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RESUMO: O estudo teve como objetivo compreender a vivéncia do paciente com insuficiéncia renal cronica em lista de espera por
um transplante renal. Trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva, de natureza qualitativa, tendo como referencial teérico a
fenomenologia. Os sujeitos do estudo foram vinte pacientes submetidos a hemodialise como terapia renal substutiva, que aguardavam
em lista por um transplante e que estavam ativos na lista de espera. A andlise do material obtido possibilitou compreender o medo e a
inseguranca dos pacientes diante do tratamento dialitico e da possibilidade de ndo encontrar um doador compativel. Revelando forca
e coragem, por meio do autocuidado em manter-se bem para a chegada do transplante. Idealizando uma nova vida, um recomeco
longe da méaquina de hemodiélise. O presente estudo revelou a necessidade de acompanhamento do paciente em lista de espera por
equipe interdisciplinar, no sentido de auxilid-lo a vivenciar essa espera.

DESCRITORES: Enfermagem. Transplante. Insuficiéncia renal cronica.

THE EXPERIENCE OF PATIENTS WHO NEED RENAL
TRANSPLANTATION WHILE WAITING FOR A COMPATIBLE ORGAN

ABSTRACT: The aim of this study was to understand the experience of patients with chronic renal failure, who were included in
a list of subjects waiting for a kidney transplant. This is an exploratory, descriptive, and qualitative study, with phenomenology as
theoretical basis. Twenty patients have undergone hemodialysis as a renal replacement therapy. These subjects were active while they
waited for a kidney transplant. Analysis of material obtained in this study allowed us to understand the fear and insecurity of these
patients in view of both dialysis treatment and the possibility that a compatible donor is not found. They have shown faith strength and
courage while using self-care to stay well when transplanting arrived. They idealized a new life, a fresh start, away from the machine
for hemodialysis. The present study has detected a need for monitoring, by an interdisciplinary team, of patients included in waiting
lists in order to help them experiencing such wait.

DESCRIPTORS: Nursing. Transplantation. Renal insufficiency, chronic.

LA EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES QUE NECESITAN TRASPLANTE
RENAL EN ESPERA DE UN ORGANO COMPATIBLE

RESUMEN: El estudio tuvo como objetivo comprender la vivencia del paciente con insuficiencia renal crénica en lista de espera por
un trasplante renal. Tratase de una pesquisa exploratoria, descriptiva de naturaleza cualitativa, que uso como referencial tedrico la
fenomenologia. Los sujetos del estudio fueron veinte pacientes sometidos a hemodidlisis como terapia substitutiva, que esperaban
en la lista por un trasplante renal y que estaban activos en la lista de espera. El andlisis del material obtenido nos permitié entender
el miedo y la inseguridad de los pacientes ante la didlisis y la posibilidad de encontrar un donante compatible. Revelando fuerza y
coraje, a través de auto cuidado de mantener bien a la llegada del trasplante. La elaboracién de una nueva vida, un nuevo comienzo
alejado de la maquina de hemodidlisis. El presente estudio ha revelado la necesidad de acompafiamiento del paciente en lista por el
equipo interdisciplinario para ayudarle a vivenciar esa espera.

DESCRIPTORES: Enfermeria. Trasplante. Insuficiencia renal crénica.
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INTRODUCAO

No transcorrer dos dltimos anos, atuando
em ambulatérios de transplantes, as autoras
tiveram a oportunidade de prestar assisténcia a
pacientes com Insuficiéncia Renal Cronica (IRC)
em tratamento hemodialitico, com indicacéo e
possibilidade de realizar transplante. O contato
direto com esses pacientes possibilitou observar
e acompanhar expectativas, momentos de ansie-
dade e angtstia frente a espera na lista por um
transplante renal.

O caminho percorrido para ingressar em
lista, assim como o tempo em lista, revelam sen-
timentos distintos no pensar e no agir dessas pes-
soas. Quando do preparo pré-transplante, realiza-
do por meio de exames de rotina e atendimento da
equipe interdisciplinar, foi possivel acompanhar
a torcida para que tudo fosse resolvido o mais
rapido possivel e também para que nao houvesse
qualquer contra indicagdo para o transplante.
Contudo, com o passar dos meses e anos, foi pos-
sivel perceber a decepcao, em especial, quando ja
haviam sido chamados para realizar o transplante
e este ndo ter ocorrido por motivos diversos. Em
outras situagdes a frustracdo se fazia presente pela
espera determinada por um 6rgao compativel e
pela expectativa de cura que em certos momentos
parecia nunca acontecer.

