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RESUMO: O objetivo do estudo foi compreender os significados da espera do transplante renal para mulheres em tratamento
hemodialitico. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, interpretativa, realizado com 12 mulheres em tratamento hemodialitico
na regiao da Grande Florianépolis. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista em profundidade, no domicilio. Foi utilizado o
software Etnografh 6.0 para a pré-codificagdo e feita a posterior andlise interpretativa, de onde emergiram duas categorias. A primeira,
“as sombras do momento atual”, mostrou que as dificuldades iniciais da doenga estdo presentes, mas as mulheres conseguem lidar
melhor com a doenca e o tratamento. A segunda categoria, “a luz do transplante renal”, evidencia a esperanga promovida pela entrada
na fila de espera pelo transplante.

DESCRITORES: Mulheres. Insuficiéncia renal cronica. Transplante de rim. Didlise.

NARRATIVES OF WOMEN ON HEMODIALYSIS: WAITING FOR A
KIDNEY TRANSPLANT

ABSTRACT: The objective of this study was to understand the meanings of waiting for a kidney transplant for women on hemodialysis.
This is a qualitative, interpretive study, conducted with 12 women on hemodialysis in the metropolitan region of Florianépolis. Data
were collected through in-depth interviews at the homes of the participants. Ethnograph 6.0 software was used for pre-coding and
interpretative analysis was done subsequently, from which two categories emerged. The first, “the shadows of the present moment”,
showed that the initial difficulties of the disease are present, but women can cope better with the disease and treatment. The second
category, “the light of renal transplantation” shows the hope fostered by entry on the waiting list for a transplant.

DESCRIPTORS: Women. Renal insufficiency, chronic. Kidney transplantation. Dialysis.

NARRACIONES DE MUJERES EN HEMODIALISIS: LA ESPERA PARA UN
TRASPLANTE DE RINON

RESUMEN: El objetivo del estudio fue comprender el significado de espera del trasplante renal para las mujeres en hemodialisis. Se
trata de un estudio cualitativo-interpretativo, realizado con 12 mujeres en hemodiélisis en Florianépolis. Los datos fueron recolectados
a través de entrevistas en profundidad en el domicilio. Fue utilizado el software Etnografh 6.0 para la pre-codificacién y posterior al
andlisis interpretativo emergieron dos categorias: “las sombras del momento actual”, que mostré que las dificultades iniciales de la
enfermedad estdn presentes, pero las mujeres pueden hacer frente mejor a la enfermedad y el tratamiento. La segunda categoria, “la
luz del trasplante renal”, muestra la esperanza impulsada por la entrada en la lista de espera para un trasplante.

DESCRIPTORES: Mujeres. Insuficiencia renal cronica. Trasplante de rifién. Dialisis.
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INTRODUCAO

A insuficiéncia renal cronica consiste na
perda progressiva e geralmente irreversivel da
funcdo dos rins. Trata-se de uma doenca em as-
censdo no Brasil e no mundo, e atualmente um
dos principais problemas de satde publica.! O
seu tratamento compreende trés modalidades: a
hemodiélise, a dialise peritoneal e o transplante
renal. A hemodialise é um tratamento em que a
circulagdo sanguinea do paciente é realizada de
forma extracorpérea, e o sangue, com a ajuda de
uma bomba, passa por dentro de um dialisador
(membrana artificial), que, em contato com a solu-
¢do de dialise preparada na maquina, promovera
a filtracao do sangue. J4 a dialise peritoneal é
realizada pela introdugdo de solucao salina com
dextrose na cavidade peritoneal, por meio de um
cateter implantado na regido intra-abdominal.
Essa solugdo, em contato com o peritonio, realiza
a retirada das substancias toxicas do sangue. O
transplante renal, por sua vez, é o procedimento
cirargico em que a pessoa recebe um rim de um
doador vivo ou cadaver.?

No Brasil, o tratamento mais utilizado é a
hemodialise, realizada predominantemente em
individuos do sexo masculino. Nos tltimos 10
anos, entretanto, houve aumento significativo
de mulheres com insuficiéncia renal cronica que
realizam o tratamento hemodialitico.> O Censo
2011 mostrou que, das 50.128 pessoas em trata-
mento hemodialitico, 21.389 sdao mulheres, o que
representa um namero significativo e impulsor de
novas pesquisas.’

