da
pesquisa ndo pelo critério da representatividade, tal como ocorre em
estudos quantitativos, mas pelo critério da significacdo. Trata-se, portanto, de
uma amostra significativa. Ou seja, por meio dela ndo € possivel se fazer
nenhuma generalizacdo. Alids, essa ndo € sua funcdo como lembra Uwe
Flick (2009) e muitos outros metodologistas.

Por meio de amostras significativas € possivel, por exemplo, reunir
dados e andlises acerca das experiéncias de sujeitos concretos e verificar
como eles reconstroem, na prdtica e no cotidiano, orientacdes que sdo

formuladas e fransmitidas como padrées ou como normas a serem seguidas.

Por isso, a escolha dos sujeitos para o estudo tem de seguir alguns
critérios qualitativos. Um deles determina que, para participarem da
pesquisa, precisam ser capazes de dar "senfido e significado para as
situacdes que serdo formuladas nas entrevistas" (FLICK, 2009). Essa exigéncia
se aproxima ao que Robert Burgess (1997) chama de amostra intencional. No
presente estudo, isso significa dizer que os sujeitos, para participarem, teriam
de ter a experiéncia de acompanhar a trajetéria de criangcas e adolescentes

transplantados, além de terem seguido o passo a passo da doenca desde o
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diagndstico, incluindo percurso do fratamento, a noticia da possibilidade de
ter o 6rgdo para transplantar (seja esse de um ser vivo ou de um caddver?),
a decisdo do fransplante, a espera pelo rim, o transplante em si e o pPos-
transplante. Esses sdo os critérios infencionais, pois alguém que ndo tenha
passado por isso, dificimente conseguiria dar sentido e significado para as
questdes que envolvem toda a trama.

Entretanto, Alda Judith Alves-Mazzotti (2000) alerta para o fato de que,
mesmo em se fratando de uma escolha intencional, alguma diversidade
deve ser garanfida nessas escolhas para abrir as possibilidades de
interpretacdo. Esta autora destaca a importdncia das divergéncias, das

contfradicdes, mais do que as convergéncias € 0s Consensos.

A pesquisa qualitativa ndo visa estabelecer a média das posicoes, mas
sim conhecer a diversidade do contexto estudado. Preocupa-se, ainda, j&
que essa amostra focaliza um grupo especifico, com a possibilidade de
comparar 0os achados que emergem na enfrevista com as teorias
constfruidas sobre os temas que os entrevistados (re)interpretam em seus
discursos.  Aproximam-se ou divergem do padrdo? Trazem novas
informacdes?

Assim, esclarece-se que o0s sujeitos que fizeram parte do presente
estudo sdo familiares de criancas e adolescentes transplantados renais, em
acompanhamento ambulatorial no Anexo Bias Fortes — Ambulatério de
Transplante Renal Pedidtrico do Hospital das Clinicas da UFMG, no periodo
de dezembro de 2011 a fevereiro de 2012, perfazendo um total de 13

enfrevistados. Um dos critérios que ndo foi possivel garantir se refere ao

* O termo "doador cadaver" vem sendo substituido pelo termo "doador falecido" (Bartira de Aguiar Roza et at.,
2014). A ideia atual na literatura nefroldgica é chamar de doador falecido para ndo enfatizar a no¢do de um
cadaver ja em decomposicdo e sim de um paciente que faleceu, mas estd sendo mantido com batimentos
cardiacos ativos para preservacdo dos 6rgaos a serem doados. Contudo, com intuito de ser coerente com o0s
procedimentos metodolégicos da Andlise de Discurso, manteve-se, no presente texto, o termo cadaver por ser
essa a expressdo mais utilizada nos discursos dos entrevistados, com intuito de conservar o sentido que eles déo
ao mesmo.
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equilibrio de género. Embora estivesse claro que deveriam ser enfrevistados

maes e pais, sé foi possivel a participacdo de um Unico pais.

Outro critério que fez parte da escolha foi o de terem criancas e
adolescentes, no minimo, h& trés meses em Pds-operatério tardio de
Transplante Renal (POT de TxR), na época da entrevista. Esse tempo
objetivou garantir um periodo minimo de observacdo dos familiares quanto
as possiveis modificagcdes na vida da crianca/adolescente no POT de TxR

possuindo, portanto, certa vivéncia do referido processo.

3.1. Instrumentos Utilizados para a Coleta de Dados

Nesta pesquisa, lancou-se mdo de entrevista semiestruturada, utilizando-
se a semipadronizada (FLICK, 2009) com questdes que refletissem
sentimentos referentes a experiéncia de se ter um filho que precisou fazer um
transplante renal, bem como aos acontecimentos com a crianca apds esse
procedimento e ao que se esperava para a vida adulta do rebento (Anexo
2).

3.2. Método Utilizado e sua Descricao

Para a coleta de dados verificou-se a agenda de consulta
ambulatorial do Transplante Renal Pedidtrico. Em seguida, fez-se um contato
inicial com os familiares destas criancas e adolescentes com convite verbal
para a participacdo na pesquisa.

Tudo isso se deu no ambulatério, na sala de espera, em intervalos enfre

uma e outfra consulta médica. A doutoranda conhecia alguns dos familiares

5 - . . .

Ressalte-se que, no ambulatdrio, pais estavam presentes e foram convidados para fazer parte da pesquisa, mas
por questdes operacionais de tempo, descompassos nas consultas e urgéncias no atendimento dos filhos, foi
inviabilizada a participacdo dos mesmos.
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que aceitaram partficipar do estudo, assim como seus respectivos filhos,
inclusive nos periodos em que faziam uso da didlise como tratamento para a
doenca renal crénica. No entanto, a maioria deles, conheceu no momento
da abordagem e solicitacdo.

Todos os colaboradores assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido (Anexo 1) para esta participacdo, apds serem informados a
respeito dos objetivos e procedimentos do estudo e de seus direitos, de
acordo com o item IV da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

As enfrevistas foram integralmente readlizadas pela pesquisadora.
Pretendia-se que estas ocorressem apenas na presenca da made, do pai ou
do familiar que se dispusesse a participar da pesquisa, em especial com 0s
flhos menores, que ndo poderiam ficar sozinhos no ambiente externo ao
consultério. Contudo, a enftrevista franscorreu na presenca do filho. Ainda
que este fosse maior e mais independente, muitas vezes, preferiu
permanecer no local. Entendendo este pormenor, a pesquisadora deixou a
critério de cada familiar a permanéncia ou ndo do filho.

Os consultorios variavam de acordo com a disponibilidade de salas no
ambulatdrio. Muitas vezes, durante a enfrevista, o barulho externo ou as
enfradas e saidas de outros profissionais interrompiam o processo de forma a
desconcentrar as partes envolvidas. Até mesmo a ansiedade pelo proximo
atendimento ou a necessidade em ser breve para se deslocar a outra
instituicdo para realizar outros procedimentos médico-hospitalares
complementares podem, de alguma forma, ter afetado o sistema de coleta
de dados.

Foram utilizadas, em média, frés a quatro horas, em manhds ou tardes,
dos dias especificos de consulta ambulatorial. As gravagcodes se davam a
partir do inicio das respostas dadas ds questdes que nortearam as entrevistas,
com uma duracdo entre oito e vinte e cinco minutos, tendo sido, também,
transcritas integralmente pela pesquisadora. Foram pontuadas nuances

como lagrimas, siléncios, intervencodes dos filhos na conversa, dentre outros
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aspectos que enriquecessem a andlise. Posteriormente, realizaram-se leituras
e releituras de todas as respostas dadas.

Até esse momento mantiveram-se reais os nomes dos enfrevistados.
Para transformar as falas em citagcdes na tese, recorre-se a sdbia inspiracdo
concedida pelo orientador deste estudo: "V& andar entre as flores do seu
jardim, vocé tem uma relacdo de energia muito boa com elas". Assim, cada
um dos respondentes foi chamado por nomes de flores que compunham o
jardim da pesquisadora, @ medida que vinham em mente, acrescidos de
outras tantas, completando sua lista. Esta representacdo foi feita para
preservar em sigilo a real identidade de cada participante. No texto, os
entrevistados foram: Cravo, Rosa, Camélia, Flamboyant, Margarida, Vitéria-
régia, Violeta, Amor-perfeito, Kalanchoe, Moreia, Lirio, Jasmim e Horténsia.
Suas filhas e filhos foram nomeados de Meninas 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7 € Meninos 1,
2,3,4,5, 6.

As andlises das entrevistas seguiram dois procedimentos. O primeiro
deles teve como foco as representacdes sociais por meio da andlise do
discurso que avancou em duas direcdes. Uma percorreu a linha da Andlise
do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). A outra, a Andlise do Discurso Critica
(ADC).

Na primeira linha, o objetivo foi identificar crencas e expectativas
compartihadas socialmente pelos familiares com relacdo ao cuidado,
educacdo e conscientizacdo para a vida adulta das criancas e
adolescentes fransplantados renais, em acompanhamento ambulatorial no
Anexo Bias Fortes — Ambulatério de Transplante Renal Pedidtrico do Hospital
das Clinicas da UFMG. A segunda direcdo, que fez o uso da Andlise do
Discurso Critica (ADC), focou as crencas e relacdes de poder envolvidas nas
narrativas  das  entrevistas individuais.  Enfretanto, nesse segundo
procedimento, diferentemente do primeiro que busca representacdoes
compartilihadas socialmente, o objetivo foi identificar, em cada entrevista,

elementos que se distanciavam das representacdes sociais dominantes,
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apresentando  divergéncias, confradicdées ou, até mesmo, novas
representacoes.

A tarefa principal na ADC foi verificar, na fala desses familiares,
referéncias esclarecedoras de como lidam com crencas dominantes
capazes de interferir nas decisdoes relativas ao acompanhamento que
devem dar a seus filhos transplantados.

Esclarece-se que essa captfura é possivel porque entendeu-se, com
base na teoria analitica de Mikhail Bakthin (1997), que o discurso dos sujeitos
€ sempre polifébnico. Pode-se enconfrar uma série de outras vozes que se
manifestam dentro deleé.

As vezes, a voz que se manifesta na fala do familiar & a mesma da
enfermeira do ambulatério que atende o seu filho sempre que o leva para os
exames. Pode ser também a do médico ou da pediatra que acompanha os
resultados do fransplante. Ou até mesmo a voz de outros pais com os quais
ja teve algum contato no ambulatério enquanto aguardava o atendimento
para a crianca.

H& também outras vozes que ndo fazem parte do contexto hospitalar,
mas sdo intfegralmente evocadas no discurso, por exemplo, a de um pastor
de uma igreja que dd conselhos sobre como lidar com a doenca do filho, ou
mesmo a de um parente ou amigo da familia que aconselha como se portar
para orientar seus filhos. Nesse caso, a técnica de andlise utilizada seguiu o

modelo.
3.3. Discurso do Sujeito Coletivo
Segundo Lefevre & Lefévre (2003), com base no modelo do Discurso

do Sujeito Coletivo (DSC), para compor as representacdoes sociais, &€ preciso

que o pesquisador compreenda que

® M. BAKTHIN, filésofo do conhecimento, via a linguagem como um processo constante de interacio mediado
pelo dialogo. Para ele, o nosso discurso dialoga com outros discursos. Outras vozes estdo presentes, com as quais
podemos concordar (quando reforcam o que estamos dizendo e discordar total ou parcialmente. Em suma, o
discurso, para Bakthin, é polifonico porque é atravessado e habitado por varias vozes.
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O pensamento de uma coletfividade sobre um dado tema pode ser visto
como o conjunto de discursos ou formacdes discursivas, ou representacoes
sociais existentes em uma sociedade e na cultura sobre esse tema, do qual
(...) os sujeitos lancam ma&o para se comunicar, interagir e pensar (LEFEVRE &
LEFEVRE, 2003, p. 16).

O fato de se afirmar que os individuos lancem mdo do pensamento
coletivo ndo significa dizer que o facam de forma consciente. Ou sejq,
orientfam-se, na maioria das vezes, por representacdes sociais que nem
sempre sdo cientes para eles. Tendo como fundamento a feoria da
Representacdo Social” e seus pressupostos socioldgicos, o DSC & uma
técnica de tabulacdo e organizacdo de dados qualitativos que resolve um
dos grandes impasses da pesquisa qualitativa na medida em que permite,
por meio de procedimentos sistemdticos e padronizados, agregar
depoimentos sem reduzi-los a quantidades.

Para construir a andlise do DSC, Lefevre & Lefevre (2003, p. 17)
propdem as seguintes figuras metodoldgicas:

Expressoes-Chave — frechos das transcricdes literais do discurso que
revelam a esséncia do depoimento ou "o confteldo discursivo dos segmentos
em que se divide o depoimento”. Essas expressdes estdo literalmente
associadas as questoes da pesquisa. Com elas, & possivel comparar a
coeréncia do trecho com a integralidade do discurso. SGo a prova discursiva
empirica da verdade das ideias centrais e das ancoragens (ibid.).

Em seguida, sdo detectadas as Ideias Centrais, que sGo a descricdo
do senfido de um depoimento. Por exemplo, diante da declaracdo de um
dos sujeitos da pesquisa sobre o medo que tem da possibilidade de rejeicdo
do 4rgdo tfransplantado pode-se perceber que direcdes sdo dadas para
esse fendmeno. O depoente simplesmente descreve de forma objetiva, sem

nenhuma emocdo? Ele infroduz julgamentos morais do que viu ou do que

" Vale ressaltar que a Teoria da Representacdo que o autor se baseia esta vinculada & obra de Serge Moscovici
(1978). Este autor entende que as representacfes sociais sdo conjuntos de crencas ou ideias que nos permitem
falar sobre um determinado evento que envolva pessoas ou objetos. Resultam das interacfes sociais. Por isso,
elas sdo comuns as pessoas que partilham esse grupo. No caso do presente estudo, o grupo estudado é formado
ndo s6 pelos familiares, mas pelos proprios pacientes (criangas e adolescentes), pediatras, enfermeiras e suas
auxiliares, pelos outros familiares, amigos e outras pessoas que vivem a mesma situacdo. Logo, convivem nos
mesmos ambientes e partilham crencas e saberes.
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sentiu¢ Busca encobrir o medo com outras imagens que ddo novas
roupagens a ele?¢

A terceira figura € a Ancoragem. Por meio dela, pode-se ter acesso
as bases sociais que orientam a conduta, as relagcdes sociais e as praticas
dos sujeitos no cofidiano. Para os autores citados, todo e discurso proferido
pOssUi uma ancoragem, tenham os sujeitos ou ndo consciéncia disso. Isto
quer dizer que o discurso estd sempre alicercado (ancorado) em
pressupostos, teorias, conceitos, hipdteses e até nas crencas do senso
comum. Como detectar essa ancoragem?@

Primeiro, conhecendo as marcas linguisticas de cada uma dessas
ancoragens e, segundo, tentando identificar se elas aparecem nos discursos
dos sujeitos, verificando, inclusive, como aparecem. Essa identificacdo é
condicdo sine qua non para que a andlise do discurso se processe. Por
exemplo: ao analisar os discursos dos sujeitos de pesquisa, buscou-se
detectar suas marcas linguisticas para ver como eles enquadravam a
situacdo especifica sobre a qual estavam discorrendo. Essas, como serd visto
mais A frente, podem estar fortemente caracterizadas por signos religiosos.

Uma marca linguistica que aparece de forma abundante em todos os
discursos € "gragcas a Deus". JO em outras passagens, elas aparecem
impregnadas de teorias do cuidado na saude, por exemplo, quando do uso
de expressdes como "rejeigdo”, "riscos", "fim da didlise".