Nesse contexto, de diferentes sentimentos e
desilusdes, é que surge o interesse em desenvol-
ver esse estudo buscando ampliar e aprofundar
a compreensdo sobre a problemadtica advinda da
espera por um transplante renal. Para subsidiar
esse estudo tornou-se necessario aprofundar os
conhecimentos acerca da IRC, terapia substitutiva
e transplante renal.

O ntmero de portadores de IRC tem aumen-
tado progressivamente a cada ano em proporgoes
assustadoras em nosso pais, a prevaléncia de
doencas como hipertensdo arterial e diabetes tém
contribuido para o crescimento desses indices.'?

Na IRC o paciente necessita de tratamento
renal substitutivo como didlise peritoneal, hemo-
dialise ou transplante renal. Esses sdo recomenda-
dos quando o funcionamento dos rins é inferior a
10-12%%** A IRC é uma enfermidade que compro-
mete a funcdo renal do individuo, provocando
mudangas, como alteracdes fisicas, psicologicas e
sociais.” A prevaléncia de pacientes em didlise tem
apresentado aumento progressivo anual.!

O tratamento advindo de uma terapia substi-
tutiva requer um grande esforco fisico e emocional

do paciente e familia. Na maioria das vezes, essa te-
rapéutica é marcada por horas e horas semanais de
sessoes ligado a uma maquina. Esse percurso vem
associado ao desconforto fisico, mal-estar, dores
ou até mesmo outras intercorréncias mais graves.

A doenga renal cronica reduz a capacidade
profissional e fisica. Traz limitagdes sociais, poden-
do até mesmo alterar a satde mental do individuo,
além de ser uma doenca de elevada morbidade
e mortalidade.** A doenga cronica ndo pode ser
curada e a cura almejada pode se transformar em
mito perigoso. Quando em momentos de desespe-
ro, desdnimo e descrenca o paciente muitas vezes
idealiza e gera intimeras expectativas acerca da
possibilidade do transplante.>®

O transplante é considerado uma das melho-
res opgdes terapéuticas, tanto do ponto de vista
médico, quanto social e econdomico. A oportuni-
dade e a expectativa advinda da possibilidade de
realizar o transplante podem causar sentimentos
diversos nos pacientes que sao inseridos em lista
para realizar este procedimento.

O transplante renal é a modalidade de trans-
plante de 6rgao mais realizada no pais, com uma
média de 4.240 transplantes efetuados nos altimos
trés anos, (2009-2011). Ntimero consideravel, ao
compararmos com os demais transplantes realiza-
dos.” Apesar do volume de transplantes renais a
espera por um rim é muito longa, podendo chegar
de um ano até 11,1 anos.®%1°

Durante a trajetoria, o paciente necessita dar
continuidade ao tratamento por meio da didlise ou
hemodialise. Essa espera é marcada pela expecta-
tiva de liberdade e esperanca de que a qualquer
momento possa ser agraciado com um telefonema
informando que foi identificado um doador com-
pativel.*® Assim, essa pessoa convive, por longos
anos, mesmo em condig¢Ges limitadas de satide e
qualidade de vida, idealizando uma nova realidade.

O tempo indeterminado pela noticia de um
doador compativel é vivenciado de maneira dis-
tinta, o qual envolve ansiedade, angtistia e medo;
medo do desconhecido, por ja ter acompanhado a
morte de colegas na hemodialise, na fila de espera
e no pos-transplante. O medo é minimizado pela
fé e esperanca de uma vida melhor com a chegada
do transplante.*®

A cronicidade da doenca, o medo de morrer e
amudanca da imagem corporal desencadeiam uma
série de fatores estressantes no transcorrer dessa
espera, o que pode influenciar significativamente o
sucesso do tratamento que estd em andamento, bem
como expectativa advinda do transplante.
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Diante disto, o presente estudo teve como
objetivo compreender a vivéncia do paciente com
insuficiéncia renal cronica em lista de espera por
um transplante renal.

O conhecimento dessa vivéncia, certamente,
ird auxiliar a equipe interdisciplinar, a prestar
uma assisténcia voltada as reais necessidades de
quem passa anos e anos na espera por um Orgao
compativel.

METODO

O estudo consistiu em uma pesquisa do
tipo exploratoria, descritiva de natureza qualita-
tiva, com enfoque fenomenolégico, uma vez que
busca desvelar o processo de reflexdo e analise da
vivéncia do paciente por meio da compreensao
detalhada do objeto de estudo em seu contexto
histérico e/ou segundo sua estruturagao."