As pessoas em tratamento hemodialitico
sao acompanhadas pela equipe multiprofissional
e orientadas sobre a possibilidade de transplante
de rim, quando entdo se iniciam os exames e as
consultas para a descoberta da compatibilidade
e procede-se a entrada na lista de espera para o
transplante renal. Diante dessa possibilidade, sao
requeridos alguns cuidados para que os pacientes
mantenham-se ativos e em condig¢des favoraveis
ao transplante, e isso gera expectativas para as
pessoas em lista de espera, que almejam nao mais
necessitar de hemodialise e obter melhor qualida-
de para suas vidas, com maior liberdade.*®

Observamos que, no decorrer dos anos, o
tema dos transplantes e doacdes de o6rgaos foi
evidenciado no Brasil e no mundo, devido ao
crescimento numeérico dos transplantes.® Mesmo
assim o transplante renal requer um tempo de
espera, como evidencia estudo que indica que em
2008, foram realizados, no Brasil, 19.125 transplan-
tes de diversos 6rgaos e tecidos, dos quais 3.154
foram transplantes de rim.” No ano de 2012, em

Santa Catarina foram realizados 122 transplantes
de rim (de cadaver ou vivo) até o momento e, em
agosto de 2012, estdao cadastradas 398 pessoas em
lista de espera.?

Neste trabalho, optamos por focalizar a mu-
lher portadora de insuficiéncia renal cronica. Essa
escolha esta ancorada em aspectos relacionados a
questdes de género e a diferencas entre os sexos.
Em primeiro lugar, levando em conta as func¢oes
distintas de homens e mulheres na sociedade,
especialmente junto a sua familia, em que é con-
siderada o principal suporte psicolégico e orga-
nizacional para todos os seus integrantes. Com a
descoberta da doenca cronica e a implementagao
do tratamento, muitas mudancas acontecem, o
que pode desestruturar suas vidas e seu ambiente
familiar.’

Outro aspecto, que vale ser ressaltado, sdo
as diferengas bioldgicas (ou fisiol6gicas) entre ho-
mens e mulheres. A existéncia de desigualdades
no acesso a terapia renal substitutiva, que tem sido
evidenciada em alguns artigos cientificos.'*!! Essa
desigualdade no acesso, e também na realizacao
de transplantes, expressa-se pela menor probabi-
lidade que as mulheres tém de serem inseridas
na lista de espera. A razdo provavel é o fato de
que as mulheres tém um alto nivel de painel de
anticorpos reativos induzido pela gravidez, o que
as contraindicaria para o transplante.’

Pouco se sabe sobre o que as mulheres pen-
sam sobre o transplante renal e o que isso significa
em suas vidas, pela escassez de estudos sobre essa
tematica. Outro aspecto que justifica o estudo rea-
lizado, é que o transplante ndo é foco de atencao
por parte dos profissionais de enfermagem, que
atuam nos servicos de hemodidlise, que apenas
se concentram nas atividades relacionadas as
sessoes de hemodialise, deixando essas mulheres
com muitas dtvidas sobre tudo que diz respeito
ao transplante.

Acreditamos que o presente estudo podera
ampliar a compreensao da equipe de enfermagem
acerca do contexto do transplante renal, especial-
mente para mulheres em tratamento hemodia-
litico, melhorando, assim, o suporte para essas
pessoas. Esse cuidado podera estar mais direcio-
nado a compreensao da condicdo de ser mulher
com insuficiéncia renal cronica, contribuindo para
que elas estejam cada vez mais orientadas sobre
o transplante e os cuidados necessarios apés o
mesmo, o que poderd influenciar na sua decisao
de realiza-lo. Por isso, tivemos como objetivo com-
preender os significados da espera do transplante
renal para mulheres em tratamento hemodjialitico.
No ambito das narrativas, também existem poucos
estudos, e se pensarmos em estudos direciona-
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dos a mulheres, nao encontramos pesquisas com
essas caracteristicas. A busca pelas narrativas se
originou do interesse em descobrir os detalhes das
vivéncias dessas mulheres, o que se passa em sua
rotina de tratamento conservador e na realizacao
de exames considerando a espera pelo transplante.

METODO

Trata-se de um estudo com abordagem
qualitativa, interpretativa, tendo como referéncia
a abordagem etnografica.