Estes e outros signos e imagens circulavam no ambulatério, nas
conversas enfre os familiares e os profissionais da saude, bem como enfre
esses, 0s amigos e parentes. Enfim, sdo marcas linguisticas que circundam o
meio social em que os cuidadores vivem.

Reforcando as preocupacodes de Lefevre & Lefevre, concorda-se que
a andlise profunda da ancoragem tem "uma inegdvel motivacdo pratica”
(LEFEVRE & LEFEVRE, 2003, p. 18). Afinal, & por meio dela que, ao se trabalhar
educativamente com a populacdo em geral ou, no presente estudo, com os
profissionais da saude e com os familiares, pode-se explicitar as "teorias,

ideologias, crencas e conceitos' que, "na maioria das vezes, estdo
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inconscientemente  subjacentes as suas  prdficas  cofidianas e
profissionais"(ibid.).

Inicialmente, foram feitas as primeiras leituras das respostas das
questdes. Num segundo momento, foram lidas todas as respostas as trés
questdes de cada respondente, em busca da coeréncia e entendimento.
Procedeu-se, assim, por diversas vezes, tomando nota das expressoes e falas
mais relevantes, repetitivas e relacionadas d pesquisa.

Também, como dito, foram anotados dados ndo esperados, a
principio, que poderiam representar relevancia ao estudo. A partir dai, surgiu
a caracterizacdo da populacdo, os primeiros pensamentos para uma
categorizacdo e a construcdo de um instrumento de andlise de discurso em
uma planilha no Excel, composta de uma coluna para as expressoes-chave
(respostas dadas, na integra), ideias centrais e ancoragens.

Apods a categorizacdo, conforme descrito acima, elaborou-se o DSC
seguindo-se a proposta de Lefevre & Lefevre (2003). Para eles, este discurso
deve ser disposto na primeira pessoa do singulard. Assim, seguiu-se esse
procedimento selecionando, em cada enfrevista, os trechos que se
conectavam e, a partir dai, surgiram os DSCs.

Do exposto, emergiram trés categorias principais, dando origem ¢
presente tese e a trés manuscritos elaborados em forma de artigos, 0os quais
serdo apresentados, mais a frente, como sendo tfambém resultados da

presente pesquisa.

® Por que néo usar o pronome nés? Os autores justificam essa escolha afirmando que o uso do sujeito na primeira
pessoa do plural “nds” esta mais relacionada a oposi¢do com o “eles” do que com a inclusdo de um maior
namero de entes em uma categoria ontoldgica de nivel coletivo. Acreditam que eem o sujeito na primeira pessoa
do singular simbolizaria, de modo mais preciso, um hipotético sujeito coletivo Unico e individual a quem eles
concedem um carater ontolégico. Rejeitam, também, o uso do verbo impessoal, de uma acdo sem sujeito,
tratamento recomendado pela ciéncia para uso nos textos académicos. Mesmo adequado para a linguagem
cientifica, torna-se inconsequente para a analise do discurso. Como destacam GONCALVES & MOREIRA
(2013), ndo da para fazer analise do discurso do sujeito coletivo usando o verbo na forma impessoal, no qual os
sujeitos sdo intencionalmente expurgados.
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3.4. Andlise do Discurso Critica

A andlise critica do discurso, realizada, neste presente trabalho,
buscou focar a dimensdo dialdégica dos discursos apresentados pelos
familiares. Essa decisdo ocorreu posteriormente a coleta dos dados, quando
analisados para compor as categorias do Discurso do Sujeito Coletivo.

Apss repetidas leituras, observou-se, nos textos franscritos, que a fala
de cada um dos familiares formava um entrelacamento de varios discursos
que configuravam uma comunicagdo de diversas vozes (polifonia). Lendo
mais atentamente os personagens que compunham as cenas da entrevista,
estavam, além do familiar que a respondia, a pesquisadora e os filhos ou
filhas dos entrevistados. O proprio roteiro de entrevista foi alterado na prdatica
dialégica, sem, contudo, modificar sua infencionalidade.

As criancas € os adolescentes presentes no momento interferiram
espontaneamente nas respostas ou, entdo, o proprio entrevistado os
envolvia nas suas falas para reafirmar o que estava sendo dito acerca do
quase imaginava para o futuro desses meninos e meninas. E preciso
reconhecer que houve também uma inferferéncia da pesquisadora ao
estimular sempre as falas de seus entrevistados, o que levou, em muitos
momentos, a reconstrucdo ou 4 explicitacdo de uma ideia que j& havia sido
formulada. Ficava claro que aquele momento se consfituiac em uma
experiéncia de producdo de sentido (BAKTHIN, 1997).

Ao buscar explicar (a) o que o transplante de seu filho representava
para a sua familia, (b) o que havia mudado em seus filhos e (c) o que esses
familiares esperavam do futuro das criancas e dos adolescentes
transplantados, os entrevistados faziam um grande esforco para dar sentido
ao mundo que o diagndstico da doenca, como dito anteriormente,
desmantelou e que, com um progndstico positivo do transplante, lhe dava
um novo alento para reconstruir a vida.

Além dessas vozes presenciais que interferiam dialogicamente nos

familiares enfrevistados, identificava-se, também, o didlogo, por vezes, do
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entrevistado consigo mesmo ou dele com os sujeitos-referéncia que falavam
por sua voz. Em muitos momentos, o que eles respondiaom era muito mais a
fala ja incorporada do médico ou da médica de seus filhos.

Aparecem, com frequéncia em seus discursos, as falas de lideres
religiosos consultados como reforco espiritual. As vezes, defendem ou
contestam posicoes sobre o fransplante ou sobre o futuro que desejom para
seus filhos ou filhas, recorrendo aos ensinamentos de parentes ou de
familiares que, com eles, acompanham as criancas € os adolescentes no
processo pos-fransplante.

Isso ilustra o que Bakthin idenfificava no fendmeno da polifonia
discursiva. Ou seja, como esta compreende um processo interdiscursivo que
representa a incorporacdo de temas/figuras de um discurso em outro,
observa-se, nessas falas, uma polifonia polémica, pois nenhuma voz domina
sobre as outfras, mas muitas coexistem no discurso dos pais buscando dar
sentido do mundo que fora destruido com um diagndstico de morte
anunciada, mas que, com o pos-transplante, estd se refazendo.

Essa polifonia polémica pode parecer contraditéria, ao se pensar que
0 que uma voz diz a outra contesta. Na visdo bakthiniana, essa polémica
pode ndo chegar a ser uma sintese, mas representa a forma como esses
individuos tfentam ordenar o mundo que se desfez. Ela explica muito mais a
maneira como eles concretamente ddo conta de se adequar ¢ realidade
transformada.

Diferentemente do DSC, aqui se buscou identificar, na fala das maes
e do Unico pai entrevistado, a polifonia, ou seja, as diferentes vozes que
orientam a sua comunicacdo. Esse processo foi fundamental para detectar
as posicoes divergentes e as ambiguidades que povoam ndo sé 0s discursos,
mas também as praticas relatadas por eles ao longo das entrevistas. Dito

isSO, passa-se para a apresentacdo dos resultados da pesquisa.
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4. Apresentacao e Discussao dos Resultados

4.1. Perfil dos sujeitos entrevistados

O perfil dos entrevistados da presente pesquisa € ilustrado no quadro 1,

a seguir:

Quadro 1 - PERFIL DOS SUJEITOS ENTREVISTADOS NO MOMENTO DA ENTREVISTA

Mae-Pai/ Religiao *Escolaridade Idade em anos Tempo de
Filha-Filho Mae/Pai em anos Mae/Pai Filha/Filho TxR em anos
Cravo Catdlica 1 12 06
Menino 1
Rosa Catélica 08 10 06
Menina 1
Comeho Co’roh,cg/ 04 12 02
Menino 2 Evangélica
Flamboyant Catélica 08 15 02
Menina 2
Margarida Catélica 08 19 04
Menina 3
Vitéria-Régia .
Menino 3 Evangélica 02 08 01
Violeta Catélica 09 16 02
Menina 4
Amor Perfeito .
Menina 5 Evangélica 11 14 04
Kalanchoe Testemunha
Menina 6 de Jeovd 02 16 08
Moreia -
Menino 4 Catdlica 01 14 01
Lirio .
Menino 5 Evangélica 11 11 01
Jasmim .
Menino 6 Catdlica 11 17 10
Horténsia Catélica 7 06 04
Menina 7

*Escolaridade em anos, definindo-se o ensino fundamental em oito anos de estudo e ensino médio
em onze anos de estudo. Epoca de estudo anterior & criacdo do nono ano, inserido na grade
atual.

Quanto a escolaridade, dos 13 enfrevistados, frés ndo tinham
completado os quatro primeiros anos do ensino fundamental e quatro
tinham mais de quatro anos de escolarizacdo. Em relacdo ao ensino médio,
apenas um dos seis ndo o tinha completado. Dos respondentes, nove se
declaram catdlicos, trés evangélicos e um testemunha de Jeova.
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Como se pode ver, esses dois dados relativos ao perfil dos
participantes apontam diferencas e ponfos em comum. No caso da
escolaridade, nenhum deles tem ensino superior e, N0 que concerne Ao
ensino fundamental e ensino médio, pode-se ver que hd diferencas de
tempo de escolarizacdo. Até que ponto essa diferenca interfere nas crencas
e na forma como esses familiares avaliam a situacdo de seus filhos na fase
pos-tfransplante? Esse foi um dado usado para identificar, nas respostas dos
sujeitos, se essas diferencas de escolaridade impactavam na forma como
eles pensavam a situacdo do fransplante.

Como se sabe, o grau de instrucdo dos cuidadores e familiares tem
sido apontado, pelos servicos de salude, como um instrumento importante
para se atfingir a qualidade de vida dos pacientes portadores de doencas
crénicas. Estudos tém revelado o quanto a pouca formacdo escolar
daqueles que acompanham as criancas e os adolescentes transplantados
pode comprometer o cumprimento do objetivo de se atingir a qualidade de
vida (SANDHY et al., 2009). Teoricamente, tem sido afimado que, quanto
mais escolaridade os sujeitos tém, mais condicdes teriam para compreender
a complexidade das doencas cronicas e seriam mais propensos a orientar
seus filhos dentro dos critérios estabelecidos pelas crencas da ciéncia
(BORGES, et al., 2009). Entretanto, ao se apresentar os dados empiricos, ver-
se-A mais adiante que, apesar das diferencas apontadas na escolarizagcdo
dos participantes desta pesquisa, hd muitos consensos entre eles, o que ndo
quer dizer que ndo haja dissensos. Porém, isso ndo impede que as
percepcdes e as expectativas em relacdo ao futuro de seus filhos sejam
proximas em termos de representacdes sociais que as sustentam. Muitas
dessas representacdes foram formadas na interacdo com profissionais de
saude e tiveram, em alguns casos, articulacdo com outras crencas de cunho
religioso.

A declaracdo de pertencimento religioso mostra também um ponto
comum: todos aderem a credos de origem cristd, tendo, entretanto,

orientacdes diferentes. SGo catdlicos, evangélicos e testemunha de Jeova.
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Como se verq, essas bases religiosas sdo sempre evocadas nas falas dos
enfrevistados como um suporte seguro para seus sofrimenfos e alivio.
Nenhuma dessas versdes cristds condena a prdtica do transplante, embora
esta represente, no imagindrio dos sujeitos, como se verd na Andlise do DSC,
uma ruptura com a légica da Criacdo. Insere-se no corpo humano o érgdo
de outra pessoa que pode estar viva ou morta.

Na histéria desse procedimento, vdrios autores mostram que, na ética
cristd, o transplante tem referéncias biblicas. Alguns identificam a costela de
Addo que deu origem a Eva como um simbolo perfeito para justificar a
crenca de que tfransplantar o pedaco do préprio corpo para outra pessoa é
um gesto divino e criador (ALENCAR, 2006).

Outra referéncia constante é a mitica histéria de dois santos que
viveram nos primoérdios da era cristd e sdo lembrados como os primeiros a
executar um fransplante (RAMOS FILHO et al., 2003).

Das frés vertentes cristds supracitadas, a Unica que apresentava
posicdes ambiguas com relacdo ao fransplante de 6rgdos enfre os seus fiéis
era a testemunha de Jeovd. Alguns documentos dos membros desta
doutrina ajudam no entendimento que fazem sobre a questdo®, clareando o
gue feria acontecido com a decisdo de uma Unica mde, declarante desta
denominacdo religiosa, ter aceitado submeter seu filho a um fransplante.

Como se pode ver na nota 9, a propria comunidade religiosa a que

ela pertencia ndo tem consenso sobre esse tema. Proibe e libera ao mesmo

% O material esta concentrado no site http:/indicetj.com/o/tudo_tj.htm, onde se apresentam os debates travados
pelos proprios membros e publicados em duas revistas, A Sentinela e Despertai, entre 1962 e 1980. Em fevereiro
del1962, um artigo na revista Sentinela ressalta que, na Biblia, ndo had nenhuma passagem que contenha principio
ou lei que se oponha ao transplante. Assim, exorta-se que fazé-lo € uma decisdo exclusiva de cada pessoa. Na
mesma revista, de junho de 1968, outro artigo detona esse procedimento ressaltando que doar 6rgdos, seja para
salvar vida ou para pesquisa cientifica, € um "ato de canibalismo" e afirma com veeméncia que "Jeova ndo deu
permissdo para 0s humanos tentarem perpetuar suas vidas por receberem canibalescamente em seus corpos a
carne humana, quer mastigada quer na forma de 6rgdos inteiros ou partes do corpo, retirados de outros". Esta
posicdo apareceu mais uma vez nesta revista, em julho de 1969, e foi também veiculada pela Despertai, no dia 8
de dezembro do mesmo ano, com o0s seguintes dizeres: "Embora milhares de transplantes de cornea sejam
realizados cada ano (...). Ha aqueles, como as testemunhas cristds de Jeova, que consideram todos os
transplantes entre humanos como canibalismo (...)". Por fim, o Gltimo registro apresentado no site acima é da
revista Sentinela, de setembro de 1980, que reage no seguinte tom: "Deve a congrega¢do tomar acdo quando um
cristdo batizado aceita o transplante dum 6rgdo humano, tal como a cornea ou um rim? No que se refere
ao transplante de tecido ou osso humano para outro, € um caso de decisdo conscienciosa de cada uma das
Testemunhas de Jeova (...). E um assunto para decis&o pessoal” (os grifos sio todos dos textos originais).
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tempo. Fica claro nos textos de divulgacdo da doutrina que a decisdo de
fazer ou ndo um tfransplante é pessoal.

Como, no caso estudado, os demais fransplantes foram feitos em
criancas e adolescentes, pode-se dizer que, muito provavelmente, na
maioria das vezes, a decisdo de realizd-los partiu dos familiares. Imagina-se
gue essa decisdo foi construida emocionalmente nas interacdes entre eles e
os proprios filhos, possivelmente com o suporte da equipe de salde do
ambulatoério.

Prosseguindo na configuracdo do perfil dos sujeitos que concederam
entrevista para o presente estudo, pode-se dizer que todos cumpriram o
critério de tempo de experiéncia com criancas e adolescentes
transplantados. Quanto ao tempo de transplante, este variou de um a dez
anos.

Em relacdo a idade dos fransplantados, esta também teve uma
grande variacdo, que foi de 6 a 19 anos. Assim, o DSC foi construido com
sujeitos que, embora tivessem lidando com o mesmo fendmeno, possuiam
experiéncias muito diferenciadas. Era de se esperar que os familiares com
filhos tfransplantados hd dez anos tivessem mais a dizer do que aqueles cujos
filhos tinham menos de dois anos de transplante, assim como se supunha,
também, que os familiares de adolescentes transplantados fivessem
expectativas diferenciadas sobre o futuro deles. Entretanto, isso ndo foi

enconfrado nas respostas dadas a entrevista, como se verd adiante.