Os sujeitos do estudo foram pacientes sub-
metidos a hemodiélise, que aguardavam por um
transplante renal por mais de seis meses, e que
estavam ativos na lista de espera. Foram entrevis-
tados somente pacientes com mais de seis meses
a espera do transplante. Essa decisdo levando em
consideragdo o tempo que esses pacientes aguar-
dam em lista, podendo chegar até 11,1 anos**'° e
por entender que menos de seis meses seria uma
vivéncia curta dessa realidade.

A pesquisa foi desenvolvida junto a uma
unidade de tratamento dialitico da regido sul do
pais. Apos autorizagdo da unidade, a escolha dos
entrevistados ocorreu por meio de levantamento
de dados nos prontuédrios e nos registros, identi-
ficando pacientes que estavam ativos em lista de
espera por mais de seis meses. Obteve-se um total
de 21 pacientes sendo que 20 desses aceitaram
participar do estudo apds apresentacao deste e
de seus objetivos.

A coleta de dados ocorreu ap6s a leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, de acordo com a legislagdo que regu-
lamenta a pesquisa com seres humanos, e o estudo
foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade para Desenvolvimento do Alto
Vale de Itajai (UNIDAVI), sob protocolo n. 923. A
coleta de dados ocorreu no periodo de outubro a
dezembro de 2011, sendo realizada a entrevista
semiestruturada, a partir da seguinte questao
norteadora: “como é para vocé vivenciar a lista
de espera por um 6rgao compativel para realizar
o transplante renal?”

As entrevistas foram gravadas e transcritas
na integra e, somente ap0s os pacientes assinarem
a transcricdo, ocorreu a andlise das informacoes.
As identidades foram preservadas, garantindo o
anonimato de cada paciente, sendo estes repre-
sentadas pelo nimero da entrevista, por exemplo,
E.1,E.2, até E.20.

A andlise dos dados ocorreu por meio da
proposta de analise de contetido.”” Esse método
permite valorizar os diferentes sentidos manifestos
nos discursos dos entrevistados. O primeiro passo
consistiu na descricdo das entrevistas, mantendo
as expressdes verbais originais, organizagao das
observacdes e comentarios, reunido dos registros
oriundos das entrevistas. No segundo passo, rea-
lizou-se a organizagdo e classificacdo dos dados
em topicos do material empirico obtido, no qual
se fez leitura repetida do material, formando-se
assim as unidades de significado. No terceiro pas-
so buscou-se dar sentido para o conjunto, juntar o
empirico com o tedrico, o concreto com o abstrato,
o particular com o geral, buscando a construcao
das categorias segundo os critérios de relevancia.

RESULTADOS

Participaram do estudo 12 homens e oito mu-
lheres. Cinco deles possuem ensino fundamental
incompleto; trés o ensino fundamental completo;
quatro o ensino médio incompleto; quatro o ensino
médio completo; trés o ensino superior incompleto
e trés o ensino superior completo.

As patologias que levaram ao desenvolvi-
mento da IRC foram hipertensdo arterial em seis
pacientes, pielonefrite em cinco, estenose uretral
em quatro, diabetes em quatro e em um dos en-
trevistados nao foi identificada a causa. Todos os
entrevistados fazem hemodiélise trés vezes por
semana. Um dos entrevistados esta ha nove meses
na lista de espera e outro ha sete anos, sendo que
a média de permanéncia na lista de espera é de
30 meses.

A anélise do conteido do material obtido
possibilitou a identificacao de quatro categorias e
oito subcategorias: A espera determinada por um
6rgao compativel, subcategorias: o tempo como
indefinido; o doador compativel. Confronto de
sentimentos, subcategorias: angustia e ansiedade;
dor e medo; otimismo; esperanca e fé. A busca
pelo equilibrio, subcategorias: autocuidado e
apoio familiar. Perspectivas frente ao transplante,
subcategorias: renascimento; dignidade.
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A espera determinada por um 6rgao
compativel

Esta categoria é representada pelas sub-
categorias: o tempo como indefinido; o doador
compativel. Revela o tempo em lista, marcado por
uma espera que parece, muitas vezes, nao ter fim,
durante meses e até anos aguardando um chamado
para realizar o transplante. A espera pelo doador
apresenta a dificuldade em identificar um doador
falecido compativel com a pessoa que esta em lista.