A pesquisa foi desenvolvida em uma clinica-
satélite, localizada na Grande Florian6polis-SC.
A escolha do local deste estudo se deu a partir da
facilidade de entrada no campo e, também, devido
ao apoio e interesse da instituicao e dos profissio-
nais que dela fazem parte. Essa instituicdo atendia,
no momento da realizacdo do estudo, aproximada-
mente 110 pessoas em tratamento hemodialitico,
sendo que a maioria era atendida pelo Sistema
Unico de Sadde. Destas, 42 eram mulheres. Esse
servigo conta com uma equipe composta por mé-
dicos nefrologistas, assistente social, nutricionista,
técnico de enfermagem e enfermeiros.

A escolha dos participantes teve como crité-
rios de inclusdo: ter idade minima de 18 anos com-
pletos; estar em tratamento hemodialitico ha mais
de um ano; estar na lista de espera pelo transplante
ou realizando os exames para entrada na lista de
espera do transplante. Os critérios de exclusao
foram: mulheres com alteragdo de comportamen-
to; mulheres com dificuldade de comunicacéo ou
com problemas no sistema auditivo; mulheres sem
condigdes clinicas para transplante. Com a cola-
boracdo da enfermeira responsavel, foi elaborada
uma lista das mulheres que atendiam aos critérios
de inclusdo, com registro dos dias e horarios de
hemodialise, para realizagdo do primeiro contato.
Essa lista continha 20 mulheres, das quais foram
selecionadas 12 para integrarem o estudo. Esse
numero foi definido pela consisténcia das entrevis-
tas e os dados obtidos que possibilitaram atingir o
objetivo proposto. O primeiro contato se realizou
na instituicao, quando fizemos o convite para
participarem da pesquisa, explicando os objetivos
e fazendo a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

A coleta de dados se deu por meio de en-
trevista em profundidade, buscando conhecer
as narrativas daquelas mulheres em tratamento
hemodialitico sobre a espera pelo transplante
renal, realizada no periodo de janeiro a margo
de 2012. Nessas entrevistas, utilizamos questoes
norteadoras, para estimular que contassem a

histéria de sua doenga cronica, tais como: conte-
me como se iniciou seu problema renal. Como
estava sua vida naquela época? Como foi iniciar
o tratamento hemodialitico? Como vocé soube
sobre o transplante renal? A partir das respostas
a essas questdes, outras foram surgindo, de forma
a atender ao objetivo do estudo, até atingir a satu-
racdo dos dados. As entrevistas foram gravadas
e transcritas pela entrevistadora com o auxilio de
uma ajudante capacitada.

Foi utilizado o software Etnografh 6.0 para a
organizacao dos dados e realizacdo das pré-codifi-
cagoOes de todas as entrevistas, visando identificar
o seu contetido. Resultaram, desse processo, 216
codigos, os quais foram agrupados por afinidade.
Por exemplo: adaptacdo da vida foi agrupada com
atividades p6s-hemodialise, impacto da descober-
ta, impacto do inicio do tratamento, instabilidade
no tratamento, limita¢cbes da hemodiélise, ativi-
dades cotidianas, mudanca na rotina, mudanca
da vida, surpresa do diagnostico. A partir dai,
efetuamos a andlise interpretativa, de modo a
dar significado aqueles c6digos. Nesse processo,
foi necessdrio retornar varias vezes as entrevistas,
possibilitando apreender a expressao da narrativa
dessas mulheres, e, entdo, emergiram duas cate-
gorias: as sombras do momento atual; e a luz do
transplante renal.

Nesta pesquisa, foram respeitadas as dire-
trizes da pesquisa com seres humanos, norteadas
pela Resolugaon. 196/96 do Conselho Nacional de
Satde. O estudo foi aprovado no Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos, da Universi-
dade Federal de Santa Catarina, com o processo
namero 2411 e FR: 482837. As participantes do
estudo foi-lhes garantindo o anonimato. Dessa
forma, as entrevistadas sdo identificadas como
M1, M2, M3, e assim sucessivamente.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As duas categorias identificadas expressam
as narrativas das mulheres com doencga renal
cronica em tratamento hemodialitico. A primeira
categoria foi denominada “ As sombras do momen-
to atual” e mostra a realidade que estao vivendo,
na qual a escuridao da doenca aparece em alguns
momentos, mas também conseguem perceber suas
possibilidades, especialmente advindas da luz que
o transplante traz, que também tem suas sombras,
como a dificil e insegura espera por ele. A segunda
categoria foi “A luz do transplante renal”, que
evidenciou o momento da doenca quando entram
na fila da espera do transplante, e este passa a ser
a fonte de esperanca, uma luz em suas vidas.
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As sombras do momento atual

As sombras expressam a condicao atual, en-
tre a escuriddo da descoberta da doenga, quando
tudo parecia ter perdido a luz, e a claridade que
podera surgir com a realizacao do transplante.
Nesta fase, hd uma tentativa de aceitar a condi-
cdo cronica e o tratamento, buscando colocar em
relevo o que a hemodialise promove de positivo.
Tudo isso, porém, entremeado por momentos de
tristeza, medo, esperanga, revolta e frustracdo.