4.2. Os resultados da pesquisa

Com base nas técnicas de construgcdo do sujeito coletivo, apresenta-
se, a seguir, a forma como foram organizados os dados para compor esse
tipo de andlise. Em seguida, discutem-se os resultados de cada um dos DSCs,
classificados em DSC1, DSC2 e DSC3 correspondentes as respostas de cada
uma das frés questdes propostas para esta tese. SGo elas: O que sentiu ou

como reagiu quando soube que seu filho j& poderia fazer transplante de
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rinse O que aconteceu depois que ele passou pelo transplante?2 Que
expectativa vocé tem para o futuro de seu filho?

Na sequéncia, apresentam-se as questdes de pesquisa, 0s quadros 2, 4
e 6, em que se articulam expressoes-chave, ideias centrais e ancoragem e 0s

quadros 3, 5 e 7, com as palavras e expressdoes mais faladas.

Quadro 2 - INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO PARA A QUESTAO 1

INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO

QUESTAO 1 - Fale como foi a experiéncia de ter um filho que precisou fazer um
transplante renal (o que vocé sentiu, como reagiu...).

EXPRESSOES-CHAVE IDEIAS CENTRAIS ANCORANGENS
Uai, quando eu soube que tinha AngUstia a) Sentimento arcaico de
que fazer (fransplante), eu fiquei Medo protecdo materna e
angustiada, preocupada. Achei Estigma paterna
que ia colocar uma mangueira Alivio b) A doagdo (de parte do

enooorme nela e que todo
mundo ia ficar vendo. Fiquei
apavorada. Fiquei com medo
de minha filha morrer no bloco
(cirOrgico). No inicio, eu ndo
entendia direito o que era. Fiquei
sem saber se o Tx era para vida
inteira. Fiquei toda atrapalhada.
Fiquei morrendo de medo
pensando que ia tirar o érgdo de
uma pessoa para colocar na
outra. A gente fica pensando se
vai dar cerfo ou ndo. Mas Deus
ajudou que deu tudo certo.

Desconhecimento
Orgdo alheio
Valor da ciéncia
Sobrevida
Necessidade de
fugir da realidade
Tristeza infindaq,
indefinida/depres-
s@o

Agucamento das
dividas

corpo) como ato sagrado
que alivia a dor da culpa

b) (o) adultocentrismo
sustentador da crenca de
que sao os adulfos que
devem decidir, em 0ltima
instancia, sobre vida e a
morte dos mais novos

c) O desejo de vida eterna
(mitico)

d) O ethos da ciéncia que
se quer “infalivel”

e) Responsabilidade.
Tomada de decisdo. Busca
de equilibrio

f) Ruptura da ordem natural
da morte. Velhos morrem
antes dos jovens.

g) Discurso da
competéncia do saber
médico

h) Culpa pela doenga
I) Um Deus que tudo ordena
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Quadro 3 - PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS PARA A QUESTAO 1

PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS N° EM QUE
APARECERAM
Medo 70
Didlise 59
Lembranga 57
Cuidado 53
Exaltagcdo ao crescimento e desenvolvimento pds-transplante 44
Preocupacado 43
Feliz, felicidade, alegria 39
Referéncia a vida, em diferentes diregcoes 38
Normalidade como resultado pés-transplante 30
Tranquilidade 26
Doacgdo 18
Morte 14
Apoio, ajuda médica e de agentes de salde 14
Sofrimento 09
Alivio 09

QUAIS FORAM AS CRENCAS APURADAS?

e Crenca com base na religido, mais precisamente na conviccdo de
que Deus estd na base de tudo

e Crenca hesitante na fala da competéncia médica

e A doacdo de 6rgdo para o transplante ndo nasce de um gesto
consciente e pensado racionalmente, mas, sim da forca interna

e O 6rgdo doado tem valor por si s6, venha ele de um ser vivo ou de um
caddver

e Transplante & uma "cura" definitiva de uma doenca crbénica,

representando liberdade, felicidade.

QUAIS FORAM AS PREOCUPACOES QUE TIVERAM POS- TRANSPLANTE?
¢ Medo de que o filho ou a filha morra, ou que perca o rim por rejeicdo,
de ter que fazer didlise ou voltar a fazer, passar por tudo de novo, de
ndo dar conta
e Nao deixar que ele se esqueca dos cuidados pods-transplante
e Que ele perca a forca de querer continuar vivo

e Frdgil alivio, pouco convincente.
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Sintetizando, apresenta-se abaixo, nas figuras 1 e 2, 0 mapa mental
que arficula as diferentes ideias centfrais em torno do eixo medo e

preocupacdo.

FIGURA 1 - MAPA MENTAL: MEDO

LEMBRANGCAS
CUIDADO
\ CRESCIMENTO / DESENYOLVIMENTO

FELICIDADE / ALEGRIA

O medo, um dos gigantes da alma, para falar como Mira Y Lopes
(1965), esteve sempre a frente de todas as entrevistas. No desenrolar dos
discursos, € por meio dessa sensacdo que se conectam sentimentos e
afitudes. A apreensdo persiste como antes do TxR ou talvez de forma ainda
mais aguda, pois 0 medo de ter que desfazer tudo o que foi dito para
convencer os filhos a fazer o TxR atormenta esses familiares e os leva a acdes
de total controle.

A gente tenta controlar, mas (de repente surge) um terrivel diabete. Tenho
medo (que) ela perca o rim por causa da diabete. Estamos lutando agora
com a diabete. Gracas a Deus td indo tudo direitinho. Eu tenho que ficar na
cola, sendo(...). Esse final de semana mesmo, eu t& vendo aqui, oh, o quadro

de exame. A glicose td alta, ela ndo tomou o remédio, devia ter tomado
(DSC1).

No dmbito do DSC, o medo tem um longo passado e contfinua na
memoria dos sujeitos. A didlise leva a pensar que os sujeitos terdo que voltar
aqguela rofina de dependéncia total dos aparelhos e que isso representa um
retrocesso imagindvel, mas indesejavel. Os depoimentos que compdem o

DSC estdo repletos de expressdoes que demonstram que o retorno ao
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passado da didlise significa a producdo total de desequilibrio na vida de

toda a familia.

FIGURA 2 - MAPA MENTAL: PREOCUPAGAO

RETORNO A DIALISE — w-""

Finalizando esse conjunto do DSCI1, pode-se dizer que o que (pré)
ocupa os familiares € imaginar que toda a esperanca depositada no
transplante, esperanca essa da qual firaram os argumentos para convencer
diuturnamente seus filhos, pode vir por dgua abaixo, caso o organismo
destes rejeite o rim doado. O ritual da didlise ndo sai da memoria. Nas
palavras de Borges (1998),

Tecnicamente, o fransplante renal ndo é, portanto, a Unica possibilidade de
sobrevida desses pacientes. Entretanto, o tfransplante acaba sendo desejado,
pois o periodo de hemodidlise é descrito pelos pacientes j& transplantados

como época de muito sofrimento, anguUstia, aprisionamento d mdquina e
dependéncia (BORGES, 1998).

Como vimos no DSC acima, essa memoria € compartihada pela
familia e o resultado era o desequilibrio:

"s& andava tensa, ficava nervosa, teve de chamar psicélogo pra mim, que eu
tava precisando demais, chegou uma época assim, que eu tava esgotada, e
a didlise era sé eu que fazia, num tinha mais ninguém pra ajudar...”" (DSC1).

A questdo 2 avancou. Com ela, buscava-se conhecer as experiéncias
e perspectivas pds-transplante que os cuidadores e familiares tinham para
com os filhos. O que viam neles? Que tipo de comportamento e sentimento

registram das experiéncias de vida dos filhos que passaram por fransplante?
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Quadro 4 - INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO PARA A QUESTAO 2

INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO

QUESTAO 2 - Conte-me algo que aconteceu com seu filho depois do transplante renal.

EXPRESSOES-CHAVE IDEIAS CENTRAIS ANCORANGENS
Ele comegou a crescer, a Comportamento padrao | a) Teoria
desenvolver bastante depois Apetite agucado comportamental
do TxR. E ai, a gente comegou Alegria b) Signos de imagem
a ver ele como uma crianga Atitude corporal
normal mesmo. Ai (...) a gente Corporalidade c) Teorias da infancia
trata ele como uma crianga Habitos d) Estereétipos corporais

normal. Tirando os remédios
que a gente dd ele no hordrio
certo, né? (..) E, ele ficou
mais alegre, menos nervoso,
ele era bem nervoso, até hoje
ele é, mas depois ele ficou
menos. (...) Ah, ela ndo
comia, agora ela come igual
uma formiga, mas antes do
Tx, ndo comia nada, teve que
colocar sonda qué mais?
Acho que ela desenvolveu
(..). Antes ele era muito
chorao! Ele brigava, chorava
por qualquer coisa, era muito
triste, agora ndo. Antes, ele
quase num comia, agora ele
come bem (..). Depois do
TxR, melhorou demais. Num

sente aquelas dores nas
pernas (nem) na barriga.
Acabou tudo! Ter

transplantado foi bom pra ele
(...) e pra mim também, pra
familia também foi bom! A
gente antes ficava era fora de
casa, ficava mais no hospital
do que em casa. Melhorou,
cabelo mudou, a pele
mudou, ele comegou crescer
agoral Comecgou a
desenvolver. Ele era bem
pequenininho. A estatura dele
era muito mais baixa. Agora
ja td crescendo. J& td maior
que a mde.

e) Expectativas familiares
f) Filhos imaginados

g) Prognésticos médicos
h) Fantasias corporais
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Quadro 5 - PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS PARA A QUESTAO 2

PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS N° EM QUE
APARECERAM
Exaltagcdo ao crescimento e desenvolvimento pds-transplante 44
Preocupacado 43
Felicidade, alegria, bom humor 39
Referéncia a vida, em diferentes diregoes 38
Normalidade como resultado pés-transplante 30
Tranquilidade 26
Apoio, ajuda médica e de agentes de salde 14
Sofrimento 09
Alivio 09

QUAIS FORAM AS CRENCAS APURADAS?

e Crenca nas previsdes de que o transplante traric mudancas corporais
perceptiveis

e Crenca naintervencdo da medicina

e Crenca de que arecepcdo, no proprio corpo, de um érgdo de outro
individuo muda o estado de espirito e humor das pessoas (alegria,
alivio)

e Crenca de que o baixo crescimento corporal estava relacionado com
a doenca

e Crenca de que o transplante tfrouxe uma nova vida

e Crenca de que o fransplante coloca as lembrancas da doenca no
passado e, com esse gesto, afasta todos os sentimentos que deprimem

e Crenca de que o transplante afasta a ocorréncia de situacoes

inesperadas: culpa, rejeicdo e rebeldia.

QUAIS FORAM AS PREOCUPACOES APURADAS?
e NdA&o querer que as situacdes emocionais anteriores ao TxR voltem

e Criar estratégias para manter a situacdo nova.

Nesta, os mapas mentais presentes na figura 3 articularam as diferentes
ideias centrais e fiveram como eixos a vida nova, crianca normal,

lembrancas do passado e intercorréncias.
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FIGURA 3 - MAPAS MENTAIS: VIDA NOVA, LEMBRANCAS DO PASSADO

CRESCIMENTO v DESENYOLYIMENTO
>
viba
-« NOWA, \
\‘ ALEGRIA

CRIAMNCA NORMAL

INCOMODO I BAIXO APETITE

e /

INTERCORRENCIAS

Como ressaltam os especialistas da Andlise do Discurso, em todo
discurso existem nucleos interconectados (SOUZA & GUERRA, 2008). O
importante é descrever como estes permitem produzir um mapa mental. Na
realidade, na construcdo do DSC, é preciso identificar o nicleo central em
torno do qual giraram outfros subnuUcleos que se conectam com muita
profusdo. O que chamamos de nicleo central € aguele sobre o qual todos
os enfrevistados partem para justificar as suas percepcdes, 0s seus juizos
(MOSCOVICI, 1978).

E facil perceber que, nesta pesquisa, a ideia "vida nova" domina as

expressoes. Ela aparece em outros estudos com o0 mesmo sentido. Fernando
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de Souza Silva e Clélia Albino Simpson (2013), ao analisarem histérias de vida
de pacientes transplantados renais, registram a forma como eles classificam
o resultado do fransplante chamando-a de uma "vida nova". A medida que
essa mesma expressdo aparece no DSC composto por familiares, pode-se
dizer que se frata de representacdo compartihada socialmente,
entendendo-se que ndo significa uma cura definitiva, mas um novo estagio
na vida de doente crénico.

O que caracteriza a "vida nova" na percepcdo dos familiares? Na
forma como eles descrevem o que observam no comportamento de seus
filnos, o que assinala esse novo momento é a presenca de comportamentos
e/ou sentimentos que ndo se constatavam antes do TxR, tais como: alegria,
alivio, crescimento, bom humor, melhora de apetite. Essa descricdo passa
por varios registros:

Ah, ela ndo comia. Agora ela come igual uma formiga, uma frieira, mas antes
ndo comia. Antes do TxR, ndo comia nada. Teve que colocar sonda; ele
comecgou a crescer, a desenvolver bastante, depois do TxR, e ai a gente
comecou a ver ele como uma crianca normal. Antes ele era muitooo:
chordo! Ele brigava, ele chorava por qualquer coisa. Primeiro ele era... era
muito triste, agora ndo. Agora ele... ele € normal. Ele nGo era muito, aquele
menino desanimado, mas também ndo eraaa... coisa ndo, ele... ele ficava
mais no canto, ficava mais cansado, ele quase num comia, agora ele come
bem. Na hora que ele fez o TxR, cada dia melhorava mais, cada dia que
fazia os exame tava dando sempre bdo, e... Que ela é muito ativa, ela td

mais rebelde do que era, cada dia mais. NGo tem naaada que possa falar
assim que foi ruim. Tudo foi bom, entendeu? Tudo foi maravilhooso (DSC?2).

Tudo isso caracteriza o que 0s pais entendem por uma "crianca
normal”. Seu oposto aparece no mapa mental acima (figura 3) conectado a
sensacoes que caracterizam a falta de apetite, a tristeza e o incémodo. Na
leitura que esses familiares fazem do fransplante na vida de seus filhos, os
sentimentos que representam o duro periodo da didlise passam a ser
rotulados como "lembrancas do passado". No terceiro mapa mental (figura
3), registram-se as intercorréncias pos-fransplantes. Ou seja, eventos que
escapam ao controle. Sdo fantasmas que continuam povoando o
imagindrio dessas familias. O sentimento de culpa reaparece sob a forma de

uma crenca de que os progenitores tém a ver com a doenca.
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E que nunca finha acontecido na minha familia. Ai... foi o primeiro que j&
nasceu com esse problema, mas gracas a Deus, deu tudo certo. E friste
demais ter um filho sauddvel até os seis anos e depois ter um problema desses
(DSC2).

Das infercorréncias, a mais temivel € a rejeicdo. A forma de evitd-la
pode produzir efeitos incontroldveis, como o DSC2 abaixo descreve:
O Tx ela teve muito problema. Comecou a dar rejeicdo no inicio. Al deu
diabetes por causa do remédio da rejeicdo, causou... Ai, até descobrir que
era o remédio de rejeicdo, ficamos um tempdo no hospital. Depois tfrocou. A,
o que trocou causou colesterol. Ai figuei sabendo um monte de coisas de
quem tem rim transplantado. O médico falou 1&4, quem ¢ transplantado
depois que fransplanta, ndo sei se € porque tem a defesa... fica com a

defesa baixa, mais facil de dar cancer. Al j& comecei a achar que o Tx ndo
adiantava nada, era pior, a maior confusdo (DSC2).