O tempo como indefinido marca a incerte-
za do amanha, o medo de que algo aconteca até
mesmo morrer, antes de realizar o transplante. O
tempo reflete a vivéncia de mais um dia ligado a
maquina e das consequéncias advindas de uma
sessdo de hemodidlise. Isto revela a espera de dias
e dias, meses e meses, anos e anos na expectati-
va de um chamado para realizar o transplante,
conforme relatos: no comeco parecia que tudo ia dar
certo, ficava esperando todo dia eles ligarem, mas agora
jd tenho dividas se vou fazer mesmo o transplante, os
dias passam, o tempo corre e eu continuo na lista (E3);
1o comego era so alegria, mas agora parece que nao vai
mais acontecer, fico contando as horas e os dias passar,
fico esperando a ligagdo deles me chamando para fazer o
transplante cada vez que o telefone toca. As vezes penso
até que se esqueceram de mim (E2).

A espera pelo doador compativel deixa
transparecer a impressao de que o doador parece
irreal, ao mesmo tempo em que reflete o forte
anseio pelo 6rgao. Em certos momentos, esse
interesse, essa vontade em realizar o transplante
vem potencializada pelo intuito de desejar a morte
de alguém para que o 6rgao compativel apareca,
revelada nas seguintes narrativas: as vezes parece
que o doador ndo vai chegar nunca, nio tinha ideia que
ia demorar tanto, achei que logo ia fazer o transplante
(ED); espero com tanta forca esse orgdo que parece que
fico o tempo inteiro rezando e desejando que alguém
morra (E8).

Confronto de sentimentos

Essa categoria é representada pelas subca-
tegorias: angustia e ansiedade; dor e medo; oti-
mismo; esperanca e fé. Revela a ambiguidade de
sentimentos e emoc¢des envolvidas nessa vivéncia.
Os sentimentos manifestam a clareza do qudo
dificil é suportar a carga de uma doenca cronica
associada as incertezas de um procedimento que
nao tem hora determinada para acontecer.

As falas apresentam momentos de entusias-
mo diante da expectativa de realizar o transplante,

ja em outros momentos a espera manifesta-se
como cansaco, desanimo, angustia e ansiedade.

A angustia e ansiedade trazem as incerte-
zas do amanhd, do que esta por vir, se uma nova
sessao de hemodidlise ou o chamado para fazer o
transplante, conforme falas: a espera é todo dia uma
angustia a qualquer momento eles podem me ligar para
fazer o transplante, fico o tempo todo esperando, mas
depois ndo ligam e vem outra vez a hemodidlise (E10);
ah! Eu fico sempre ligada, quando toca o telefone eu
ja me assusto, eu digo pode ser agora, pode ser, e isso
deixa a gente sempre parece que ligado na tomada (E1).

A dor e o0 medo representam as preocupa-
¢oes pelo risco do transplante, pelo medo de nao
aparecer um doador e pela preocupacao com as
intercorréncias advindas das sessdes de hemo-
dialise. A dor e o medo refletem a realidade do
transplante, por ser este um procedimento que
ird mudar completamente a vida dessas pessoas
e por conhecerem outros colegas que realizaram
o procedimento e tiveram sérias complicagdes. A
gente tem certo medo, né, serd que vai dar certo, serd
que vou conseguir esperar, ji vi alguns colegas morren-
do fazendo hemodidlise na espera por um transplante
(E13); Tenho medo que ndo vai dar tempo, que posso
morrer antes (E19).

As vezes fico com medo e penso em desistir,
mas sei que a hemodidlise é ainda pior (E5)

Contrapondo-se a ansiedade, angtstia, dor e
medo, o otimismo revela forca e persisténcia para
viver cotidianamente, além de ser o que os motiva
a manter-se em lista, a seguir em frente, na busca
por algo que acreditam ser o melhor para suas
vidas. [...] Nunca penso pra trids [...] sempre penso
que tudo vai dar certo, que amanhd é outro dia (E10);
Ergo a cabeca e sigo em frente, é assim que sobrevivo
a cada dia, as vezes da vontade de desistir, mas depois
melhora e vou em frente (E12.)

Dando sustentac¢do ao paradigma de forga, o
sentimento de esperanga, sana e acalenta as incer-
tezas dos poucos momentos de fraqueza revelados
nesta trajetéria. Tenho muita esperanca de que tudo
vai dar certo, o transplante é tudo, por isso tenho muita
esperanca que logo vou sair dessa (E14); Sempre penso
e tenho esperanga de que tudo vai dar certo, que eles vio
me chamar logo pra fazer o transplante (E18).