Nessas sombras, hd também falta de informa-
¢Oes acerca do transplante, somada a manutencgao
das boas condigdes que o viabilizem e a realizacao
regular de exames. Além disso, elas vivenciam
perdas da possibilidade de um transplante e, por
vezes, observam a perda do rim transplantado
em outras pessoas que ja o realizaram e voltaram
para a hemodialise. No chamado momento atual,
essas mulheres demonstraram estar em uma fase
de aceitacdo da doenca e, principalmente, do tra-
tamento. Apesar de o tratamento ser uma fase de
restricoes e limitagdes de suas vidas, mesmo assim,
em suas narrativas, elas mencionaram a necessida-
de da realizacdo da hemodialise e aceitam o fato
de que, hoje, o que lhes possibilita a vida é uma
maquina que filtra seu sangue.

A sessdo de hemodiélise pode ser descri-
ta como uma gangorra, em que existem o lado
positivo e o negativo. Acontece que, sendo uma
gangorra, ha dias em que ela pesa mais para um
lado, e ha dias em que pesa mais para o outro.

A primeira vez que eu fui a hemodidlise ld em
Tubardo, tinha uma escadinha com seis degraus, pri-
meira coisa que eu falei com o meu marido: “Vocé vai
ter que me levar no colo, porque eu ndo vou conseguir
subir nesta escada’. Ai ele me ajudou a subir a escada e,
no outro dia que eu fui fazer a hemodidlise, eu jd estava
subindo a escada sozinha. Entdo, foi assim a entrada na
hemodidlise, tem coisas que vieram para melhor e tem
coisas que ndo, que vieram para piorar. Mas digo que
vale muito fazer o tratamento. Tem um lado bom que
vocé fica bem [...] (M1).

As sessoes de hemodialise, com o passar do
tempo, foram incorporadas a rotina dessas mulhe-
res e elas passaram a conviver com outras pessoas
em tratamento, trés dias por semana, criando lagos
de afetividade e, as vezes, chegam a considerar
como a construcdo de uma nova familia. Esse
convivio com os companheiros da sessao de he-
modiélise ajudou a minimizar a sensacao de que
ndo eram pessoas normais, pois ali estavam entre
individuos que vivenciaram a mesma realidade.

Outro elemento foi a fé em Deus, que apare-

ceu em muitas narrativas como um ponto de apoio.
Quando possuiam fé, conseguiam olhar ao seu

redor e perceber que existiam situagdes até piores
do que as suas, e isso fazia com que tivessem forcas
para encarar a condigdo atual de vida.

[...] entdo Deus me dd muita coisa, tenho muita
fé. Eu disse esses dias para Carla, ndo é que eu sou
evangélica, aquelas coisas, mas eu digo sempre: ‘Deus
me ama muito porque, para mim, estar aqui hoje falan-
do, ja foi altos e baixos’, entdo estou nessa [...]. Uma
vez, eu li uma frase que, por mais dificil que esteja sua
vida, sempre olha em volta que tem alguém pior. E olha
que tem, depois que eu estou ali, jd faleceram alguns
pacientes. Tem uma senhora que faz ali, que ela faz de
manhd, que é bem magrelinha, meu Deus! Eu olho para
ela e digo: essa mulher é uma guerreira [...] (M2).

A expectativa do transplante sempre estava
presente, ora como motivo de alegria e esperanga,
ora como ansiedade e frustracao.’? Expressavam
felicidade por saberem que seus colegas de he-
modidlise estavam realizando o transplante, que
o pos-transplante estava sendo positivo, mas, ao
mesmo tempo, manifestavam suas revoltas por
nao terem sido chamadas para o transplante. A
expectativa de serem chamadas para o transplante
gerava uma ansiedade constante, pois elas ficavam
24 horas por dia em alerta para um possivel cha-
mado. Muitas vezes, privavam-se de sair de casa
por medo de ndo serem localizadas.