Como se pode ver nos DSC2 acima, crencas diferentes coexistem em
um mesmo discurso. No primeiro, as intercorréncias sdo vistas como fatos da
natureza que s6 com a acdo de Deus podem ser aliviados. J& no segundo,
os eventos ndo sdo tdo inesperados como se imagina. A intervencdo
médica, tal como indica o relato, interferiu mostrando que as intercorréncias
sdo previstas e tém causas conhecidas. Porém, sem a certeza se vao ou ndo
ocorrer. Essas duas crencas se conectam, na realidade se conformam,
dando aos sujeitos uma forma de adequar suas expectativas a realidade
repleta de situacdes ambiguas.

Na terceira questdo, pretende-se voltar o olhar para o futuro: o que

esperam de seus filhos ou filhas tfransplantados?e
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Quadro 6 - INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO PARA A QUESTAO 3

INSTRUMENTO E ANALISE DE DISCURSO

QUESTAO 3 - Fale como vocé pensa como serd a vida adulta de seu filho.

EXPRESSOES-CHAVE IDEIAS CENTRAIS ANCORANGENS
O futuro a gente nGo pode prevé. A | ¢ Futuro pertence a | a) Forte discurso
Biblia mesmo fala (que) nem o dia | Deus religioso ampara as
de amanhd nos pertence. Deus | ¢ Incerteza nas | expectativas de
abriv essa porta pra ela e Ele vai | relacoes afetivas familiares

sustentar ela. Eu imagino ver ela | ¢ Impossibilidade de
casada, com filho. Eu sendo vové | vé-los como adulto
(...). Eu penso que ela vai casar | ¢ Rejei¢cdo social
nova porque ela tem vontade.| e Impedimento de
Embora eu acho que tem que | uma vida conjugal
estudar. O que aconteceu com ela | ¢ Esperancga de se ter
teve a permissdo Divina. Eu creio | uma vida normal com
que nada acontece na nossa vida | estudo e trabalho

se Ele ndo permitir, mas se Ele
permitir, Ele vai dar a mesma forga
que Ele dava antes. D& ombros
fortes pra carregar essas cruzes até
o fim. A gente tem que pensar
positivo, ndo? Vai ficar tudo bem.
Ele vai crescer como uma crianga
normal, se Deus quiser, a gente
espera. Eu espero que esse rim dele
dure muuuuito, porque eu sei que
ndo vai ser pra vida inteira. Espero
que até Id tenha alguma solugdo
melhor. TXR é bom, mas talvez uma
outra coisa seria melhor. (E ainda)
espero que ela tenha curiosidade
de continuar tomando os
medicamentos. Espero que ela
tenha consciéncia que tem que
tomar esses medicamentos pra
vida inteira. Acho que ele vai ser
normal, igual os outros mesmo. Vai
estudar, vai trabalhar. Ai, eu ndo
consigo imaginar ela adulta que eu
fico com medo dela sofrer, dela
arrumar um namorado e do
namorado ndao entender. Se ele
ndo souber e ficar sabendo
(depois) e ele rejeitar ela e ela
sofrer por causa disso? Eu penso é
nisso também.

b) Futuro incerto

c) Teoria da Integragdo
social

d) Fé na ciéncia e na
busca de novas
solugoes para resolver o
problema renal para
além do fransplante
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Quadro 7 - PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS PARA A QUESTAO 3

PALAVRAS/EXPRESSOES MAIS FALADAS N° EM QUE
APARECERAM
Deus e seus designios 98
Medo de perder o rim, de sofrer, de voltar a didlise 70
Lembrancgas, traumas 54
Cuidado para sempre 53
Crescer, estudar, ser bonito, ser bacana - Esperanca 44
Preocupacdo 43
Referéncia a vida em diferentes direcoes 38
Incentivos, orientagoes, responsabilidades 14
Sofrimento 09
Alivio 09

QUAIS FORAM AS CRENCAS APURADAS?

Que Deus comanda o mundo

Que a ciéncia encontrard algo para além do transplante

Que apds o fransplante surge um individuo normal

Que os transplantados se tornardo individuos conscientes de suas

limitacoes

QUAIS FORAM AS PREOCUPACOES/EXPECTATIVAS APURADAS?

Que serdo pessoas normais que irdo estudar e trabalhar

Que os filhos ou filhas ndo consigam ter uma vida afetiva de namoro
Que ndo consigam ver suas limitacdes e sofram com isso

Que eles ndo encontrem alguém que cuide deles quando 0s seus

atuais cuidadores se forem

O mapa mental - figura 4 - articulou as diferentes ideias centrais em

torno do eixo crianca normal.
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FIGURA 4 - MAPA MENTAL: CRIANCA NORMAL

VIDA LONGA <
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SO VIVENDO
CADA DIA
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ORIENTAQOES

CRESCER, ESTUDAR,
SERBONITO, BACANA

Os familiares creem que o fransplante tenha retornado o paciente a
um estado de "normalidade”. A ideia & simples: ele era uma criangca normal
e, de repente, descobre-se que tem uma doenca grave. Com esta
constatacdo, inicia-se um desvio de rota na sua vida. Sofre muito, é
estigmatizado, tem de interromper fatos importantes para sua infdncia ou
adolescéncia.

Geralmente, o termo normalidade € aplicado para designar que, a
partir daguele momento, ele ndo precisa mais estar associado d maqguina
com a qual se encontrava trés vezes por semana, ou todos os dias,
dificultando sua vida social e afetiva, rareando seus encontros com colegas
e amigos, restringindo suas atividades fisicas e exigindo um duro
autocontrole.

Podemos acompanhar, no mapa mental da figura 4, as ideias-chave
que compdéem o conceito de crianca normal. Na realidade, essas
concepcoes sao esteredtipos que constroem uma imagem idealizada sobre
a qual os sujeitos que a expressam podem aqjustar suas visdes e seus
sentimentos todas as vezes que a realidade confraria o seu imagindrio.

Como dizem alguns autores, essa imagem idealizada ajuda a aliviar a
depress@o que as limitacdes impostas pela doenca crénica criam em seus
portadores (PACOAL et al., 2009; RODRIGUES et al., 2013). No DSC2 fica clara
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a quantidade de crencas de diferentes matizes que se misturam na fala dos
familiares de criancas e adolescentes renais créonicos.

O sofrimento pelo qual eles passam ja foi abundantemente
documentado por outros autores (SALATI et al., 2011; PAULA et al., 2009). No
entanto, &€ preciso registrar que esse sentimento ndo caminha sozinho. Ele
convive com outras expressdoes da alma que permite que o sofrimento seja
suportdvel. Crencas religiosas e oufras baseadas em estudos cientificos
povoam o universo desses sujeitos. Ora uma toma a cena, ora a outra a
ocupaq, sem que elas consigam eliminar-se total ou mutuamente.

Fica claro, na Ultima questdo aplicada no questiondrio, a presenca
macica do nome de Deus em todas as falas quando se procura saber o que
eles, familiares, pensam acerca do futuro de seus filhos e filhas
transplantados.

O futuro a gente ndo pode prevé. A Biblia mesmo fala (que) nem o dia de
amanhad nos pertence. Deus abriu essa porta pra ela. Foi Deus que abriu essa
porta e ela (ele) teve, assim, a permissdo Divina. Eu creio que nada acontece
Nna nossa vida se Ele ndo permitir. Mas se Ele permitir, Ele vai dar a mesma
forca que Ele dava antes. D& ombros fortes pra carregar essas cruzes até o

fim. A gente tem que pensar positivo. A forma de Deus trabalhar ndo é a
nossa (DSC2).

Esta ocorréncia trata de um discurso com representacdes sociais
marcantes e muito difundidas entre o grupo estudado. A partir desse
enunciado com marcas do divino proliferam-se representacées com base
religiosa. Em outra passagem, descreve-se o rim que é doado para o
transplante como sendo um presente de uma divindade.

O TxR era um presente de Natal que o filho ou a filha sempre pedia. Um rim.
Toda vez que a gente perguntava (0 que queria de presente de natal),
falava: "Eu quero é um rim de presente. Eu queria de Deus um rim de

presente. Foi Ele mesmo que me deu um rim". Entdo, (...) o TxR veio, gracas a
Deus. Deu tudo certo (DSC3).

Esse discurso convive com outro que perpassa todos os DSCs referentes
as recomendacdoes meédicas com base no conhecimento cientifico.

Incorpora-se a ideia de que o fransplante, no caso renal, € a "Unica" saida
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para se livrar da didlise (CUNHA et al., 2007). "Suportamos o fratamento

doloroso de nosso filho(ibid.)".

Até que chegou num ponto que eles (equipe médica) chegaram perto da
gente e falaram que ndo finha mais o que fazer por ele (ela). Optou-se fazer

o TxR (...). Foi 6timo! Na mesma hora que foi ruim saber e ter de ouvir eles
falarem que a Unica coisa que podiam fazer era esse TxR. Ai j& veio e foi
(DSC1).

O DSC2 é composto por alusdes e desejos que celebram a vida em
todos os sentidos. Com o fransplante, pai e mdes entrevistados entendem
que a vida voltou para seus filhos. Em varias passagens os familiares esperam
gue seus rebentos cheguem inteiros a vida adulta. Reconhecem que, até a
chegada do transplante, a vida deles era um calvdrio. Hoje torcem para
que seus descendentes tenham uma vida infeira regada de felicidade e que
o rim recebido o acompanhe para o resto da vida. Esse desejo € desenhado
de forma intensamente sentimental. O rim assume a cena e vira a
personagem central. O receio € de que o oérgdo rejeite o organismo do filho
e ndo o inverso. H& uma quase suplica para que o rim ndo o abandone.

O que a gente espera é que o rim fique, fique bem, pra vida toda. A gente
tem sempre receio da rejeicdo. Este receio ai acho que vai acompanhar a

gente pra vida toda. Mas, o que a gente espera é que ele fique pra vida
tfoda, que ndo rejeite. E isso que a gente espera com os cuidados (DSC 3).

No entendimento dos entrevistados, os seus entes fransplantados vivem
uma vida mais normal que anteriormente. Estdo se preparando para viver a
vida deles. Reconhecem unanimemente que a nossa vida mudou.

A0S poucos, percebe-se, no conjunto do DSC2, que os familiares véo
absorvendo a ideia de que o transplante ndo significa cura total. Assimilam a
discuss@do com os profissionais que os alertou, ao longo do tratamento, de
que o rim ndo €& para toda a vida. O rigido controle alimentar e
medicamentoso, bem como os cuidados fisico-corporais deverdo continuar
para toda a vida. O sujeito transplantado continua sendo um paciente renal

cronico.
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Dito isso, passa-se para a segunda etapa do trabalho que
compreendeu uma Andlise Critica do Discurso dos dados coletados. A partir
da fala dos sujeitos entrevistados, foi possivel detectar as posicdes dos
idealizadores desse modelo quanto as divergéncias e as confradicdes que

cada um vive em seu cofidiano.

4.2.1. Andlise do Discurso Critica

Este procedimento foi infroduzido na presente tese com intuito de
identificar elementos que se distanciam das representacdoes dominantes, ou
seja, dos DSCs. Pretende-se mostrar como os familiares lidam com as crencas
dominantes que visam interferir nas suas decisdes. Quando informados de
gue o transplante era a Unica saida, como processaram essa fala?2 Ao se
convencerem de que esse era o recurso mais adequado a saude dos filhos,
COMO conseguiram convencé-los de que, se quisessem ter uma vida livre da
mdaquina da didlise, feriom que se submeter a uma cirurgia na qual
receberiam um "novo rim" doado por outfra pessoa viva ou de um caddver?

A resposta a essas questdes implicou na saida do DSC para ouvir o
discurso de cada sujeito entrevistado, pois o principio do modelo de ADC é
que, nesta, os sujeitos tomam distGncia dos padrdes estabelecidos pelas
crencas cientificas e podem, com isso, olhar literalmente para a proposta
gue lhes ¢é feita e tomarem as decisdes que conscientemente acham & mais
adequadas. E isso que os autores desse modelo chamam de tomada de
consciéncia.

No caso especifico desta pesquisa, € preciso que o estudo desse
discernimento seja ampliado para todos os envolvidos, ou seja, pais,
familiares, criancas e adolescentes. Sabe-se, enfretanto, que 0s processos
mentais desses sujeitos se ddo de forma diferenciada. Com as criancas,
ocorrem de maneira distinta dos adolescentes. O mesmo pode-se dizer dos

adultos.
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A conscientizacdo, conceito caro & Filosofia desde sua constituicdo,
foi objeto de discussdo da Psicologia Cognitiva, a partir do século XIX. Como
vimos acima, para os idealizadores da ADC, a consciéncia ndo € um dado
natural que nasce com o proprio sujeito, assim que este vem ao mundo. Ao
contrdrio, ela é construida socialmente por meio das interacdes sociais, ou se
preferir, da socializagcdo que passa forcosamente pelos métodos
educacionais e/ou de aculturacdo. A qualidade destas interacdes é
fundamental para que esse processo ocorra.

Por vezes, nas propostas de cuidado ¢ saude, encontra-se embutida a
seguinte ideia: a leitura dos manuais que orientam o fratamento e/ou as
indicacdes dos médicos e dos outros profissionais da saude sdo suficientes
para gue os pacientes e seus cuidadores cumpram, 4 risca, fudo o que estd
sendo informado.

E preciso levar em conta que tudo o que é dito ou escrito torna-se
fatalmente reinterpretado por aquele que ouve ou I€. Quando se quer que
esse processo atinja a consciéncia do outro, ndo se podem esquecer as
licdes de Paulo Freire na sua Pedagogia do Oprimido. Nela, o educador
analisa o risco do procedimento que se limita a jogar informacdes na
cabeca das pessoas, esperando que isso, por si sO, va conscientizd-la. Este
procedimento Freire chama de "educacdo bancdria’, ou seja, uma
pedagogia que trata o outfro simplesmente como um "depdsito" onde se
despejam informacdes acreditando que elas sdo armazenadas sem nenhum
processamento.

Diz Freire que "ninguém educa ninguém, os homens se educam juntos
mediatizados pelo mundo". Como, para ele, educacdo € o mesmo que
conscientizacdo, pode-se parafrasear essa fala afimando que ninguém
conscientiza ninguém, o individuo se conscientiza por meio das suas
interacoes. Dito de outra forma, ao ouvir os discursos dos entrevistados, o
entrevistador toma também consciéncia de experiéncias que esses sujeitos
vivem no seu cotidiano e podem estar interferindo nas orientacdes

repassadas a eles.
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Nesse contexto, os discursos dos enfrevistados, aqui chamados por

nomes de flores, mostram os elementos a segquir descritos.