Com o sentimento presente de que tudo dara
certo, a fé desvela a crenca religiosa e espiritual,
mantidas no transcorrer de cada novo dia, fortale-
cendo a esperanca e o otimismo, conforme relatos:
tenho muita fé, porque pra Deus nada é impossivel e é
isso que me matém de pé (E13); eu tenho fé, muita fé e
isso que importa isso me faz ficar na lista (E19).
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A busca pelo equilibrio

Essa categoria é representada pelas subcate-
gorias: autocuidado e apoio familiar. Apresenta a
necessidade de manter-se bem para quando forem
chamados para realizar o transplante, a0 mesmo
tempo, revela a importancia de desviar o foco da
lista por meio da realizagdo de outras atividades
que nao estejam relacionadas a doenga. Na busca
do equilibrio, os pacientes desenvolvem todas as
estratégias e meios possiveis para sobreviverem
esse processo.

O autocuidado revelou-se como uma es-
tratégia fundamental na busca do equilibrio,
desmistificando a incapacidade do paciente renal
cronico. Apresenta a necessidade de cuidar-se para
manter-se bem até a chegada do 6rgao, conforme
depoimentos: tento me cuidar ao mdximo, quando
posso fago exercicio, procuro manter o peso, comer cer-
tinho, fazer o que eles mandam (E4); procuro fazer tudo
certinho, tomar os remédios, sequir as orientagoes, eu
mesmo faco as minhas coisas, cuido da minha comida,
do sal. Eu é que me organizo para tudo (E6); ah, eu
tento seguir em frente, faco meu trabalho em casa, fago
tricé, faco croché (E1).

O apoio familiar apresenta a importancia
da familia, suscitando o significado de alicerce no
enfrentamento dessa espera, esse apoio é repre-
sentado pelos depoimentos: a familia tem um papel
muito importante no tratamento de um portador de
doenca renal. Ela oferece forca e produz mais seguranca
e esperanca ao paciente (E1); minha familia me ajuda,
me dd muita forca, participa de tudo comigo, minha
esposa ¢ fantdstica, ela me ajuda muito, me dd muito
apoio, ela adaptou tudo em casa, fez até um carddpio
muito bom para todos (E3).

Nessa trajetoria a familia esta representada
por diversos lagos, revelando-se como a familia de
sangue, irmaos de hemodialise e familia equipe
de saade. Fala dos participantes: sabe o que di forca
nisso tudo é saber que a gente nio td sozinho que tem
outras pessoas nessa mesma situacio e que a gente vai se
apoiando, um dando for¢a para o outro, a gente chama os
irmados da hemodialise (E13); cada fala, cada ajuda, faz
a gente ter forca para continuar em lista, sabe, a equipe
daqui ajuda muito, eles sdo muito parceiros, fazem de
tudo para distrair a hemodidlise e dizem: ndo desiste que
logo o transplante chega (E19); tento fazer outras ativi-
dades, sair com os amigos, sair com os meus filhos (E10).

Perspectivas frente ao transplante

Essa categoria é representada pelas
subcategorias: renascimento; dignidade. Revela

0 que os pacientes conhecem, imaginam e espe-
ram frente a realizacdo do transplante. Apresenta
o imagindrio do transplante, o idealizado como
sendo o melhor para suas vidas, segundo discurso
dos participantes: eu sou um cara novo ainda e tenho
todas as chances de fazer um transplante, melhorar de
savide e voltar ao mercado de trabalho (E10); eu sei
que o transplante vai mudar a minha vida né, pra que
eu possa sair da maquina e voltar a viver (E14); o que
penso é que o transplante vai me permitir viajar sem ter
a preocupacio de ter que fazer hemo (E12).

O renascimento traz o transplante como
possibilidade de reviver frente a chegada do novo
rim, como um recomec¢o, uma vida melhor, uma
nova oportunidade, uma nova vida sem estar li-
gado as maquinas, conforme relatos: sd penso que
depois do transplante vou viver o resto de minha vida
curtindo meus filhos, minha casa, meu marido, e tudo
que imaginar de bom no mundo, é como um milagre
(E16); eu “to” vendo o transplante como uma nova
data de aniversdrio, pois vou poder recomecar tudo de
novo, todas as coisas que deixei para tris, faculdade,
trabalho, namorada;é vida nova, sem a mdquina ligado
a mim (E20).