Também era frequente a referéncia aos cui-
dados especiais para estarem em condigdes de
satde para o transplante, especialmente evitando
contato com pessoas com gripe, tosse, pneumonia
ou outras doengas. Essa situacao de espera gera
angustia, pois percebem que a perda de uma pos-
sibilidade de transplante poderia ser arrasadora
em suas vidas. Estd sempre presente, portanto,
a incerteza da chamada para o transplante, com
a sensacao de que estao flutuando em possibi-
lidades, mas que, na realidade, nao ha nada de
concreto, ou seja, ndo sabem se algum dia terao a
oportunidade de sua realizacdo.

Foi assim: ligaram para minha filha, mas aonde
a minha filha mora é horrivel para pegar o telefone. E
horrivel, horrivel para pegar o telefone! Ai, a minha filha
pegou e viu a ligacio. Ai, quando ela foi ver o telefone,
tinha uma ligacdo estranha, vdrias ligagoes estranhas no
telefone dela. Ela resolveu ligar para ver quem que era
aquele niimero, quem era, ai falou com a Adriana, falou
direto com a Adriana, cedinho jd, de manha. Ela viu o
telefone e jd veio aqui na minha casa, veio aqui, eu nem
tinha visto meu telefone ainda, eu nem tinha mexido no
meu telefone ainda. Ela chegou aqui e disse: “Mae do céu,
aconteceu uma coisa para til’. Jd pensei numa coisa ruim.
"Tu fosse chamada, mae, para o transplante, e vocé nao
viu, cadeé teu telefone?’. Porque o telefone tem que estar
no quarto com a gente. Agora eu aprendi, botei um ali,
um ld e um no meu quarto, eu tenho telefone no meu
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quarto. Dai ela foi e disse, meu Deus, ela chorava tanto,
essa guria, ela chorava tanto... ela ficou assim... Ai nos
nos abracamos, ai nos chordvamos muito, nos duas, e ela
dizia para mim me conformar, mas, ao mesmo tempo, ela
ndo se conformava disso. Entdo foi assim que eu descobri,
dai diretamente jd olhei no meu celular e ja vi também a
mesma ligacao. Dai eu fui, no outro dia eu fui pra clinica,
pra clinica X, e falei com o Dr. R. e ele disse assim: 'Bdh,
guria, o que aconteceu contigo que tu nao fosses?’. Eu
disse: ‘Olha, simplesmente eu estava em casa, so que eu
nao escutei o telefone tocar’. Quantos dias eu deixei de
ir ld para cima, para o sitio, com medo, porque ld nio
pega telefone, e eu em casa ndo consegui ver |[...] (M9).

As informagdes sobre o transplante nao sao
precisas, especialmente sobre o que constitui o
processo de transplante ou sobre como sera sua
vida como pessoa transplantada. Sendo assim, sua
preocupagdo esta mais focada nos exames men-
sais, na preocupacao de que todos estejam dentro
ou proximos da normalidade. Esses cuidados
envolvem alimentar-se corretamente e, também,
realizar as sessoes de didlise de forma satisfatoria
e, principalmente, a restricao hidrica, apontada
como a maior dificuldade.

E os exames de sangue estdo bons, todos os outros
exames ficaram bons. S6 o fosforo e o potdssio que esta-
vam um pouquinho alto, mas a doutora T. disse que nio
é coisa grave demais, s6 que eu tenho que cuidar. Este
més estou me cuidando pra caramba, e assim, quanto a
alimentagio o que eu mais como, é pdo, para ndo comer
muito sal, para ndo comer muita comida salgada. Pao,
requeijdo, aquele queijinho branco, ou se nao aquele
requeijdo light, iogurte light, um pouquinho. Eu como
macarrdo, arroz, frango, bife, é assim, alguma coisa a
gente tem que comer. E, dai, laranja lima, que eu mais
gosto é laranja lima, pera argentina. E eu estava comendo
muito daquela ameixinha, mas digo que aquela ameixinha
tem muito potdssio, eu achava que ndo tinha, mas tem
potdssio. Entio é assim, nos dois, eu e meu pai, variamos.
As vezes,, uma cocadinha, porque meu pai é muito chato
para comer |...]. As vezes uma polentinha, sabe, s vezes
a gente come uma polentinha com frango, e assim a gente
vai levando. Mas eu como muito pdo, pdo ndo tem hora
pra comer, dai bolinho, simples assim (M9).