4.2.2. Conversas no ambulatério

A entrevistada, Sra. Flamboyant, relata a conversa que teve, acerca
do fransplante, enquanto aguardava o atendimento no ambulatério com a

mde de outro adolescente:

A mulher estava contando para nds duas (ela e a filha transplantada) que
(...) o filho (de uma conhecida dela) foi numa religido.1/ Uma igreja de
crente. Al, o pastor pediu pra ele: "Vocé para de tomar os remédios, vocé vai
melhorar".2/ E ele pegou e falou assim: "Serd?2" Ai, a mée dele dava a ele (o
remédio todo dia), e ele jogava fora.3/ Ai, ela pensava que ele estava
tomando.4/ Pegava (o remédio) I& na Secretaria e ele jogava fora 5 (...)./ Era
um rapaz que ja tinha dezessete anos, ele era novo (...). 6/ Diz ela que ele foi
comecando a passar mal em casa. Ai ela levou ele |& para o hospital. Colheu
o sangue. Deu que ele ndo estava tomando remédio.7/ Se tivesse tomando
remédio acusava.8 /Ai ela (a médica) pegou e falou: "Acho que seu filho ndo
estd tomando remédio porque os exames estdo todos ruins.9/ "Ai a mde disse:
"Estd tomando, sim, eu dou a ele todo dia, ele bebe o remédio".10/ Ai ele (o
filho) falou: "Mae, eu ndo estava tomando, eu jogava fora, porque o pastor
pediu que se eu parasse de tomar eu ia melhorar, que Jesus ia me curar'.11/
Ai ele comecou tudo de novo.12/ A médica deu o remédio rdpido na veia,
deu remédio oral.13/ Ele passou a tomar e sarou. 14/ Melhorou, foi pra casa
(...) ai teve um dia em que ele bebeu o remédio e deu uma parada cardiaca
em casa.15/ Teve que ir pro hospital. Ele deu entrada no hospital morto.16/
(FLAMBOYANT, 13/12/2011).

O depoimento acima revela a complexidade no acompanhamento
de fransplantados. Ficam claras, no discurso, as diferentes influéncias que
podem atuar na vida de um adolescente. Como se evidencia no relato, a
familia ndo € a Unica e, talvez, nem a primeira referéncia para o sujeito
jovem.

O medicamento recomendado pela ciéncia médica foi "contestado”
pela lideranca religiosa, com o argumento de que quem cura € Jesus e ndo
o remédio. O rapaz s6 se conscientizou do contrdrio quando a decisdo que
ele havia tomado, a partir da interacdo com o seu pastor, fez com que
tivesse de ir as pressas para o hospital. Somente nesse momento a mde

tomou consciéncia de que ele ndo tomava o medicamento e que a
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recomendacdo do pastor da igreja que o filho frequentava, submetia-o a
prova de fé1o,

E importante que os agentes que cuidam desse acompanhamento
ampliem o seu repertdrio avaliativo. Novas questdes precisam ser
infroduzidas para se saber, de fato, outros meandros que afetam no
tratamento.

Conhecido o depoimento, a mde enfrevistada revelou a estrategia
gue pensou em usar para convencer a propria filha de que ela ndo pode
trapacear no tratamento. Ela entende que um exemplo trdgico, como o
acima descrito, pode ser o melhor instrumento para convencé-la de que o
transplante ndo representa uma cura em si. Ao confrdrio, tem de ser
controlado até o fim da vida.

Transcreve-se, a seguir, como ela executou a sua estratégia de tentar
conscientizar a filha de que o melhor caminho é seguir os passos jd iniciados.

Eu pedi para ela que contasse para a minha filha essa histéria porque, as
vezes, eu dou o remédio para ela e ai uma amiga fala: "Oh, menina, ndo
bebe esse trem ndo. Isso é bobeira da sua mde. Que gente antiga, que
manda tomar remédio. Remédio num vale nada ndo". Ai, eu falo para ela:
"Vocé tem que ouvir o que os médicos falam e vocé ndo é pequenininha". As
colegas dela bebem e falam assim para ela: "Deixa de ser boba, vocé vai
deixar de tomar um vinhozinho ou outra (bebidinha) numa festa sé por causa

de remédio? Poe ele no bolso e guarda. Amanhad, vocé toma" (FLAMBOYANT,
13/12/2011).

Esse relato contundente foi dado na presenca da adolescente, uma
jovem de 15 anos, no momento da enftrevista. Alids, ela reagiu a provocacdo
da mde e perguntou: "Mde, vocé acha que eu vou fazer isso2". A mde
respondeu: "NGo disse que vocé vai fazer, mas que vocé pode fazer (...), mas
a gente tem medo de uma amiga que vocé gosta muito, que diz que so
quer o seu bem, mas que fira de sua cabeca, o que vocé, de fato, é
obrigada a fazer" (Flamboyant, 13/12/2011).

19 No fica claro, no depoimento, se os pais participavam da mesma igreja que o adolescente frequentava. Essa é
uma questdo que pesquisadores da sociologia da religido tém destacado. No mundo contemporaneo, com a
proliferacdo de grupos religiosos de diferentes matizes, ocorre um deslocamento de geracdo na escolha religiosa.
Os filhos necessariamente ndo seguem mais a religido dos pais. Suas escolhas sdo muito mais definidas pelas
afinidades com seus pares ou namorados (as). Passam a frequentar cultos para ficarem proximos dos seus
circulos afetivos (DECOL, 2013; NOVAES, 2004).
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A experiéncia acima relatada mostra que o enconfro de familiares e
seus filhos ou filhas na sala de espera do ambulatério pode ter uma funcdo
muito importante no sentido educativo ou, se preferir, na direcdo de
tomadas de consciéncia. Necessariomente ndo precisa ser com histérias
dramdticas como a descrita. Podem ser narrativas que projetam a "vida
nova'" com outra perspectiva.

O ambulatério € um espaco de comunicacdo onde hd momentos
interativos que podem ser potencializados. Isso ndo significa que ndo se
deva pensar na melhoria do atendimento profissional nessa drea, mas
também chamar a atencdo de que propiciar o encontro e a partiiha de
experiéncias sem a intervencdo externa pode ter um resultado inesperado.
Ali se reUnem pessoas que estdo na mesma condicdo. Assim, Nndo precisa
haver constrangimentos. A froca intersubjetiva depende de um ambiente
que propicie esse didlogo. Embora isso ndo seja nenhuma novidade a
inferacdo é aqui trazida como algo a ser pensado no cuidado com esses
familiares que frequentam, de tempos em tempos, o ambulatoério.

Outro tema que surgiu, nas enfrevistas, estd relacionado as duvidas e
expectativas que os respondentes mostram sobre a vida amorosa dos filhos,
as possibilidades de casamento e, ainda, a condicdo das adolescentes
poderem ou ndo ter filhos. A pergunta lancada foi: como estd sendo o
preparo de seu filho ou filha para a vida adulta?

Eu penso assim, na hora de arrumar namorado, como é que é as coisa |...).
Tem que falar o que que é ruim e o que que é bom. Ela tem que crescer mais,

estudar, depois arrumar namorado, porque pra casar ndo precisa correr. A
Unica coisa que eu morro de medo é dela crescer mais. E arrumar um

namorado, casar e ndo continuar tomando remédio (...). Ndo sei o que vai ser
esse negdcio de ter filho. Ndo sei se pode ou se ndo pode (...)(FLAMBOYANT,
13/12/2011).

O depoimento de Flamboyant expressa muitas dUvidas sobre o que vai
acontecer quando a filha adolescente chegar a fase do namoro. O discurso
foi construido repleto de hesitacdes, juizos de valor sobre o que € bom ou
ruim e também as condi¢cdes para esse relacionamento. Interroga-se sobre
como vai ser quando a sua filha, com um fransplante renal, decidir namorar.
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H& consciéncia, embora hesitante, de que a menina tem algo que a
diferencia e interfere na sua idenfidade. A mde deixa enfrever que o
tratamento do transplantado pode ser um problema para o namoro. Ela se
pergunta: serd que quando casar, a filha vai continuar tomando remédio?
Outfro ponto que a infriga é saber se isso impede a gravidez. Ou seja,
Flamboyant indicava desconhecimento sobre esse assunto. Provavelmente
sua filha de 15 anos também desconhece. Parece ser uma temdtica que
precisa ser incluida no cuidado as pacientes que fizeram transplante.

A Sra. Rosa expressa a mesma indagacdo ao falar sobre o que ela
espera do futuro de sua filha, uma menina que, na época, tinha 10 anos.
Sobre o assunto, ela comeca falando das marcas da cirurgia:

Tem essa cicatriz ai na barriga dela que ndo sei o que vai ser. Serd que vai
poder ter filho2 Ndo sei se pode ou se ndo pode. Sei ld! Tem coisa que nem
eu aceitei até hoje. E acho que mais pra frente ela vai comecar a cismar,

com relacdo a ter filho, como é que vai sere Acho que vai ter que conversar
com ela, tem que levar num psicélogo (ROSA, 13/12/2011).

Essas inquietacdes podem ser respondidas com auxilio de servicos de
cuidado de saude. Isso fica explicito na fala de Rosa que ainda processa o
gue aconteceu com a filha pds-tfransplante. Ha fatos que ainda ndo aceitou,
mas Ndo consegue esclarecer todos eles. Ela suspeita que as questdes que
tinha no momento da enftrevista, sobre a gravidez numa transplantada, por
exemplo, serdo retomadas por sua filha na adolescéncia. Informa, ainda, a
possibilidade de ter um psicdlogo para escutar a menina. Alguém que ndo
ela.

A Sra. Amor-perfeito traca outra légica para falar do futuro da filha.
Para ela, qguem decide sobre nosso destino € Deus. Descreve a garota da

seguinte forma:

Eu acredito que ela ndo estd preparada para o futuro. Ela ainda é muito
imatura, pra tudo ainda. Apesar de tudo, ela sempre foi uma crianca forte. O
gue ela passou, ela nunca deprimiu. Ela levava tudo na esportiva, rindo. Igual
t6 te falando, eu acho que eu sofri mais do que ela. Ela tem uma coisa muito
forte. Ela sempre foi aquela pessoa que enfrenfa (AMOR-PERFEITO,
14/12/2011).
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Para uma filha com esse perfil, a Sra. Amor-perfeito vé seu futuro, no
campo afetivo, caminhando bem lentamente. Respondendo sobre

casamento, ela diz que

L& na igreja (ela é evangélica), tem um rapazinho. Mas eu ndo vou pensar
nela no amanhad. Tem hora que eu prefiro ndo ficar encucando muito com o
amanhd ndo. A gente trds aquele sofrimento todo de volta, quando vocé
pensa o que pode acontecer, o que ndo pode acontecer, igual t6 te
falando: "Deus estd no controle". A gente tem que crer assim, que Deus vai
dar forca. Eu falo, pelo menos: "Senhor! Espera ela ficar adulta. Esperaq,
Senhor, ela ficar adulta pra ela mesma tomar conta dela!" (AMOR-PERFEITO,
14/02/2012).

Em dado momento da entrevista, a pesquisadora pergunta a filha de
Amor-perfeito como € que ela se imaginava adulta. Ela respondeu de
pronto: "Quero dar muitos netos para minha mae". "Netos?2", reagiu a Sra.
Amor-perfeito e concluiu: "Eu acho que ela teve o0 mesmo sentimento meu
de casar. Mas eu nem sei se ela pode ter filho(...). NGo conversei com o
médico ainda" (AMOR-PERFEITO, 14/02/2012).

No plano das expectativas, percebe-se que a Sra. Margarida possuia
uma situacdo bastante diferenciada. Dos entrevistados, era a que tinha a
filha com mais idade, 19 anos, e com quase quatro de transplante. Muitas
adaptacdes j& haviam sido feitas. Depois do transplante, a hemoglobina
ndo melhorava. Teve que trocar o medicamento contra rejeicdo e s assim

ficou tudo bem. A partir dai, ela sé quer que

Os sonhos dela, os planos dela, a gente tem que apoiar (...). Ela j& terminou os
estudos (...). Eu penso e quero que, mais pra frente, ela faca alguma coisa.
N&o ficar parada. Empenhar-se na vida dela. Viver a vida dela (MARGARIDA,
09/02/2012).

A filha da Sra. Margarida também estava presente na entrevista.
Interrogada pela pesquisadora se estava preparada para se casar, a jovem
respondeu: "NAdo no momento. S& aconteceria se fosse um presente de
Deus".

A Sra. Kalanchoe, testemunha de Jeovd, declarou, logo no inicio da

resposta a pergunta sobre suas expectativas em relacdo a vida futura de sua
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flha de 16 anos, que "ndo conseguia imaginar ela adulta”. Fez um denso
relato sobre os problemas enfrentados pela adolescente logo apds o
transplante, o que nos traz elementos para compreender como ela pensa o
porvir da filha.
O pods-Tx, ela teve convulséo no CTI.1/ A pressdo subiu muito.2/ Custou a
controlar a presséo dela.3/ Na época ela tava com nove anos.4/ Ela me
culpoub/. Ficava perguntando o tempo todo) por que eu permiti que ela
fizesse o Tx.6/ Ai eu figuei naquele estado.7/ O psicélogo tinha que conversar
comigo todo dia.8/ O psicédlogo falava pra mim: "Mde, vocé num tem culpa,
ela tinha que fazer o Tx, tinha que tentar, ela t& ruim mas vai passar'.9/ Ai, a
minha filha falava que se o Tx ndo desse certo, ela ndo ia querer fazer
mais.10/ Ndo ia tentar de novo.11/ Sé sei que o pds-Tx dela foi um pouco
dificil, mas agora, gracas a Deus....12/ Depois do Tx ela ficou muito ruim.13/
Ficava tensa, eu ficava me culpando que ela passou mal demais.14/ Foi

muito dificil.15/ Mas depois ela melhorou.16/ Tem hora que ela até esquece
que ela é transplantada. Mudou, mudou muito.17/ (KALANCHOE, 16/02/2012).

O relato da Sra. Kalanchoe explicita o conflito entre ela e a filha. Parte
do drama que encenam jd estd escrifo antes mesmo das cenas se
desenrolarem. A decisdo sobre a realizacdo ou ndo do transplante, no caso
de criancas e adolescentes, € tomada por um adulto, seja ele pai, e¥ mde
ou um cuidador. Isso ndo significa que os sujeitos que vao sofrer a acdo ndo
se posicionem. A relacdo de confianca com o adulto € a chave para se
entender porque uma crianca ou um adolescente se submete a uma ordem
ou a uma decisdo que é tomada, segundo padrdes da cultura, para o seu
bem.

A filha da Sra. Kalanchoe tinha 9 anos quando foi submetida & cirurgia.
A reacdo da menina, relatada pela mae, foi: "por que vocé permitiu que eu
fizesse o TxR2". Isso evidencia que, na ocasido, havia uma posicdo contrdria
ao fransplante, cuja filha jd conhecia. A sequéncia do didlogo entre as duas
mostra que a menor sabia o que poderia acontecer no pods-fransplante. Ela
demonstra conhecimento de que quando hd rejeicdo e se perde o frabalho
anterior, hd chance de ser feito um novo transplante, caso exista uma
situacdo favoravel (um novo rim). Para tanto, o sujeito a recebé-lo pela
segunda vez terd de concordar. E a menina, segundo a made, ndo

concordaria em realizar um novo transplante.
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O relato acima fraz elementos para se entender o sentimento de culpa
que perpassa praticamente todo o Discurso do Sujeito Coletivo. Ndo se pode
esquecer de que a relacdo se da entre mae e filha. Dentro dos padroes
gerais da nossa cultura, lembra o psicédlogo social Yve de La Taille (2000),
essa relacdo € hierdrquica e exige da parte do filho, seja ele crianca ou
adolescente, obediéncia. Segundo o autor, trés fatores contribuem para que
issO aconteca. Primeiro porque consideram o adulto uma pessoa poderosa.
Segundo, porque o0 admiram e terceiro porque o0 amam.