A subcategoria dignidade revela a impotén-
cia frente a terapia substutiva, as marcas (fisicas
e emocionais), o sofrimento. Mas acima de tudo
revela a idealizagdo por uma oportunidade de pas-
sar novamente a coordenar a propria vida. Revela
o desejo em poder decidir o que fazer na hora que
desejar sem depender das regras da maquina, nas
falas registra-se este fato: sabe, com a hemodiilise a
gente ndo pode fazer nada, sair, comer, colocar uma
roupa decotada no verdo, pois todo mundo fica olhando
para a fistula. Com o transplante penso que posso mu-
dar minha vida (E9); penso que vou poder fazer coisas
que parecem simples que tem muito valor, como poder
voltar a ir a praia no verdo, sem essa cor amarela, essa
barriga desse jeito e o brago, nossa o brago parece coisa
de outro mundo na praia (E13).

DISCUSSAO

O estudo desvelou a vivéncia do paciente em
lista de espera por um 6rgao compativel para rea-
lizar o transplante, apresentando assim, pessoas
lutando por uma vida de melhor qualidade. Essa
vivéncia revelou o significado de forca e esperanca,
expresso em momentos sobrios, entrelagados por
ideias imagindarias e remotas de uma luz no fim do
tanel com a chegada do transplante. Sob a 6tica
advinda da espera refletem-se pessoas fragilizadas
e vulneraveis ao tratamento diante da incerteza
do amanha.®#131°
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As narrativas desvendam a percepgao dos
sujeitos acerca da trajetéria, do processo em ser
doente renal cronico, diante da possibilidade em
realizar o transplante. A consciéncia advinda desta
realidade vem impactada com sentimentos de dor
e medo frente a hemodialise e a improbabilidade
do transplante. O ser humano somente podera
compreender seu meio a ser vivido a partir da
esséncia do que sera apresentado a ele.'*"

A esséncia dessa trajetéria, proporciona a
compreensao da escassez de informacoes frente ao
processo de transplante e até mesmo do tratamen-
to dialitico, o qual j realizam ha anos.>” Apesar de
grandes avancos na drea da satde, ainda é possivel
perceber pacientes inseridos em tratamentos, os
quais apresentam significativas mudangas em
suas vidas, assim como das familias, sem que haja
comunicacdo e orientacdo de como ira transcorrer
cada etapa do tratamento, tampouco das prerro-
gativas advindas dessa terapéutica. A opgao de
tratamento para a IRC, seja por terapia substitutiva
ou por meio do transplante, ndo ha independéncia
dos medicamentos, nem da equipe de saude.>*"

O despreparo do paciente ao ser inserido em
lista revelou-se como um dos principais fatores de
ansiedade e decepcao diante da espera. Quando
da insercdo em lista, os primeiros meses sdo mar-
cados pela possibilidade de cura e acima de tudo,
pelalibertacao do tratamento dialitico. Mas com o
decorrer dos meses e anos, essa espera transforma-
se em decepcdo, frustragdo e incompreensao da
nao realizacao do transplante. Apesar de grandes
avangos e esforcos para aumentar o nimero de
transplantes e diminuir o tempo em lista, o namero
de doadores é insuficiente para atender a demanda
que aguarda por um 6rgao.’

A espera pela realizacdo de um transplante é
um caminho longo e demorado, e seus resultados
nem sempre condizem com o que foi sonhado e
idealizado. Em muitos momentos, durante a es-
pera, os pacientes projetam uma vida melhor.*’
O periodo em lista é relativo a cada paciente, o
tempo de espera é marcado pela chegada de um
6rgao compativel. Para alguns pacientes essa es-
pera pode ser curta, mas para outros pode durar
anos ou até mesmo nao acontecer.*”!

Em muitas realidades, ainda, o paciente é
inserido em lista e ndo é informado do tempo
médio de espera por um transplante, nem mes-
mo das prerrogativas associadas a possibilidade
de identificar um 6rgao compativel. A vivéncia
de cada individuo no processo de doenca pode

interferir na maneira de visualizar sua patologia
em seu contexto de vida."***

A saude e a doenca sdo fendmenos clinicos e
socioloégicos vividos culturalmente pelas pessoas,
enfrentados de maneira experimental e distinta de
acordo com o significado que cada ser humano
atribui ao caminho percorrido durante a trajetoria
do adoecer. A trajetéria do adoecer do paciente re-
nal crénico é marcada por limita¢des, dores fisicas
e psicolégicas, mal estar clinico durante e ap6s as
sessOes de dialise. Com alteracdes significativas na
qualidade de vida, em especial na dimensao social,
fisica, sexual e profissional. Os pacientes referem
sentimento de estar acorrentados a maquina.'#*¢1

Os pacientes deixam transparecer o signifi-
cado de limitacao e a compreensao de um mundo
marcado por regras, horarios e preocupagdes,
diante da incerteza e divida em suportar a espe-
ra. O tratamento dialitico em muitos momentos
provoca dor, revolta e tristeza.'#1*8