Suas narrativas revelaram que no momento
atual ha luzes e escuridao, o que gera as sombras
do conviver com possibilidades e incertezas cons-
tantes. Conseguem aceitar sua condigdo cronica e
o tratamento hemodialitico, porém nunca é uma
aceitacao plena. Ha sempre momentos de revol-
ta, de conflitos e de incertezas. Mas a esperanca
sempre aparece para colocar um pouco mais de
luz no seu viver.

O sofrimento inicial indica o rompimento de
uma rotina de vida e o aparecimento das incertezas
sobre seu corpo e seu futuro. Passaram a viver em

um mundo distinto, que é o ambiente do servico
de hemodidlise, com conexao a maquina, contato
frequente com profissionais de satide e com pes-
soas desconhecidas em situacdes semelhantes.
Esse momento pode ser chamado de liminaridade.
Considerado como a experiéncia do rompimento
da vida por uma doenga grave ou cronica, neste
caso, a insuficiéncia renal cronica.” Essa experién-
cia pode gerar ansiedade, estresse, incertezas e o
medo da morte, e tudo isso conduz a incerteza
sobre o futuro.*

Esses relatos também nos mostraram uma
lacuna na assisténcia prestada pela equipe de
enfermagem, que nado esta voltada para as reais
necessidades das mulheres com insuficiéncia
renal cronica em hemodialise, que esperam a pos-
sibilidade do transplante renal. Percebemos, no
ambiente da realizacdo de hemodialise, que o foco
estd na preparacao das maquinas, na reposicao de
materiais, na organizacao das salas. As pessoas
permanecem por quatro horas em contato direto
com a enfermagem e saem dos servicos com davi-
das, questionamentos e dificuldades em enfrentar
a doenga renal cronica e seu tratamento. O enfoque
sobre a vivéncia dessas pessoas em sociedade, em
familia, quando esse suporte, muitas vezes, perma-
nece fragilizado, requer apoio dos enfermeiros e
de toda a equipe no sentido de discutir e encontrar
solucdes para essa necessidade.'

A luz do transplante renal

Esta categoria focaliza o transplante renal
como perspectiva de vida, no entanto, consideran-
do a possibilidade remota, como uma “loteria”. Ele
representa a melhor opgao de tratamento na busca
pela normalidade, por mais qualidade de vida e
pelo resgate da liberdade para viver.

A esperanca permeou as narrativas das
mulheres entrevistadas, quando se referiam a
possibilidade do transplante. A simbologia do
transplante é a de um novo renascer em meio a
doenca cronica, é o que traz a perspectiva de uma
vida longa. Ao considerarem o transplante renal
como a melhor op¢do de tratamento, algumas mu-
lheres mencionaram que gostariam de té-lo tido
como a primeira opgdo de tratamento, ao invés
da hemodialise. No entanto, o transplante requer
que se entre em uma fila, e sua possibilidade é
considerada uma verdadeira “loteria”.

Ah, imaginando se eu fizesse um transplante
renal, mudaria tudo! Porque, se eu ficar bem, so se for
por um transplante, porque nem todos dio certo, é uma
loteria. Um transplante é uma loteria, mas que eu quero
esse jogo, eu quero jogar. Porque o tinico problema que
eu tenho é o rim. Se eu colocar um rim, eu fizer um
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transplante, eu vou me sentir bem, eu vou ser feliz,
me sentir bem, eu vou ser uma pessoa normal. Eu vou
voltar a trabalhar, eu vou voltar a beber, nio a beber
muito, e ndo posso abusar de nada, de nada! Mas s o
fato que eu serei aquela pessoa perfeita de novo e com
uma esperanga de vida longa, é isso [...] (M9).