Aplicando esse modelo tedrico a situacdo acima relatada pela Sra.
Kalanchoe é possivel entender porque esta sente tanta culpa a partir do
momento em que o transplante trouxe problema. No fundo, na sua
concepcdo, ela descumpre o pacto dos trés fatores assinalados por La Taille
quando toma, pela filha, a decisdo de fazer o transplante. A menina
obedece ndo s6 porgue a mde tem mais poder do que ela, mas também
porgue ela a admira e, mais ainda, a ama. Esses dois Ultimos elementos é
que marcam a confianca das crioncas e adolescentes nos pais ou, Mais
precisamente, nos adultos que cuidam deles.

A decisdo tomada pela Sra. Kalanchoe foi orientada pelos
especialistas. Na entrevista, ela refaz o processo de seu propdsito e revela as

crencas e expectativas que perpassaram a sua atitude.

No momento, quando eu fiquei sabendo da doenca dela, eu queria fugir, eu
ndo aceitava, porque pra mim é... ndo existia crianca que fazia didlise ou
hemodidlise. Para mim era sé idoso, entendeu? Al demorou um certo tempo
para eu aceitar. Al eu entrei em depressdddo. Mas ai, como se diz, ela tinha
s6 eu. Entdo, eu tinha que ter forcas pra cuidar dela. Sei que ndo foi facil. Foi
muito dificil, mas eu nunca aceitei totalmente. Quando falaram que ia ter
que fazer TxR, eu figuei naquela duvida. Eu concordei com o TxR. Na época,
o médico conversou comigo. Ai eu peguei, concordei que ela fizesse o
TXR(KALANCHOE, 16/02/2012).

A crenca de que criancas ndo tém doencas crénicas e a de que 6
velhos fazem didlise e a consequente desconstrucdo dessa imagem, com o
exemplo da propria filha, coloca esta mde em profunda depressdo. Ela
busca ajuda de psicdlogos para fazé-la aceitar. Reitera que a filha soé tinha a

ela.
65



Essa revelacdo mostra outra faceta do caso: a figura paterna ndo
aparece na decisdo. A concordd@ncia se dd com apoio externo. E o médico
qgue conversa com ela. Assim descrito, parece que tudo se dd de forma ndo
conflitante. Mas ndo é isso que a Sra. Kalanchoe mostra. Ao conftrdrio,
mesmo aceitando, as dividas ndo cessam. O que a faz continuar? Ela
responde: "SO sei que o TxR dela foi muito dificil, mas gragas a Deus, tudo se
resolveu".

Essas duvidas e certezas, como analisado no Discurso do Sujeito
Coletivo, perpassam a vida de todas as familias que foram entrevistadas.
Como se pode ver, na Andlise Critica do Discurso, as diferencas se acentuam
e necessitam de um olhar para melhor compreendé-la.

Na entrevista com a Sra. Horténsia, catdlica, com uma filha de 6 anos,
que fez tfransplante quando tinha apenas 2 anos, fica claro que o seu
envolvimento foi imediato com o problema, assim que tomou conhecimento
dele. Ela foi doadora, embora o marido também poderia ter sido. Isso fez
com que uma fase dolorosa do ritual fosse saltada. A crianca nGo precisou
fazer didlise, hemodidlise e nem entrar na fila de doacdo de o6rgdos,

conforme relata:

Na hora de fazer a hemodidlise, eles resolveram fazer o Tx. O doador fui eu. O
pai também podia doar. Quando eles falaram que eu era compativel, eu dei
gracas a Deus. Porque ficar na fila ndo dd. Eu j& tava desenganada. O fato
de ter dado certo foi uma bencdo. A familia inteira tava achando que ia
perder. Mas eu ndo fiquei, de jeito nenhum, com medo de doar. Fiquei com
medo de meu rim ser ruim pra ela. Agora, comigo ndo. A médica chegava
perto de mim e me perguntava: "Vocé ndo estd com medo ndo? Vocé vai
ficar sé com um (...)". Ela € minha filha Unica. Falaram que a gente ndo pode
ter mais filhos porque pode ocorrer de ele vir com a mesma doenca
(HORTENSIA, 28/02/2012).

A descricdo da Sra. Horténsia dd uma ideia de como as informagodes
referentes ao problema do transplante renal sdo difundidas entre as familias
de criancas e adolescentes renais. As diferentes vozes que enfram no
discurso dela definem uma série de orientacdes de como se conduzir. Passar
diretamente para o fransplante, no seu caso, se deu em funcdo da
descoberta da compatibilidade enfre ela e a filha. Nesse contexto, a
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decis@o de se fazer o transplante, caso fosse tomada, poderia ser imediata,
como realmente ocorreu. Nem o medo que, em geral paralisa as familias
nessa situacdo, firou a esposa e o marido do foco.

Assim como outros depoimentos j& apresentados, a Sra. Horténsia
continua com a duvida se pode ter outros filhos. A imagem guardada € a de
que eles teriam a possibilidade de nascer com a doenca. Esta crenca
sustenta o sentimento de culpa que perpassa tanto a sua quanto a fala das
outras entrevistadas. Perguntada sobre o que ela espera da filha no futuro, a
Sra. Horténsia responde:

Espero que ela venha ficar igual estd vindo agora, fazendo o
acompanhamento e o frem dando certo. Se Deus quiser vai dar, porque
passar por tudo de novo... Eles falam que quando chega a certa idade pode
correr o risco também de ter que precisar fazer de novo. Tomara que ndo

precise ndo. E sé cuidar, ter cuidado. Hoje € uma vitéria (HORTENSIA,
28/02/2012).

Ao observar atentamente esses discursos, fica claro que o que toma a
mente dos familiares, como vdarios estudos j& assinalaram, quando se pensa
no futuro, tdo longinquo, dessas criancas e adolescentes, o que pesa € a
garantia da ndo rejeicdo. E claro que outras preocupacdes entfram na lista,
mas com pouca possibilidade de conftrole sobre elas. Todos os entrevistados
sabem que o monitoramento que podem exercer sobre os cuidados sGo
limitados, principalmente quando estes saem da esfera familiar prépria e véo
para o terreno das relacdes afetivas que suas filhas ou filhos possam vir a ter.

No entanto, uma questdo é despertada: serd que todos os familiares
tém em mente expectativas para o futuro de seus filhos ou essa € mais a
preocupacdo de pesquisadores que infroduzem pautas que ainda ndo
fazem parte do repertério dos pais? A inclusdo dessa pergunta na entrevista
buscava a hipdtese de verificar como o fransplante introduzia uma nova
din@mica na vida tanto dos pacientes quanto dos familiares, pedindo-se que
eles se manifestassem sobre essa futura vida adulta.

A enfrevista com a Sra. Violeta surpreendeu pelo inusitado da resposta.

Ela tem ensino médio, declara-se catdlica e sua filha estava com 16 anos de
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idade e dois anos de fransplante. Informa que os cuidados com a paciente
pos-transplante eram exercidos por ela e pelos tios. Sobre o marido, disse que
este acompanhou a filha no periodo da didlise. Quando interrogada sobre

como ela pensava que seria a vida adulta de sua mening, responde:

Eu ndo imagino que ela serd adulta. Eu imagino que ela € ainda o meu bebé.
Eu nGo parei pra pensar sobre isso. Eu imagino que ela vai ser sempre meu
bebezinho. Ela sabe tudo. De manhd sé acorda para tomar remédios: um ds
seis horas da manhd e outro as sete e meia. A gente tem que acordar ela.
Mas do resto, ela é responsavel por tudo. Ahl Eu ndo penso nisso ndo (sobre o
que ela espera da vida adulta da filha). Mas acho que eu vou comecar
pensar, estd passando da hora. Ah! Eu vou... estudar. Vocé me pergunta se
ela fem namorado?2 Eu nunca me preocupei com isso. Por enquanto ndo.
Mas se ela arrumar um namorado, igual eu falei com ela... pra nGdo me
esconder. Falei pra ela chegar pra mim e falar. Que eu quero conversar,
quero saber quem é. O mundo que estd hoje! E isso que eu falei com ela, que
eu ndo vou brigar com ela. Se ela for namorar € pra ela falar: "Oh, mde, eu 16
namorando". Se tiver, tudo bem. E s& que eu quero saber (VIOLETA,
14/02/2012).

Ver a filha ndo como uma adolescente de 16 anos, mas como um
bebé que ela colocou no "encerco", como diria OLIVEIRA (1994), pode ser
uma atitude que ajuda no acompanhamento dos cuidados necessdarios do
pos-transplante. Porém, € preciso pensar na sociabilidade da jovem. De
certa forma, a mde declara, na interacdo com a pesquisa, que vai estudar e
comecar a refletir sobre o assunto. Ela entende que j&d passou da hora.
Embora tenha dito que nunca pensou nas questdes afetivas da filha, em
relacdo a possibilidade de namorar, a descricdo que ela faz sobre como
tem orientado a adolescente, caso esta venha a ter um namorado, expressa
um discurso bastante difundido entre as familias brasileiras amplamente
incorporado no nosso imagindrio. Que mde ndo quer saber com guem suas
filhas estd namorando?

Como se pdde ver até o momento, a Andlise do Discurso Critica
mostra, qguando comparada com a Andlise do Discurso do Sujeito Coletivo,
nuances que passam pelas questdes de género. Apenas um homem
respondeu a entrevista, o Sr. Cravo. Ele se declara catdlico, possui o segundo
grau completo e tinha, na época, um filho de 12 anos de idade e seis de

transplante.
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Este pai previa para seu filho um futuro que ele definia como "futuro de
uma crianca normal”, que incluia dois itens: estudar e praticar esportes. Alids,
pelo depoimento do Sr. Cravo, o filho, naquela ocasido, j& praticava
natacdo e jogava futebol. Seu maior desejo € formulado claramente, ao
final da entrevista, quando diz que ele gostaria de ver, quando seu filho
chegasse a idade adulta, a existéncia de "outra coisa que fosse melhor do
que o transplante de rins"11(CRAVO, 01/12/2011).

O Sr. Cravo ndo coloca nos planos para seu filho nem o namoro nem o
casamento. Alids, ele sequer toca nesse assunto. O que chama a atencdo é
que, ao longo da entrevista, ele demonstra comportamento muito emotivo,
no qual sdo registradas Iadgrimas e siléncios prolongados. Embora tenha
declarado que as duas pessoas mais ligadas ao cuidado com o filho sdo ele
e a mde do menino, esta ndo aparece na descricdo das "pelejas’ no
cuidado com o garoto, como ele mesmo define. Parece que tudo passa
primeiro, por ele. Essa postura € muito diferente nos discursos das maes
enfrevistadas, salvo quando elas sdo a Unica referéncia para a crianca ou o
adolescente (como € o caso da Sra. Kalanchoe). Os homens aparecem
sempre nos discursos, mas em posicdo secunddria quando se frata de definir
quem estd a frente, no domicilio, para garantir o cuidado com o filho.

Antes de passar para os relatos das mdes de meninos, vale ressaltar
algo que parece importante no depoimento do Sr. Cravo: ele quer deixar
para trds tudo o que aconteceu. Esse € um desejo consciente que aparece
no momento em que € interrogado se hd comentdrios do filho sobre todo o

processo. Responde nos seguintes termos:

Ndo. Ele nGo gosta que comente. Vocé percebeu que ele ndo estd aqui na
sala2 Ele saiu sem falar nada. Ele percebeu que vocé ia perguntar alguma
coisa (ele ndo gosta de lembrar). Ele deve ter algumas lembrancas. Tanto

1 Surpreende a posicdo do Sr. Cravo, embora ele ndo tenha feito nenhuma referéncia a trabalhos cientificos. Ele
tem uma forte intuicdo. Acredita que a ciéncia pode ter uma resposta melhor para o transplante. Vale ressaltar
estudos que ja tém sido produzidos sobre esta questdo. O artigo publicado pela geneticista Mayana Zatz,
Clonagem e células-tronco, Estudos Avancados, vol.18, n°® 51, maio-ago. 2004, esclarece as vantagens e
desvantagens da clonagem de 6rgdo. Uma delas seria evitar a rejeicdo se o doador fosse da propria pessoa. No
caso dos renais cronicos seria um alivio total. A autora defende, no mesmo estudo, que essa técnica tem suas
limitagOes e as descreve de forma conclusiva, mas ndo fecha a esperanca. A grande expectativa, diz ela, “a curto
prazo”, para a terapia celular, vem da utilizagdo de células-tronco de outras fontes.
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que ele tinha cinco anos quando isso aconteceu. Com certeza, ele deve
lembrar-se de alguma coisa. Mas ele ndo gosta de ficar lembrando (pausa
da fala com lagrima nos olhos, segura um pouco, assod O nariz, prossegue a
fala). Eu também ndo gosto de ficar lembrando. Estou te atendendo porque
vocé é uma profissional. Eu vou te atender, é I6gico. Mas se pessoas que ndo
é da drea, como vocé ou até mesmo um parente, comecar perguntar muita
coisa eu ndo dou muita moral. A gente ndo quer esquecer o que a gente
passou. A gente quer deixar para trds (CRAVO, 01/12/2011).

A seguir, serdo apresentados os discursos de maes de criangcas e
adolescentes do sexo masculino para ver a expectativa que elas tém sobre
o futuro de seus filhos.

A Sra. Vitéria-régia, evangélica, com ensino fundamental incompleto,
tinha, na época da entrevista, um filho de 8 anos de idade e seis meses de
transplante. Ao falar do processo pelo qual o filho passou, ela chora e é
consolada por ele com afagos na cabeca. Para esta mde, como para a

maioria dos entrevistados, o sucesso do transplante foi conduzido por Deus.

No dia do transplante, o pai dele ficou sofrendo, eu ndo. O pai ficou. Mas eu
fiquei tranquila. E muito preocupante, mas Deus abencoou que deu tudo
certo. E estd dando certo até agora, gracas a Deus (VITORIA-REGIA,
09/02/2012).

Com este depoimento, ela comeca a chorar. O filho assovia e ela se
cala por algum tempo. O menino pede para que ela pare de chorar e diz:
"Foi ele (Deus) que me ajudou a me acalmar quando vocé me bateu”. A
made pergunta de pronto: "A mamade te bateu a toa?" Ele responde: "Nao". O
assunto entre eles para por ai.

Interrogada sobre suas expectativas para o futuro do filho, Vitéria-régia
ndo fitubeou: "Eu imagino ele grande, um rapazdo, frabalhando e formado.
Eu o imagino sendo um homem bonito e muito bacana" (Vitdria Régia,
09/02/2012). A crianca estava na sala e interferiu na resposta da mde com a
seguinte declaracdo: "Eu vou me casar'. A mde retrucou: "Vocé vai se
casar? Mas vai fazer o qué?" Depois de um tempo, 0 menino responde que
vai ser motorista de &nibus urbano e vai se casar. Ela intervém novamente:
"Primeiro vocé vai arrumar um servico, vai arrumar a vida, pra depois casar'

(Vitoria Régia, 09/02/2012).
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A mde oferece a cldssica reposta com base nas normas da cultura
marcada pelo ethos da masculinidade definidora de que um rapaz, antes
de casar, precisa demonstrar que tem condicdes para isso. Na sequéncia da
entrevista, a Sra. Vitéria-régia reforca a ideia de que, depois do fransplante,
seu filho virou um menino normal, sem nada de especial. No embate que os
dois travam sobre o comportamento do menino, fica claro que, em seu
ensino, ela pode até bater nele quando este fizer algo que ela considere
errado. O fransplante ndo Ihe exige nenhum olhar diferenciado para a nova
vida que essa operacdo instaura na vida dos transplantados. A Sra. Vitéria-
régia deixa claro que cumprird o que se espera de seu papel social de mae.