Assim, durante o tempo em que aguardam
pelo 6rgao, os pacientes sentem como se estives-
sem a espera da morte de alguém para lhe dar vida.
Ao se dar conta de que ha esse desejo, a culpa e
0 remorso vém a tona e para eles é inconcebivel
desejar a morte de alguém, ainda mais se tratando
do proveito que terdo. Ainda assim, o transplante
é visto como vida melhor, mesmo que ndo possam
resgatar o tempo perdido durante a hemodialise.
As expectativas advindas dessa espera refletem o
significado de forca e esperanca ao mesmo tempo
de davida.**>"

A fé e a esperanca ressignificam os pen-
samentos amofinados por dias de pentria, por
sentimentos e ideias afirmativas associadas a
forma merecedora de vida apds o transplante,
fortalecidas pelo pensamento e a certeza de um
melhor viver, longe da hemodiélise.

A imagem reflexiva e analitica de pensa-
mentos acerca de uma vida melhor traz consigo
a possibilidade de mudanga na vida do paciente.
O ato de pensar, explicitando as significacdes
que se encontram virtualmente implicadas, nos
diferentes modos de aparecimento na consciéncia
intencional, exploram a riqueza do universo de
significagdes e atitudes.?

A opgao em sair de um tratamento dialitico e
escolher o transplante revela-se como incerto sobre
a eficacia dessa terapéutica. Essa ndo é uma decisao
facil, mas acreditam ser a melhor saida. Mesmo com
a dependéncia de medicamentos e acompanhamen-
to da equipe de satde para o resto da vida.®4*-2
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O significado desta certeza é demonstrado
no desejo de renascimento, de inserc¢ao social e de
voltar a viver. A inseguranca sobre o que os espera
énitida, o simples fato de pensar no procedimento
ja gera davidas, o que remete o paciente a elabora-
¢do de estratégias para conseguir esperar, suportar
o tempo e distrair-se tanto do fato de terem uma
doenga cronica, quanto das indagagdes sobre a
opcao terapéutica que aguarda. Assim, torna-se
evidente a necessidade de envolver-se em outras
atividades no sentido de buscar equilibrar o cor-
po e a mente. Atividades rotineiras, domésticos e
manuais auxiliam os pacientes a suportar a espera,
além de manté-los ocupados.” A importancia
de fazer algo diferente, para si e pelo tempo, na
esperanca de desviar o pensamento, a mente e o
emocional ao som do telefone.

A privagdo em nivel de funcionamento orga-
nico e do prazer da vida requer um grande esforgo
fisico e emocional do paciente nessa vivéncia. O
transplante é visto como oportunidade, tanto no
aspecto da satide como da qualidade de vida.
Idealizado como uma forma de cura e retorno a
vida dita ‘normal’.>6*

A libertacdo da maquina traz o significado
de poder desenvolver agdes simples como ir a
praia, passear com a familia, sair de casa ou sim-
plesmente pela necessidade de poder comer o que
desejam, como por exemplo “uma banana”, o que
para quem esta saudavel parece algo tdo simples.
Uma das a¢des que mais traz alegria aos pacientes
ap0s o transplante é o fato de poder voltar a tomar
agua, retomar essa rotina significa poder voltar a
desempenhar atividades até entdo restritas; restitui
a sensacao de satisfagdo e controle; remete ao au-
tocontrole; coloca-os em lugar de poder escolher;
devolve a sensacao de autonomia.

Certos que o transplante é a melhor saida, es-
ses pacientes ocupam seus dias com sonho a serem
percorridos ap6s o transplante. Assim, preenchem
o tempo baseados em evidéncia extraida do plano
empirico e natural A evidéncia obtida da vivéncia
na terapia substitutiva lhes permite acreditar que
a melhor opcao de vida neste mundo de deter-
minagdes e imposicdes da hemodialise ainda é o
transplante.

Contudo, é possivel identificar estudos que
mostram que a frustracao da terapia substitutiva
pode ser apresentada, também, no pés-transplan-
te, em especial quando o paciente ndo tem um
acompanhamento efetivo pela equipe de satde
e uma boa adesao ao tratamento. O transplante
é uma alternativa segura e eficaz quando o trata-

mento é seguido corretamente e quando ha uma
boa funcionalidade do 6rgao.”*

A qualidade de vida sonhada e idealizada
com o transplante nem sempre pode acontecer. Ha
casos e relatos de pacientes que, em muitas situa-
¢oes, nao houve uma melhora significativa da vida
ap0s o transplante. A terapia imunossupressora
traz uma série de complicagdes efeitos adversos
ao longo dos anos. Fato esse de desconhecimento
por grande parte das pessoas que desejam realizar
o transplante. Dentre os fatores mais prejudiciais a
qualidade de vida no pés-transplante estd a dor, a
vitalidade, os aspectos sociais e a satide mental.?"?