Estudo que buscou compreender as percep-
¢Oes das pessoas em lista de espera para o trans-
plante renal evidenciou a esperancga em varios dis-
cursos dos entrevistados e destacou a percepgao do
transplante renal como impulsor de mudangas na
vida, associado a vontade e maior certeza de viver,
de nao mais precisar da hemodidlise.”® A esperanca
é um fator sempre evidenciado em estudos rela-
cionados a pessoas com uma doenga cronica. Esse
sentimento se afigura como uma fonte de apoio
e forca na busca de tratamento e na manutencao
da vida dessas pessoas.’® A esperanga, portanto,
esta associada ao fato de que o transplante renal
poderia modificar suas vidas, proporcionar-lhes
o retorno as atividades anteriores.'>”

No decorrer do tratamento renal, e nessa
espera pelo transplante, as mulheres entrevistadas
tinham contato com pessoas que ja realizaram o
transplante renal, e com isso aumentava ainda
mais a expectativa de que o transplante lhes traria
avida anterior. Elas se referiam a essa possibilida-
de do transplante como uma nova vida.

Eu conhego pessoas que fizeram transplante e com
ela foi bem. Eu conhego um monte de gente que fez. Do
lado da minha tia, tem um rapaz que fez jd, e as vezes
eu converso com ele. Tem aqui também, mas fora daqui
éele. E ele diz que nao é nada assustador, que ndo é para
mim me assustar, que a gente fica assustada, que acha
que vai doer. Mas ndo é nada assustador, que para ele
nao foi, que a recuperacao dele foi bem ripida e que ele
jd fez dois. Tanto um quando o outro, ele se recuperou
rapido e depois volta a vida normal, bem dizer que ele
jd estd trabalhando. E eu soube casos daqui da clinica
que ndo deram certo, so de pessoas daqui, mas eu sei
que tem esse risco. Mesmo tendo o risco, eu tenho que
tentar, pelo menos, eu tenho que tentar. Se aparecer
algum que se encaixa nesses 9% que resta e eu ndo
tentar, eu nunca vou saber, pelo menos eu tenho que
tentar arriscar [...] (M7).

A busca pela normalidade encontra, no
transplante renal, a saida que lhes possibilitaria
as condicoes fisicas para voltar a realizar as ativi-
dades cotidianas. Referiam-se a uma vida anterior
de satide e liberdade, almejando o transplante para
poderem retornar ao trabalho, terem possibilidade
de estudar, passear livremente, realizar os servicos
domésticos. Elas associaram isso a normalidade.

O transplante renal tem sido percebido pelas
pessoas que dele necessitam, como a tnica alter-

nativa para sairem do sofrimento que permeia
suas vidas, para promover o reequilibrio apés a
desordem causada pela hemodiélise.’®*

Outra questdo, amplamente apontada em
estudos sobre pessoas com insuficiéncia renal,
é a liberdade. As pessoas com a doenga aludem
a auséncia da liberdade, vinculada ao fato de
viverem em funcdo do tratamento hemodialitico,
com a exigéncia de comparecerem regularmente
ao hospital, trés vezes por semana, para sessoes
de quatro horas em média."”

56 o fato de nio ter que sair para a maquina estd
te libertando, porque vocé estd em uma prisio. Vocé
nao pode ficar sem fazer, eu nunca arrisquei ficar sem
fazer, eu morro de medo de ficar sem fazer. Chegar ld e
fazer menos tempo, tudo bem, mas eu nunca fiquei sem
fazer, porque eu tenho medo de ficar sem fazer. Eu fiz
uma fistula em uma sexta e o médico disse: “Vocé nio
precisa ir amanhd’, que era um sdbado. Eu fiquei com
medo e fui em cima da hora, as 5 horas da manha eu
acordei meu marido e fui, eu tenho medo [...] (M11).

Comparando a hemodialise e o transplante
renal, um fator diferencial em seus relatos é a
ideia do transplante como liberdade. Fazendo
uma analogia com um péssaro, € como se a mu-
lher percebesse a hemodialise como sua gaiola, e
o transplante como o céu imenso para seu voo.

As pessoas com insuficiéncia renal cronica
em hemodidlise vivenciam condicGes particulares,
como a necessidade de acessar os servigos de sati-
de, a dependéncia dos servicos de hemodiélise, as
perdas fisicas, a necessidade de controlar a dieta
e a reducdo da carga de trabalho, o que afeta o
orcamento doméstico. Tudo isso configura perdas
tanto para as pessoas adoecidas como para sua fa-
milia.”” O enfrentamento deste periodo é um gran-
de desafio, e o transplante torna-se a possibilidade
de reconquistar a liberdade que lhes foi tomada.

O transplante, para essas mulheres, é tam-
bém visto como a retomada da felicidade, ja que,
como foi dito anteriormente, elas se sentem condi-
cionadas a uma vida limitada e triste. O transplan-
te podera promover-lhes uma vida em que sejam
felizes novamente, com o resgate da forca fisica e
da ingestdo de uma alimentagao que as torne mais
fortes e para que reconstruam sua autoimagem,
fragilizada pela doenca e pelo tratamento.