A Sra. Moreia € mde de um rapaz de 14 anos de idade e, na época da
entrevista, ele tinha seis meses de transplante. Ela se declara catdlica e
afirma que sé ela e o proprio filho se ocupam com o cuidado pPos-
transplante. A figura paterna ndo aparece em momento algum do relato.
Ela também declara que morava em Brasilia, em 2009, quando teve o
diagnodstico da doenca do filho. Este iniciou a didlise peritoneal num hospital
daquela cidade e, em janeiro de 2010, conseguiu vir para Minas Gerais,
onde teve todo o tratfamento necessario até o transplante.

O garoto tem Diabetes Mellitus e precisa fazer, durante o dia, de trés
em frés horas, sondagem vesical de alivio. Nestas condi¢cdes, perguntou-se
como ela via o futuro dele. Ela fala de sua tendéncia ao isolamento e da
relacdo estreita que ele tem com a irma mais velha. Quanto ao que ele
pode fazer futuramente, o que ela cita € o cuidado com a doenca. Ndo

aparece nenhuma expectativa da mde em relacdo a vida social do filho.

Ele tem que passar a sonda de alivio na hora certa porque ele ndo consegue
fazer muito xixi. Ai tem que tirar o residuo. Antes tava de quatro em quatro
horas. Agora pediu para ser de frés em frés. Ainda ele ndo consegue fazer
sozinho porque tem que fazer a limpeza pra ndo dar infeccdo. Mas
futuramente, acho que ele vai dar conta de fazer sozinho. Ele j& viu como é
gue eu faco. Ele vai dar conta. Ele tem diabete, mas ele toma remédio.
Gracas a Deus, até agora estd tudo tranquilo (MOREIA, 16/02/2012).

A Sra. Camélia é mde de um adolescente de 14 anos de idade e com

dois anos de transplante. Ela se declara catdlica e evangélica, ao mesmo
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tempo. Cursou até o quarto ano do ensino fundamental. Afirma fambém
que, além dela, outras duas pessoas cuidam de seu filho, a irmd do menino e
uma cunhada. Quanto ao pai do garoto, ela diz que ele ndo ajuda no
cuidado, so financeiramente porque ela mesma ndo frabalha.

Ela conta, ainda, que hesitou quando o pediatra disse da necessidade
de se fazer o transplante, uma vez que j& tinha uma experiéncia de morte na
familia, apds esse tipo de operacdo. O médico, entdo, perguntou-lhe a data
em que o evento ocorreu. Ela alegou que foi nos anos de 1980. Com base
nessa resposta, o profissional disse que, no século XXI, a medicina tinha
avancando muito nessa drea e deu exemplo de gente que ja vivia hd muitos
anos com fransplante. Isso a convenceu a submeter o filho o

procedimento. Quando interrogada sobre o futuro dele, ela respondeu:

Acho que ele vai ser normal (...) igual aos outros. Vai estudar, vai trabalhar.
Acho que ele vai continuar tomando o medicamento. Porque todo dia ele
faz uso dos remédios (...). Ele toma sozinho. Mesmo quando ele sai para rua,
ele vem para dentro de casa para tomar o remédio. Nés passeamos com ele,
quando a gente vai ao centro (da cidade). A minha tia tem uma menina que
tem 15 anos. Ela é grandona, mas ele gosta muito de ficar conversando com
ela. Desde quando ele tinha sete anos, a gente vinha para cd, pra casa da
minha tia(CAMELIA, 13/12/2011).

Em nivel das representacdes sociais que orientaram a Sra. Camélia na
decisdo pelo transplante, contou muito as vantagens relativas aos avancos
da Medicina, nos Ultimos vinte anos, apresentadas pelo pediatra. No
imagindrio desta mde, o transplante transformou o seu filho em uma crianca
normal. E como tanto, ela o vé igual aos outros. Ressalta, inclusive, a
maturidade observada em relacdo & responsabiidade com  os
medicamentos. Na sua concepcdo, isso jd estd internalizado.

Contudo, ela ndo fala muito da dimensdo da afetividade, de namoro,
embora ele j& fosse um adolescente de 14 anos. A mde apenas observa que
seu rebento tem alguma atracdo por uma menina um ano mais velha do
que ele, que ela descreve como sendo "grandona".

A Sra. Lirio tem um filho de 11 anos de idade e com um ano de

transplante. Ela possui o segundo grau completo e se declara evangélica.
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Afirma que tanto ela quanto o marido se ocupam com os cuidados do filho.

Em dado momento, faz um relato no qual se coloca na posicdo de

comando fotal.
E eu que tomo conta de tudo, mas assim, ele j& sabe. Ele sabe dos
medicamentos. Eu falo: "vai Id tomar tal medicamento”. Ele sabe identificar o
comprimido certo e fomar. Mas eu tenho que lembrar, sendo ele ndo lembra.
Ele tem que comecar a vida. Ele j& vai pra escola. Eu vou entregar os
remédios pra ele. Pra ele tomar sozinho, na escola. A gente tem sempre o
receio da rejeicdo. Esse receio que eu acho que vai acompanhar a gente

pra vidg toda. Mas a gente espera é que ele fique, pra vida toda, que ndo
rejeite. Eisso que a gente espera com os cuidados (LIRIO, 16/02/2012).

Nesse depoimento hd marcas linguisticas faladas na primeira pessoa
com ordens bem dirigidas a um sujeito que deve segui-las: eu € que tomo
conta e ponto final. A partir dai, a mde nos passa a ideia de que ela estd no
comando e consegue avaliar se o filho absorve os ensinamentos. O
indicador de aprendizado € prdtico: ele tem de ser capaz de identificar o
comprimido que tem de tomar e na hora que tem de tomar.

Segundo o relato da Sra. Lirio, o seu rebento ainda ndo tem totalmente
fixado na mente esse aprendizado. Ele ainda fitubeia e precisa ser lembrado
o tempo todo. O grande desafio € o que ela estd prevendo para a segunda
fase: ele terd que fazer tudo sozinho na escola. Aqui ela aposta na
autonomia do filho. Apds o fransplante, as mudancas, por ela registradas, no
depoimento abaixo, sdo fisicamente visiveis.

Ele reagiu bem. Recuperou bem. Engordou. Comecou a comer de fudo que
ndo podia antes. Entdo, com isso, ele ganhou bastante peso. Até por causa
do medicamento que lhe dd& muita fome. Agora, ele estd tentando
emagrecer. Mas estd meio dificil. Ele estd super bem, foi um alivio. O cabelo

mudou. A pele que ficava ressecada melhorou. Ele estd comecando a
crescer agora (LIRIO, 16/02/2012).

Nessa parte de seu relato, acentuam-se os simbolos que ela utiliza para
expressar mudanca. SGo imagens corporais que se orientam pelo padrdo
estético do mundo atual. As marcas linguisticas sdo claras: ganhar peso,

perder peso, hidratacdo da pele, do cabelo.
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Finalizando a ADC, trazemos a enfrevista da Sra. Jasmim, que tem o
ensino médio completo e se declara catdlica. Ela € mde de um rapaz de 17
anos de idade e com dez anos de fransplante. Revela que se ocupa
infegralmente com os cuidados ao filho. Foi, inclusive, a doadora e sente
esse gesto como algo muito gratificante, expressando que ndo teve
nenhuma preocupacdo ao doar o rim para o seu filho. A Sra. Jasmim
declarou, na resposta, que ndo gosta de pensar como vai ser o futuro do

rapaz.

Eu ndo gosto de ficar muito pensando essas coisas ndo (...). Ele vai ficar
adulto, eu vou ficar como? Que inseguranca!l Eu j& estou pensando quando
ele for pra faculdade. Eu j& estou sofrendo antes. Como é que eu vou fazer?
Eu vou ter que ir com ele. Eu j& falei com meu marido: "Oh, aqui, nGo tem
jeito, eu vou ter que ir com ele, ele ndo vai gostar". Mas eu vou ter que ir com
ele. Ele estd doido pra ficar livre da mde. Ah! Essa insegurangca minha é muito
grande. E quando ele... quando for estudar, for pra fora, como é que vai ser
com consulta, com tudo? Eu fico pensando, eu fico preocupada com o
amanhé. E um cuidado redobrado que eu tenho que ter mais com ele. Eu j&
estou preparando ele. Eu falo: "Oh, filho, vocé tem que tomar seus remédios;
vocé tem que ter mais responsabilidades com os hordrios. Eu tenho que
confiar em vocé, que vocé vai tomar seus remédios". Minha preocupacdo é
56 nesse pedacinho e no remédio. Se ndo eu vou ter que ligar todo dia, toda
hora. Os remédios ele toma sozinho. Ele levanta, toma café, ele arruma as
coisas dele para ele ir para a aula, ele j& toma chd, j&@ toma os remédios, jd
leva os remédios que ele tem que tomar na escola. Entdo, eu ndo preciso
ficar mandando. Ent&o, ele j& estd sabendo direitinho, t& melhorando muito
essa parte (JASMIN, 28/02/2012).

Para a Sra. Jasmim, pensar no filho com 17 anos que passou pelo
transplante como um adulto significa que ele estard longe dela. A pergunta
a incomodou nesse sentido. Ela expressa claramente ndo querer, de forma
alguma, se afastar dele. Fala, em tom de brincadeira, até onde vai o seu
desejo de ndo romper o corddo umbilical. Quando ele for para a
universidade, aquele espaco que exige autonomia e independéncia, ela ird
junto. Na sua visdo, o estado adulto de seu filho redobrard a sua
preocupacdo.

A mde termina o relato sugerindo que o jovem estd se conscientizando
e que ele mesmo tem que cuidar dele. Algumas licdes ele aprendeu
direitinho. No entanto, como j& mencionado, a Sra. Jasmim ndo consegue

esconder o quanto estd ligada ao filho. No final de sua entrevista, ela faz
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uma autoconfissGo. Lembramos, aqui, da imagem que o psicélogo George
Mead (1936) fez de um self, ou seja, daguela parte do nosso ser que

conversa com o nosso proprio Eu. A Sra. Jasmim diz falando com ela mesma:

Mae ndo tem jeito. Mde fica sempre preocupada. A gente deixa o corddo
umbilical ficar indo, a gente t& cortando aos poucos (...). O meu vinculo com
ele é muito forte, mais do que com os outros filhos. Tudo que ele sente, tudo
que ele vai sentir, eu sei. Eu sei o fempo todo. Tudo que ia acontecer com ele,
eu j& previag, eu ja sonhava. Meu vinculo com ele é muito forte, € muito forte
mesmo. Os outros devem ficar com ciUmes (...), mas ele precisa de mais
cuidados. NGo é mais carinho, é mais cuidados. O carinho para todos os filhos
é igualzinho. Mas o cuidado, sempre tem que ter mais para ele (JASMIN,
28/02/2012).

Encerra-se, assim, a ADC que incorpora todas as posicoes divergentes,
as fomadas de consciéncia e os percursos que cada sujeito tem tomado e

articulado com as crencas e as representacdes sociais.

5. Consideragoes Finais

Adotou-se, no presente estudo, a ideia de que os familiares de
transplantados renais entrevistados atribuem significados a todos o©s
elementos que selecionaram para fazer parte do processo reorganizador do
mundo. Com o transplante em suas criancas € adolescentes, viviom uma
nova etapa no acompanhamento do fratamento. Estavam repletos de
expectativas, embora experimentassem muita inseguranca quanto ao futuro
dos filhos.

Essa reorientacdo de sentido observada na presente pesquisa ndo
quer dizer que todos os familiares ouvidos atribuiram significados semelhantes
aos mesmos itens analisados. Isso ocorreu, como se pode ver, na construcdo
do Discurso do Sujeito Coletivo. Porém, na Andlise do Discurso Critico, foi
possivel constatar os diferentes significados que cada individuo atribuia ao
mesmo elemento.

Essa distincdo fica mais clara quando se acompanha as varias
situacdes apresentadas na fala de cada um dos familiares. Nesta, pode-se

observar como 0s enfrevistados estabelecem as implicacdes que cada
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significado, atribuido & situacdo de pods-transplante vivenciada por seus filhos
ou filhas, tem na sua vida e na forma como lidam com 0s riscos possiveis na
trajetdria dessas criancas e adolescentes.

E na andlise dessa relacdo dos significados que os entrevistados
atribuem ao transplante, na vida futura de seus filhos e filhas, que a
imaginacdo tem um papel fundamental na busca por equilibrio emocional.
A "imaginacdo do sujeito”, como destaca Pdtaro (2007, p.141), "pode se
basear em aspectos da razdo, de natureza ldgico-matemdtica, mas
também de outra natureza”. Ou seja, o imagindrio pode recorrer tanto as
crencas religiosas quanto as crencas cientificas.

Ainda que pareca paradoxal, insiste-se, na presente tese, de que uma
boa parte das crencas que os familiares buscam para reorganizar © mundo
devastado pelo diagndstico da doenca crénica que acomete suas criancas
e adolescentes é fornecida pela ciéncia. No novo estdgio em que se
encontram, com o transplante renal abrindo perspectivas para seus filhos, a
ciéncia continua oferecendo grande parte das crencas. Tenha-se ou ndo
consciéncia disso.

Foram identificados conceitos e expressdes com conteludo técnico em
todas as entrevistas, o que mostra a existéncia de certo padrdo no tipo de
informacdo fransmitida aos familiares das criancas e adolescentes pelos
profissionais da drea de saude, incluindo médicos e enfermeiros. Diante
deste dado, buscou-se compreender de onde essas mensagens feriam
saido. O que teria acontecido para que essas informagdes aparecessem de
forma tdo padronizada na fala dos entrevistados?

Muitos elementos identificados nas falas dos familiares que
participaram da presente tese, como se mostrou no capitulo 4, coincidem
com os conteudos que, de certa forma, estdo descritos praticamente em
todos 0os manuais consultados para esta pesquisa. Isso leva a admitir qgue os
familiares atendidos no Ambulatério de Transplante Renal Pedidtrico do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais foram,

também, submetidos, de alguma forma, ao mesmo tipo de recomendacdes.
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A partir da andlise do Discurso do Sujeito Colefivo e da Andlise do
Discurso Critica percebeu-se o quanto os conteudos das entrevistas dos
familiares das criancas e dos adolescentes fransplantados estavam
impregnados dessas informacdes padronizadas. Ao responderem as trés
grandes questdes que lhes foram feitas, os padrdes consolidados nos
diferentes manuais eram reproduzidos inquestionavelmente.

Apbds um longo processo de leitura e releitura de cada enfrevista, foi
possivel estabelecer conexdes entre as diferentes falas, nas quais todas
expressam, a seu modo, a grande preocupacdo que terdo com o
acompanhamento pods-fransplante de suas criancas e adolescentes, se ndo
quiserem retornar ao antigo drama da didlise.

Fica explicito, nos diferentes discursos, que os familiares incorporam
uma dupla responsabilidade: a) a de acompanhar de perto o tfratamento
para que este ndo sofra nenhuma interrupcdo indesejdvel e b) a de criar
estratégias que levem essas criancas e esses jovens a se tornarem,
gradativamente, sujeitos de seu proprio fratamento.