Assim, entende-se o papel fundamental que
a equipe interdisciplinar possui, no sentido de
orienté-los e auxilid-los a decidir pelo tratamento
mais seguro e eficaz conforme a realidade de cada
paciente. Munir essas pessoas de informagoes
acerca da terapéutica em que estdo inseridos, da
avaliacao pré-transplante, do funcionamento da
lista de espera e das prerrogativas associadas a
possibilidade de encontrar um doador compativel,
parece ser a melhor alternativa.

E funcao da equipe interdisciplinar ensinar
os cuidados oriundos da terapia que realizam, para
que possam compreender os cuidados e as restri-
¢oes advindas do transplante. Antes de serem inse-
ridos em lista, 0s mesmos precisam ser orientados
que apos o transplante ha restricdes alimentares,
fisicas e dependéncia da medicacdo. A orientagao
torna-se fundamental, no sentido de auxiliar no
enfrentamento e empoderar o paciente frente as
limita¢des, minimizando um novo processo de
luto diante da cura imaginada e idealizada apds
o transplante.®1>21-22

A educacao do paciente e de seus familiares
quanto as ac¢des de promocdo da satide é fun¢ao
quase essencial do enfermeiro, visto ser este profis-
sional que passa 0 maior tempo junto ao paciente
durante as sessoes de hemodidlise, além de ser o
profissional que busca desenvolver as atividades
voltadas aos cuidados domiciliares, mudanca de
habitos alimentares, realizacado de atividades fisi-
cas adequadas a cada individuo, administragao
rigorosa dos medicamentos, atencao para os sinais
de infecgdo, rejeicdo ou quaisquer manifestacoes
clinicas que possam surgir ap6s a realizacao do
transplante.?2

E imprescindivel que todos os profissionais
utilizem uma comunicagdo adequada, simples,
clara e sem termos técnicos, com a finalidade de
tentar esclarecer ao paciente todas as informacoes
necessdrias acerca de seu tratamento. O enfermei-

Texto Contexto Enferm, Florian6polis, 2013 Out-Dez; 22(4): 1160-8.



A vivéncia de pacientes que necessitam de transplante renal...

-1167 -

ro deve aproveitar o tempo que convive com o
paciente durante as sessdes de hemodialise para
estreitar vinculos e, assim, sanar duvidas sobre o
procedimento ao qual este serd submetido.

CONSIDERACOES FINAIS

Durante a realizacao deste estudo foi possi-
vel ingressar no mundo do paciente que vivéncia
a lista de espera por um transplante renal. Esta
experiéncia possibilitou conhecer a realidade vi-
venciada por essas pessoas durante uma espera
indeterminada, regada por angustia, medo, ex-
pectativas mas, acima de tudo, por forca e muita
coragem para enfrentar todas as barreiras impostas
por essa trajetoria.

Foi possivel compreender que o transplante
estd inserido em todas as atividades dos sujeitos.
As falas revelaram o cansago pelo longo tempo que
permanecem na lista de espera, o que faz com que
necessitem encontrar meios para o enfrentamento
deste processo. A familia mostrou-se como apoio e
referéncia no suporte para os entrevistados, no que
tange aspectos relacionados ao tratamento dialitico
e a decisdo de permanéncia na lista de espera.

Os portadores de IRC veem no transplante
a esperanca da libertacdo das limita¢es impostas
pelo tratamento dialitico. Ao mesmo tempo em
que as falas revelam a angustia por nao saberem
quando serdo chamados para realizar o trans-
plante, sendo que o simples som do telefone gera
ansiedade.

Os relatos dos pacientes reforcam a impor-
tancia doa papel do enfermeiro nessa trajetoria.
O enfermeiro como membro da equipe interdis-
ciplinar em unidade de transplantes, tem papel
fundamental na educagdo e na orientacao para
que todo o processo que envolve o transplante
tenha sucesso.

No transcorrer do desenvolvimento do es-
tudo, algumas limitacoes se fizeram presentes. O
desinteresse da equipe pela pesquisa surgiu com
uma das principais barreiras nesse processo, em
especial quando da identificacao destes pacientes.
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