S6 que depois do transplante eu creio que vou
ficar mais forte, fortalecer mais o meu corpo. Sou
muito magra também, dai, vou varrer a casa, varro
um pouquinho, canso, dai vou lavar a louga, lavo um
pouquinho, canso. Entdo, tem que fazer um pouquinho,
parar um pouquinho, fazer um pouquinho, parar um
pouquinho. Entdo é bom conseguir me revigorar, fazer
as coisas sozinha, por isto eu estou sempre gritando:
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‘Sogra! Tia Regina!” Estou gritando sempre com elas,
para elas virem me ajudar [...]. Transplantar é poder
ser feliz, é poder ter mais tempo de vida, sabe, de ficar
bem, ndo estar caida, igual eu estou [...] (M1).

Resultados semelhantes foram encontrados
em estudo* que buscou conhecer as atribuigoes de
significados do transplante renal, e nos traz como
contribuicao dados sobre os sentimentos (medo,
angustia, tristeza) apresentados pelas pessoas que
vivem essa espera pelo transplante.

O transplante pode ser visto como forma de
melhorar a qualidade de vida. O beneficio de so-
brevida do transplante renal, em comparagao com
a dialise, em pessoas selecionadas esta cirurgia,
projeta a expectativa de vida para aproximadamen-
te 17 anos, em comparacado as pessoas em didlise
com apenas seis anos de sobrevida apods iniciar o
tratamento.”? Apesar de um maior risco inicial de
morte, a sobrevida no longo prazo para pessoas
submetidas a transplante é significativamente me-
lhor em comparacao com aqueles que estdo na lista,
mas permanecem em didlise. Um bem-sucedido
transplante triplica a expectativa de vida de uma
pessoa com insuficiéncia renal em lista de espera.”

Outro aspecto importante em relagao a doen-
carenal cronica é que as mulheres, segundo estudo
realizado, tém uma menor probabilidade de serem
inseridas na lista de espera pelo transplante. A
provavel razdo para isto é que as mulheres tém
um alto nivel de painel de anticorpos reativos,
induzido pela gravidez, o que pode contraindicar
o transplante.” Essas mulheres que esperam o
transplante ndo sabem que possuem probabili-
dades menores de transplante, e existem poucos
estudos que revelam a realidade do transplante em
mulheres, e a assisténcia prestada nos servicos de
dialise ndo relaciona a questao de género.

CONSIDERACOES FINAIS

Essas narrativas revelaram que a realizagao
da hemodiélise é vital, a espera pelo transplante
é inevitavel e o sucesso do procedimento nao é
previsivel. A tnica certeza presente é a de que
coragem e resisténcia sdo obrigatorias para con-
tinuarem vivendo da melhor maneira possivel,
realizando terapia dialitica, enquanto esperam
pelo transplante.

Os resultados nos permitem refletir sobre
o quanto essa doenga promove o sofrimento e
requer das mulheres um esforco na busca por sua
sobrevivéncia. Compreendemos que essa condigao
traz prejuizos nos diferentes ambitos do viver
dessas mulheres, especialmente o psicoldgico.
Compreendemos, também, que a forma como elas
encaram essas experiéncias e o apoio que recebem

influenciam na aceitacdo de sua condicao. O sig-
nificado que dao ao transplante renal é o de uma
possibilidade de tratamento mais definitivo, que
pode mudar suas vidas e transformar uma reali-
dade extremamente dificil em dias melhores. Ter
a possibilidade de fazer um transplante ajuda-as a
encarar o penoso dia a dia do tratamento e surge
como um sonho de recomeco.

Isso aponta a necessidade de reformular
nossa assisténcia com um novo olhar nao s6 vol-
tado para o cuidado imediato, mas antevendo as
necessidades dessas mulheres, como, por exemplo,
a expectativa do transplante. Destacamos ainda
que, mesmo em momentos turbulentos, precisa-
mos orientar as pessoas para o enfrentamento da
doenca, instigando-as a terem expectativas e novos
olhares em meio a escuriddo ou sombras do seu
viver com a doenca renal crénica em tratamento
hemodialitico, na perspectiva de avancar na inte-
gralidade da atencdo a satude.
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