Ainda que possam contar com o apoio dos servicos de saude do
ambulatdrio fica claro, nas respostas que os familiares deram a enfrevista,
que eles afribuem a si proprios, quase que exclusivamente, a
responsabilidade do sucesso ou ndo do transplante sofrido por seus filhos ou
filhas. Apesar de existirem, j& consolidadas em manuais de pos-fransplantes
renais, recomendacdes que abarcam vdarias dimensdes da vida de um pos-
transplantado, nos discursos dos familiares entfrevistados nem sempre ficam
claras a quando elas se referem. Em algumas falas os entrevistados
apresentam muitas duvidas. Por exemplo, as mdes ficam hesitantes quanto
ao fato de saberem se as filhas poderiom ou ndo engravidar. Parece que
ndo tiveram, no servico de atendimento ambulatorial, informacdo sobre esse
tema. A pouca que circula entra elas € fransmitida por programas de
televisdo. H& muitas lacunas, o que compromete o olhar prospectivo ou,
melhor dizendo, a expectativa que estes pais tém em relacdo ao futuro de

seus filhos ou filhas.
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Sintetizando, descrevem-se, brevemente, as crencas e as

expectativas obtidas fanto na Andlise do Discurso Coletivo quanto na Andlise

Critica do Discurso. Destaca-se que as representacdes sociqis desses

discursos revelam os seguintes cendrios:

A representacdo social que surpreende o anadlista € aqguela que
mostra que, independentemente de todo progresso a que a cirurgia
de transplante renal chegou, nos Ultimos vinte anos, e de todo esforco
das politicas publicas de saude para ampliar e solidificar as
campanhas de doacdo, ainda persiste, nas mentes dos familiares
entrevistados, a imagem de que o transplante € uma dddiva divina. O
rim doado é um presente de Deus.

O transplante, embora tfraga novos componentes para a vida do
transplantado e, sobretudo, para os seus familiares, nGdo apaga as
lembrancas do passado. Estas, invariavelmente, conservam: a dor
vivida (pelo paciente e pelos familiares) apds o primeiro diagndstico
da doenca; o sofrimento de ter que conviver diaricmente com a
possibilidade da morte e a culpa, sobretudo dos genitores, que se
veem como responsdveis pela doenca. E como se eles a fivessem
gerado.

Analisando mais atentamente as expressdes formuladas nos DSC(s)
identifica-se claramente que, no discurso dos sujeitos entrevistados,
aparecem vozes de outros sujeitos que compdem a representacdo
social que eles tém do transplante e de seus desdobramentos. Ao
explicarem, por exemplo, como tomaram as decisdes para se fazer o
transplante, os depoentes reproduzem, quase que infegralmente, a
fala do pediatra. Este fala por meio do discurso do enfrevistado. Na
maioria das vezes, € esse discurso j& incorporado que orienta as
condutas dos familiares nas tomadas de decisdo quanto ao que fazer
em relacdo ao transplante cujas filhas e filhos serdo submetidos.
Lembrando as reflexdes de Serge Moscovici (1978) acerca do papel

das representacoes na vida dos sujeitos, vale ressaltar que nem sempre
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elas sGo conscientes. Por isso, corre o risco de serem reproduzidas sem
que os individuos propagadores tenham uma posicdo critica sobre
elas. Nesse caso especifico, em geral, as orientacdes e os valores que
aparecem, no discurso, estdo pautados nas crencas da ciéncia. Essa
reproducdo ¢é percebida em todos os treze entrevistados,
independentemente de seu nivel de escolaridade, de sua crenca
religiosa e da idade do seu rebento.

Como visto nos mapas mentais, outras representacdes sociais
convivem, ao mesmo tempo, com as crencas baseadas na ciéncia.
Por exemplo, em vdrios momentos do DSC aparecem conceitos e
valores defendidos pelos pastores das igrejas que os familiares
frequentam. Eles reproduzem claramente as orientacdes do seu lider
religioso sem se perturbar. Mostram como lidom com essas
orientacdes, ou seja, o que delas aceitam ou ndo e o que delas
adéquam para poder realizar o intuito maior: concordar com o
transplante do filho. Na realidade, essa postura reforca a teoria das
representacdes, pelo menos na versdo de Moscovici (1978), ao afirmar
que os sujeitos ndo reproduzem totalmente os saberes que lhes sGo
transmitidos nas interacdes com outros interlocutores. Eles os
reinferoretam de forma a adequd-los G realidade em que estdo
inseridos e de forma a aliviar as tensdes geradas nos momentos de
tomar decisdes cruciais. Imagina-se, por exemplo, os conflitos vividos
pelas familias adeptas as doutrinas dos testemunhas de Jeovda. Como
visto anteriormente, esta crenca possui controvérsias em relacdo a
realizacdo do transplante. Quando se verifica, no quadro de criancas
transplantadas, algum testemunha de Jeovd, supde-se que,
provavelmente, este, sem precisar abandonar suas crencas religiosas,
pende para uma doutrina mais flexivel que admite ndo haver nenhum
interdito religioso para esse ato. Porém, ndo se pode esquecer que

esses mesmos pais tiveram acesso as crencas da ciéncia transmitidas
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pelos agentes da saude, incluindo o pediatra e os servicos de
enfermagem.

e Considerando a persisténcia do medo em todos os DSCI1(s), receios
justificaveis e pautados em experiéncias anteriores, em relatos de
pacientes transplantados que tiveram complicacdes e precisaram
fazer tudo de novo, retornaram ao insuportdvel mundo da didlise ou
alguns que até morreram, pode-se entender o esforco que esses
familiares demonstraram para convencer suas filhas ou seus filhos para
realizar o TxR. Na andlise dos DSC(s) hd vdarias passagens em que todos
relatam didlogos com os pequenos e jovens pacientes que refletem
um verdadeiro exercicio de convencimento. A considerar os dados
oferecidos nas entrevistas, pode-se dizer que uma parte significativa
da readlizacdo do fransplante, antes e depois da sua execucdo,
depende integralmente da acdo desses familiares. Eles se servem de
vdarios instrumentos para conseguir convencer seus rebentos a fazerem
o transplante. Além das representacdes com base em imagens
religiosas, como se viu recorrem a histérias de familia e a experiéncias
vividas. A televisdo, com seus casos de vida, ajuda a consfruir a
imagem de que tudo ird se normalizar apds o procedimento. Na
descricdo, os pais usam relatos de reality show que contam a histoéria
de adolescentes transplantadas que, depois do fransplante, casaram
e engravidaram, ou seja, levam uma "vida normal”. Estimulam que seus
filhos pratiquem esportes e outras atividades que envolvem lazer e
diversdo. O foco é aquecer a sociabilidade perdida ou enfraquecida
no periodo da didlise. Enfim, no universo imagindrio disponivel,
orientam suas condutas no sentido de moldar suas filhas e filhos com
representacoes sociais fortes que consigam fazer frente ao grande
fantasma da rejeicGo que ronda a vida desses pacientes e dessas
familias de forma inexordvel.

Do ponto de vista do atendimento no servico de salde do

ambulatério, os DCS(s) ressaltam sempre a dimensdo afetiva no contato do
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pediatra com os familiares. Essa € uma questdo que precisa ser mais
aprofundada em estudos posteriores, pois fraz elementos que podem ser
mais explorados nas prdticas com as familias desse tipo de paciente. Alids,
muito do que se pdde captar no presente estudo mostra que os familiares
que acompanham de perto o desenvolvimento das criancas e dos
adolescentes fransplantados sdo o suporte mais importante para o bom
andamento da vida pods-transplante. Nos relatos dos entrevistados, o que
fica mais patente nas suas memdarias de contato com os pediatras € a forma
afetiva que eles conseguem perceber essa relacdo. Todos ressaltam a
afetividade posta na interacdo. Relatam conversas entre eles que denotam
o qudo importante foi esse tipo de fratamento em que se quebra um pouco
o protocolo e se pode infroduzir outros temas e conversas que aproximam 0s

agentes de saude ao universo dos pacientes e de seus cuidadores.

Com base nos resultados da presente tese, sugere-se que:

e seja ampliado e melhorado o espaco fisico para o recebimento das
criancas, adolescentes e de seus familiares, a fim de viabilizar e
aproveitar este momento de interacdes, favorecendo trocas de
experiéncias e conhecimentos compartilihados;

e sejam criados grupos de pacientes com DRC, grupos de
transplantados renais, podendo haver variagdes de faixa etdria, por
exemplo, assim como grupos de familiares com a participacdo de
profissionais, de acordo com a demanda apresentada.

Finalizando as presentes consideracdes, pretende-se dar continuidade
a estudos que aprofundam o tema, incluindo os grupos acima citados,
dando oportunidade para que eles participem e produzam seu proprio
conhecimento sobre a complexa tarefa de cuidar e viver do fransplantado

renal.
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7. Anexos

Anexo 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CRENCAS E EXPECTATIVAS DE FAMILIARES SOBRE O FUTURO DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE PASSARAM POR TRANSPLANTE RENAL

Prezado pai/mde/responsdvel,

Sou Enfermeira do Hospital das Clinicas e estou fazendo Curso de Doutorado
pela Faculdade de Medicina da UFMG. Neste curso, estou desenvolvendo uma
pesquisa e estou interessada em buscar informacdes dos familiares, relativas as
criancas/adolescentes que realizaram o Transplante Renal no Hospital das Clinicas da
UFMG hd mais de 03 meses e, portanto j& possuem certa vivéncia da situacdo,
podendo ter observado possiveis modificacdes na vida da crianca/adolescente neste
periodo.

Para coleta dos dados estarei agendando um encontro, para que possamaos
conversar a respeito da vida antes e depois do Transplante Renal e sobre o futuro da
crianca/adolescente, a qual vocé é responsdvel. Gostaria de Ihe solicitar a permisséo
de gravar o que for dito para poder fazer posteriormente a transcricdo e andlise dos
dados. H& a garantia de manter em sigilo todos os dados coletados, pois tanto a coleta
deles quanto sua andlise serd feita por mim.

Caso ndo deseje participar, a sua recusa ndo frard qualquer interferéncia no
fratamento do paciente, que serd o mesmo, independentemente de sua decisdo.

Vocé sé deverd dar o seu consentimento se estiver completamente esclarecido
(a) a respeito do que esta pesquisa significa e poderd retirar seu consentimento em
qualguer momento, sem que isto também acarrete qualquer modificacdo no
atendimento da crianca/adolescente. Deve ficar claro que a sua participacdo serd
voluntdria e ndo ocasionard nenhum beneficio financeiro ou despesa para vocé ou
para a crianga/adolescente.

Solicito portanto o seu consentimento para a participacdo nesta avaliacdo. Se
vocé estiver suficientemente esclarecido (a) e concorda com a ufilizacdo destas
informacdes para estudo cientifico, favor assinar as duas vias deste termo de
consentimento, sendo que uma das vias ficard com vocé.

Para esclarecer duUvidas ou fazer reclamagdes, poderd entrar em contato
comigo pelo telefone (31) 3409.9436, com o Prof. Dr. Luiz Alberto Oliveira Goncalves
(Orientador) pelo telefone (31) 3409.6168 ou com o Comité de Etica em Pesquisas da
UFMG (Av. Pres. Anténio Carlos, 6.627 — Unidade Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 —
cep: 31.270-901 - BH/MG —Telefax (31)3409.4592 — email: coep@prpg.ufmg.br).

Belo Horizonte, de de

Enf®* MSc Sarah Silva Abrahdo (Pesquisadora)

Prof. Dr. Luiz Alberto Oliveira Goncalves (Orientador)

Sr (a) (Entrevistado)




Anexo 2 - Identificagao Geral Preliminar

Nome do Entrevistado: Grau de Parentesco:

Escolaridade: Religido:

Nome da Crianca/Adolescente: Sexo:.__F, __M.Idade:
Telefone para contato: Data da Entrevista: __ / /
Quando o/a realizou o fransplante renal?
Quem sdo as pessoas que mais se envolvem com o cuidado hoje apds o
transplante renal do/a [

Guia de Entrevista para a Pesquisa

e Fale como foi a experiéncia de ter um filho que precisou fazer um
transplante renal (0 que vocé sentiu, como reagiu...)

e Conte-me algo que aconteceu com seu filho depois do transplante renal

e Fale como vocé pensa como serd a vida adulta de seu filho

Pesquisadora Enf® MSc Sarah Silva Abrahdo



Anexo 3 - Carta de Aprovacdo do COEP/UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 0513.0.203.000-11

Interessado(a): Prof. Luiz Alberto Oliveira Gongalves
Departamento de Ciéncias Aplicadas a Educacao
Faculdade de Educagao - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 16 de novembro de 2011, o projeto de pesquisa intitulado "Crengas
e preocupacdes de pais/maes/responsaveis: que adulto sera a
crianca/adolescente transplantado renal de hoje?" bem como o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apés o inicio do projeto.

Profa. Maria Teresa Marques Amarac

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpq.ufmg.br



Anexo 4 - Ata da Defesa de Tese de Doutorado

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE - SAUDE DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE E-3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS "
UFMG

ATA DA DEFESA DE TESE DO ALUNO
SARAH SILVA ABRAHAO

Realizou-se, no dia 26 de marco de 2014, as 14:00 horas, sala 340, 3° andar da
Faculdade de Medicina, da Universidade Federal de Minas Gerais, a defesa de tese,
intitulada “CRENCAS E EXPECTATIVAS DE FAMILIARES SOBRE O FUTURO DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE PASSARAM POR TRANSPLANTE RENAL",
apresentada por SARAH SILVA ABRAHAO. numerc de registro 2010654395,
graduado no curso de ENFERMAGEM, como requisito parcial para a obtencao do grau
de Doutor em Ciéncias da Saude - Saude da Crianca e do Adolescente, a seguinte
Comissdo Examinadora formada pelos Professores Doutores Luiz Alberto Oliveira
Gongalves (Orientador), José Maria Penido Silva (Coorientador), I1za Rodrigues da Luz,
Rogério Correia da Silva, Joel Alves Lamounier (UFSJ) e Alisson Araujo(UFSJ)

A Comissao considerou a tese: OP‘\G“::o
c,oNF"—RE pos-G‘a"“a HENG
() Aprovada ce\\“" o Medicne

gl 20U dade

() Reprovada

Finalizados os trabalhos, lavrei a presente ata que, lida e aprovada, vai assinada por
mim e pelos membros da Comissao

Belo Horizonte, 26 de margo de 2014.
Prof. Luiz Alberto O!ivg_jrﬁ Gonca}v!és'ljt)nentador ( Doutor )

Prof. José Maria Penido Silva—~Coorientador ( Doutor )
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Prof?. Iza Rodrigues da Luz ( Doutora )
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utor )

Prof. Rogério Gorreia da Silva ( Do
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Prof. Joel Alves Lamounier { Doutor ) \G\“'f‘
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Prof. Alisson Araujo ( Doutor ) (1




Anexo 5 - Folha de Aprovacdo para o grau de
Doutora em Ciéncias da Saude

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
UFMG

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE
SAUDE DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE

FOLHA DE APROVACAO

“CRENGCAS E EXPECTATIVAS DE FAMILIARES SOBRE O FUTURO DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE PASSARAM POR TRANSPLANTE RENAL”

SARAH SILVA ABRAHAO

Tese submetida a Banca Examinadora designada pelo Colegiado do Programa de Pods-
Graduagdo em Ciéncias da Saude - Saude da Crianga e do Adolescente, como requisito para
obtengdo do grau de Doutor em Ciéncias da Saude - Satude da Criancga e do Adolescente, drea
de concentragdo Ciéncias da Saude

Aprovada em 26 de margo de 2014, pela banca constituida pelos membros:

|

)
Prof. Luiz Alb&ﬁo Ohv&s
- UFM

Prof. José M a emdo Silv. oorientador
UFMG

Yoo K L(L ¢ \uku\,(\nﬁ
Pro Iza Rodrlgues da Luz
UFMG .

Prof. Prof. Rogé(ﬁo igorreia da Silﬁa
UFMG

Lyl

. Joel Alves Lamounier
UFSJ

Ll s i
Prof . Alisson Arauj
UFSJ

Belo Horizonte, 26 de margo de 2014.






